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In Sweden the municipalities have the responsibility to provide the elderly, ill and
disabled with the assistance they need to make home living possible. Still, most caring
takes place in the family and is performed by relatives. Sometimes a relative carer can
.be employed and paid by the municipality to perform the help. The aim of this study
is to explore the situation of employed family carers. Another purpose has been to
investigate how responsibility and work are distributed between society and kin care
providers. The results are based upon a project containing four partial studies; a
survey investigation based on a random sample with replies from 1197 relative care
providersin Sweden representing one fifth of all employed carers at the time. This was
followed by an interview study comprising 40 relative care providers and care
recipients. The other two partial studies were targeted at social and elderly care
management and home-help service assistants respectively. The carers are made up
of three main groups; children, spouses and parents. There is also a smaller group with
siblings, daughters-in-law, other relatives and friends. The main part of the kin care
providers consists of women, but 15 percent are men. The class status is principally
that of workers and lower civil servants, although all social classes are represented.

Apparently, it is not easy to combine care for relatives with a full effort in the
regular labour market. Despite the fact that most women were working part-time, it
was sometimes problematic to combine shorter hours with the caring. Thanks to the
salary, the majority of the kin care providers have not suffered any economic losses.
Apart from the bread-winning aspect, the salary has another important significance
- even though the monetary sum at times is extremely small, it is regarded as
recognition of the work. One conclusion, which can be drawn from this investigation,
is that the employment and salary are a very appreciated form of support. The salary
is a replacement for a work effort, and it has also provided the possibility to quit or
reduce other work in order to perform the care. The majority of the kin care providers
are content, although many of them want better employment terms and higher wages
- or rather conditions which correspond to other care work, and a salary which
corresponds to the effort.

As far as the division between the society and the kin care providers is
concerned, it can be said that a lot of the responsibility and work lies with the relatives.
Some relatives do not want too much societal intervention, but settle with monetary
replacement. Others have apparent needs of assistance, and a working situation
which is inhumane. In some cases, it even amounts to a societal abuse of people's
responsibility for their relatives.

Keywords: Paid informal care, gender, elderly care, handicap, body, social policy,
ethics, welfare state, maintenace.
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Forord

Mycket héar i livet kan tyckas ske av en slump, dit hor dock inte mitt
val av undersokningsomrade. Avhandlingsskrivandet foregicks av ett
trearigt forskningsprojekt och i 6ver atta ars tid har anhorigvardares
situation funnits som en bakgrundsvariabel i min tillvaro. Omradet
har emellertid funnits i mina tankar langre 4n sa. Personliga erfaren-
heter av att haft sjuka och handikappade familjemedlemmar och
vanner har varit en viktig utgangspunkt for mitt val. Betydelsefulla
var ocksa de av mina tidigare arbeten som rort vardtagare och &ven om
avhandlingen handlar om dem som ger hjélp finns det en underlig-
gande trad; att uppmérksamma situationen for de ménniskor som av
olika skal ar i behov av hjélp.

Under 1980iborjan av 1990-talet deltog jagiolika projekt om édldre
och handikappade och inriktningen av mitt forskningsomrade kan ses
som en foljd av de fragor jag da kom i kontakt med. I en rapport
framholl vi sédrskilt den svara situationen for vardande makar
(Mossberg & Tegner 1988). Undersokningen handlade om gamla
méinniskors upplevelser av att fa hemtjanst och hemsjukvérd, men i
de fall det gdllde makar var det uppenbart att samhallshjélpen inte pa
nagot sitt tackte behoven. I andra arbeten kom jag att méta anhoriga
till medelalders och yngre handikappade och fick darmed inblick i
deras problematik —som inte framstod som mindre én for anhoriga till
dldre. Till saken hor att detta utspeladesien tid ndr nedskadrningarna
inom varden dnnu inte hade fatt den omfattning de skulle komma att
f& under 1990-talet.

Omfattande vard av en anhorig innebar inte séllan en svar arbets-
och forsorjningsmaéssig situation och det kom déarfor att bli en speciell
grupp av anhoriga som jag valde att studera; ndmligen de som &r
anstéllda och far 16n for varden. Min intention har varit att undersoka
nagra aspekter av den fordndring som skett i deras liv nar det
oférutsedda — men inte ovanliga — intriffat; nédr barnet foddes med
funktionshinder, nir maken eller makan genom sjukdom eller olycka
blivit handikappad, nér fordaldrarna blivit hjdlpberoende péa ett sétt
som man kanske inte hade rédknat med. Hur paverkades det egna livet
och vad har anhoriganstéllningen inneburit i den situationen? Det &r
bland annat dessa fragor jag soker besvara i avhandlingen.

Nar projektet om anstéllda anhorigvardare inleddes var deras
situation ett outforskat omrade. Att undersoka ett ur manga avseen-
den oként félt har varit en intressant uppgift men darigenom ocksé
uppfordrande; det innebar till exempel en omfattande datainsamling.



Inte desto mindre har jag alltid sett det som en stor formén att fa digna
min tid &t att soka kunskap inom ett omrade som av manga skal
engagerar mig djupt.

Aven om situationen for anstillda anhorigvardare har varit ett
outforskat omrade har anhoriga till dldre fatt mer uppmérksamhet
under senare ar. Ett viktig resultat fran den héar studien ir att
anhorigvérd inte d&r nagot som inskrénker sig till en viss aldersgrupp;
omfattande hjilpbehov forekommer i alla aldrar d4ven om det av
naturliga skil dr mer vanligt bland de aldre. En forhoppning &r att
avhandlingen ska medverka till att synliggora anhérigvardarnas
villkor och ingé i den diskussion som férs om deras situation. En annan
forhoppning 4r att avhandlingen ska bidra till den pdgdende debatten
om effekterna av de fordndringar som sker i vilfardsstaten.

Mitt varma tack Er som varit till hjalp under arbetets gang

Mitt forsta tack riktar jag till alla de anhérigvardare och vardtagare
som sa generost har delat med sig av sina livséden och som genom sin
medverkan gjort forskningen mdojlig. Ett sarskilt tack till de
anhorigvardare i Mélndals kommun som under 1993-94 deltog i en
studiecirkel och som p4 flera satt kom att paverka undersékningens
inriktning. Tack till alla hemtjédnstassistenter och andra tjédnstemén
i kommunerna som pa olika vis varit behjidlpliga i arbetet.
Socialvetenskapliga forskningsradet trodde péa projektidén och bekos-
tade den undersokning som lade grunden till avhandlingen. Bistand
med finansiering fick jag dven av Socialstyrelsen via Lennarth Jo-
hansson som var projektledare fér Adelutvirderingen dir jag fick
mojlighet att publicera en delrapport om anhérigvardarna. Lennarths
forskning och kunskap om anhoriga till dldre har varit till stor hjalp
iarbetet. Detsamma géller docent Gerdt Sundstrém som jag vill tacka
for att han dels noggrant liste och kommenterade den nidmnda
rapporten, dels séant mig svarfunnen text om anhérigvard.

Tack till alla doktorandkollegor och vanner vid sociologiska insti-
tutionen i Goteborg. Jag vill speciellt tacka Tomas Bjarnasson och
Gunilla Arvidsson for att de dgnade ménga vackra sommardagar at
att omvandla enkétsvaren till hanterbar data. Jag vill ocks4 ndmna
Gudny Bjork Eydal, Kristina Bartley, Marie Carlson och Monica
Nordstrom som forutom trivsamt och stottande umgénge ockséa ldst
och kommenterat manusavsnitt. Professor Ulla Bjérnberg och docent
Anna-Karin Kollind har gjort var sin grundlig genomgéng av slut-
manuskriptet och gett larorika kommentarer pd detsamma. Professor
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emeritus Bengt Rundblad har gett goda rad och alltid uppmuntrat mig
att skriva mer. Anna Holmberg Bjork har gjort layout och omslag och
Asa Bjornberg har 6versatt sammanfattningen till engelska.

Den enskilt viktigaste personen for att det har arbetet har avslu-
tats med en avhandling 4r min handledare professor Bengt Furaker.
Bengts insatser stricker sig langt utover en vanlig handledarroll och
utan honom hade det knappast blivit ndgon avhandling alls eftersom
projektarbete dr en sak, avhandlingsskrivande &r nagot annat. Jag
vill darfor rikta tva sorters tack till honom. Tack Bengt for att du alltid
talmodigt aterfort mig till den del av forskartillvaron som bestar av
ensamt och entriaget arbete trots mina otaliga forsok att smita till
andra lockande uppgifter. Mycket av mina flyktforsok har handlat om
klassresenérens typiska konflikt — 6nskan att tillhora men samtidigt
ha 6vertygelsen om att ha en annan bestdmmelse. Daremot handlade
det egentligen aldrig om att jag ville gora nagot annat. Bengts uppgift
som handledare var sidkert inte helt l4tt och d&ven om han nog inte
forstod min ambivalens, hade han en osviklig kénsla for det ratta
sattet att fa mig att fullfélja malet; att tala om mina forpliktelser mot
anhorigvardarna som gett mig sitt fortroende att skriva om dem. I
vetenskapliga sammanhang ar det framfor allt tva saker jag vill tacka
for. Det ena dr att han genom sina krav pa precision och konkretion har
hjalpt mig att formulera det jag ville uttrycka (d4ven om vi inte alltid
var 6verens om vad som skulle ségas eller hur tabellpresentationerna
skulle se ut). For det andra har hans passion for forskning pa ett saval
nyfiket som kritiskt sétt varit en inspirationskéalla som gjort arbetet
till den spdnnande uppticktsresa som undersckande verksamhet ar.

Utan foljande personer skulle skrivandet ha blivit min enda
sysselséttning. Tack dérfor till: Medlemmarna i min kvinnogrupp,
Berit Ganmyr och Eva Lilja, for att ni genom aren aldrig sviktat i er
tilltro till mina olika livsprojekt och for vara stdndigt lika stimule-
rande samtal. Birgitta Liljenzin, omtédnksam véan och reskamrat pa
otaliga odysséer. Mette Brolid, Lars Eriksson, Elsebeth Hansson,
Kristina Mowald, Marianne Passe, Gunvor Ragnar och Johannes
Simu har pa olika satt sett till att jag inte helt forsjunkit i tabeller och
texter, Berit och Gunvor har dessutom kommenterat mitt manus.

Det dr en stor gldadje att ha en dotter som Camilla. Hon har
uppmuntrat mig under arbetets gang och har hela tiden forsett mig
med hembakat brod. Sedan Hadkan Johnsson kom in i hennes liv har
vacker musik berikat min tillvaro. Gott 4r att ha tva broder, Arne och
Lennart Siderberg, som sjialvklart forstar varfor boken tilldgnas
minnet av vara foraldrar.
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Kapitel 1
Anstéllda anhoérigvardare i Sverige

Inledning

Den har avhandlingen handlar om en grupp méanniskor som é&r
anhoriga till nagon som behover hjilp i sitt dagliga liv. Resultaten
bygger pa ett projekt som inneholl fyra delstudier och som bland annat
bestod av en enkdtundersokning med svar fran 1197 anhorigvardare
boende i 86 olika kommuner och kommundelar i Sverige.!

Nar man talar om hjalpbehévande ar det latt att forbise att de inte
arnagon homogen grupp. De dr olika som individer, de driolika aldrar,
de har olika sjukdomar/handikapp, och inte minst —olika behov. Detta
ar viktigt att hai dtanke antingen man talar om hjalpbehovande eller
deras anhoriga och géller givetvis dven for dem som ingar i den har
studien. Den gemensamma utgangspunkten i det hir sammanhanget
ar att alla anhorigvardarna ar anstillda i kommunens hemtjénst for
att ge hjalp at sina néarstaende.?

Saval handikappolitiken som dldrepolitiken har de senaste decen-
nierna gatt ut pa att méanniskor ska ges mgjlighet att bo kvari hemmet
aven vid mer omfattande behov av hjélp. Det 4r numera den radande
vardideologin i Sverige, liksom i de flesta landeri vastvarlden. Manga
institutioner har som en f6ljd av det lagts ned och manniskor med
ibland svara fysiska eller psykiska handikapp bor idag hemma.?

Aven om man i Sverige har byggt upp en del av den offentliga
sektorn for att tillgodose hjdlpbehovihemmet 4r det ofta anhoriga som
ar forutsattningen for att manniskor med sadana behov ska kunna bo

! De ovriga delstudierna bestod avintervjuer med chefstjdnsteméin i 50 kommuner,
en enkédtundersékning riktad till hemtjénstassistenter i samma kommuner samt
intervjuer med 40 anhoérigvardare och vardtagare. Projektet och delstudierna presen-
teras i kapitel 4.

2 Jag har genomgaende valt beteckningen anhérigvardare; ibland anvinds ut-
trycket narstaendevardare (se kapitel 2) for att visa att det dven kan handla om
relationer dar inget sldktskap ingar. Det galler 4ven hiar men jag har 4ndé valt termen
anhorigvardare och visar istéllet pd annat sétt vilka som har en annan relation till den
hjalpbehdvande.

3 Det 1aggs ibland stor vikt vid att ha en granslinje mellan vard, omvéardnad och
omsorg. I kapitel 3 tas olika definitioner avomsorg upp, i 6vrigt gor jag ingen atskillnad
mellan begreppen
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kvar och det 4r numera val kdnt att anhoriga star for majoriteten av
denna vard och omsorg.* Det finns en del forskning om hur den
situationen kan te sig. Det handlar inte bara om ett fysiskt och
psykiskt tungt arbete; social isolering och ekonomiska uppoffringar ar
ocksé vanliga inslag. Betalning for anhorigvard ges enbart till ett
fatal.

Ingen kan pa forhand veta om en nérstaende ska komma att bli
hjialpberoende; det gar det vare sig att planera for eller att gardera sig
emot. Vard av en anhorig kan fordndra andra livsplaner och inte
sallan d4r manniskor oforberedda pa vad atagandet innebér. Det &r
dock troligt att alltfler kommer att stéllas infor sddana uppgifter. Nar
sambhéllet forsoker minska sin roll i den sociala vélfarden uppmuntras
ofta en storre medverkan fran familjer och informella organisationer.
Internationellt har man sett betalning for informell vard som en
konsekvens av denna utveckling (se t ex Finch och Groves 1980;
Baldwin och Twigg 1991; Glazer 1993; Evers, Pijl, Ungerson 1994;
Ungerson 1996, 1998).

I Sverige, daremot, har betalning for anhorigvard snarare setts
som en del av valfardssystemet och ett av satten att stodja informella
vardare. Mgjligheten att fa ekonomisk ersittning har funnits sedan
1960-talet och var en f6ljd av att samhaéllet ville forbéttra situationen
for anhoriga med vardansvar. Men trots att allt fler médnniskor vardas
i hemmet har antalet anhoriga som far anstéllning for sddan vard
minskat med ungefir tva tredjedelar sedan mitten av 1970-talet.’ Av
alla som blev beviljade hemtjénst och/eller hemsjukvard ar 1995
utgjorde den betalda anhorigvarden endast ca 2 procent (Socialstyrel-
sen 1996:7, s 6). Trots att det numera finns en del kunskap om
informell vard, &tminstone vad galler vard av dldre, ar situationen for
dem som &r anstédllda som anhérigvardare inte tidigare undersokt.®
Det som utmérker &r snarare tystnaden kring omradet. Minskningen

¢ ”Hemvardens bas utgors i forsta hand av insatser fran nirstdende och i andra
hand av omfattande omsorgsinsatser fran den kommunala hemtjansten” (Socialsty-
relsen 1996:2, s 14). I forsok att berdkna anhérigas insatser jamfort med samhaéllets
har man fatt fram uppgifter som tyder pa att insatserna for dldre ar tre gdnger sa stora
medan de for yngre dr hela sju ganger sa stora (Johansson 1985, 1986; Vi i hemtjanst
nr 1/93. Se dven SOU 1991:46, speciellt kap 6 och 7).

5 Ar 1973 var ca 17 991 anhérigvérdare anstéllda inom den kommunala hem-
tjdnsten, 1993 var de ca 6 276. (SCB 1991; Statistiska meddelanden 1994).

6 Man har exempelvis utgatt ifran att det framst handlar om véard av dldre; i den
hir undersokningen visade det sig emellertid att nastan hilften av dem som far sadan
hjalp ar under 65 ar.
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av antalet anstéllda anhorigvardare har t ex skett utan offentliga
diskussioner och trots statliga utredningar med uppmaningar om
battre hjilp, inklusive anstéllning, till anhoriga med vardansvar.

Det finns formodligen flera skil till savil minskningen av antalet
anstillda anhorigvardare som tystnaden kring dem. Ett skél kan vara
att det ofta ar svart att definiera vad som ar familjeansvar och vad som
ar samhallsansvar. En definition av ansvar dr emellertid féljande:
"skyldighet att se till att viss verksamhet fungerar och att ta konse-
kvenserna om sé inte sker” (Norstedts svenska ordbok 1990, s 25).
Detta kan sdgas uttrycka samhaéllets forpliktelser. Ett sétt for samhél-
let att ta sitt ansvar blir ddrmed att se till att nagon utfor den hjalp
lagen foreskriver att sjuka och handikappade ska fa. I ansvaret ligger
en kontroll- och kvalitetsuppfoljning vilket héir innebér att samhéllet
bor/ska kontrollera att den hjidlpbehovande, dels far lamplig hjilp,
dels att hjalpen ar av god kvalitet. Det 4r kommunerna som via en
politiskt styrd ndmnd har dessa uppgifter vilka de i sin tur kan
delegera till tjainstemén inom hemtjiansten. Det 4r hemtjénstassisten-
terna som organiserar omsorgsarbetet i kommunen och de dr ocksa
arbetsledare for hemtjanstens personal dar de anstallda anhérigvardar-
na ingar.

I Sverige star samhallet som ytterst ansvarigt for att tillgodose
olika behov, men vanligen delas forpliktelserna mellan familjen och
samhillet.” Det innebér att varden av hjalpbehévande ménniskor ar
en uppgift for samhéllet via den offentliga sektorn, men den sker oftast
i en kombination av samhaillet och familjen. Aven normerna och
reglerna for vad som ska ses som samhélleligt ansvar respektive
familjeforpliktelser varierar, bland annat beroende pa samhallseko-
nomi och politisk ideologi.

For att se var de anstidllda anhoérigvardarna ingar i vard-
organisationen ska jag teckna en schematisk bild av svensk vard- och
omsorg.?

" For samspelet mellan formell och informell omsorg se exempelvis Daatland
1990, 1992, 1997; Sipila 1994; Berg 1996; Lingsom 1997).

8 Nar det t ex galler édldre talar man i Sverige, liksom i 6vriga Norden, om tre
omsorgsformer: "institutionsboende, hemmaboende med formell omsorg samt hemma-
boende med informell omsorg” (Socialstyrelsen 1993:4, s 20). I ett internationellt
perspektiv talar man om fyra aktérer (pelare) som bér upp vard och omsorg - familjen,
offentligheten, marknaden och frivilliga aktérer (se t ex Esping-Andersen 1990; SoS-
rapport 1991:37; SOU 1993:83).
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Vard/omsorg Sjukhus, sarskilda ~ Sjukhus, sarskilda  Sjukhus, sérskilda

pa institution boendeformer'®  boendeformer boendeformer
Vard/omsorg Hemtjanst, Betald anhorigvard Obetald
i hemmet hemsjukvard (hemtjanst, se not9)  anhdrigvard

Figur 1. Olika organisations- och finansieringsformer fér vard och omsorg av aldre
och handikappade."

Om man haller sig till den vard och omsorg som sker i hemmet kan
man tala om en skala som loper fran den rakt igenom offentligt
organiserade och finansierade varden och omsorgen till den som helt
och hallet sker inom ramen for familjen. I den ena d4ndan pa skalan
utfors arbetet av offentligt anstélld personal. Ett andra alternativ ar
att varden ges i hemmet av ndgon anhorig till den vardbehévande och
att vardgivaren betalas via skattsedeln i form av vardbidrag eller
genom anstéallning. I skalans andra &ndpunkt ar det en anhorig som
utfor arbetet i hemmet men utan erséttning fran det offentliga.
Amnesomradet fér denna avhandling édr saledes avgrinsat till det
andra alternativet, att varden ges i hemmet av en anhorig som ar
betald av samhallet for detta syfte. Genom det forhallandet blir det en

9 Sedan bérjan av 1990-talet har man s6kt konkurrensutséitta kommunal service
och numera kan hela verksamheter som sjukhem och hemtjianst bedrivasi privat regi.
Det ar dock inte sarskilt vanligt. Cirka fyra procent av den totala budgeten pa 55
miljarder kronor for aldre- och handikappomsorgen utgjordes 1994 av privat
entreprenadverksamhet (SoS 1995:1). Tio procent av sarskilda boenden drevs i bérjan
av 1996 i enskild regi. Inom hemtjansten fanns i bérjan av 1990-talet en expansion av
privat foretagsamhet men pa senare ar finns inte samma trend (Socialstyrelsen
1997:9). Anledningarna till den ldangsamma utvecklingen anses vara att vinstmargi-
nalerna vad géller omsorgsverksamhet 4r ganska sma. En annan anledning ar att den
ekonomiska situationen tvingat fram effektivitetslésningar i kommunernas egen regi
som gjort det svart for privata foretag att konkurrera med den kommunala verksam-
heten.

10 Egentligen sdrskilda boendeformer for service och omvardnad. Dit rdaknas
sjukhem, alderdomshem, servicehus samt olika typer av gruppboenden.

1 Aldre- och handikappomsorg finansieras huvudsakligen genom offentliga
medel, d v s skatter och statsbidrag av olika slag.
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koppling mellan det offentliga och det privata. Anhoérigvardarna ar
anstilldainom den offentliga sektorn men utfor arbetetiden anhoriges
hem, som ofta ocksa ar det egna hemmet, med allt vad det kan
innebéra av outtalade férvantningar och krav fran skilda hall.

Fragan om familjeansvar respektive samhillets ansvar ér av flera
skal en viktig aspekt i avhandlingen. Det hianger bland annat ihop
med att forsorjning ar av central betydelse. Mycket av det tidigare
obetalda hemarbetet utfors nu i vélfardsstatens offentliga sektor mot
betalning. Genom att arbetet utfors mot betalning har det fatt ett pris
och bidragit till kvinnors mojligheter att bli ekonomiskt sjdlvstdndiga.
Genom betalningen har arbetet &ven till en viss del blivit synligt. Nar
det géller betald anhorigvard ar emellertid ett av problemen hur man
varderar och prissatter ett sddant arbete. Det innebér dven en killa
till konflikt om vad som &r rétt och ansténdig arbetsfordelning mellan
samhaéllet, familjen och individen. Det finns sdledes flera nivéer i
problematiken kring de olika ansvarsforhallandena.

Varfor studera anstillda anhorigvardare?

De flesta som har ndgon narstaende med hjalpbehov utfor ett omfat-
tande omsorgsarbete utan att vara anstallda; eftersom det géller en
anhorig dr det vare sig sjdlvklart eller 14tt att se det som ett arbete som
kan avlonas. Det dr inte heller sjédlvklart att kédnna till mojligheten att
fa anstallning. I det har avsnittet ska jag ndrmare precisera varfor jag
begrénsade mig till just anstéllda anhorigvardare som ju ér en ytterst
liten del i det hiar sammanhanget.

Det som utméirker de anstillda anhorigvardarna ar att de har ett
anstdllningsforhallande och att kommunen ar arbetsgivaren. Genom
anstédllningsforhallandet har de 16n och sociala formaner som foljer
med l6nearbete. Det finns flera skil till att jag valt att koncentrera
studiet till dem som &r anstéllda for att varda en anhérig och bortse
fran dem som utfor arbetet obetalt. Att fokusera de forstndmnda ar ett
sétt att problematisera ansvars- och arbetsférdelningen mellan det
offentliga och det privata. Det finns manga forestallningar om vad
man ska gora for sina nérstdende och att fora in pengar i en relation
som forvantas bygga pa kérlek och 6msesidighet stéiller fragan pa sin
spets. En vanlig normativ uppfattning ar att man bér kunna hjalpa
sina anhoriga utan betalning och vid betalning kan ibland skénjas en
radsla for missbruk av offentliga medel. Det verkar 4ven finnas en oro
for att betalning skulle minska den kdnslomaéssiga tillgivenheten
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mellan personerna.'? Det ldggs en moralisk podng i oavlonat arbete.
Det man gor gratis ar uttryck for frivillighet och god vilja; det 4r som
en gava, en ynnest man visar andra.

Det finns en forestédllning om att kvinnor och méan har olika
egenskaper och att kvinnors formaga att kunna ge omsorg ar en
medfodd naturtillgang (Weaerness 1983; Liljestrom och Jarup 1983).
Det finns dven en forestdllning om konens kompletterande roller i
familjen. Denna idealbild bortser bland annat fran den asymmetri, de
olika maktforhallanden, som rader i en familj.

Asymmetriska relationer rader &ven inom offentlig vard och om-
sorg. Forutom olikheter i makt och inflytande finns risker for Gver-
grepp inom vardarbete; det géller savél fysiska som psykiska over-
grepp och inom saval offentlig som informell vard. Det kan handla om
direkt misshandel men vanligare &r de mer dolda 6vergreppen i form
av hardhanta tag, krankande ord eller att inte gora det som behover
goras for den som ar i behov av hjalp.”? Det ar ocksa latt att vard-
givaren blir den myndiga och mottagaren blir den omyndiga. Det
handlar &ven om balansen mellan rattighet och tacksamhet nar det
géller hjalp. Vid professionellt vardarbete 4r man (ibland) medveten
om den problematiken. Vanvard av patienter eller omsorgstagare kan
knappast sdttas i samband med att personalen har anstallning och
lon. Att betalning till anhoriga skulle ligga bakom vanvard verkar
ocksa langsokt. Ekonomiska bindningar mellan anhoriga och vardbe-
hovande kan daremot vara problematiskt pa flera andra satt. Att
bygga upp sin hushéllsekonomi pa vard av en anhorig kan innebira
svarigheter om t ex annan vard skulle bli ldmpligare for vardtagaren.
Da forsvinner saval arbete som inkomst for vardgivaren och det dr inte
sékert att hon eller han har ett annat arbete att dtervinda till. Det
skulle kunna leda till att anhorigvardaren inte vill ’sldppa” vardtaga-
ren som darigenom inte far sin rattmatiga vard.

Nar jag ville fokusera dem som &r anstillda som anhorigvardare

2T en avhandling om familjehemsvéard (ej detsamma som anhérigvard utan en
familjeliknande stod- och omsorgsform som kommunen har for vissa barn och
ungdomar) beskrivs hur familjevardarna framfort krav om béttre anstéllningsvillkor
men blivit avvisade ....”I stéllet fick vi veta att vara krav pa anstillningstrygghet
skulle omkullkasta hela idén med verksamheten. De (socialassistenterna, min anm)
menade att vore vi anstéallda skulle vi inte langre vara en familj. ... Vi blev betraktade
som en avstjalpningsplats ” (Wiig 1991, s 50).

13 Vald inom varden handlar naturligtvis ocks3, och inte minst, om att dven
patienter/vardtagare kan vara valdsbenigna.
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hade jag ett underliggande antagande som gallde vardtagarna. Det
som dr utmirkande for anhorigvard ar att det finns en personlig
relation mellan vardgivaren och vardtagaren och att den har etable-
rats innan sjukdom eller handikapp kom in i bilden. Vanligen utfors
varden inom den néara sliktkretsen men det kan édven vara en granne
eller en god van som utfor arbetet.

Jag vill markera att jag inte ser informell vard som sjalvklart
battre eller 6verldgsen andra hjalpformer. Hemmet dr fortfarande en
ganska fordold plats for utomstaende och att vara hjalpbehévande och
utlamnad till anhoriga ar inte riskfritt.’* Det kan ibland, speciellt i
helt informella vardsituationer, vara svart att kontrollera att den
hjalpbehovande far en adekvat vard. En 6kande informalisering av
varden kan darfor vara en fara pa flera siatt. Men i ett behovsprovat
drende och med ett anstillningsforhallande till vardaren ér situatio-
nen en annan. Det finns en mgjlighet till insyn fran samhallets sida
och det finns ddarigenom ocksa en majlighet att forebygga och forhindra
eventuell vanvard. Genom inblandningen av det offentliga skulle
vardtagaren ocksa kunna fa tillgadng till information om olika vard-
former och hjilp med att hitta den for honom eller henne mest
lampliga. Jag ser darfor systemet med anstéillda anhérigvardare som
ett storre skydd for den hjalpbehovande 4n vad som ar fallet vid en helt
informell vardrelation.

Ett vanligare problem dn valdsrisken, men mgjligen delvis sam-
manhingande, ar risken for exploatering av omsorgsgivarna. Om
omsorg ses som en naturgiven forméga hos kvinnor, kan 16n och andra
materiella villkor bli irrelevanta. Jag ser inte formagan att ge omsorg
som nagot medfott, men menar ddremot att de materiella villkoren for
vardgivarna ar hogst vasentliga for att kunna ge en god vard. Till
dessa villkor hor forutom 16n, &ven en rimlig arbetsbérda genom den
arbetsfordelning man kan gora vid ett anstdllningsforhallande.

Ytterligare ett skél till att studera anstédllda anhorigvardare ar att
vard av anhoriga av tradition &r ett kvinnoarbete. Néar kvinnoarbete
utfors inom familjen och i hemmet rédknas det inte med i samhaéllseko-
nomin trots att samma arbete, nir det utfors av anstéalld personal,

1 Jag instammer med Silfverberg om att man maéste diskutera den positivt
laddade termen hem och hemmaboende ur flera aspekter.”... i hemmet utspelas ocksa
det forborgade, det som ar dolt for offentlighetens égon. Darfor kan hemmet for
ménniskor i beroenderelationer och maktsvaga positioner i stéllet utgéra platsen for
olika former av fortryck, vanmakt, ensamhet och isolering” (Silfverberg 1996, s 85).
Se aven Sipila och Simon 1993.
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utgor en mycket betydelsefull del av vart vilfardssamhélle och eko-
nomi. Att lyfta fram anhorigvardarnas arbete handlar for min del inte
enbart om att undersoka en del av ett existerande samhaélle. Hur vi
behandlar hjdlpbehévande méanniskor dr ett av de viktigaste kénne-
tecknen péa hur de etiska véarderingarna i samhaéllet ser ut. Villkoren
for den som ger hjdlpen dr en spegling av detta. Det handlar déarfor i
forlangningen ocksa om vad for slags samhaélle vi har och hur vi vill ha
det.

Syfte och fragestallningar

Fragorna infor projektet och under arbetets gdng har varit manga och
omfattat olika dimensioner. Utgangspunkten var att soka fanga nagot
av realiteten for vissa méanniskor genom att synliggéra dem och deras
belagenhet. Genom att samla in och sammanstélla material om deras
situation hoppades jag fa svar pa mina fragor. De svar jag funnit har
emellertid gett upphov till nya fragor ochi ett senare skede kom jag att
vandas over det kdnda faktum att varje gdng nagot berittas sa finns
det ocksa nagot som méaste uteslutas. Vissa aspekter kommer bara att
omnamnas trots att de fortjdnar ett béattre ode. Jag var dock tvungen
att samla ihop alla mina idéer och tradar till ndgot mer greppbart 4n
min orealistiska 6nskan och ambition om att vilja ta upp "allt”.

Att skriva en avhandling far darfor som syfte att begréinsa och fora
ihop tradarna for att ge en mer samlad framstéllning av resultaten.
Trots det kommer det att bli en nagot motségande bild som presente-
ras. Det kan bero pa en allmdnmaénsklig svaghet i att tidnka tudelat;
tertium non datur ** heter det ju sedan gammalt. Men det kan ocksa
bero pa att ett av de mest utméarkande dragen for anhérigvardarnas
liv och arbete ar att det ar, eller atminstone verkar vara, motséigelse-
fullt. Som i alla djupare relationer mellan méanniskor kdnnetecknas
aven anhérigvardarnas forhallande till sin vardtagare av komplexi-
tet. Att dessutom vara avlonad for att utfora arbete for en nirstéende
kan upplevas som dubbelt. Att vara anhérigvardare innebir ofta
manga svara och problemfyllda situationer, men samtidigt finns det
mycket som &dr positivt. De positiva delarna med anhoérigvard ar
mindre kénda eftersom forskningen oftast fokuserat det problema-
tiska. Men eftersom det handlar om en relation vars grundldggande

15 Det gives inget tredje. Sddan dualism dr naturligtvis bara en tankekonstruktion,
men den kan hjalpa till att bena upp ett komplicerat material.
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drag dr ndrhet och med den tidsaspekt ett sddant forhallande innebér,
kanske de motsatser som uppdagas inte dr sd motségelsefulla. Att
bilden av anhorigvard inte kan bli entydig speglar istéllet bara att
livet &r mangfasetterat och ofta kan tyckas vara motséagelsefullt.

Inledningsvis var syftet med avhandlingen siledes inte klart
avgrdnsat utan snarare ett sokande efter kunskap inom ett relativt
okdnt omrade. Med tiden har dock vissa teman utkristalliserat sig och
kommit att bli det som styr innehallet i de olika kapitlen.

Det som framst skiljer de undersckta anhorigvardarna fran obe-
talda vardare eller dem med vardbidrag 4r anhoriganstallningen och
lonen. Detta forhallande ér den centrala utgangspunkten for avhand-
lingen och det 6vergripande syftet 4r att pa olika satt diskutera och
analysera vad betald anhorigvard innebér. Ett satt att studera detta
ar att jaimfora arbetsvillkoren som anhdrigvardare med hemtjédnstens
vardbitrdden. Ett annat satt dr att undersoka dels vad anhérigvardar-
na far for hjilp i arbetet, dels vilken hjélp de anser sig behova. Har
kommer man ocksa in pa fragan om samhallets kontroll- och kvalitets-
uppfoljning. Ett annat syfte har varit att studera och analysera vad
som sker i manniskors liv ndr nagon anhorig blir langvarigt hjélp-
beroende; hur man sokt 16sa den livssituation som uppstatt samt vad
anstéllningen har betytt i den situationen. For att belysa dessa syften
kan man sammanfattningsvis uttrycka avhandlingens fragestéall-
ningar pa foljande satt:
® Hur regleras ansvaret for éldre och handikappade i

lagstiftningen?

e Vad kinnetecknar de anstéllda anhorigvardarna vad giller sadant
som kon, alder, typ av relation och klasstillhorighet?
¢ Hur ser anhorigvardarnas arbetssituation ut och hur

bedoms deras arbete jamfért med motsvarande lonearbete?

e Vilka forédndringar sker i relationen mellan anhérigvardaren och
vardtagaren?

e I vilken utstriackning upplever anhorigvardarna bundenhet respektive
arbetsgliadje och vad ar det som inverkar pa dessa upplevelser?

e Vilken betydelse har samhillets hjalpinsatser?

e Hur fordelas ansvar och arbete mellan samhallet och
anhorigvardarna?

Néar det géller hjalpbehovande méanniskor som vardas i hemmet
kan man diskutera fragan om samhaéllsansvar respektive familjean-
svar pa olika satt och ur olika dimensioner, inte minst vilken typ av
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vard det handlar om. Mitt ursprungliga intresse handlade om vard och
omsorg i ett 1angtidsperspektiv och om dem som har en anhorig vars
funktionsnedsittning dr bestdende och som behéver mycket hjalp
eller stiandig tillsyn. Den hjalp som ges till dem har kallats for den
“resultatlosa omsorgen” (Waerness 1983). Det innebér en omsorg som
inte syftar till att aterstélla eller bota, utan som ges vid ett tillstdnd
av stillastédende eller tillbakagang.'® Den formen innebér nagot helt
annat 4n nir en manniska dr sjuk men forviantas bli aterstélld. Det
visade sig att de flesta av vardtagarna som ingar i studien tillhor den
forstnamnda kategorin. Det blir ddrmed naturligt att lyfta fram just
den sortens vardatagande.

Mycket av den forskning som bedrivs om vard och omsorg har
handlat om relationer och den emotionella sidan av arbetet. Det har
varit vanligt att betona den kénsloméssiga insatsen for personalen i
dessa yrken. Numera sdgs omsorgsarbete vara bade ”arbete och
kirlek”.!” Vad det galler offentligt anstélld personal &r jag tveksam till
karleksaspekten dven om jag inte vill forneka vare sig emotioner och
relationer i arbetet. Nar det galler anhorigvard handlar det daremot
ofta om just bade "arbete och kérlek”. Jag har valt att lyfta fram den
materiella sidan darfor att jag vill visa under vilka villkor arbetet
bedrivs, men jag har ocksa velat se om karleken ges nagon mojlighet
att leva och utvecklas, eller om villkoren dr sddana att den istéllet
tenderar att fa en motsatt utveckling.

En stor del av problematiken ror forhallandet att vi har ett
modernt samhélle som bygger pa individen som minsta enhet medan
normerna och forviantningarna pa anhoriga bygger pa andra traditio-
ner. Sett ur ettinternationellt perspektiv ar svensk familjelagstiftning
mycketindividinriktad.!® Det innebar att rattigheter och skyldigheter
i regel beror varje enskild person, inte familjen som helhet. Den
svenska staten har ocksa pa ett medvetet sdtt agerat for att utjamna
skillnaderna mellan mén och kvinnor da det géller yrkesarbete och
ansvar for hem och barn. Det 6vergripande malet har varit att kvinnor

6 Denna form av omsorg stélls 1 motsats till det omsorgsarbete som leder till
tillvaxt och resultat och dér de professionella yrkesgrupperna ofta aterfinns (Waerness
1983, ss 30-31). Aven om omsorgen beskrivs som resultatlés bor inneborden tolkas sa
att den soker upprétthalla de formagor som finns.

7 En bok ddr man tidigt kritiserade ensidigheten och istillet kombinerade de
bada aspekterna dr Finch & Groves antologi A Labour of Love: Women, Work and
Caring (1983).

18 Se t ex Bjornberg 1992; Back-Wiklund och Bergsten 1997.
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och mén skall ha samma rattigheter, skyldigheter och mgjligheter
inom alla vasentliga omraden i livet.

Den maélséttningen ser jag som god och efterstridvansvéard, men
hur blir denien verklighet dar den enskilde individen kanske inte kan
agera efter sina individuella 6nskningar? Nér skilda villkori arbetsliv
och ansvar for hem och barn kvarstar och nar en ndrstaendes hjalpbe-
hov méste ga fore individuella 6nskemal? Hur kan man losa den
motsattning som uppstar mellan egna behov och familjemedlemmarnas
behov? Stélls anhoriga till hjalpbehévande ménniskor infor ett mora-
liskt dilemma? Kommer malen om jamlikhet och frihet for individen
i motsattning till malen om réattvisa och jamlikhet for sjuka och
hjélpbehovande? Beroende pa hur villkoren som anstélld anhorigvéar-
dare ser ut kan man fraga om anstallning ér ett satt for samhallet att
mota problematiken eller om dr den ett sitt att slippa mota den?
Uttryckt pa ett annat satt kan man fraga om betald anhorigvard 4r en
hjalp eller en "kvinnofilla”.

Aven om vara nuvarande lagar utgar fran individen finns det en
hel del tolkningsutrymme i texterna. Ett problem ar att i samband
med den ideologiska fordndring som pagatti Sverige under efterkrigs-
tiden har synen pa familjens funktioner varit oklar, skriver Edmund
Dahlstrom (1989). I sin forskning om familjepolitik och ideologier har
han funnit att svensk socialdemokrati inte har varit tydlig vad giller
familjens uppgifter. Det har funnits en forestédllning om att familje-
funktionerna pa sikt ska minska och 6vertas av offentlig verksamhet
samtidigt som den politik som bedrivits har vacklat mellan att stodja
familjen och att ersétta dess funktioner. Effekterna av denna oklara
syn blir uppenbar nar man studerar anhorigvard. Familjeansvaridet
har sammanhanget dr dessutom snarast ett ansvar som laggs pa
individnivé, det vill séga pa en person i familjen eller sldktkretsen.®
Denna person ar ofta, men inte alltid, en kvinna.

Det &ar dock inte bara en fraga om lagstiftning; vara egna och
andras forestéallningar om vad som ar moraliskt ratt att gora for vara
narstaende spelar ocksa in. Moralfragor kommer att diskuteras savil
irelation till individuellt agerande som i forhallandet mellan samhal-
let och individen.

% Se exempelvis Baldwin och Twigg (1991) som sammanfattar olika forsknings-
resultat om informell vard och dar ett av de utmérkande dragen ar att vardansvaret
laggs pa en individ.
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Avhandlingens disposition

Avhandlingen har tva overgripande teman; det ena handlar om
omsorgsarbetets organisering generellt och problematiserat utifran
fordelningen av ansvar och arbete mellan det offentliga och de anho-
riga. Det andra temat dr anhorigvard som arbetsform och villkoren for
detta. Det finns bade svensk och internationell forskning om anhérig-
vard, mestadels handlar den om obetald vard av éldre, och jag kommer
att forhalla mig till sddana ron i analysen. Vad galler upplevelserna
hos den som utfor arbetet skiljer sig inte resultaten ndmnvirt at
oavsett vilket land det géller. Daremot har de skandinaviska landerna
nagot mer jamforbara villkor genom liknande social- och valfardspo-
litik.

Det kan dock finnas skillnader mellan obetald och betald anhérig-
vard och kunskapen om det sistndmnda omradet var begriansad.?
Med ett i stort sett outforskat omrade dr det motiverat att 4gna en stor
del av utrymmet i avhandlingen at beskrivningar. Samtidigt finns
naturligtvis en ambition att soka forklara olika fenomen. Det innebér
att vissa delar av texten dgnas at beskrivningar medan andra avsnitt
ar mer analyserande och forklaringssokande. Jag har forsokt att
anvéinda teorier som synliggor och/eller tolkar de monster och varia-
tioner som finns i det empiriska materialet. Det innebér att istéllet for
utga ifran en eller flera hypoteser som ska testas har jag haft eller sokt
olika teorier som kan vara till hjalp for forstaelsen och tolkningen av
resultaten. Teoretiskt anknyter avhandlingen till den kvinno-
vetenskapligt inriktade forskningen om omsorgsarbete och omsor-
gens villkor. Jag kommer ockséa att ansluta till forskning om vélfards-
staten och kvinnors forhallande till den. Valfardsideologin och dess
innehall som bygger pa solidaritet och jamlikhet kommer att diskute-
ras tillsammans med néagra av de moralfragor som ofta dyker upp i
samband med omsorg och familjeansvar.

Avhandlingen bestar av 11 kapitel. I kapitel 2 gar jag igenom olika
lagstadgade forpliktelser nar det géller anhorigas respektive samhaél-
lets ansvar for hjalpbehovande ménniskor. Det férsta avsnittet inleds
med en historisk bakgrund och avslutas med en genomgéing av
nuvarande regler och lagar samt olika ekonomiska ersattningar som

20 Att halften av vardtagarna i den hér studien ér under pensionsaldern ér bara
ett exempel pa skillnader jamfort med annan forskning om informell vard. Att ha en
yngre vardtagare innebir visentliga skillnader jamfort med en édldre dven om det
ocksa finns manga gemensamma drag.
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vardande anhoriga kan fa. Anhéorigvardarna dr anstéllda i kommu-
nens hemtjidnst och deras arbete ska jimféras med hemtjénstens
vardbitraden; som bakgrund behovs darfor beskrivningar av social
hemtjénst, framvixten av vardbitrddenas yrke samt hur det har
forandrats over tid.

Kapitel 3 presenterar min tolkningsram till fragor om omsorg,
relationer, valfardsstat, kvinnors arbete och den konsméssiga fordel-
ningen av arbete for hem och familj. Moralfragor och den diffusa
gransen och de olika uppfattningarna om vad som &r en rimlig
ansvarsfordelning mellan anhoriga och samhallet ingar som en trad
i avhandlingen. Teorier om moral och etik har darfor en viktig plats i
referensramen. Det finns ocksé skél att ta upp nagot av den problema-
tik som inte séllan forekommer nar det galler anhorigvard, namligen
konflikten mellan anhériga och vardpersonal.

Till grund for avhandlingen ligger ett projekt som innehaoll fyra
delstudier och materialinsamlingen har gjorts med hjidlp av olika
metoder. Kapitel 4 som dr avhandlingens metodkapitel innehéller en
presentation av de olika undersékningarna samt metoddiskussioner
i anslutning till dessa.

I kapitel 5 till 10 analyseras anhérigvardarnas situation, och hér
bygger framstallningen pa det empiriska materialet.”? Enkéatmaterialet
mojliggér generaliseringar medan det kvalitativa materialet kan
anviandas pa ett annat sédtt. Genom att aterge konkreta livshistorier
eller citat forsoker jag levandegora och fordjupa bilden av anhorig-
vardarnas villkor. Tanken &r ocksa att ldsaren ska kunna kénna igen
och forstd sammanhang och avsikter. Berattelser och citat aterges i
den form jag fatt dem men jag har ibland lagt till ord eller &ndrat
meningar for att fortydliga sammanhang. De namn som forekommer
ar fingerade; de som blev intervjuade hade aldrig nagot emot att jag
anvinde deras berattelser men jag vill anda skydda deras identiteter
vilket ocksa ar skilet till att kommunnamn inte anges i texten.

Kapitel 5 behandlar anhérigvard som betalt 16nearbete. Det hand-
lar om arbetstider, 16ner, vilka regler som styr arbetet samt hur det
kan jaimforas med annat yrkesarbete. I kapitel 6 tar jag upp hur man
blir anhéorigvardare och kapitlet innehaller en diskussion om kvinn-
ligt — manligt och olika forvantningars innebord. Det innehaller dven

2! Datainsamlingen gjordes under forsta héalften av 1990-talet. For jamforelsens
skull ges darfor vissa statistikuppgifter fran den perioden &ven om senare uppgifter
kan finnas.
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en genomgéng av anhorigvardarnas klasstillhorighet och relation till
vardtagaren. Eftersom vardarbete ofta ar svart att férena med for-
varvsarbete ska forandringar i yrkeslivet stallas i relation till anstall-
ningen som vardare samt l6nens betydelse. I kapitel 7 analyseras
arbetssituationen, d v s arbetsuppgifter samt fysisk och psykisk
arbetsbelastning. Kapitel 8 innehaller en analys avanhorigvardarnas
upplevelser av vardtagarens fordndrade kropp, hur det kéinns att ge
hjalp med personlig hygien samt om och hur relationen paverkas av
att ge hjalp. Kapitel 9 tar upp de mest utmérkande dragen i anhérig-
vardarnas situation; bundenhet och arbetsgladje och vad som kan
sagas ligga bakom dessa upplevelser. Kapitel 10 handlar om vilken
hjalp och stod anhoérigvardarna far fran samhallet; dar diskuteras
varfor hjélpen i vissa fall inte fungerar och vilka effekter bundenhet
kan ge. Anhorigvardarnas egna forslag till hjdlp tas ocksa upp. Kapitel
11 innehaller sammanfattning och diskussion. I bilagorna presente-
ras de frageformuléir som ingétt i projektet.
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Kapitel 2
Ansvar och lagstiftning — en bakgrund

Inledning

Ar det familjen eller samhillet som har huvudansvaret for att dldre
och funktionshindrade far sina behov av hjélp tillgodosedda? Fragan
ar av central betydelse nar man diskuterar anhorigas roll och genom
historien kan f6ljas hur man via lagstiftningen forsokt reglera an-
svarsfordelningen (se t ex Odén 1985, 1991).

Det héar kapitlet ska ses som en bakgrund till avhandlingen och
forsta delen tar upp anhorigas roll i lagstiftningen ur ett historiskt
perspektiv. Fragan om ansvar handlar i hog grad om vem som é&r
forsorjningsansvarig. Forr var fattigdom ett storre problem &n alder-
dom. Eller uttryckt med andra ord: "De faitiga var ett samhéllspro-
blem — och nagra av dem var gamla” (Odén 1997, s 19).! I ansvarsfra-
gan ligger emellertid dven ett omvardnadsansvar.

Eftersom de materiella villkoren och det arbete som ar forknippat
med anhorigvard ar det grundldggande temat i avhandlingen behover
frigan om ansvar diskuteras mer ingdende. Att vardarbete for en
nirstaende kan leda till fattigdom for vardgivaren har uppmérksam-
mats i flera studier (t ex Finch & Groves m fl 1983; Weaerness 1983;
Sundstrom 1984).

Den tillbakablickande delen blir relativt omfattande da jag anser
det viktigt att visa att omsorg om hjalpbehovande anhoriga alltid har
varit forknippad med ekonomi och forsorjningsfragor och att den
problematikeningalunda arett nutida fenomen. Fragan om betalning
for anhorigvard drinte heller ny.?2 Daremot dr anhérigvardens omfatt-
ning troligen storre &n nagonsin, eftersom det aldrig tidigare funnits
s4 manga gamla ménniskor. Den medicinska och tekniska utveck-

! Tidigare utgjorde de gamla en forsvinnande liten del av befolkningen, under
medeltiden var de hogst 2-3 procent (Odén 1997, s 19).

2 Gerdt Sundstrom beskriver utifran historiska kallor hur man redan vid slutet
av 1800-talet hade en form av erséttning for anhorigvard da varden sdgs som en
forsvarande omstidndighet for att kunna forvarvsarbeta (muntligt anfoérande vid
konferensen ”Varda och vardas - om éldre och deras nirstdende vardare” den 25-26
mars 1999).

26



lingen har gjort att ménniskor 6verlever sjukdomar och handikapp de
tidigare skulle ha dott av.

For den som idag &r i behov av hjilp har samhallet det yttersta
ansvaret, oavsett alder pa den hjdlpbehovande och oavsett vilka
anhoriga som finns tillgédngliga. Ansvaret uttrycks i socialtjdnstlagen
och i hélso- och sjukvérdslagen och det ar framfor allt via kommuner
och landsting som atagandet ska uppfyllas. Anhoriga har naturligtvis
fortfarande ansvar for sina nérstaende. Talar man om makars skyldig-
heter gentemot varandra eller forédldrars skyldigheter gentemot sina
minderariga barn trader dven andralagarin, men oavsett relation har
samhaillet alltid det yttersta ansvaret genom ovanndmnda lagar vilka
jag ska aterkomma till.

Kapitlet bestar av tre delar: 1) Fran familjeansvar till samhdillsan-
svar ar den historiska delen. 2) Samhdllets ansvar och ersdttning for
vard av anhoriga ar ett avsnitt om olika nutida policyforslag och lagar
samt beskriver olika typer av ekonomisk erséittning. 3) Organisatio-
nen hemtjanst dr den avslutande delen och dir beskrivs verksamheten
hemtjénst, yrkena hemtjanstassistent och vérdbitride samt hur
anhorigvirdarna kan placerasiorganisationen. Forst ska jag emeller-
tid soka visa forandringen i ansvarsforhallandena, fran anhoriga till
samhéllet. Déarefter kommer jag att ta upp vad fordndringen har
inneburit, och har handlar det framfor allt om situationen for de dldre.

Fran familjeansvar till samhallsansvar

Det finns en vida spridd forestéllning om att kdrnfamiljen uppstod i
samband med industrialismen och att dldre méinniskor innan dess i
stor utstrackning togs om hand av sina vuxna barn i storfamiljs-
liknande forhallanden. Nutida historisk forskning visar att den bilden
pa manga sitt dr en myt (t ex Laslett 1965; Ambjornsson 1978;
Sundstrom 1980; Gaunt 1985, 1990; Odén 1985, 1992).2 1 varje fall vad
det géller Vasteuropa och Nordamerika foregick kidrnfamiljen det
moderna samhaéllet med sekler; den var vanlig redan under medelti-
den. Flergenerationsfamiljen var aldrig nigon vanlig boendeform.
Ansvaret for de dldre 1ag hos barnen men sannolikheten for att gamla

# Gaunt (1985, s 5) uppmérksammar att ménniskor idag har fler sliktingar én
négonsin tidigare; dldre idag har néstan alla sina barn i livet och barnbarn har stérre
chanser att lara kdnna sina mor- och farfordldrar #4n vad barnen hade forr.
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ménniskor skulle bo i barnens familjer var lag bl a beroende pa andra
dodlighetsménster, och barnens ekonomiska situation. "Dodens hér;j-
ningar i de yngre aldrarna gjorde det till ett vanligt 6de ocksa for
barnrika foraldrar att vara barnlosa i livets host” (Odén 1985, s 34).
Och @ven om andelen gamla var liten* saknade manga av de gamla
anfoérvanter som hade ekonomiska majligheter att ta sig an dem.

Hur var ansvarsfordelningen forr?

Aldrande innebir i grova drag tre stora problem som maste losas;
forsorjning, boende och omsorg (Antman 1996, s 21). Med stigande
alder avtar arbetsformégan och man maste fa sin forsorjning lost pa
annat sitt 4n genom eget arbete. Med minskad foérsorjning kan det bli
problem med boendet. Stigande alder minskar inte bara arbetsférmaé-
gan utan ocksé mojligheten att ta hand om sig sjilv; det kan uppstéa ett
behov av omsorg for att klara sitt dagliga liv. Fragan har géllt vem som
ska ha det priméra ansvaret for de dldres livssituation.

De jorddgande

Under medeltiden var bénderna néstan alltid dgare av sina gardar. 1
de flesta landskapslagarna reglerades hur 6vergéangen av egendomen
skulle gé till och hur aldriga bonder skulle fa vard och forsorjning
(Antman 1996, s 21-25). Det skedde genom att bonden anmaélde till
tinget att han ville dra sig tillbaka och de barn och sléktingar som
kunde gora ansprak pa garden fick i proportion till arvet ta hand om
de gamla. De roterade med andra ord och slékten fick inget arv forrdn
de gamla dott. Om sléktingarna véagrade varda kunde ndgon annan ta
over ansvaret mot en arlig erséittning som drogs fran dodsboet innan
arvsskiftet.

Savil landskapslagarna som de nagot yngre landslagarna visar
med smé variationer den starka kopplingen mellan vardansvar och
arvsritt (Odén 1985, s 8). Vardnadsplikten i medeltidslagarna var
relaterad till arvslotten.? Nagra krav pa att barnen eller 6vrig slédkt

1 P4 1750-talet var endast 6 procent av befolkningen éver 65 ar, och &nnu i mitten
av 1800-talet var de dldre lika fataliga (Odén 1985, s 34). Ar 2000 &r de aldre, over 65
4r, 17 procent och ar 2020 beriknas de vara hela 20,7 procent (Fact Sheets on Sweden,
aug 1996).

5 Jag tar inte upp de skilda krav och forvantningar om vardansvar som fanns
beroende pa konstillhérighet. Seistillet Odén 1986, s 200-207, om familj, anhorigvard
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maste ta hand om de gamla for att fa ut arvet fanns dock inte i
landskapslagarna, &ven om det ar troligt att de gjorde det &nda
(Antman 1996, s 23). Det var forst i de nationella landslagarna i mitten
av 1300-talet som det stadgades att familjen och sldkten maste
forsorja sina anforvanter. Familjen var den viktigaste vard- och
forsorjningsenheten déarfor att egendomen skulle 6vertas avbarn eller
andra slaktingar. Bonderna utvecklade sa smaningom olika metoder
for att trygga alderdomen; istéillet for att bo hos olika slaktingar
borjade alltfler att 6verlamna géarden till en arvinge redan under
livstiden mot att garanteras forsorjning och bostad pa garden — det
blev det sa kallade undantaget. Under 1600-talet blev det allt vanli-
gare att 6vertagandet reglerades i kontrakt och 1 1734 ars lag reglera-
des undantaget for forsta gangen juridiskt (Odén 1993, ss 36-37;
Antman 1996, s 23). Mot slutet av 1800-talet och i borjan av 1900-talet
klingade undantagen ut i Sverige.

For dejorddgande bonderna kan tiden fran tidig medeltid till 1800-
talets mitt ses som en enhetlig period vad géller varden av de éldre.
Huvudprincipen var att de &ldre, nér de blev sjuka och alderdoms-
svaga, skulle vardas av dem som skulle drva dem.® Sverige var ett
agrarsamhalle och de som &gde jord kunde 6verlata den och fasta
villkor vid overlatelsen om att f& hjialp och stod pa alderdomen,
samhallet/staten hade uppgiften att se till att arvingarna uppfyllde
sina forpliktelser (Odén 1985, s 8). Forst om den gamle levde ldngre én
arvet rackte, skulle arvingarna vara skyldiga att underhéalla honom
utan erséattning. De dldres tillvaro var inte helt 14tt under denna tid;
det stiftades dven lagar for att skydda de gamla mot kriankande
behandling eller misshandel fran de vuxna barnens sida. Domstolarnas
harda domar 6ver sadana som vanvardade éldre talar for att det inte
var accepterat av samhéllet (Odén 1985, s 16).

och konskonflikter. Dottrar hade inte storre vardnadsplikt 4n sénerna. Eftersom
dotterns arv var hilften av broderns skulle hennes vardnadsplikt teoretiskt sett vara
halften. I praktiken tycks emellertid den konkreta varden ha utforts av kvinnorna i
hushéllet. "Kvinnorollen som vardare var djupt forankrad i det samhalle, som
uppfattade konsrollerna som grundlagda i Guds och naturens ordning” (Odén 1986,
s 204).

5 Det kan dven jamforas med lédnder dér man har ett klart uttalat familjeansvar.
I den patrilinjara familjetraditionen har dldste sonen av tradition varit den som haft
ansvar for vard och forsorjning av sina gamla fordldrar vilket inneburit att han fatt
en storre del av arvet. I Japan géllde denna regel dnda till 1948 (Sodei 1995a och b;
Sodei & Kudo 1996). I Kina och Korea géller den fortfarande men diskussioner pagér
om att andra lagstiftningen som en f6ljd av industrialisering och dndrade samhiills-
och familjeférhallanden (Rhee 1996; Choi 1996; Guodong 1996).
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De fattiga och egendomsldsa

Hur de fattigas och egendomslosas livssituation var under medeltiden
finns inte mycket nedtecknat om. De var utlamnade till de regionala
landskapslagarna, kyrkan och sedvanjan och eftersom de fattiga var
katolska kyrkans ansvarsomrade var de inte med i den landsomfat-
tande lagen da den saknade kyrkobalk (Odén 1985, s 10; Gustafsson
1987, ss 66-78). Kyrkan hade dven en del vardinrattningar for gamla
och sjuka, de s k hospitalen. De egendomslosas alderdom var baserad
pa det kristna budskapet om barmhértighet och kyrkan var ansvarig
for att manniskorna utovade denna barmhirtighet genom att en
tredjedel av tiondet till kyrkan avskildes som fattigtionde. Man slapp
betala fattigtiondet om man tog emot en fattig och/eller gammal
ménniska i sitt hem.

Forst under 1500-talets reformation blir frigan om fattiga och
sjuka en nationell angeldgenhet. Genom reformationen 6verfordes det
formella ansvaret for hospitalen och fattigvarden fran kyrkan till
staten. Staten delegerade dock snabbt detta ansvartill socknen och till
kyrkan som behéll det administrativa ansvaret for hospitalen. Ar1763
dlades socknen att sorja for sina fattiga och den kommunala fattig-
varden var genomford (Gustafsson 1987, s 179). De egendomslosas
livssituation reglerades framst genom olika tjanstehjonsstadgor; dar
stadgades att husbonden skulle ta hand om sina hjon och socknens
fattigvard spelade ddrfor sannolikt en undanskymd roll och var mer
till for dem som f6ll utanfér de andra ndten (Antman 1996, s 26).

Annars var det i forsta hand barnen som skulle sorja for sjuka,
alderdomssvaga eller fattiga fordldrar. Aven de barn som var fattiga
tiggare hade forsérjningsansvar for sina fordaldrarna (Odén 1985, s 8-
9). Familjen var den priméira sociala enheten, men savil stat som
kyrka tog saledes ett visst kollektivt ansvar, och fran 1763 kunde dldre
som var fattiga och saknade privata alternativ forlita sig pa fattig-
varden.

Under slutet av 1700-talet och under 1800-talet ckade antalet
egendomslosa explosionsartat och det dittillsvarande hjalpsystemet
fungerade inte ldngre. Det var en utdragen omvandling som pagick
och som i korthet kan beskrivas som att allt stérre grupper av
landsbygdsbefolkningen proletariserades. Den kom att utgéra den
forsta rekryteringsbasen i den begynnande industrialismen. Utmér-
kande var att de var en rorlig arbetskraft utan egendom och utan
behorighet till de stadgor som gallt for tjénstehjonen i det patriarkala
husbondevildet. Lonearbetaren hade bara sin arbetskraft att salja
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ochlonen varlag och géllde bara for forsald arbetstid. Med 16n som inte
gav maojlighet till sparande for dlderdomen, eller vid arbetsloshet,
sjukdom eller skador i arbetet, uppstod vad som s smaningom skulle
komma att kallas for arbetarefrégan (Antman 1996, s 26, min kursi-
vering). Aven om 6verheten menade att den 6kade sociala skiktningen
berodde pa littja och 16saktigt leverne tillkom dndé en fordndring och
okning av samhdéllets ansvar for fattiga. Med 1847 ars fattigvardslag
blevdet for forsta gdngen en uttalad skyldighet fér socknen att bedriva
fattigvard och det stadgades att denna skulle vara en obligatorisk
uppgift. Socknarna fick genom lagen ett juridiskt ansvar och direkt
forsorjningsplikt mot de fattiga.

1847 ars fattigvardslag var inspirerad av liberala och humanis-
tiska idéer; bland annat infordes mgjligheten att 6verklaga socken-
namndens beslut hos lansforvaltningen (Antman 1996, s 27). I 1871
ars lag inskréanktes emellertid ratten till fattigvard. Mojligheten att
overklaga togs bort” och den grupp for vilken kommunens fattigvéard
var obligatorisk begransades till psykiskt sjuka och minderariga barn.
Forsorjningsplikten inom familjen hade redan skérpts da det ar 1855
blev riksdagsbeslut om 6msesidigt ekonomiskt ansvar mellan barn
och foraldrar (Odén 1983, s 128). Forédldrar var inte bara tvungna att
sorja for sina minderariga barn; de hade ocksa forsorjningsansvar for
sina vuxna barn och vuxna barn for sina fordldrar. 1871 &rs fattig-
vardsforordning innebar en forsvagning av samhillets kollektiva
ansvar for de fattiga och forsorjningen av de gamla lades i princip ater
pa familjen.

Utvecklingen av det kollektiva ansvaret for fattiga och dldre hade
under dessa &rhundraden gétt fran olika former av omhénderta-
gande, som forutom utackordering ocksa var bortauktionering och
rotegang, till att allt mera riktas mot institutioner (Edebalk och
Lindgren 1996, s 139). Det uppstod t ex fattighus och fattiggardar dar
hjalpbehovande méanniskor samlades. De dldres och fattigas tillvaro
var langt ifran idyllisk visar senare forskning (Mattson 1984). Fattig-
husen beskrivs ofta som en skamflack for samhallet.

Fram till 1948 fanns inte nagot utvecklat pensionssystem.® Tidi-
gare hade det for vissa grupper funnits en form av pensionssystem dir
aldrande pigor och dringar hade ratt att stanna hos det husbondefolk

" Mgjligheten att 6verklaga beslut dterkom senare men har ater tagits bort i den
nya socialtjanstlagen fran 1998 (min anm).
8 For utforligare beskrivning av svensk socialpolitik, se Elmér t ex 1986.
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de tidigare tjdnat (Odén 1985). Manga foll emellertid utanfor detta
system. Industrialismens genombrott innebar att det blev allt storre
grupper av industriarbetare och flyttande arbetskraft. Uppkomsten
av ett pensionssystem hade darfor en avgorande betydelse for ménnis-
kors mdjligheter till en trygg tillvaro pa sin alderdom. Pensions-
systemet och de olika socialforsakringarna ér ett sentida fenomen som
jag nu ska ga vidare till.

Mot det moderna samhallet

Pension

Aven om det infordes flera samhalleliga skyldigheter under slutet av
1800-talet var de ganska begréansade till sin omfattning (Edebalk och
Lindgren 1996, s 139). Vid sekelskiftet hade det vuxit fram en rad
ideella organisationer och rorelser som drev olika sociala fragor, bl a
fackforeningsrorelser, nykterhetsrorelser, liksom det 1903 bildade
Centralférbundet for Socialt Arbete (CSA) och Svenska Fattigvards-
forbundet (SFF) fran 1904 (Trydegard 1996, s 153). Den svéara situa-
tionen for gamla och fattiga gavs stor uppmérksamhet. Detta ska ses
mot bakgrund av en snabb 6kning av antalet éldre. Befolkningen 6ver
65 ar hade a4r 1850 uppgatt till ndrmare 170 000 personer; &r 1900 var
siffran 430 000 (Edebalk och Lindgren 1996, s 140). Mellan dessa ar
okade antalet éver 65 ar med drygt 150 procent medan befolkningen
i sin helhet bara blev 48 procent fler (Antman 1996, s 30). De &ldres
andel av den totala befolkningen steg fran 5,8 till 8,4 procent, vilket
med nutida 6gon inte dr en stor andel 4ldre, men de riktigt gamla hade
behov av bade férsorjning och omvardnad och de var fler 4n nédgonsin
tidigare. Samtidigt hade urbaniseringen tagit fart; allt farre hade
ndgon egendom att falla tillbaka pa, pa samma géng som allt fler
familjer levde léngt ifrén varandra.

Ar 1913 antogs en pensionsfoérsikring av riksdagen (Edebalk &
Lindgren 1996, s 140). Den var unik sa sett att den inte var knuten till
négon bestdmd yrkesgrupp eller klass (Antman 1996, s 32). Den kom
i princip att omfatta hela folket och inte minst viktigt var att den dven
omfattade kvinnorna (kvinnorna fick dock en ligre summa (min
anm)). Pensionsbeloppen var ytterst sma men for de gamla blev den en
virdigare ersattning an fattigvardsunderstodet vilket ocksa var ett
huvudsyfte med pensionsférsakringen (Edebalk 1991, s 15). Staten
overtog siledes ansvaret for de dldres forsorjning och kommunen
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avlastades ddrmed sin historiska forsorjningsroll for éldre och egen-
domslosa.’

Alderdomshem

Aven om forsorjningssituationen successivt underlidttades genom
alderspensionen var boende och vard av dldre stora problem och
alderdomshemmen sags som en god 16sning pa dessa.!? I dlderdoms-
hemsideologin lyckades de ideella organisationer som arbetade for de
aldres och fattigas sak att forena bade den gamla svenska fattigvards-
traditionen, naturahjéilp och sin egen dubbla ideologi om humanitet
och uppfostran (Antman 1996, s 37). Den allmédnna pensionen hade
visserligen genomforts med stort stod i riksdagen, men den uppskat-
tadesinte av alla, t ex inte av Centralforbundet for socialt arbete (CSA).
Man menade att den motverkade folkuppfostran, vande folk vid
understod, vilket skulle leda till missbruk och forsvagad arbetsvilja;
inte minst skulle barnens forsérjningsplikt mot fordldrarna uppha-
vas. Istéllet borde det inforas ett system med individuell inkomstpraov-
ning déir en tjansteman gick igenom individens hela sociala situation.

Inom bl a CSA menade man darfor att det for vissa aldringar var
battre med fattigvard pa alderdomshem an med kontanta medel.
Alderdomshemmen ségs som en mojlighet att kunna ge en virdig
alderdom for de fattiga och de skulle ha karaktidren av hem. Deras
funktion skulle vara att ge forsorjning, bostad och vard. Dessa idéer
om en mer human fattigvard kom att paverka principerna for 1918 ars
fattigvardslag (Trydegard 1996, s 153), som ersatte 1871 ars fattig-
vardsforordning (SCB 1991). Som en foljd av fattigvardslagen inférdes
alderdomshem som ett officiellt begrepp. En kraftig utbyggnad av
antalet platser pa aldersomshemmen skedde dérefter.

9Vid sekelskiftet var ett av huvudargumenten for inférandet av ett folkpensions-
system, att solidariteten mellan de éldre och deras barn var i fara, om de dldre skulle
forbli ekonomiskt beroende av sina barn. Framtidsbilden med de yngre som énskade
livet ur de &dldre blev ett argument for att anpassa samhallet till en framtid dér de
dldre blev ekonomiskt oberoende (Odén 1985, s 37).

10 Termen ”alderdomshem” bérjade bli mer allmin runt 1910 (Edebalk och
Lindgren 1996, s 140).
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Generell vdlfdrdspolitik

Det s k folkhemmet borjade byggas pa 1930-talet och Sverige tog ett
forsta steg mot en valfardsstat genom att sddana sociala reformer som
t ex arbetsloshetsforsdkringen och modrahjialpen genomfordes
(Ringqvist 1996, s 25). Istéllet for "folkhemmet” talar man idag hellre
om “vilfiardssamhillet” eller "valfardsstaten”.’? Under efterkrigsti-
den borjade en mer generell vilfardspolitik att bedrivas och den
byggde pa ett annorlunda satt att betrakta fattigdom. Att ménniskor
far forsorjningssvarigheter nér de blir sjuka, arbetslosa eller gamla
handlar inte i férsta hand om individen utan om strukturella faktorer.
Pensionssystemet och de olika socialforsdakringssystemen skulle ga-
rantera individen en viss ekonomisk trygghet vid dlderdom, sjukdom
och arbetsloshet. Ar 1947 beslot riksdagen att skilja varden av éldre
fran fattigvarden. Aret innan hade riksdagen beslutat om en hgjning
av folkpensionen samt rétt till bostadsbidrag for pensionarer. Samti-
digt skedde en omfattande satsning pa utbyggnad av dldreomsorgen,
framst genom fler dlderdomshemsplatser, senare genom hemhjilp.*

Fattigvdrdslagen ersdtts av socialhjalpslagen

Ar 1956 ersattes fattigvardslagen fran 1918 med en socialhjalpslag
och det innebar att kommunerna fick 6kat ansvar for socialpolitiken.*
Vuxna barns skyldighet att forsorja sina fordldrar togs darmed delvis

11 P3 1930-talet, da befolkningen i Sverige aldrades dramatiskt, oroade sig
makarna Myrdal for att solidariteten i kdrnfamiljen skulle brista om de yngre
fortfarande skulle biara omsorgsansvar for de idldre. Framtidsbilden utloste en
socialpolitisk aktivitet som skapade basen for de kollektiva losningarna av omsorgs-
problemet som senare gjorde att barnens urgamla vardnadsansvar for fordldrarna
kunde tas bort ur svensk lag (Odén 1985, s 37). ;

12 Begreppen vélfardssamhallet och folkhemmet técker dock inte helt varandra.
I vilfardssamhallet vill man skapa trygghet och sikerhet for alla medborgare; alla
skall tillférsikras ett minimum av standard aven vid sociala kriser som sjukdom,
olycksfall, alderdom, arbetsloshet etc. ”I begreppet folkhem ligger dédrutéver ocksa
nigot annat, en slags gemenskap som symboliserar solidaritet, hjalpsamhet, hansyn,
medkénsla, vanlighet och varme méanniskor emellan” (Svanstréom 1991, s 225).

131 1952 ars aldringsvardsutredning (SOU 1956:1) faststélldes att allt borde
goras for att s manga som mojligt skulle kunna fé leva i sina invanda miljéer. Sjalva
begreppet dldreomsorg kom dock langt senare (SOU 1994:139, s 157).

4 Bakom fordndringen ligger hela den sociala familjepolitik, som initierades
genom bl a Alva och Gunnar Myrdals programskrift Kris i befolkningsfragan 1934.
Makarna Myrdal forordade i ndmnda skrift ocksa en utbyggnad av den 6ppna varden
(ss 238-255).

34



bort (Odén 1985, s 37, samt 1986). Den lagfista plikten fanns kvar i
gillande Foraldrabalk till 1979 (7 kap §§1-3). Med ratten till social-
hjilp upphorde anhérigas juridiska skyldigheter att ge livsuppehélle
och vard. P4 individplanet innebar det att en person i behov av hjilp
inte lingre skulle vara utlamnad till anhorigas godtycke utan fa sin
hjalp via samhallet.

Socialhjdlpslagen ersdtts av socialtjanstlagen

Den offentliga sektorn expanderade kraftigt under 1960- och 70-talen.
Malet var bl a att skapa en regional jamlikhet i utbyggnaden av
véalfard ilandet. Detledde till en omfattande utbyggnad av utbildning,
vard och service. Kommunernas ansvar utvidgades nér socialhjalps-
lagen 1968 kompletterades med tilldgget att kommunerna blev skyl-
diga att ge alla kommuninnevanare en tillfredsstdllande omvéardnad.
Socialhjalpslagen géllde fram till 1982 d& den ersattes av socialtjéanst-
lagen som styr socialtjanstens verksamhet och tacker de tidigare
sociallagarna for fattigvard/socialhjilp, barnavard och missbruks-
vard.'"

Hemmaboende istdllet for institutioner

I lagstiftningen gick man saledes vidare pa att stdrka individens
stiallning. Oavsett alder och vardbehov ska ménniskor fa véilja var de
vill bo och samhillet ska tillgodose hjadlpbehoven, bland annat via
social hemtjidnst och hemsjukvard. Hemtjanst och hemsjukvard sags
som en losning som bade var mer human och mindre ekonomiskt
kostnadskrdvande jamfort med institutionsvard.

Socialtjianstens verksamhet regleras av socialtjanstlagen; de dver-
gripande méalen angesiden forsta paragrafen,den sk portalparagrafen:

”Sambhillets socialtjanst skall pa demokratins och solidaritetens
grund framja méanniskornas ekonomiska och sociala trygghet, jamlik-
het i levnadsvillkor och aktiva deltagande i samhéllslivet. Social-
tjansten skall under hansynstagande till médnniskans ansvar for sin
och andras sociala situation inriktas pa att frigéra och utveckla
enskildas och gruppers egna resurser. Verksamheten skall bygga pa

15 Socialtjansten ar en liten del av den svenska socialpolitiken och rétternaiden
tidigare fattigvirden visas genom att verksamheten fortfarande syftar till att tillgo-
doseindividuella snarare dn generellabehovhos medborgarna. De unga verksamheter-
na barnomsorg och dldreomsorg har dock en mer generell inriktning (SCB 1991, s 9).
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respekt for manniskornas sjalvbestimmanderétt och integritet” (So-
cialtjanstlag 1980:620).

Kommunernas sociala service till dldre och handikappade ér
séledes av relativt sent datum. Férutom hemtjinst ingdr numera
ocksé skyldigheter att ha olika verksamheter som fiardtjianst, dag-
centraler, sjukhem och servicehus m m. Under 1990-talet har lagstift-
ningen utvidgats genom olika reformer inom #ldre- och handikapp-
omréadet; Adelreformen, Handikappreformen och Psykiatrireformen.
Reformerna harbland annat syftat till att minska institutionsboendet
samt att forbattra mojligheterna till hemmaboende. Genom de omfat-
tande fordndringarna under 1990-talet har socialtjdnstlagen setts
over och en ny och utvidgad socialtjéntslag infordes fran och med 1998.
Den bygger pa den tidigare lagen och har samma ramlagskaraktér.
Ramlagskaraktéiren innebir att den saknar detaljerade regler; istél-
let 4r den uppbyggd kring mal och delmal. En nyhet i lagen &r
betoningen pa att anhorigas situation bor uppméarksammas.

Forandrad vdlfardspolitik

Den svenska valfardspolitiken har forandrats under senare tid vilket
paverkat ansvarsfordelningen mellan stat och kommun. Det var
huvudsakligen pa 1970-talet som vélfardsstaten byggdes ut och pa
1980-talet som den ifradgasattes. Staten kunde inte léngre infria alla
forvantningar utan kritiserades istillet for att skapa problem i form
av centralisering, byrakratisering och brist pa individuellt inflytande
samtidigt som ekonomin férsdmrades (Tideman 1998). Som en viktig
del avlosningen pa problemen skedde under 1980-talet en omfattande
decentralisering. Valfardsstaten ersattesioch med decentraliseringen
allt mer av det som kan kallas valfardskommunen.®

16 Begreppet valfardskommun harstammar fran tiden fore valfardsstatens fram-
vaxt (frdn mitten av 1800-talet till bérjan av 1900-talet (Sandvin 1996). Vilfards-
kommunen etablerades pa 1800-talet genom en kommunalisering av uppgifter och
ansvar som tidigare 1ag pa den privata nivan, bl a fattigvarden. Datidens kommuna-
lisering resulterade i stora skillnader mellan olika kommuner. Beroende pa vilken
kommun man bodde i fick man olika hjilp &ven om behoven var lika. Detta medforde
en press pa staten att den skulle utjamna skillnaderna och det blev en av utgdngs-
punkterna for vilfdrdsstatens uppbyggnad efter andra virldskriget. En
“avkommunalisering” skedde genom att staten tog allt storre ansvar och kommu-
nerna blev i 6kad utstrackning redskap i statens viélfiardspolitik.
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Istillet for att som tidigare pa central niva utfiarda detaljerade
regler for hur verksamheten ska bedrivas, forsoker man idag styra
med centralt formulerade méal (Soder & Kebborn 1990). Férutom
ramlagstiftning, d v s ambitiosa malformuleringar utan tvingande
regler, utméirks den nya vélfardspolitiken ockséd av att staten inte
lingre ska producera vilfird utan istédllet 6vervaka och mdjligen
delvis finansiera den. Det &ar en langsiktig politik som ligger bakom
forskjutning av ansvar fran staten till kommuner och landsting
(Tideman 1998, s 11). Pa omrade efter omrade har kommuner och
landsting tagit 6ver ansvar fran staten och det ar idag pa lokal niva
som man star for huvuddelen av den offentliga sektorns verksamhet.

Samtidigt med 6kat ansvar har kommunerna fatt 6kad frihet att
sjdlva bestdmma oOver sin organisation, hur resurserna anvands och
vilka regler som ska gilla. Néar sadan decentralisering genomfors
aktualiseras flera fragor som t ex rattssdkerhet och makt. En avsikt
med decentralisering och mélstyrning dr att ge storre mojligheter for
verksamheten att anpassas efter lokala forutsiattningar. Tjanstemén
ska inte behova folja centralt bestdmda detaljregler utan mer kunna
se till lokala forhallanden och speciella forutséattningar i det enskilda
fallet. Detta kan leda till béattre och mer flexibla 16sningar men det
oppnar samtidigt for en risk for godtyckliga beslut. Decentralisering
innebdar ocksa att fler tjansteméan och politiker maste ha kunskap och
kompetens om ett sirskilt omrade som tidigare skétts av andra. Om
denna kompetens inte finns, t ex genom att det &r manga olika
beslutsfattare som ar inblandade i ett drende eller om en beslutsfat-
tare ska hantera flera olika lagstiftningar, kan réittssikerheten for
den enskilde dventyras, nagot som bland andra Tideman (1997, 1998)
visat pa inom handikappomradet.

Sammanfattning

Utvecklingen i fraga om ansvar for gamla och hjalpbehévande har via
lagstiftningen gatt fran anhoriga till att bli ett samhéllsansvar. Under
1900-talets framvaxande véalfardsstat har det genomforts en rad
forandringar som framjat en 6kande individualisering. Socialforsak-
ringarna har haft en avgorande betydelse for att minska beroendet av
anhoriga. Socialhjdlpslagen fran 1956 tog bort vuxna barns skyldighet
att forsorja sina foraldrar. I nutida svensk lagstiftning har vuxna barn
ingen skyldighet att vare sig ekonomiskt eller vardmassigt ta hand om
sina fordaldrar och man kan sammanfatta resultatet av utvecklingen
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pa foljande sétt: "Barnens eller andra anhorigas ansvar flyttades i
valfardsstaten fran den offentliga lagstiftningen till den "naturliga
lagen”. Ansvaret for aldrande fordldrar blev en moralisk, inte en
juridisk fraga” (Odén 1997, s 22).

Socialtjanstlagen och halso- och sjukvérdslagen fran 1982 respek-
tive 1983 betonar ytterligare individens stillning och kommunens
ansvar for vard och forsorjning. Den ideologiska malsattningen om
hemmaboende istéllet for institutionsboende skulle genomforas ge-
nom uppbyggnad av hemtjanst och hemsjukvard. Under 1990-talet
har lagstiftningen utvidgats genom olika reformer. Reformerna har
syftat till att starka funktionshindrades och dldres villkor genom ratt
till trygghet, integritet och valfrihet.

Samtidigt med individinriktningen har en omfattande decen-
traliseringen och kommunalisering dgt rum. Det &r numera kommu-
nerna, inte staten som har ansvar for méanniskors vilfard. Decen-
traliseringen har bl a skett for att anpassa efter lokala forhallanden
och for att dstadkomma flexiblare losningar i det enskilda fallet.
Risken ar dock att det kan bli problem med rattssiakerheten for den
enskilde; trots liknande behov kan det leda till olika hjéalp beroende pa
i vilken kommun man bor.

Sambhallets ansvar och ersattning for vard
av anhoriga

Sedan 1988 finns det vissa riktlinjer fastlagda av riksdagen om
ansvarsfordelningen mellan samhéllet och de nirstdende néar det
géller vard och omsorg (prop 1987/88:176). Dar framhalls att det ar
samhallets ansvar att se till att alla méanniskor far en god service och
vard. Narstédendes insatser skall vara ett komplement till samhélls-
insatserna och grundas pa frivillighet.

For dkta makar och for minderariga barn finns daremot vissa
lagstadgade forpliktelser. I den svenska dktenskapsbalken (Akt B 6:1)
star:’Makar skall, var och en efter sin forméga, bidra till det underhall
som behovs for att deras gemensamma och personliga behov skall
tillgodoses. I fordldrabalken (FB 6:2) star: ”"Den som har vardnaden om
ett barn har ett ansvar for barnets personliga forhallanden och skall
se till att barnets behov blir tillgodosedda enligt 1 §; d v s barn har ratt
till omvardnad, trygghet och en god uppfostran. Barnets vardnadsha-
vare svarar dven for att barnet far den tillsyn som behévs med hénsyn
till dess alder, utveckling och 6vriga omstidndigheter samt skall

38



bevaka att barnet far tillfredsstdllande foérsérjning och utbildning.”
Foraldrarna har huvudansvaret for vard och fostran av sina barn och
samhaéllet ska stodja och komplettera fordaldrarna i deras uppgift att
ge barnen goda uppvaxtvillkor (SOU 1994:139).""

Fordldrar har skyldighet att svara for sina barns férsérjning och
omvardnad och ekonomiskt stod till foraldrar for vard av handikap-
pade barn dr ett sent inslag i socialforsdkringssystemet. Fordldrar
som sjalva vardade sitt handikappade barn i hemmet och behévde
ekonomisk hjéalp var tidigare héinvisade till socialvardsunderstod. I
samband med institutionsnedldggningarna och hemmaboende-
ideologin blev det emellertid uppmérksammat att forsorjning och vard
kan bli ett problem. Det handlar dels om att virden om barnet kan ta
sa mycket tid att det oméjliggor forvarvsarbete, dels att ett handikapp
kan innebira en ekonomiskt anstringd tillvaro. Ar 1964 infordes ett
vardbidrag for familjer med handikappade barn (Ds S 1981:15).
Vardbidraget skulle bade vara en ersidttning for vardinsatser som
foréldrarna gor och for de merkostnader som barnets handikapp eller
sjukdom orsakar.

Det finns flera former av ekonomiskt stod for anhériga och inte
bara for vard av barn; numera kan man exempelvis fé ersidttning fran
Forsékringskassan for att vara hos nagon forilder eller annan nérsta-
ende som ar svart sjuk. I foljande avsnitt ska jag beskriva olika former
av ekonomisk ersattning. Forst beskrivs tva utredningar som gjordes
av Anhorigvardkommittén i borjan av 1980-talet och som lade ut
riktlinjerna for hur kommunerna ska hantera anhorigvard. Darefter
skildras olika former av ekonomiska bidrag, inklusive anstillning,
som kan ges vid vard av funktionshindrade familjemedlemmar.

Anhorigvardkommittén

Bakgrunden till Anhérigvardkommittén var att man tidigare intres-
serat sig ytterst lite for anhorigas situation bade vad géillde stodformer
som effekter pa familjen. I 1960 ars riksdag fanns motioner i &mnet
"hemmadoéttrar” och deras utsatta situation; efter att i kanske manga

17T foraldrabalken ges inte enbart bestdmmelser om fordldrar och barn utan
ocksa om hjilp at vissa vuxna personer. ’Om nagon pa grund av sjukdom, psykisk
storning, forsvagat hélsotillstand eller liknande forhallande behéver hjélp med att
bevaka sin ritt, forvalta sin egendom eller siérja for sin person, ska riatten, om det
behovs, forordna god man for honom eller henne” (FB 11:4).
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ar ha hjilpt sina foréaldrar blev de beroende av socialhjélp vid foréld-
rarnas dod (Sundstrom 1984). Manga av de s k "Themmadottrarna” var
ensamstdende kvinnor som ibland under manga ar vardat sina forald-
rar. Vid fordldrarnas dod hade de inte nagot forvarvsarbete att falla
tillbaka pa. I en undersokning fann man att 60 procent avdem dessutom
hade nedsatt hilsa och arbetsformaga. Efter langvarigt vardarbete
motte de dartill ofta svarigheter att fa nytt arbete och deras knappa
villkor ségs som otillbérligt med tanke pa att de sparat stora summor
4t samhéllet genom sin insats. I ndgra regeringsmotioner gavs olika
forslag om erséttning eller pension for dem som befann sig i en sadan
situation men de ledde inte till nagra storre férandringar.

Forst 1 slutet av 1970-talet tillsattes en kommitté for att ge mer
tydliga riktlinjer i fragor om anhorigvard. Davarande statsradet
Karin Soder sammankallade 1980 den kommitté som fick namnet
Anhérigvardkommittén. Kommitténs uppdrag var att underséka si-
tuationen for anhoriga samt ge forslag till samhallshjélp inklusive se
over fragan om ekonomiskt stod.

Vardbidrag for handikappade barn

Anhérigvardkommitténs férsta uppdrag var en utredning om ekono-
miskt stod till fordldrar som vardade handikappade barn. I sitt forsta
delbetinkande Véardbidrag for handikappade barn under 16 ar (Ds S
1981:15) skriver man bl a att inriktningen pa institutionsvard har
forandrats sedan 1970-talet. Utvecklingen visade att handikappade
och svart sjuka barn i allt storre utstrackning vardades i hemmet och
man foreslog darfor ett forbattrat ekonomiskt stod till fordldrarna.
Det papekades dven att “en viktig forutsattning for att ett handikappat
eller svart sjukt barn ska kunna bo i fordldrahemmet ar att familjen
har tillgang till hjalp i varden och tillsynen” (s 2).

Ledighet for anhorigvard

Anhorigvardkommittén kom med ytterligare ett betinkande Ledighet
for anhérigvdrd (SOU 1983:64). Man utgick dven déar fran den vard-
politiska inriktningen med kvarboende i hemmet. Kommittén me-
nade att detta krdvde en utbyggnad och utveckling av primédrvarden
och den sociala hemtjinsten. Ett okat kvarboende forutséitter ofta
hjdlpinsatser i hemmet och forfattarna hénvisade till attitydunder-
sokningar som visat att ménniskors bendgenhet att gora regelbundna
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vardinsatser for sina ndra anhériga ar stor men att det ar forenat med
stora svarigheter att fa tjénstledigt for att varda nigon anhorig.
Dessutom utgjorde vard av anhoriga inte nagon formell merit for
annat forvarvsarbete. Forfattarna papekade ocksa att antalet
anhorigvardare som fatt betalt av huvudménnen (landsting, kommu-
ner) minskat trots ett ckat hemmaboende och fler dldre.’”® Denna
utveckling kritiserades och man hade flera forslag till forbdttringar,
bl a en mer reglerad anstéllningsform.

Anhorigvardkommittén undersokte mojligheter till ledighet och
foreslog inforandet av en lagstadgad réatt till ledighet fran forvarvsar-
bete for den arbetstagare som 6nskar varda en sjuk eller handikappad
anhorig i hemmet. Rétten till ledighet delades upp pa kortare och
langre perioder. For kortvariga och tillfalliga vardinsatser begriansa-
des ratten till hogst 30 arbetsdagar per kalenderar.' Ratten till
ledighet for léngre perioder begransades till tva skilda situationer. "I
det forsta fallet maste det vara fraga om av sjukvardshuvudmannen
bedriven verksamhet med sjukvard i hemmet med krav pd att
anhorigvardaren erhallit anstéllning av denne eller av kommunen for
medverkan i denna vard. ... Det andra fallet avser den situation da en
arbetstagare i hemmet vill varda barn med handikapp under 16 ar”
(SOU 1983:64, s 10, kursivering i originalet). Forfattarna skriver
vidare att av grundldggande betydelse ar det anhorigbegrepp som ska
tillampas i lagstiftningen och foreslar darfor att det inte bara ska
inbegripa slaktskapsforhallande utan dven personer med vilka det
finns ndra personliga relationer (SOU 1983:64, s 10).2°

Kommittén ansag att det direkta stodet till anhorigvardarna
kunde forbéttrasiolika avseenden t ex genom anstéllningsférfarande,
mojligheter till regelbunden avlésning bade for kortare och ldngre
perioder samt utbildning. En ¢kad satsning for att forbéttra det

15 Delbetéankandet skrevs i borjan av 1980-talet. Ar 1975 var 14 966 anhérigvar-
dare anstillda inom den kommunala hemtjansten, 1980 hade antalet minskat till 10
587 (SCB 1991).

19 Ratten till ledighet for anhorigvard har senare utokats och &r numera 60 dagar.

2 De tva forstnamnda forslagen antogs av riksdagen. Forslaget om namnéndring
fanns med i regeringens proposition om ansvaret for dldre (prop 1987/88:176). Dar
star angaende anstéallning av anhoriga att eftersom det ibland forekommer att dven
grannar och véinner trader ini anhérigas stélle behover begreppet anhorig fa en vidare
definition och bli synonymt med begreppet ndrstdende. Detta adr intressant att notera
eftersom man kan séga att en begreppsforskjutning har dgt rum, d v s kretsen av
anhoériga har utvidgats (min anm).
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psykosociala stodet till anhorigvardarna var angelaget. Ytterligare en
viktig uppgift 1ag i att genom utbildning fa fram attitydpaverkan som
okar vardpersonalens intresse for anhérigas situation inom varden
(SOU 1983:64, s 11).

En annan huvudfraga som kommittén hade att ta stédllning till
géallde behovet av och mdjligheterna att infora ett system med ersatt-
ning fran den allménna forsdkringen for vard i hemmet. Det systemet
skulle gilla savil for korta som ldngre perioder av vard. Kommittén
avstod emellertid fran att foresla inforandet av ett sadant system
eftersom man sag problem med kostnaderna och svarigheterna att
berékna dessa.?!

Anhorigvardare i senare texter; policyforslag och lagar

Vard av dldre

Anhorigvardkommitténs forslag om forbattringar for anhoriga med
vardansvar har funnits med i de forslag och férandringar som senare
har gjorts infor de olika reformerna inom &ldre- och handikapp-
omsorgen. I stort féljer man ursprungstexterna. I regeringens propo-
sition Aldreomsorgen infor 90-talet (1987/88:176) poéngteras kommu-
nernas skyldigheter att ge stéd och hjilp till anhoériga som, med eller
utan betalning, vardar ndgon narstdende. Kommunens stod och hjalp
skall finnas tillgéngligi tillrdcklig omfattning och vara av god kvalitet.
Den som behover hjélp ska inte vara beroende av om slékt eller véanner
kan hjélpa till utan narstaendes insatser ska ses som ett komplement
som maste bygga pa frivillighet. Vidare ségs att huvudméannen for
hélso- och sjukvarden och socialtjansten aktivt bor informera om det
stod som kan erbjudas narstaendevardarna och, slutligen, att primér-
varden och den sociala hemtjdnsten bor anvénda sina resurser pa ett
saddant satt att den som vardar en nédrstaende ges basta majliga stod.

Aven i regeringens proposition infér Adelreformen, Ansvaret for
service och vard till dldre och handikappade m m (1990/91:14), finns
anvisningar om hur kommunerna ska hantera den anhorigvard som

% Genom Handikappreformen som genomfordes 1994 har man, dtminstone
delvis, infort ett sadant system. Jag tanker har pa ersattning for hjalp av personlig
assistent till funktionshindrade som dr under 65 ar. Kommunen ersétter tid under 20
timmar och Forsakringskassan ersatter tid som overstiger 20 timmar per vecka.
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bedrivs. Eftersom kommunen tog 6ver verksamheter och ansvarsom-
raden fran landstingen i samband med Adelreformen ingick dven de
ersiattningar som landstingen tidigare hade gett anhoérigvardarna.
”Utgangspunkten ar att kommunerna skall 6verta kostnaderna for de
ekonomiska ersattningar, kontantbidrag eller anstédllning av anho-
riga, som landstinget idag lamnar. I vissa 14n har dessa redan over-
forts till kommunerna eller ingar i samverkansavtal. Ansvaret for det
ekonomiska stodet till anhorigvard bor folja samma uppgiftsfordelning
som géller for insatser med egen personal” (ibid, s 117).

I proposition 1990/91:14 diskuterar man den informella omsorgen
ur flera synvinklar. Dels framhalls att man sedan ldnge vet att den
informella omsorgen dr mycket omfattande, dels att huvuddelen av
insatserna utfors av aldriga makar/makor och andra sldktingar. Har
uppmaéarksammas att de sarskilda villkor, som dr férenade med riatten
till finansiellt stod och olika former av anstéllningstrygghet, i prakti-
ken innebér att den stora gruppen narstaendevardare som har dlders-
pensioninteberors avreformen. Det betonas darfor att &ven nérstaende-
vardare, som inte utnyttjar eller kan utnyttja dessa ekonomiska
rattigheter, bor fa stéd av kommunens omsorgspersonal i sitt ofta
tunga arbete. Bakgrunden till detta adr de 6kande insikterna i den
ibland ytterst svara livssituation som vissa anhorigvardare befinner
sig i. Det framhalls att denna typ av mer otydliga uppgifter inte har
haft nagon hog prioritet, sarskilt inte nir det sker besparingar och
personalinskrénkningar inom hemtjénst och sjukvard (ibid, s 117).

Vard av yngre funktionshindrade

Ovanstéende policyformuleringar géller i férsta hand anhérigas in-
satser for dldre men det &r ju inte bara dldre som far hjalp av anhoriga.
I forsok att berakna anhorigas insatser jamfort med samhéllets har
man fatt fram uppgifter som tyder pa att insatserna for dldre &r tre
ganger sa stora medan de for yngre personer ar hela sju ganger sa stora
(Johansson 1986, se &ven SOU1991:46 kap 7 om yngre med funktions-
hinder). I Lagen om Stéd och Service till vissa funktionshindrade
(LSS) fortydligas vilket ansvar samhallet har for att ge stod och service
till vissa grupper av handikappade (Socialstyrelsen 1994). Oberoende
av om man dr handikappad sjélv eller foralder till ett handikappat
barn, har man rdtt till stod och service. Jamfort med de tidigare
refererade riktlinjerna for samhéllets stod till ndrstaende som vardar
aldre personer, innebir LSS en precisering till de anhorigas fordel.
Aven om det ocksa tidigare har varit méjligt att fa omfattande hjélp
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som handikappad ger nu lagstédet en ckad tyngd at anspréaken pa
hjélp. Iregeringens proposition angdende psykiskt funktionshindrades
villkor framhalls ocksa de anhorigas utsatta situation och behov av
stod (prop 1993/94:218).

En ny socialtjanstlag galler fran 1998. I huvudbetidnkandet infor
den nya lagen (SOU 1994:139) foreslas stod till anhériga. Aven dar
uppmérksammas att anhoriga inte utgér den komplettering till sam-
hillet som det var téankt. ”I debatten om vard och omsorg utgar man
i allménhet fran att det ar landsting och kommuner som bar det
storsta ansvaret och att de anhoriga kompletterar den offentliga
omsorgen. Studier som gjorts under senare ar visar att forhallandet ar
det omvinda. Anhorigvardarnas vardag préaglas ofta av stora pafrest-
ningar fysiskt, psykiskt och socialt. Vi ser det som angelédget att
socialtjansten genom stod och avlastning underléttar situationen for
anhoriga som vardar en narstaende dldre, sjuk eller funktionshindrad
person. En ny bestammelse med detta innehall infors i lagen” (SOU
1994:139, s 2).

Det star vidare: ”Vi anser att en sddan bestammelse behovs for att
underlidtta de anhorigas situation. Vart forslag syftar inte till att
forsoka tvinga fram storre anhoriginsatser utan till att astadkomma
ett integrerat omsorgssystem som bygger pa samarbete mellan den
offentliga varden och anhorigomsorgen” (SOU 1994:139, s 34). "Social-
tjansten bor genom stoéd och avlastning underlétta for narstdende som
vardar langvarigt sjuk, dldre eller méanniskor med funktionshinder”
(SOU 1994:139,s67).22 Numera finns det saledes ett lagstadgat beslut
péa att samhallet bor ge hjélp at vardande anhoriga.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att anhorigas insatser
druppmaéarksammade och att kommunerna har rekommenderas att ge
stod, inklusive avlona dem som utfor ett omfattande vardarbete.
Dessa uppmaningar har funnits alltsedan Anhérigvardkommitténs
yttranden i borjan av 1980-talet samt i tidigare yttranden som gavs
efter motioner om anhorigvardande hemmadoéttrars svara villkor.
Samhillets ansvar och anhérigas frivillighet i vardarbetet har beto-
natsidessa yttranden. I den nya socialtjédnstlagen och dess betédnkan-
den poidngteras inte samhéllets yttersta ansvar for hjalpbehovande

2 Termen avlastning &r ett gédngse vardtekniskt sprakbruk som jag helst inte
anvinder forutom vid direkta citat. Jag foredrar termen avlésning som battre
uttrycker vad det handlar om och som inte heller implicerar att vardtagaren ar en
borda.
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lika tydligt som i tidigare texter; ddremot talas om samarbete mellan
samhallet och de anhoriga. Hjalp till anhoriga star daremot for forsta
gangeninskrivetisjidlvalagen. Men vad det géller samhallets skyldig-
heter gentemot anhériga star det att samhaéllet bor hjilpa och éar
saledes inte lika forpliktigande som om det statt att samhéllet skall
hjélpa.

Ekonomisk ersattning till vardande anhoriga

Ekonomiska ersattningar till anhoriga med vardansvar har funnits
sedan 1960-talet. Det finns flera olika former av ersédttning. Kommu-
nal anstillning som nérstdendevardare ar en av dessa former; andra
ekonomiska ersattningar dr vardbidrag och anhérigbidrag. Det &r
antingen kommunen eller Forsdkringskassan som star for ersatt-
ningen. Jag kommer att skilja mellan den erséttning som &r skatte-
pliktigoch densominte dr det, eftersom det enbart dr den skattepliktiga
som man kan tillgodordkna sig i socialforsdkringssystemet.

Ekonomisk ersattning fran kommunen

Anstdlld ndrstaendevardare. Detta begrepp avser en person som 4r
anstélld i kommunens hemtjénst for att vdrda ndgon néirstaende. Det
kan dven inrymma nérstaende personer utan sliktskap. En néirstdende-
vardare ar anstdlld i kommunens hemtjénst, oftast i form av en
objektanstéllning med timlon. Villkoren for sadan anstéllning ska
regleras i kollektivavtalet féor kommunalt anstélld personal. Ersétt-
ningen ir skattepliktig.

Anhorigvardare som uppdragstagare. Utifran faststallt vardbehov
utbetalas ett visst belopp per manad, ibland kallat vardbidrag, till
anhorigvardaren. Den anhérige lamnar varje ménad en rapport som
underlag for eventuella avdrag som beror pa att hjdlpmottagaren
vistats pa sjukhus eller att vardaren sjalv har varit sjuk. Ersidttningen
ar skattepliktig.??

* Uppdragstagare och anstalld narstdendevardare sarskiljdes inte i statistiken
fore 1995. Ar 1993, nar enkédtundersokningen om de anstillda anhérigvardare
gjordes, fanns saledes inte mojlighet att se vilken form som géller. Av de anhérigvar-
dare som besvarat enkéaten hade 18 procent en anstéllningsform som inte anger ett
bestamt antal timmar utan ér en manadsersattning och kan antas motsvara de villkor
som galler for uppdragstagare.
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Anhérigbidrag, dven kallat hemvardsbidrag, ar en ekonomisk
ersiattning i form av kontantbidrag. Bidraget utbetalas till hjalp-
mottagaren som sjilv forutsiatts ersatta den anhorige. Det innebér att
bidraget inte betraktas som skattepliktig inkomst.?*

Ekonomisk ersattning fran Forsakringskassan %

Vardbidrag. Forsikringskassan kan ge olika stod till familjer dar det
finns ndgon handikappad. Det finns ett vardbidrag for dem som har ett
handikappat barn under 16 ar. Kravet for att fa bidraget ar att det
finns ett extra stort vard- och omsorgsbehov. Forsdkringskassan gor
individuella bedomningar och summan som kan erhéllas &r relaterad
till basbeloppet. Det kan vara helt, 3/4, 1/2 eller 1/4 av basbeloppet.
Helt vardbidrag ar 250 procent av basbeloppet; som exempel kan tas
1998 dé basbeloppet var 36 400 kronor. Helt vardbidrag gav 91 000
kronor det dret. Ersidttningen ar skattepliktig inkomst.

Handikappersdttning. Personer som ar over 16 ar kan fa egen
handikappersittning. Det &r ett ekonomiskt stod grundat pa
lakarbedémning och férutsétter ett stort hjalpbehov. Aven hir grun-
dar sig ersidttningen pa basbeloppet och &r indelad i tre nivéer: 14g (36
procent av basbeloppet), mellan (53 procent av basbeloppet) och hog
niva. Den hogsta nivan dr 69 procent av basbeloppet och ligger runt 25
000 kronor per ar (1998). Handikapperséttningen kan dven ges for att
tdcka kostnader vid speciella tillfdllen, t ex under eller efter en
rehabiliteringsperiod. Bade vardbidraget och handikappersattningen
provas individuellt och man beaktar annan samhallshjilp, t ex
nirstédendeanstillning i kommunen. Handikapperséttningen ar skat-
tefri och ges till den hjidlpbehévande men kan anvandas for att betala
den som ger hjilpen.?

2 Uppgifter om omfattningen av dessa bidrag saknas enligt Socialstyrelsen och
SCB 1993.

% Samtliga uppgifter om forsdkringskassans ersattningar finns i Forsakrings-
kasseforbundet 1995. Vardbidrag och handikappersattning.

% Handikappersattning har funnits sedan 1950-talet och hette tidigare invaliditets-
ersittning/invaliditetstillagg, dven da var det ett bidrag for de merkostnader ett
funktionshinder ger (Kohlstrom 1996, s 25).
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Niérstdendepenning. Den som avstar fran forviarvsarbete for att
varda en svart sjuk och/eller doende néarstaende kan fa s k narstaende-
penning i upp till 60 dagar fran forsakringskassan. Till narstédende
riknas anhériga men dven andra som t ex védnner och grannar.
Ersiattningen arinte forknippat med en direkt vardinsats utan ska ses
som en mojlighet att ndrvara hos en sjuk anhorig, &ven om personen
exempelvis vistas pa ett sjukhem. Ersattningen ériregel lika stor som
den dagberidknade sjukpenningen och riknas som skattepliktig in-
komst.

LSS. Forutom dessa ersattningar har det tillkommit en annan
mojlighet till anstdllning som bl a kan gélla for anhériga. Den 1
januari 1994 triadde tva nya lagar inom handikappomradet i kraft;
lagen om sérskilt stod och service till handikappade, LSS, och lagen
om assistansersittning, LASS. LSS har ersatt den tidigare Omsorgs-
lagen.?” I den nya lagen vidgades den personkrets som tidigare
omfattades av omsorgslagens rittigheter. Lagen ger personer med
svara funktionshinder och som dagligen behover omfattande hjélp-
insatser ratt till personlig assistans. LASS, som handlaggs av de
allménna forsdkringskassorna, bygger pa samma personkrets-
tillhorighet som LSS.

De nya lagarna innebar att kommunen ar ansvarig for personlig
assistans till personer som har behov av sddan under hogst 20 timmar
per vecka. Om det blir fler timmar har forsakringskassan ansvaret for
overstigande tid. Genom LSS forandrades villkoren for vissa
narstaendevardare. De kan bli anstédllda som personlig assistent om
deras vardtagare ar under 65 ar.?®

27 De som omfattades av omsorgslagen var personer med autism, psykisk
utvecklingsstorning samt vissa hjarnskadade.

2 LSS och LASS var inte inférda nir undersokningarna om de anstéillda
anhorigvardarna gjordes. Den formen av anstéllning ingér dérfor ej i avhandlingen
utan tas bara upp i det hiar sammanhanget. Anstéllningen som personlig assistent
kan till viss del jamforas med anstdllningen som anhérigvardare. En viktig skillnad
mellan dem som far hjalp av personlig assistent respektive anstilld anhorigvardare
dr dock att man gor en atskillnad i alder, d v s personer over 65 kan inte fa hjalp fran
personlig assistent, oavsett vilket handikapp de har. Fér dem som far hjalp av en
anstéilld anhorigvardare har det inte funnits nagon sadan aldersgrans.
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Verksamheten hemtjanst och anhorigvardarnas
relation till hemtjansten

Som framgatt av historiebeskrivningen ar satsningen pa hemma-
boende och utvecklandet av hjalp i hemmet en relativt ny foreteelse.
For att mojliggora hemmaboende erbjuder samhéllet social hemtjénst
och hemsjukvard. Manga har beskrivit och analyserat verksamheten
hemtjéanst, och jag kommer darfor inte att dgna den delen sa stort
utrymme.? De anstéllda anhorigvardarna utgor en mycket perifer del
av organisationen; de finns séllan eller aldrig med i organisations-
beskrivningar eller i verksamhetsplaner. Anhorigvardarna ar dock
anstéllda i hemtjansten och jag kommer att ge en kort historik och
inblick i verksamheten for att visa var de kan placeras i organisatio-
nen.

Detvayrkesgrupper som ar aktuellaisammanhanget 4r hemtjénst-
assistenterna i egenskap av narmaste chef for anhorigvardarna samt
hemtjénstens vardbitraden. Anhorigvardarna &r vanligen anstéllda
som nérstaendevardare och deras anstillningsvillkor ska enligt stat-
liga rekommendationer vara likvirdig med vardbitradenas. Det finns
anledning att beskriva vardbitradenas tidigare anstallningsvillkor
eftersom det dels ger en bakgrund till synen pa arbetet i hemtjinsten,
dels for att det foreligger stora likheter med de tidiga forhallandena
och anhérigvardarnas nuvarande villkor. I kapitel fem kommer jag att
jamfora utbildningskraven for vardbitraden och anhérigvardare; jag
kommer ocksa att diskutera hemtjédnstassistenternas olika behovs-
bedomningar samt effekter av dessa. Det &r darfor 1ampligt att i den
har bakgrundsbeskrivningen ndmna nagot om de krav pa utbildning
som galler for vardbitraden respektive hemtjinstassistenter.

Verksamheten hemtjanst*°

Hemtjanst ar ett samlingsbegrepp for de insatser som avser att
underlétta det dagliga livet for dldre och fér médnniskor med funktions-

2 For utforlig analys av hemtjanstens framvixt hdnvisas till bl a Edebalk 1990,
1991, Edebalk & Lindgren 1996; Eliasson 1992, 1996; Nordstrom 1998; Szebehely
1995, 1996a; Trydegard 1996.

30 Social hemtjanst dr det begrepp som vanligen anvinds, under 1990-talet har
emellertid nya beteckningar vuxit fram vilket gor att det numera likavil kan kallas
for olika enheter; omsorgsenheten, handikappenheten, eller ha andra namn. Jag
anvéander mig dock genomgaende av begreppet hemtjénst.
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hinder. Insatserna omfattar forutom social hemhjilp — service och
omvardnad i hemmet eller i servicebostad — ocksa andra former av
service elleromvardnad som t ex fardtjanst, dagverksamhet, ledsagar-
service och matdistribution. Hemhjalp, fardtjanst, dagcentraler och
servicehus har huvudsakligen byggts upp och expanderat under 1970-
och 1980-talen. Idag ingar dven sjukhem och gruppboenden f6r méan-
niskor med olika funktionshinder.

Ursprunget till det vi idag kallar hemtjidnst kan ses som tre
verksamhetsomraden som boérjade utformas under 1940- och 1950-
talen inom den 6ppna omsorgen i samhallet (Nordstrom 1998, s 16).
Det ena var hemuvardsverksamhet, och dér ingick hemsyster, hemvar-
dare och barnsamarit. Det andra var distriktssjukvard, och dar ingick
diakonissa och distriktsskoterska. Det tredje var hemtjinstverksamhet
och dér ingick socialsyster, formedlingsassistent, hemvardsassistent
och alderdomshemsforestandarinna. Hemvdardsverksamheten vande
sig till husmodrar och deras barn, distriktssjukviardens verksamhet
var till for sjuka som vardades i hemmen.

Hemtjdanstens verksamhet som viaxte fram runt borjan av 1950-
talet var mest inriktad mot dldre, och den finansierades férst som en
frivilligverksamhet som samordnades av kommunen. Inte foérrian
1964 utgick statsbidrag till denna verksamhet (Eliasson 1992, s 155).
Under femtiotalet arbetade de tre verksamheterna sida vid sida men
man arbetade dven Over granserna, framfor allt i arbetet med &dldre
(Nordstrom 1998, s 16). I slutet av 1970-talet kom kommuner och
landsting 6verens om den s k kompetensprincipen vilken innebar att
sjukvarden och aldringsvarden skildes at. Landstinget tog over de
insatser som kriavde sjukvardskunskaper och hemsjukvarden vixte
fram. Utvecklingen ledde till en specialisering av verksamheterna
med tre fran varandra fristdende forvaltningar; forst avskildes sjuk-
varden, diarefter barnomsorgen och sist hemtjansten. I och med
Adelreformen som genomfordes 1992 skulle verksamheterna hem-
tjanst och hemsjukvard aterférenas inom samma organisation.?!

Behovsbedomning

Alla kommuner i Sverige ar idag skyldiga att bedriva hemtjinst och
det finns statliga regler for hur verksamheten ska skotas. Varje

3 Det blev dock inte sa eftersom hemsjukvarden vanligen stannade kvar inom
primérvardens organisation (min anm).
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kommun svarar for hemtjédnsten inom sina granser. Vem som helst
kan inte fa hemtjanst utan hjalpen ar ett bistand. For att fa hjalp fran
samhallet maste en behovsbedomning goras. Som myndighetsutovare
skall den person i kommunen som dr utsedd for denna uppgift géra en
utredning och undersoka behovet enligt socialtjanstlagens sjéitte
paragrafom bistand. Bedomningen ska sédkerstélla den enskildes ratt
till stéd och hjilp, men ockséa tillvarata och utveckla den enskildes
resurser. Om bistandet géaller hjalp i hemmet ar det déarefter en
hemtjanstassistent som via vardbitraden, eller anhorigvardare, ser
till att hjalpen utfors.

Yrket som hemtjanstassistent

Det var i Uppsala som Roda korset, efter en idé fran England, ar 1950
startade den forsta organiserade hemtjansten for gamla (Szebehely
1995, s 28). Den var huvudsakligen baserad pa frivillig hjalp. Kommu-
nen utsag vilka gamla som behovde hjalp och sedan fick frivilliga
hemmafruar utfora arbetet. Nar antalet hjalpbehovande 6kade kraf-
tigt pa 1950-talet borjade kommunerna bedriva hemtjanst genom att
en anstélld socialsyster forst svarade pa telefonforfragningar och
sedan sjalv gick ut och hjalpte de gamla i deras hem.

Idag har det administrativa arbetet i hemtjdnsten 6vertagits av
hemtjanstassistenterna, vars yrke ar relativt nytt. Det har sin grund
isammanslagningen av tjinsterna hemvardsassistent och socialvards-
syster (Trydegard 1996, s 163). I takt med att hemtjénsten vaxte i
omfattning blevdet mer administrativt arbete for hemtjanstassistenter-
na som innan dess hade varit mer inbegripna i det direkta arbetet
(Nordstrom 1998, s 14). I samband med socialtjanstlagen fran 1982
utokades hemtjénstassistenternas arbetsuppgifter med utredningar
om behov och bistdndsbeslut med tillhorande administrativa uppgif-
ter.

Utbildningsbakgrunden for hemtjianstassistenterna varierar stort;
av dem som var yrkesverksamma pa 1990-talet hade ca 60 procent
genomgatt hogskolans sociala omsorgslinje (SOU 1995:58). Andra
yrkesgrupper, ca 20 procent, som arbetar som hemtjénstassistenter
utgors avmentalskétare, underskoterskor, sjukskéterskor, socionomer.
En femtedel har enbart grundskola eller gymnasieutbildning. Bland
hemtjénstassistenterna har andelen kvinnor respektive mén i stort
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sett varit oforandrade over tid; 93,5 procent kvinnor och 6,5 procent
mén (Svenska kommunforbundet 1996).32

Yrket som vardbitrade

Nar hemtjéinsten startat sin verksamhet pa 1950-talet blev det snabbt
stor efterfragan fran de aldre. Eftersom det radde arbetskraftsbrist i
landet vid denna tid anségs det viktigt att den nya verksamheten inte
skulle dra till sig kvinnor fran andra yrkesomraden och ytterligare
forvarra bristen pa arbetskraft. Deltids- och timanstélld personal
rekryterades istéllet bland medelalders kvinnor som annars inte stod
till arbetsmarknadens forfogande; d v s fran hemmafruar som inte var
beroende av egen 16n for sin forsorjning (Szebehely 1996a, s 176). Med
det argumentet sattes lonen mycket lagt. Hjidlpen organiserades pa
olika satt i olika delar avlandet, ibland helt av frivilligorganisationer,
ibland av kommunen, ibland i samarbete mellan kommunen och de
ideella organisationerna. Snart blev kommunen den dominerande
organisatoren.

I de ursprungliga arbetsvillkoren for dem som arbetade med
hemhjélp for gamla ingick att de inte skulle konkurrera med personal
i institutionsvarden eller med dem pa den 6vriga arbetsmarknaden
(Eliasson & Szebehely 1991, ss 69-77). Arbetet utfordes delvis ideellt,
delvis avlonat;ingen skulle kunna vélja arbetet som enda forsorjnings-
kélla. Det var ocksa ett ensamarbete dér vardbitradena gick fran sitt
eget hem till vardtagarens. Betalningen avsag den direkta hjilpen i
hemmet.

Under senare delen av 1960-talet och borjan av 1970-talet expan-
derade hemtjénstens verksamhet kraftigt. Den traditionella rekryte-
ringsbasen, de medeldlders hemmafruarna som enbart ville ha lite
extrapengar, tunnades alltmer ut och det uppstod problem med att
rekrytera personal samtidigt som personalomséattningen var hog
(Szebehely 1996a, s 178).33

Den modell som véxte fram i Sverige under 1960-talet var en med
timanstallda hemsamariter som sa smaningom "arbetade upp sig” till

321985 arbetade ca 5 200 hemtjinstassistenter i hemtjénsten, och vid mitten av
1990-talet var antalet ungeféar likadant efter en viss uppgéang i bérjan av 1990-talet
(SOU 1995:58).

3 Under 1960- och 1970-talen var en relativt stor andel av hemsamariterna
anstillda for att varda en anhorig. 1973 géllde detta for 23 procent av karen (SCB
1991).

51



hogre tjanstgoringsgrader och fastare anstallningsformer (Johansson
1995, s 34). Med storre efterfragan och annan personalsammanséattning
blev myndigheterna tvungna att dndra villkoren och hgja statusen pa
arbetet i hemtjansten. Det gjordes bl a genom satsningar pa utbild-
ning, fastare anstallningsformer, 6kad kontakt med arbetskamrater
och en ny socialpedagogisk inriktning dar betoningen 1ag pa rehabili-
tering och aktivering istallet for hushallsarbete. Det var dock forst
1975 som de tidigare timavlénade hemsamariterna 6vergick fran den
delvis ideella verksamheten till ett arbete som gav mojlighet till
anstillningsvillkor motsvarande normaltl6nearbete (Johansson 1995,
s 34). Kring 1980 byttes yrkesbeteckningen ut; hemsamariten blev
vardbitrade (Szebehely 1996a, s 178). Dock var manga vardbitraden
anda in pa 1990-talet timanstéllda. Den anstéllningen &r temporar
och ger ingen anstédllningstrygghet.

Vardbitrade i hemtjansten &r den storsta yrkesgruppen bland
kommunernas personal (Socialstyrelsen & SCB 1993). Bland de 30
vanligaste yrkena i Sverige kommer hemtjénstens vardbitraden pa
sjunde plats, men om samma yrken rangordnas efter inkomst kommer
vardbitradet pa sista plats (SCB 1990). Jamfort med den tidigare
hemsamariten dr 1990-talets vardbitrade yngre, arbetar langre deltid
och har formell utbildning och fast anstéllning (Szebehely 1995, s 63).

Utbildningen kan vara antingen kortare kurser eller gymnasie-
skolans tva- eller treariga omsorgsutbildningar (Nordstrom 1998, s
65). En stor del av vardbitrddena saknar dock yrkesutbildning (Soci-
alstyrelsen 1991, s 19). Kvinnodominansen inom vardbitrddesyrket i
hemtjansten ar fortfarande pataglig; 95 procent ar 1994 (Arbetsmiljo-
fonden informerar Nr 4, 1995).

Anhdrigvardarnas placering i hemtjdnstens organisation

En anhorig kan bli anstilld som narstdendevardare i kommunens
hemtjanst. Anstdllningen sker efter att den hjalpbehévande har fatt
sina behov prévade genom en behovsbedémning. I denna bedémning
avgors hur manga timmar per vecka han eller hon blir beviljad hjalp
och i de fall en anhorig ar villig att utfora arbetet och bedoms som
lamplig skrivs ett kontrakt med den anhorige som far betalt for dessa
timmar. Kommunen kan ocksa vilja att anlita en anhorig som upp-
dragstagare; utifran faststallt virdbehov utbetalasidet fallet ett visst
belopp per manad. Anstédllningen kan betraktas som en timanstéllning
som vardbitrdde i hemtjansten men med den skillnaden att den
anhorige enbart har forbundit sig for vard av den anhorige. Den som
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far hjalp raknas som hemtjanstens hjalptagare oavsett om en anhorig
eller ett vardbitriade utfor arbetet, och han eller hon betalar ordinarie
hemtjanstavgift till kommunen for den tid som blivit bestamd. Saval
vardbitrdden som anhorigvardare har hemtjénstassistenter som ar-
betsledare och ndrmaste chef.

Sammanfattning

Hemtjénst ar alla de verksamheter som tillkommit for att underlatta
det dagliga livet for dldre och manniskor med funktionshinder. Hem-
tjansten var en forutséattning for att majliggéra hemmaboendeideologin;
innan dess start fanns néstan ingen offentligt hembaserad dldreom-
sorgiSverige. Hemtjansten har sedan 1950-talet utvecklats till att bli
ett av de framsta arbetsomradena for kvinnor. Hemtjénstassistenter-
na ar myndighetsutovare, skoter den administrativa verksamheten
och de ar ocksa arbetsledare for vardbitradena. Vardbitradena kalla-
des tidigare for hemsamariter och deras arbete var delvis ideellt,
delvis avlonat. Eftersom det var sa likt vanligt hemarbete anséags det
inte kriava nagon utbildning utan det var medelalders kvinnor med
vana att skota ett hem som eftersoktes. Betalningen var i form av
timlon och avsag den direkta hjalpen i hemmet. Likheten mellan det
kvinnor gor mot betalning i hemtjdnsten och det obetalda arbete
kvinnor svarar for i hemmet har varit en belastning och drégjde dnda
till mitten av 1970-talet innan arbetet blev betraktat som ett vanligt
lonearbete och fick samma villkor som giller dir. Idag betraktas
arbetet i hemtjénsten som ett yrke och det finns speciella utbildnings-
vagar bade for vardbitréaden och for hemtjanstassistenter. Pafallande
manga har dock inte den for arbetet pabjudna utbildningen och det
galler savil vardbitraden som hemtjanstassistenter.

Alla kommuner har idag skyldighet att bedriva hemtjianst och det
finns statliga regler for hur sidan verksamhet ska skotas. Socialtjanst-
lagen ar den lagstiftning som styr verksamheten och for att fa hjalp
maste en bistdndsbedémning goras enligt socialtjanstlagens sjatte
paragraf. Den som blivit beviljad hjdlp i hemmet far denna hjilp
utford av ett vardbitrade eller en narstaende. Anhorigvardarna kan
jamforas med hemtjinstens vardbitréden; de ar anstéllda for att ge
den hjalp samhallet garanterar hjalpbehévande. Den som far hjalpen
raknas som hemtjénstens hjalptagare och betalar ordinarie hemtjénst-
avgift oavsett om ett vardbitride eller en anhorig utfor hjdlpen.
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Kapitel 3
Tidigare forskning,
teoretisk referensram och utgangspunkter

Inledning

I det har kapitlet kommer jag att ta fasta pa vissa faktorer som ska
ligga till grund for tolkningen av det empiriska materialet. Det dr
vissa drag som ar utméarkande for den undersckta anhorigvarden; den
kdnnetecknas av kontinuitet da det vanligen géller en nédra och
langvarig relation, de flesta anhérigvardarna bor tillsammans med
vardtagaren, majoriteten tillhor arbetarklassen och 85 procent dr
kvinnor. Merparten avanhérigvardarna arialdern 45 till 65 &r medan
deras vardtagare har mer varierande aldrar, fran 1 och 101 &r.
Konstillhorighet, klasstillhorighet, typ av relation, boende och alder
framstar darfor som betydelsefulla variabler for forstaelsen och tolk-
ningen.

Ett annat utmérkande drag for anhoérigvardarna &ar att de har
organiserat, eller omorganiserat, sina liv utifran den anhoriges hjalp-
behov; ménga har t ex minskat sin arbetstid eller slutat yrkesarbeta.
I Sverige forutséatts individerna forsorja sig sjalva genom forvéarvsar-
bete och det ar lonearbete som ger tillgang till socialforsakrings-
systemet. Eftersom omsorg om en hjédlpbehévande i familjen ofta ar
svar att forena med en fullvardig insats i arbetslivet kan anstéll-
ningen som anhorigvardare ses som en hjalp och ett alternativda den
ger en mojlighet att klara forsoérjningen. Kanske ar det ett battre
alternativ for vissa och kanske har det med kons- och klasstillhorighet
att gora. Anhorigvardarnas arbete ligger i grénslinjen mellan det
privata och det offentliga och i forsoken att forsta vad arbetet innebar
ar sadana aspekter visentliga.

I kapitlet kommer jag att presentera teorier och forskning som pa
olika satt beror dessa forhallanden och jag kallar dem gemensamt for
referensram. I en inledande del behandlas omsorg ur nagra olika
synvinklar. Omsorg och omsorgsarbete kan dven relateras till kon,
klass och boende. Déarefter foljer ett avsnitt som handlar om familjere-
lationer och deras betydelse for varden. Dar kommer jag dven att kort
ta upp den speciella problematik som ofta visar sigirelationen mellan
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anhoriga och annan vardpersonal. Avslutningsvis foljer en del som tar
upp samhéllsansvar—familjeforpliktelseriforhallande till den svenska
valfardsstaten.

Majoriteten av anhorigvardarna dr kvinnor och de teorier som
foljer handlar i hog grad om kvinnors liv och arbete. En helhetssyn pa
kvinnors sociala relationer omfattar bade yrkes- och privatliv och
studier har visat att det &r det oavlonade omsorgsarbetet som i hog
grad formar och paverkar kvinnors tankar och agerande i forhallande
till 1onearbete (t ex Ungerson 1983; Esseveld 1988; Franssén 1997;
Davies och Esseveld 1989; Davies 1989).

Samtidigt &r det en betydligt stérre andel mén bland de anstéllda
anhorigvardarna dn i motsvarande vardyrken. Ar 1993 var 15 procent
av anhorigvardarna méan medan det endast géllde for 6,5 procent av
dem som arbetade i kommunal omsorg (Svenska kommunférbundet
1994). Jamfort med yrkeslivet kan man saledes séiga att det &r mindre
kvinnodominans bland anhérigvardarna én i ett ordinédrt vardyrke.
Kvinnoforskningens forklaringsmodeller behéver dérfoér proble-
matiseras nagot infor den kommande analysen vilket jag gor under
rubriken "Problem med att tillskriva kénen specifik moral” som ingér
i avsnittet omsorg nedan.

Omsorg

Kvinnor och omsorg

Néar anhoriga star for vard och omsorg dr det ett forhallande som
framfor allt bygger pa en familje- eller sldktrelation. I en sadan
relation finns manga férviantningar och forestillningar vilka inte
minst innehéller moraliska aspekter. I internationell litteratur kan
man finna belédgg for att det finns starka férvintningar pa kvinnor att
stélla upp for slakt och vanner bade fran omgivningen och fran dem
sjalva (t ex Waerness, 1980, 1983, 1987, 1990; Finch och Groves 1980;
Finch 1989; Ungerson 1983a, 1990; Qureshi 1990; Baldwin och Twigg
1991; Johansson 1991b; Finch and Mason 1993; Odén 1998). I Sverige
har vi en offentligt utbyggd vard och service och en hog kvinnlig
forvarvsverksamhet vilket kanske gor att forvintningarna inte upp-
levs lika starkt. I de undersokningar som finns om informell vard kan
man emellertid konstatera att dven i Sverige dr det framfor allt
kvinnor som utfor sidant arbete. Huruvida det finns férvéntningar pa
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méan om att ge vard eller vilka erfarenheter de har av att vara
vardgivare ar diaremot inte lika vdldokumenterat.

Omsorg hinvisas ofta till som en viktig del av kvinnors konsiden-
titet (Chodorow 1976; Baldwin och Twigg 1991). Den hoga andelen
kvinnor inom saval vard- och omsorgsyrken som inom anhorigvard
handlar inte minst om att vardgivande forknippas med kvinnlighet.
Arbete i hemmet och att ge vard och omsorg at andra familjemedlem-
mar, antingen de dr vuxna eller barn, kan ses som en integrerad del av
kvinnorollen.

Véard och omsorg i familjen ar emellertid en komplex process och
jag kommer att anvidnda mig av ett perspektiv som saval Kari
Weerness (t ex 1983) som Hilary Graham (1983) foresprakat; ndmligen
att inte framst se omsorg som ett uttryck fér nagot psykologiskt eller
nagon slags universell kdnsla hos kvinnor utan for kvinnors position
i samhaéllet och det speciella arbete som kvinnor utfor. Jag vill ocksa,
som de bada forfattarna, framhélla att omsorg inte i forsta hand ar
nigot som kvinnor gor for sig sjédlva, for att uppna kvinnlighet eller
som ett kdnslouttryck. Omsorg dr ndgot som kvinnor gor for andra; det
ar ett arbete for att hdlla manniskor vid liv.

Att kvinnor har omsorgansvar for familjemedlemmar far effekter
for deras liv. Det kan bland annat leda till sémre ekonomi, ibland till
och med fattigdom, eftersom det blir ett hinder for férvarvsarbete.
Samtidigt dr det ndstan omojligt for kvinnor att avsta frén att ge
omsorg, di den ar s& néra forbunden med deras liv och identitet. Att
dven méan #r anhorigvardare fortar inte det faktum att vard och
omsorg har kvinnliga fortecken och det géller oavsett om den utfors
obetalt 1 hemmet eller som betalt l6nearbete; omsorgsansvar ingar i
den konsméssiga arbetsdelningen i vart samhalle.

Begreppet omsorg

Eftersom omsorg ar ett viktigt och flitigt anvant ord i avhandlingen
ska jag skildra nagra av alla dess inneborder och anvdndningsomra-
den och hur det forknippas med kvinnors arbete samt ange vilken
betydelse jag sjalvlaggeribegreppet. Etymologiskt dr ordet beslaktat
med tyskans sorgen med dess olika betydelser att sorja for, bekymra
sig for, dra forsorg om. Dess motsvarighet i det engelska ordet "care”
kommer av latinets "caritas” som betyder "kérlek, tillgivenhet”. Om-
sorg vilar pa4 den moraliska princip som filosofen Uffe Juul Jensen
(1985) talar om som principen om vart ansvar for de svaga, bl a barn
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och gamla. Omsorg kan beteckna en kvalitet i relationen mellan
minniskor, en kvalitetsaspektiménniskors arbete och 6vrig verksam-
het men ocksa vilfardsstatens institutioner. Det dr det mest grundléag-
gande begreppet i hemtjiansten och det som verksamheten vilar pa.
Inom véard- och omsorgssektorerna har begreppet sedan 1980-talet
kommit att ersatta "vard” eller ’behandling”; socialvard blev "individ-
och familjeomsorg”, dldringsvard blev “adldreomsorg” o s v (Eliasson
Lappalainen & Szebehely 1996, s 88). Inom dessa omraden anvéndes
ordet forst i samband med utvecklingsstorda; den forvaltning som
byggdes upp kring dem kallades Omsorgsforvaltningen, och den lag
som tillkom for att garantera deras réttigheter hette Omsorgslagen.

I socialpolitiken beskrivs omsorg som négot som omfattar ménnis-
kans livssituation och i lagstiftningen vill man ddrmed markera att
hjalpen ska utgd fran den enskilda ménniskans forutsattningar;
syftet ar att skapa dragliga livsvillkor oberoende av vad vi kallar
normalt eller friskt.! Begreppet omsorg ingar ocksa i rubriken pa de
paragrafer i socialtjanstlagen som uttrycker samhaéllets mal och
intentioner for mianniskor som pa grund av alderdom, sjukdom eller
handikapp behover hjilp i vardagen (SoL §19, §20, §21).2

Omsorg ar ett problematiskt begrepp eftersom det anvéands i sa
manga olika sammanhang; Kari Martinsen (1988) anvénder t ex den
klassiska dikotomin Gesellschaft och Gemeinschaft nar hon diskute-
rar omsorgsrelationer. Enligt Martinsen dr omsorg oférenlig med den
mal-medelrationalitet och de virderingar som rader i Gesellschaft;
omsorg bor darfor forknippas med Gemeinschaft.?

1 Aven andra verksamheter inom socialtjanstens omrade benamns omsorger,
exempelvis omsorger om barn och ungdom (Eliasson 1992, kapitel Omsorg och -
rationalitet). Omsorg 4r d4 en administrativ term, som innefattar hela registret av
sociala insatser for det uppvaxande sldktet, fran forskoleverksamhet till atgarder for
att motverka arbetsloshet.

2 Szebehely papekar dock att begreppet handikappomsorg ir pa vig att monstras
utioch med LSS. Genom att bli anvandare av service istéllet for mottagare avomsorg
anses de handikappade ha starkt sin stallning (Szebehely 1992, s 216).

3 Begreppen Gemeinschaft och Gesellschaft myntades 1887 av Ferdinand Ténnies
och var &mnade att beskriva brytningen mellan det sociala livet pa landsbygden och
den borgerliga stadskulturen. Genom typologin skilde Tonnies mellan olika typer av
gemenskap i samhillet. Den form som kommer nidrmast det som kallas for
Gemeinschaftsforhallande ar relationer som grundar sig pa gemensamma minnen
och gemensam historia. Gesellschaft daremot préaglas av att parterna ar instéllda pa
att dra nytta av varandra, marknadsrelationer, lonearbete och kop av varor ar de
tydligaste kinnetecknen pa denna interaktionsform (Ténnies 1955). Utifran Tonnies
begreppspar utvecklade senare Max Weber fyra renodlade idealtypiska kategorier for
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Begreppet ar problematiskt ocksa for att det ar sa laddat med
virderingar (Baines m fl 1992 ). Det rymmer bada de betydelser som
ligger i engelskans caring for och caring about; d v s bade att ta hand
om, att utfora nagot och att bry sig om, en kvalitet i en relation
(Ungerson 1983). Genom den starka associationen till kdnsla och
karlek finns det en tendens att fordunkla bade arbetsinsats och
sammanhang. Att omsorg inte ger associationer till fysiskt arbete
utan till varma kénslor hanger samman med att man sett hemmet och
familjen som idealbild for omsorgen. Fisher och Tronto (1990) talar om
arvet fran den borgerliga idealiseringen av hemmet. Hemmet och
familjen betonas som en plats for kdnslor och relationer, snarare dn
som en plats déar fysiskt arbete utfors. De menar att det arvet praglar
var bild av vad omsorg dr sa att omsorgens praktiska delar undervér-
deras.* Forskare i amnet har kritiserat denna idealisering och numera
framhaller man istéllet olika komponenter; t ex Marta Szebehely
(1995) som i sin avhandling om arbetet inom hemtjinsten starkt
betonar att omsorg dar ett arbete som dr manuellt, mentalt och emotio-
nellt.® Det &r denna definition av omsorg som é#ven jag ansluter mig till
och det innebéar att jag ser anhorigvardarnas arbete som ett omhén-
dertagande som omfattar den hjdlpbehévande méanniskans livssitua-
tion pa ett vittgdende satt.

Makt i omsorgsrelationer

Néar man talar om omsorg finns det en problematik som maste finnas
med i diskussionen. Att visa och ge omsorg innebér en balansgang och
det finns ett dilemma mellan att bry sig om och att respektera den
andres integritet. Omsorg i privata eller offentliga relationer &r inte
oproblematisk eller odelat positiv. I Martin Heideggers (1927, 1992)
filosofi &r omsorg ett grundlaggande monster i den ménskliga tillva-
ron. En extrem variant av omvardnad innebér for Heidegger emeller-

rationalitet: mal-medelrationalitet, samt varde-, affektiv och traditionell rationalitet
(Weber 1983).

4 Det finns flera forskare som menar att forestédllningen om informell vard som
battre dn formell vard standigt ar lika aktuell, se t ex Marja Pijl (1994). Forfattaren
for en diskussion om ndmnda antagande samt resonerar kring de for- och nackdelar
som ar forknippade med informell vard. Se dven Karen Jensen (1993, 1997) som
menar att det 4&r hemmet och den privata omsorgen som gjorts till moralisk méattstock
for den offentliga omsorgen. Den ”socialromantiska” synen pa informell vérd skapar
dock problem nér den ska utforas som offentlig vard menar hon.

5 Se dven Simonen (1990).
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tid en maktutévning, genom vilken den andra gors beroende och styrd.
I motsats déartill star dock mojligheten till en befriande omsorg, som
inriktar sig pa den andras hela existens och inte enbart pa vissa
materiella behov.®

Aven Rosmari Eliasson Lappalainen (1998) diskuterar den makt-
utovning som kan ske i omsorgens namn och menar att makt hénger
ihop med att omsorg och omsorgsarbete vanligen ar ndgot som vilar pa
en ansvarsrelation: fordldrar-barn, patienter-vardgivare, etc. Omsorg
forutsatter att manniskor tar ansvar for varandra, kollektivt som i
valfardspolitik och individuellt i mer varaktiga relationer eller spon-
tant, 1 situationen. Det 4r nédr ansvarsrelationen finns dédr som det
svara uppstar; att halla respekten for den andre vid liv. Forfattaren
talar om "Omsorgens vidsen” och menar diarmed den konflikt och
balansgang som rader mellan vart ansvar for den andre och respekten
for den andre. Det ansvar man har och kdnner for den andre kan latt
sla 6veriomyndigforklarande och formyndarskap; bli till 6vergrepp pa
den andres sjalvbestammande och integritet. Respekten for den and-
res sjdlvbestaimmande kan dven sld Over i oengagemang och
“underlatenhetssynder”; att man inte bryr sig och att respekten for
den enskilde kan anviandas som en ursdkt for att inte gora det som
behover goras (Eliasson Lappalainen 1998, s 5-7).7

Waerness (1983, s 21) menar att bade barn och sjuka maste fa mota
vissa krav och utmaningar for att inte regrediera och hon definierar
darfor ett gott omsorgsarbete som att stdrka den hjdlpbehovandes
formaga att klara sig sjalv sa langt detta ar majligt, "den hjalpbeho-
vande ska varken overbeskyddas eller forsummas.”

Ordet omsorg har saledes en positiv laddning, det forknippas med
innerliga kénslor vilket kan férsvara analysen av det faktiska inne-
héllet i handlingen. Till maktobalansen hor att det inte nédvandigtvis

6 Aven Sartre och Bauman tar upp denna problematik. Sartre (1943) skriver om
relationen till den andre och den inskréankning och frihetsforlust den andres hjalpbe-
hov kan innebéra. I sitt verk om etik (1983) tar han dock upp méjligheten till icke-
kriankande hjalp. Sartre avvisar pliktmoralen medan Bauman (1989, s 237) talar om
moralen och ansvaret for den andre som en positiv drift av forhistoriskt ursprung.
Bauman kritiserar darfor Sartre for att ha en negativ moraluppfattning och for att
han ser relationer mellan ménniskor som en inskriankning snarare én en inspiration
och nagot positivt.

" Detta problem finns emellertid inte bara i det vardagliga omsorgsarbetet utan
dven 1 det ménskliga samhaéllet. Har handlar det om att den enskilde individen och
“hennes eget ansvar” gor att ménniskor sjalva far bara skulden for sin fattigdom, sin
svaghet, kanske sin sjukdom och sitt 4ldrande (Eliasson 1992, s 69).
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eller enbart ar kénslor eller kirlek som ar avgorande for att bli
anhorigvardare. Jag vill darfor poéngtera att den som avstar ifran att
ta pa sig ett vardaransvar kan ha lika mycket kanslor for sin anhorige
som den som véljer att utfora arbetet. Den som utfor arbetet kan gora
det utan varmare kénslor och utan kérlek. Det finns darfor anledning
att skilja mellan omsorg och omsorgshandlingar vilket jag ska gora
under rubriken omsorgsrationalitet nedan.

Teorier om informell och formell omsorg

Under 1980-talet borjade det komma teoribildningar om omsorg,
mycket tack vare den kvinnovetenskapliga och socialpolitiskt inrik-
tade forskningen. Vid borjan av 1980-talet fanns en anglosaxisk
tradition (nagra av de framsta foretradarna ar Janet Finch, Dulcie
Groves, Clare Ungerson, Hilary Graham och Carol Gilligan) och en
skandinavisk tradition (framst foretradd av Kari Weerness). Under
1990-talet har de bada riktningarna nédrmat sig varandra men under
1980-talet utvecklades de utan ndrmare kontakt och utgangspunk-
terna varolika. De anglosaxiska teorierna utgick fran familjen och den
informella omsorg som utfordes i hemmet medan den skandinaviska
traditionen diskuterade bade informell och formell omsorg.

I den tidiga anglosaxiska forskningstraditionen fanns tva skilda
satt att se pa omsorg, antingen som praktiskt arbete eller som nagot
emotionellt, vilket fick olika konsekvenser for analysen. Emily Abel
och Margaret Nelson (1990) har beskrivit hur de forskare som betonat
det praktiska innehéllet sett det som en kvinnofortryckande praktik,
som nagot ofrivilligt, patvingat av materiella och ideologiska krafter.
De som betonat det emotionellainnehallet framhéller omsorgsarbetets
positiva aspekter och ser det som en meningsfull och meningsskapande
aktivitet. Abel och Nelson anser att bada inriktningarna ar ensidiga;
den forstndmnda gruppen undervirderar omsorgsarbetets kdnslo-
massiga aspekter, den andra gruppen riskerar att idyllisera och bortse
fran arbetsméngden i omsorgen.

Ett viktigt arbete som forenade de bada aspekterna ér antologin A
Labour of Love med Janet Finch och Dulcie Groves som redaktorer
(1983). Samtliga forfattare i antologin betonar omsorg som ett fysiskt
och emotionellt kravande arbete. Ett ledmotiv 4r att omsorg ar ett
osynligt och oavlonat arbete som kvinnor utfor for andra familjemed-
lemmar till vilka de har kéinsloméssiga band. Ett annat ledmotiv dratt
dessa band inte alltid &r positiva. I omsorgens karaktar ligger att det
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ar "a labour of love in which the labour must continue even where the
love falters” (Graham 1983, s 16), d vs arbetet maste fortsidtta &ven nar
kirleken saknas.

Aven denna forskning har kritiserats for ensidighet; man har inte
sett till omsorgsmottagarnas perspektiv, man ser inte att det finns tva
sidor i en omsorgsrelation (Qureshi & Walker 1989). Det har ocksa
blivit ensidigt genom att man bara diskuterade den informella omsor-
gen inom ramen for dktenskap och slaktskap.

Omsorgsrationalitet

Den skandinaviska omsorgsforskningen med den norska sociologen
Kari Weerness i spetsen var, till skillnad fran den brittiska, tidigt inne
pa valfardspolitik och det avlonade omsorgsarbetet. I boken Kvinnor
och omsorgsarbete (1983) betonar Weerness arbete mer dn kiarlek och
villkor mer &4n kvinnliga egenskaper. Hon skiljer vidare p4 omsorg och
omsorgsarbete dar hon menar att omsorg ar langt mer omfattande dn
omsorgsarbete och utifrdn det perspektivet begrinsas beteckningen
omsorgsarbete till de former som géller hjalp till samhéllsmedborgare
som inte kan klara sig sjalva (Weerness 1983, s 20). Hon diskuterar
behoven bade hos de hjalpbehévande och hos de kvinnor som utfor
arbetet. Genom hennes begrepp omsorgsrationalitet kom omsorgen
att omfatta saval kanslor som arbete och — inte minst — fornuft. Med
omsorgsrationalitet menas ett tdnkesatt som ér rationellt i forhal-
lande till omsorgens mal och mening.

Begreppet omsorgsrationalitet kan héarledas till en materialistisk
kunskapssyn och det déri liggande antagandet att ur ménniskors
praxis och livesammanhang véxer olika tanke- och handlingsmonster.
Det ligger ocksa niara Webers definition av ett virderationellt hand-
lande, dar handlingarna styrs av sadant som plikt, fromhet och
medkénsla.®

8 Négra av de viktigaste kannetecknen for omsorgsrationellt handlande ér:
- attleva sigini, att ha medkéansla och att identifiera sig med samt att inta rollen som
sprakror for omsorgstagaren
- att skapa néarhet och personliga relationer till den omsorgsbehdvande
- att bemota angestfyllda ménniskor i svara situationer
- att anlagga ett helhetsperspektiv pa omsorgstagarens totala livssituation
- att forstarka omsorgstagarens egen formaga och samtidigt vara beredd pé ett utokat
hjalpbehov
- att gora andras valfard till sin egen och bortse fran egna intressen och att dérigenom
inte forvanta sig gentjanster (Ve 1982, 1989; Waerness 1985).
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Weaerness upphéver begransningen mellan obetalt och betalt
omsorgsarbete genom att diskutera omsorg med utgdngspunkt fran
relationen mellan den som utfér handlingen och den som mottar
handlingen. Ar mottagaren statuséverlédgsen och i stdnd att utfora
handlingen sjalvror det sig om en personlig tjdnst snarare 4n omsorgs-
arbete. Nar kvinnor t ex utfér hushéallsarbete for friska mén och vuxna
barn dr det service. I omsorgsarbete rader det omvéanda forhallandet.
Mottagarens beroende ar ett n6dvandigt kriterium for att handlingen
skall ses som omsorgsarbete, d vs mottagaren ska vara oférmogen att
sjilv utfora handlingen. I en sddan situation befinner sig barn, gamla,
sjuka och handikappade. Eftersom relationen mellan givare och mot-
tagare dr styrande for bestdmningen av omsorg finns inget hinder att
se omsorg som lonearbete pa en arbetsmarknad. P4 sa sitt kan
omsorgsarbete forekomma bade som avlonat och oavlonat arbete samt
utforas i privat eller offentlig regi. Genom att argumentera for att
hjalp till behévande dr omsorg oavsett var handlingen dger rum och
oavsett om 16n utgar likstills dessa relationeri kvalitativ mening. Det
betyder att den speciella rationalitetsnorm som omsorg lyder under
géller dven néar 16n utgar (Se dven Waerness 1980, 1984, 1996).

Omsorgsarbetet har en egen rationalitet vilken styr den personliga
inlevelsen och tidsatgédngen oavsett om den utfors i offentlig regi inom
ramen for lonearbete eller i det egna hemmet som oavlonat arbete.
Warness visar att det finns en konflikt mellan omsorgsarbetets
rationalitet och de ramar som finns i ett lonearbete. Lonearbetet delar
indygneniarbetstid och fritid, omsorgsarbete har en annan tidsindel-
ning.

Omsorgsarbete ér relaterat till mottagarens behov av omsorg och
inte till arbetslivets tidsindelning. Det kan inte rationaliseras och
effektiviseras genom teknik pa samma sitt som varuproducerande
tillverkning. Trots detta gors forsok att med hjalp av tekniska och
organisatoriska losningar effektivisera och rationalisera omsorgsar-
betet. Resultatet blir en hierarki uppbyggd kring arbetsdelning och
professionalisering. Detta paverkar bade kvaliteten pa varden och
dem som ska utfora den. God kvalitet kan bara utvecklas ur en néra
och personlig relation mellan utévare och mottagare och professiona-
lisering innebér oftast att de minst glamorésa uppgifterna blir kvar pa
botten av hierarkin. Waerness kritiserar darfor den professionalise-
ring och byrakratisering som skett inom véard och omsorg och som
hindrar foérutsattningarna for god omsorg. Kritiken &r i mycket en
kritik av arbetets 1aga status och daliga arbetsvillkor for dem som star
narmast vardtagarna.
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Aven om man kan halla med om huvuddragen i denna kritik ar det
naturligtvis mojligt att effektivisera omsorgsarbete och att hitta
tekniska losningar som ar viktiga for att kunna utféra arbetet.

Tid ar emellertid en viktig fraga i sammanhanget och Waerness
begrepp omsorgsrationalitet handlar bl a om att arbetstid och insats
inte kan varderas i pengar men att vi i vart samhélle inte har nagra
andra matt for virdering av arbetsstandard och kvalitet. I och med att
omsorg om familjemedlemmar bestdms av andra faktorer dn ekono-
misk rationalitet, faller en av de viktigaste forutsidttningarna for
ekonomisk effektivitet bort. Storsta majliga vinst for minsta méjliga
insats fungerar inte som norm for arbete i hemmet; i familjen soker
man ju snarare skydda medlemmarna mot denna typ av viarderingar.
De som ska utféra omsorgsarbete for ndgon nirstdende maste darfor
iviss utstrackning kunna disponera 6ver sin tid sé de kan rycka in nér
andras behov av omsorg uppstar. Arbetet baseras pa4 normer som
nédrhet och papasslighet, hjalpsamhet, omtanke och sjalvuppoffring
och kraver inte speciella fardigheter eller kunskaper hos utovaren.
Det handlar istallet om att vara instélld pa att tillfredsstélla andras
nérliggande behov. Detta &r normer och egenskaper som i vart sam-
hille forbinds med kvinnorollen.

Det ar svart att kombinera rollen som omsorgsarbetare i ndrmiljén
med en fullvardig insatsiden avlénade produktionen menar Weerness
som ocksa anser att den offentliga hjdlpapparaten anvinder moralisk
press och alltid rdknar med eller forsoker att ordna sa att néra
kvinnliga sldktingar atar sig betydande ansvar for varden av familje-
medlemmar som inte kan klara sig sjdlva. Det dr den informella
omsorgens osynlighet som arbete som gor det relativt enkelt for
professionella inom hélso- och sjukvarden att gora fragan om att pata
sig ansvaret for en vardbehovande anhorig uteslutande till en fraga
om moral och kdrlek (Weerness 1983, s 37).

Werness diskuterar inte direkt huruvida mén kan vara omsorgs-
rationella eller ej men menar att man i princip kan tdnka sig en
"balanserad omsesidighet” mellan mén och kvinnor. Hon poéngterar
dock ménnens franvaro i det praktiska omsorgsarbetet; de lagavls-
nade vardyrkena inom den offentliga sektorn fylls huvudsakligen av
kvinnor, medan chefsposterna ocksé pa detta omrade mestadels inne-
has avman.? Hon skriver vidare att det bara éar kvinnor som upplever

® Detta forhallande géller dven i Sverige och under 1990-talet. T november 1993
fanns det 279 socialchefer varav 75 procent var mén ( Svenska kommunférbundet
1994).
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att omsorgsansvar kommer i konflikt med behovet av ekonomiskt
oberoende och av sjilvstindigt deltagande i yrkesliv, utbildning och
organisationsliv (Weerness 1983, s 18). Ett sddant pastdende kraver
dock en mer systematisk jamforelse och jag ska aterkomma till detta
i den empiriska delen.

Olika kon, olika rationalitet

Ettbegrepp som ligger nidra omsorgsrationalitet ar begreppet ansvars-
rationalitet (Sgrensen 1982). Ansvarsrationalitet innebar omsorg om
andra och ett sdrskilt ansvar for att forsta och tillgodose andras behov.
I det som &r utméirkande for ansvarsrationaliteten ligger att denna
rationalitet skulle vara mer kdnnetecknande for kvinnor én fér man
som istéllet kinnetecknas av en instrumentell eller teknisk rationa-
litet. Teknisk rationalitet dr att uppfylla det man ska gora, att fullfolja
sin plikt eller arbetsuppgift men utan ansvar for mottagarens upple-
velser. Ansvarsrationalitet overskrider ett tekniskt ansvar och gor att
man blir personligt ansvarig for den andres valbefinnande. I begrepp
som ansvarsrationalitet, omsorgsrationalitet, och néraliggande be-
grepp som ansvarsmoral, omsorgsetik etc, verkar det finnas en ten-
dens att tolka innebérden som betecknande for kvinnors moraliska
bedéomningar och handlingsmonster. Kvinnor antas vara inriktade pa
att ta ansvar for och ta hand om andra ménniskors behov bédde inom
familjen och i arbetet.

-Man kan se ansvars- respektive teknisk rationalitet som ett
uttryck for ett maktférhallande mellan kénen. Om kvinnor fransiger
sig omsorgsansvar gor de andra skada och ger sig sjalva skuld. Darfor
ar detta ansvar en borda, skriver Hanne Haavind (1982). Med ut-
trycket "kvinnors borda” ges ytterligare innehall at ansvarsrationa-
liteten, ndmligen att se den i relation till makt och avsaknad av makt
i familj och samhalle. Enligt Haavind har kvinnor valt att bekdmpa
sitt underlidge genom att utvidga sina valmojligheter och skaffa sig
kontroll éver sitt eget liv. Ndr kvinnor har inrattat sig sa att de lever
mer ansvarsfullt och sjdlvstdndigt gentemot sig sjdlva har méin
kunnat utnyttja detta sa att deistorre utstrackning kan befria sig fran
ekonomiskt och kinsloméssigt ansvar. Nar kvinnan tar pa sig ansva-
ret att se till att alla i familjen har det bra kan hon riskera att hamna
ienkravspiral. Ndr min ddremot patar sig ett sdidant ansvar upplever
de att de aktivt ger ndgot som de skall ha utbyte av. Kvinnor utvecklar
sin ansvarsrationalitet, medan ménnen utvecklar sin tekniska ratio-
nalitet. Fragan ar om ett sddant generellt teoretiskt resonemang
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haller vid en empirisk provning, och speciellt ifrdga om omsorgsans-
var for en handikappad eller &ldrig anhérig. Det finns anledning att
aterkomma till detta i empirin.

Hildur Ve anvinder begreppet konsordning eller genus vars inne-
bord ar likartad: "I alla sociala klasser tar kvinnorna storre ansvar for
familjen, vilket innebér att de oftare &n sina dkta méan/sambos maste
byta arbete, ta deltidsarbete eller sluta med vilavlonat arbete. Det
grundldggande draget i konsordningen ar att kvinnornas handlings-
monster innebédr mindre frihet for dem sjilva i yrkeslivet samtidigt
som det innebér en storre frihet for mannen” (Ve 1989, s 3). Aven detta
resonemang finns anledning att diskutera utifran de empiriska rénen
om anhorigvard.

Problem med att tillskriva konen specifik moral

Omsorg hénvisas siledes ofta till som en kvinnlig domén, men vad
innebar det att omsorg om anhoriga gors till en kvinnofraga och ar
kvinnor béarare av en speciell sorts moral? I den feministiskt oriente-
rade forskningen har kvinnor sagts ha en moral som stari kontrast till
en manlig, principstyrd rattvisemoral. En av dem som kan sigas ha
inlett denna diskussion var Carol Gilligan som i boken Med kvinnors
rost (1982)'° visade att kvinnors moraliska omdéme handlar mer om
sammanhang, relationer och konkreta detaljer &n vad méns mora-
liska omdome gor. Gilligans syfte var att studera olika moraluppfatt-
ningar och moralisk mognad med utgangspunkt i Kohlbergs (1958)
teori om rattviseresonemang. Kohlberg hade sex hierarkiska stadier
dér relationer underordnas regler (stadium fyra) och regler univer-
sella rattviseprinciper (stadium fem och sex). Gilligan menar att det
finns en annan variant av moralisk mognad och den &r relationell. De
man och kvinnor som ingick i hennes undersskning resonerade uti-
fran bada typerna av moral men hon fann en skillnad mellan deras
sétt att resonera som rent konkret bestod i att for mén var det
omoraliskt att inkrdakta pa varandras rattigheter medan kvinnor var
oroliga for "eventuella forsummelser, att man inte hjdlper andra nar
man kunde ha hjialpt dem” (Gilligan 1982, s 26). Hon forklarar
skillnaderimoraluppfattning genom att hianvisa till Nancy Chodorows
(1978) teorier om uppvéaxt och utveckling, dar barnens nérhet till
modern under de tidiga aren har en avgorande betydelse for deras

10 Originalets titel ar In a different voice.

65



konssocialisation. Den konsmassiga arbetsdelningen i samhallet har
lett till att kvinnor far andra erfarenheter &n mén. Nar barnet
kommer till insikt om vilket kon det tillhor maste pojken, eftersom han
tillhor ett annat kon, markera avstand fran det modern star for vilket
inte flickan behover gora. Flickan lar sig bli vdrdande, pojken lar sig
bli den som inte vardar.

Gilligan har ibland kritiserats for att hon har forbisett den sociala
situationens betydelse. Samtidigt har Gilligans bok bidragit till ny
forstéelse av de moraliska Gvervidganden som sker i méanniskors
vardagsverklighet. Det finns numera en omfattande kritik och ifraga-
sdttande av den etikforskning som utgar fran universella principer
och dess oférméaga att se till sdrskilda relationer (till de personer vi
star nara och kdnner ansvar for).!!

Nar foresprakare for en egen feministisk epistemologi ser kon som
avgoérande for savil kunskap som sociala handlingsmonster, innebéar
det ”en centrering kring naturbestimd manlighet och kvinnlighet”
(Lundgren 1987, s 45). Kunskapen betraktas som bestamd av forén-
derliga och psykologiska skillnader mellan kénen, kvinnors kunskap
ses som radikalt olik méns, och "de kvinnliga dygderna uppvérderas
till moraliskt fortriffliga”. Aven Eliasson kritiserar definitionen av
omsorgsrationalitet som en inneboende formaga och inte nagot som
skapas i och viixer genom praxis. "Néar vi utifran vara erfarenheter
”som kvinnor”, vil tillignat oss var omsorgsrationalitet antas vi
fungera omsorgsrationellt resten avlivet och oberoende avomsténdig-
heterna” (Eliasson 1992, s 216).

Ulla Holm (1993) hor ocksé till dem som kritiserar de forskare som
havdar att kvinnor och min skulle besitta i huvudsak motsatta,
omsesidigt uteslutande egenskaper, intressen och formégor. Holm
anvinder sig av ett begrepp som hon kallar "modrare” och menar att
”modrande” 4r en mansklig verksamhet som i sig &4r konsneutral. Det
handlar om ansvar gentemot de ménniskor som vi har att gora med
och att bry sig om andra dr det enda som &r universellt. Det &r inte
heller s& att alla forment "kvinnliga” egenskaper ar orubbliga och
omojliga for mén att na, eller tid- och kulturlésa. Holm menar att vi

11 Gunilla Silfverberg menar att alla filosofer har velat forpassa fragor om omsorg
till ndgot som har med naturen att gora eller tanken om det goda livet. Hon menar
istéllet att omsorg finns i moralens centrum och att 4ven om normativ vardetik har
odlat modeller om vad god vard &r kan dessa aldrig fanga den komplexitet det géller.
Etikfragor har hanskjutits till etikkommittéer istéllet for i vardagstillvaron, "men att
veta ar en sak att handla dr en annan” (Silfverberg 1999, s 43-44).
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utvecklas socialt i konformitet med vart genus, klass, historia m m; vi
formas i handling och samhandling med andra och sarskilt i kdnslo-
maéssigt viktiga relationer. Kénslor kan inte sdttas i motsats till, eller
underordnas fornuft, ifraga om moralisk relevant kunskap. Vissa
asymmetriskaberoenderelationer (fordalder-barn, vardare-patient) kan
inte elimineras, men det &ar viktigt att dessa relationer skils fran
kontingenta, oftast oberattigade beroenderelationer (mén-kvinnor,
vita-svarta etc) (Holm 1993, s 275). Begreppet omsorgsrationalitet
behover darfor inte ses som nagon specifikt kvinnlig egenskap eller
formaga utan kan, liksom begreppet "modrande”, ses som en “upp-
tranad kéanslighet infor andras behov, 6nskningar och stamnings-
lagen” (Holm 1993, s 31).

Empiriska studier av omsorgsmoral, omsorgsrationalitet
och liknande begrepp

Det har hittills varit tunnsatt med empiriska studier som soker
avticka tankemonster i médnniskors omsorgshandlingar och som t ex
jamfor kvinnors och méns tanke- och handlingsménster i liknande
situationer och sammanhang. De flesta definitioner av omsorgs-
rationalitet, kvinnlig moral o s v baserar sig pa teoretiska resone-
mang, dir det kvinnliga fornuftet definieras i opposition mot eller som
ennegering av”’det manliga” (Eliasson 1992, s 218-220). Detta innebér
ofta en sammanblandning av det beskrivande och det 6nskvarda — en
schablonisering och en idyllisering av kvinnors rationalitet dir det
som kvinnor gor blir det altruistiska, oegennyttiga och moraliskt
riktiga.

Det borjar emellertid komma empiriska studier om omsorgs-
rationalitet, omsorgsmoral och nérbesldktade begrepp. Gunilla
Silfverberg (1996) tar i sin avhandling upp hur hemtjinstens vard-
bitraden och chefer forhaller sig till de lagar och foreskrifter som antas
styra deras verksamhet och framfor allt hur de stéiller sig i vad
forfattaren benamner som etiskt bjudande situationer. Ingrid Moteva-
sel (1996) ifragasatterisin undersokning att omsorg och ansvar skulle
vara nagra specifikt kvinnliga egenskaper, omdgjliga for min att
uppna. Hon anvéinder begreppet omsorgsmoral for att beskriva verk-
samheter utanfor den kvinnliga sfaren —i studiet av méns beteenden
i sina yrken.

Det kan dven vara sa att kvinnor har en instrumentellt eller
tekniskt inriktad rationalitet trots att de har ett arbete som borde
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utveckla ett annat handlingsmoénster. I en avhandling om kvinnors
arbete inom varden visade det sig att tanke och handling inte nodvéan-
digtvis sammanfaller (Franssén 1997). Studien byggde pa deltagande
observation och centraltiiakttagelserna var att kvinnorna visserligen
talade mycket om omsorg men i det faktiska handlandet drog de sig
undan kontakten med patienterna till forman for instrumentellt
orienterade arbetsuppgifter. Aven om det fanns en hog grad av omsorg
i tanke och ord var det snarare brist pa omsorgsrelaterat handlande
gentemot patienterna som var det utmérkande resultatet i den stu-
dien.

Man kan anta att ett anhorigforhallande ger ett annat kédnslomas-
sigt innehéll 4t varden 4n vad en mer formell vardsituation ger. Det ar
dock inte sdkert att man hyser varma kéanslor for att man dr anhorig
eller att detta ar ett skél till att ta pa sig ett vdrdansvar, ens nér det
géller ndra anhoriga och oavsett kon pa anhorigvardaren. Qureshioch
Walker (1989) fann t ex i en studie om hemmaboende dldre att de som
gav deninformella varden inte i forsta hand gjorde det avomtanke och
karlek till den gamle utan att det framst handlade om normativa och
materiella faktorer; avsaknad av alternativt arbete, bristande offent-
lig vard, att man var sammanboende etc.

Klass

En aspekt som riskerar att forsvinna om man ensidigt ser till kon ar
klassaspekter. Att forsta och forklara samhaéllets skiktning med hjalp
av klassanalys tillhor sociologins kdrnomraden. Samhallsklass har
sedan Karl Marx’dagar varit det begrepp som sokt fanga grunddragen
i dessa skillnader. Bland klassikerna har dven Max Weber och i viss
man Emile Durkheim behandlat samhaéllets klassindelning med ut-
gangspunkt fran produktionen och det ekonomiska livet. Nar Marx
diskuterar samhaéllsklasserna och vad som bestammer klass-
tillhorigheten utgar han fran relationen till produktionsmedlen och
graden av kontroll 6ver den egna arbetskraften. For Weber &r det den
marknadssituation som ménniskor méter som bestammer deras klass-
tillhorighet. Klasser bestar av méinniskor som delar samma livs-
chanser, bestimda av deras forfogande 6ver kapital och kunnande.
(For diskussion om klasser och klassbegrepp och foréandringar 6ver
tid, se t ex Therborn exempelvis 1981, 1995; Castro 1992).
Utgangspunkten for en bestdmning av klassbegreppet ar att struk-
turen i ett samhaélle framst formas av dess produktionsforhallanden
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(Eriksson och Widerberg 1988). Det ar dessa forhallanden som be-
stammer skiktningen i ett samhaélle. Klassindelningen grundas sale-
des pa méanniskors forhallande till produktionslivet och marknaden.

Eftersom klassbegreppet ar ett av sociologins nyckelbegrepp finns
det en omfattande litteratur inom omréadet. Men trots att det rader
stor enighet om att utga fran det ekonomiska livets forhallanden som
grund for klassbegreppet saknas gemensam teori om vilka klasser
samhadllet innefattar eller hur de ska avgrinsas fran varandra. Det
har dock visat sig att olika méatt pa klasstillhorighet vid empiriska
tillampningar ofta ger likartade resultat (Eriksson och Widerberg
1988, s 321). Ahrne (1996) skriver att somliga samhéllsdebattorer
menar att den inkomstutjamning som skett gér det mindre menings-
fullt att tala om sociala klasser och att skillnader mellan grupper i
samhallet istéllet har sin grund i att ménniskor véljer olika livsstilar.
Men olika livsstilar verkar ha ett ndra samband med social klass. ”"Det
har visat sig att klasstillhorigheten trots standardhdjning och social
utjamning fortfarande spelar en avgorande roll for vara vanor, intres-
sen, smak och preferenser” (Ahrne 1996, s 134).

Aven om det inte rader enighet i fragan menar vissa att klass-
samhéllet omfattar alla, oberoende av om de forvarvsarbetar eller gj,
och att det inbegriper dven kulturella aspekter som exempelvis vilka
traditioner och forvantningar som finns i respektive kategori (t ex
Erikson och Widerberg 1988, s 326).

Oavsett klasstillhorighet finns det for kvinnors del vissa likheter
som skir over klassgridnserna, och det 4r deras omsorgsansvar och
omsorgsarbete (jfr Hildur Ve ovan). Samtidigt &r manga konsskillnader
klassberoende och det géller &ven inom detta omrade. Waerness (1983)
var tidigt inne pa den fragan eftersom hon diskuterade bade formell
och informell vard samt skilde p4 omsorg och service. P4 senare ar har
dven den anglosaxiska omvardnadsforskningen borjat uppméarksamma
klassaspekter. Hilary Graham (1991, 1993) framhaller med sjélvkri-
tiska 6gon att omsorgsforskare genom att ensidigt intressera sig for
omsorg inom familjen har 6verbetonat konsskillnader och forbisett
klassmaéssiga skiljelinjer. Abel och Nelson (1990) har sett till olika
former av klassmaéssig obalans inom formellt omsorgsarbete. Om
omsorgsgivaren har hogre status 4n mottagaren tenderar omsorgen
att fa drag av social kontroll. Om forhallandet ar tvartom tenderar
omsorgen att utvecklas i riktning mot vad Weerness kallar personlig
service som ocksa kan liknas vid ett slags husbonde-piga- forhallande.

Ienanhorigsituation ar klasstillhorigheten, eller &tminstone klass-
bakgrunden, oftast gemensam for vardgivare och vardmottagare. De
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klass- och statusskillnader som kan uppsta i ett formellt vardsam-
manhang ar diarmed inte lika patagliga eftersom omsorgen sker inom
familjen eller i ett slaktsammanhang. I den héar studien ar an-
horigvardarna anstéllda och far 16n; kanske klasstillhorighet far
betydelse pa ett annat sitt jaimfort med bade den helt informella och
den helt formella omsorgen?

Det finns forskningsresultat som tyder pa att kvinnor ur arbetar-
klassen dr mer familjeinriktade, och att de ocksa har ett storre tryck
pa sig att ge anhorigvard, &n andra mer utbildade kvinnor (Weerness
1987; Sundstrom 1987). Det verkar ocksd som arbetarklassens kvin-
nor har en annan syn pa arbete jamfort med kvinnor i andra klasser.
De har virdesatt deltidsarbete jamfort med hemmafrutillvaron; att
ha fatt det materiellt battre och den frihet och 6kade status detta givit
(Astrém 1986). Men medan arbetet i arbetarklassen sags som ett
medel for att uppna en battre fritid hade medelklassen ett annat syfte
med yrkesarbete som foérviantades ge sjalvforverkligande och status.
Kvinnokulturen i arbetar- och medelklass har likheter vad giller
exempelvis plikt och ordning men medelklasskvinnorna har sett det
egna livsprojektet som en storre sjalvklarhet menar Astrom. (Lik-
nande resonemang; ibland under begreppet livsform, finns hos bl a
Bjornberg m f1 1980; Bjornberg och Back-Wiklund 1987; Bjérnberg och
Kollind 1997a och b; Liljestrom 1988; Jakobsen 1999). Olika vérde-
ringar av forvarvsarbete och hemarbete inverkar sannolikt pa viljan
att bli anhorigvardare.

Nar det géller hjalp fran anhériga finns det tydliga tecken pa att
gamla och skropliga med lag utbildning oftare 4n hogutbildade far
hjalp av anhoriga (Weerness 1983, 1987; Szebehely 1998a). Man kan
anta att det 4r mer osannolikt att hogutbildade kvinnor med vél-
avlonade arbeten skulle ge upp dessa for att bli anhérigvardare sa
linge det finns andra alternativ. Vid atstramningar i hemtjénsten,
d vs mindre personal, hijda avgifter och stramare behovsbedomningar,
finns bara den privata marknaden, familjen eller mgjligen vilgoren-
het att vélja pa som vardgivare. Fér den som vare sig har god ekonomi
eller ar van att krédva hjalp aterstar bara familjen eller véilgoérenhet.
Min slutsats blir darfor att det ar rimligt att anta att 1on for anhorig-
vard kan vara en positiv faktor for kvinnor ur arbetarklassen om
alternativet ar att utfora varden gratis. Det ar ocksa rimligt att anta
att det kan upplevas befriande for vardtagaren att slippa kianna
tacksamhetsskuld genom att den anhorige far betalt for arbetet.

En aspekt pa arbete och klasstillhorighet ar att ett stort antal
manniskor har arbeten som ar enformiga och mindre intressanta. En
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viktig fraga i sammanhanget 4r om det alternativa arbetet eller
sysselsattningen ger mer eller mindre tillfredsstéllelse én vardarbete
for en anhorig. I ett mansdominerat yrke som metallarbetarnas
uppgav bara omkring en tredjedel att de har arbete som ger savil
personlig tillfredsstéllelse som omvixling (Korpi, 1978). Kvinnor har
i allminhet mindre makt och inflytande 6ver sina arbetsvillkor &4n vad
mén har i sina yrken (Eriksson och Widerberg 1988). Aven arbets-
tidens forlaggning, nar pa dygnet man arbetar, skiljer sig 4t mellan
konen och mellan klasserna. Obekvama arbetstider forkommer inom
vissa kvinnoyrken (t ex vardarbete) men i arbetslivet har mén oftare
nagon form av obekvam arbetstid &n vad kvinnor har. Kvinnor arbetar
ofta deltid medan det 4r vanligare att mén har heltidsarbete. Lonens
storlek och form — fast manadslon eller timlon m m — varierar med
klasstillhorighet och kon (Eriksson och Widerberg 1988; SOU 1996:56).
Kvinnori arbetarklassen har oftare timlon jamfort bAde med mén och
med kvinnor ur andra klasser. Vidare har kvinnor dven vid samma
utbildning lagre 16n 4n mén.

Undersokningar om vardarbete visar att de som utfor arbetet i
allménhet dr motiverade och engagerade, att det ger en personlig
tillfredsstéllelse att hjialpa en annan ménniska (se t ex Gardell och
Gustavsson m fl 1979; Eliasson 1984, 1994a och b, 1996; Orban 1995).
Sa ar det vanligen nér det gédller médnniskovardande yrken och de
nackdelar som forekommer ar darfor delvis av annan art 4n it ex
industriarbeten.

Om man antar att anstallningen som anhorigvardare ér ett alter-
nativ till annat l6nearbete pa arbetsmarknaden kan man tédnka att
personer ur arbetarklassen, och framfor allt kvinnor, kan se det som
ett positivt alternativ pa grund av faktorer i arbetslivet lika vil som
(eller snarare dn) att de skulle ha en mer familjeinriktad livsform.

En annan skillnad som kan ha betydelse i sammanhanget ér att
forskning om anhérigvard varit inriktad pa dldre personer och framst
rort anhoriga till gamla fordldrar, svarforédldrar eller makar. Har man
en yngre anhorig blir kanske resultaten annorlunda. I den hir under-
sokningen ar nastan halften av vardtagarna under pensionsildern
och man kan anta att klasstillhorighet har mindre betydelse vid vard
av barn och andra yngre anhériga jamfort med dldre.

Boende

Att bo tillsammans med eller ndra den hjidlpbehovande kan oka
bendgenheten att bli anhorigvardare. Vuxna barn ger i stor utstréck-
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ning hjilp at aldrande fordldrar oavsett avstand till foraldrahemmet
dven om nirhet ger maéjlighet till en mer frekvent hjélp (Johansson
1986, 1991a). Det finns dock ett ndra samband mellan klasstillhorig-
het och boende. Det dr i dag inte sérskilt vanligt att vuxna barn och
foraldrar bor tillsammans; endast cirka 2-3 procent lever pa det sattet
(Sundstrém 1994, s 15). Manga &ldre saknar barn, men av de édldre
som har barn har 51 procent atminstone nagot av dem inom 15 km
avstand (Sundstrom 1994, s 16-17)."2 Det finns vissa skillnader i
flyttningsmonster vilket medfort att det geografiska avstdndet mellan
generationerna ir storre i vissa samhéllsklasser. Jordbrukare dr den
grupp som ofta har barn boende mycket néra, dérefter kommer
arbetarklassens idldre. Den enda grupp som har barn pa storre av-
stand ar #dldre ur de hogre socialgrupperna, och detta ar ett monster
som star sig 6ver tid (Daatland och Sundstrom 1985, Gaunt 1987). Det
far till foljd att vad galler de dldre sa ar det vanligare att personer som
varit jordbrukare eller personer i arbetarklassen har vuxna barn som
bor néra fordldrahemmet.'

Sammanfattande kommentar

Jag har hir tagit upp nagra av de teorier som anvands for att klargora
begreppet omsorg och forklara kénsskillnader i omsorgs- och moral-
fragor. Omsorgs- och ansvarsrationalitet haribland hénvisats till som
en speciell form av kvinnlig moral men det finns anledning att
ifrigasitta den tesen. Ddaremot lever och arbetar kvinnor och mén ofta
i skilda verksamhetsomraden. Genom sitt arbete, bade i hemmet och
iyrkeslivet, tycks kvinnor ha stérre mgjlighet att utveckla de drag som
kdnnetecknar omsorgsrationellt handlande och som dr utmérkande
for vad man menar med omsorgsmoral.

Min utgéngspunkt dr darfor att det &r rimligt att anta att det finns
vissa generella skillnader mellan kvinnor och mén vilka bl a har med
olika erfarenheter och levnadsomstéandigheter att géra. Min avsikt ar
att soka forsta de skillnader som visar sig i materialet och att jamfora

2 Sundstrom papekar dven att det dr inte bara ar barn utan dven syskon som ar
anhorigvardare. Bland ogifta - mer 4n var tionde alderspensionar &r ogift - bor 20
procent kvinnor och 30 procent mén tillsammans med syskon (Sundstréom 1987, s 61).
Sett till samtliga alderspensionérer bor 1-2 procent tillsammans med syskon (Sund-
strom 1994, s 15).

13 For en mer ingdende diskussion om socialklasser och boende- och flyttmonster,
se Sundstrom (1983 och 1994).
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dem med tidigare forskningsresultat kring konsskillnader i anhorig-
vard. Om man tar med rationalitetsbegreppen vid tolkningen av
resultaten kan de ge en forstaelse for de fenomen som framtrader.
Eftersom omsorgsrationalitet utvecklas av dem som tar ansvar for
andra och tar hand om andra manniskors behov kan man anta att det
ianhorigvardarnas arbete utvecklas sddana sidor hos méannen likaval
som hos kvinnorna.

Man kan naturligtvis inte bortse fran att kvinnor har "fostrats till
att ge omsorg”. Effekterna av fostran skapar férvintningar pa vard-
givning medan det troligen finns individuella 6nskemal om att fa igna
sig at ndgot annat. Vissa kvinnor har kanske efter att ha lamnat
smabarnsperioden bakom sig uppnatt en viss “omsorgsméttnad” nar/
om de pa liknande satt t ex maste ta hand om sin make. Skuldkénslor
isaddana sammanhang kan vara en starkare drivkraft till omsorgsar-
bete 4n 6nskan om att ge omsorg. Mén kanske ddremot uppskattar
vardarbetet mer eftersom de inte fatt utéva omsorg i samma omfatt-
ning tidigare. Om de dértill far utfora det i en alder nir yrkeslivet inte
staller samma krav eller déar karridrmdjligheterna ar 6verspelade kan
det kanske upplevas som extra givande. Det finns resultat som tyder
pa att sa ar fallet (Finch 1989). Man kan naturligtvis inte dra nagra
generella slutsatser om konens forhallningsséatt, men man kan utga
ifran att omgivningen har olika forvantningar beroende p& anhorig-
vardarnas konstillhorighet.

Det verkar dven vara sa att klasstillhérighet har stor betydelse for
att en individ ska ta pa sig ett omvardnadsansvar, speciellt om det
géller en gammal fordlder. En hypotes dr emellertid att klasstillhorig-
het har mindre betydelse nér det giller en make/maka eller barn. Min
avsikt dr att visa pa de skillnader som framtrader i materialet och som
kan harledas till kon respektive klass, eller som géller for bade kon och
klass. Till detta kommer boendet som kanske oavsett konstillhorighet
men pa grund av klasstillhérighet skapar speciella forvantningar pa
somliga att bli anhorigvardare.

Relationer

I det har avsnittet ska jag diskutera vad vard i familjen kan innebéra
med utgangspunkt fran nagra olika typer av relationer. Vard av en
anhorig ger effekter for den som utfor virden men man kan anta att
effekterna blir olika beroende pa savil vilken relation det géller som
vardgivarens och vardtagarens alder. Samtidigt finns det formodligen
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ocksa manga likheter som forenar oavsett alder och relationens art.
Har ska jag soka belysa vissa aspekter av det som utmarker de tre
vanligaste relationsformerna i undersokningen: barn, maka/make
och foralder. Jag gar inte in pa dem som har nagon annan relation till
vardtagaren utan skaistélletillustrera nagrasadanasituationeriden
empiriska delen av avhandlingen. I den sistndmnda relationsformen
forekommer syskon, sviardottrar, barnbarn, mormédrar samt andra
slaktingar och darutover ocksa grannar och vanner. For dem som har
nagon sadan relation till vardtagaren kan man forutséitta att sam-
manboende med vardtagaren har storre betydelse for vardsituationen
an vilken relation det géller. Daremot kan man anta att en annan
relation dn att vara barn, maka/make eller fordlder stdller ndgot
mindre krav och forviantningar pa vardgivning.

Vid beskrivningen av relationerna har jag som utgangspunkt att
ta upp vad ett vardarforhallande kan innebédra for den anhorige
oavsett vardtagarens diagnos.* Den forskning och de teorier som
finns om anhoriga ar ofta kopplad till alder och/eller olika funktions-
hinder och den anhoriges upplevelser beskrivs och analyseras med
utgdngspunkt fran detta.!® Det &ar befogat att diskutera anhoriga och
deras situation utifran vilken alder eller sjukdom vardtagaren har
men jag har valt att diskutera likheter och skillnader i anhorig-
vardarnas situation utifran andra kriterier och déar relationen ar ett
sadant kriterium. Avslutningsvis ska jag dven ta upp relationen
anhorig — vardpersonal.

Familjerelationer — vardarrelationer

Vibryr oss om ett litet antal ménniskor pa ett satt som ar olikt de mer
instrumentella relationer som ingérivaralivoch anhoriga hor till dem

14 Jag kommer senare att fora en diskussion om varfor jag inte ser sjukdom/
handikapp som ett bra kriterium pa hjalpbehov, eller pa anhorigas upplevelser av sin
situation.

15 Betraffande alder finns flera undersokningar om aldre och deras anhériga; det
ar kant att varden ofta ges av kvinnor, nadgot mindre uppmarksammat ar att det ocksa
i huvudsak ar kvinnor som mottar hjalpen. Det ar inget markligt resultat i sig
eftersom kvinnor lever langre 4n mén och ddrmed oftare kommer i behov av hjilp pa
alderdomen. Den har undersokningen skiljer sig frdn andra undersékningar dels
genom att 45 procent av vardtagarna ar yngre dn 65 ar, dels att drygt halften av
vardtagarna dr méan.
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som vi har ett kéinslomaéssigt forhallande till. Det &r dock inte enbart
kanslor som utmérker sddana relationer. Den omsorg som sker inom
familjen innehéller dven transaktioner av varor och tjanster (t ex
Finch & Groves 1983; 1990; Bjornberg 1992; Bjornberg & Kollind
1997a och b; Bick-Wiklund & Bergsten 1997). Till familjelivet hor
dven traditioner och olika, mer eller mindre uttalade forpliktelser.
Man kan darfor sdga att omsorgsrelationer mellan familjemedlem-
mar bygger pa materiella savil som kdnsloméssiga och traditionella
band.

Vad skiljer relationerna i ett anhorigvardforhallande fran sé kal-
lade ”vanliga” familjerelationer? Att vara anhorig till ndgon som
behover en omfattande hjilp skiljer sig inte nédvandigtvis fran andra
anhorigrelationer och det &r ibland svart att dra en gréns nér den
omsorg som vanligen sker i familjen 6vergéar till att bli vard. Det &r
dock viktigt att podngtera nagra skillnader.

Kroniska sjukdomstillstdnd, handikapp och vissa aldersrelaterade
dkommor ger ett hjilp- och omsorgsberoende som inte kan jimforas
med den omsorg som sker i den "friska” familjen; sddana behov véaxer
inte bort eller minskar éver tid utan tenderar snarare att oka. Ett
nyckelord i forskningen om anhérigas vard ar begreppet borda (se t ex
Grafstrom 1994). Det ér ett vitt begrepp som har manga olika betydel-
ser; till anhérigas bordor hor bl a fysisk och psykisk borda, samt de
sociala och ekonomiska problem som kan bli en f6ljd av vardansvaret.'®

Handikapp och sjukdomar paverkar hela familjekretsen men det
ar vanligen en person som far huvudansvaret for att ge hjilpen
(Graham 1983, s 26-27). Kraven pa vardaren bestédms av vardtagarens
formagor och tillgingen pa resurser och service utanfor familjen. Bada
dessa &r i sin tur bestdmda av det ekonomiska och ideologiska klimat
som finns i samhillet, d v s hur den hjidlpbehévandes behov blir
bedémda, vilka hjéalpresurser det finns tillgang till och hur ansvaret
hos anhériga och samhéllet definieras. Allt detta kan forandras
snabbt. Vard i familjen utfors i den privata sfiren och ar darmed
tdmligen osynligt for andra. Arbetet innebéar ofta en livsstil som
isolerar vardaren fran resten av virlden. Att ha ett arbete utanfor

16 Man ska vara medveten om att manga ord inom sjuk- och handikappomradet
har en stark virdeladdning. "Bordor” och "belastning” ér ett exempel; ett annat ar det
som forr hette “rullstolsbunden” dnda tills man insag att rullstolen ju var ett
hjdlpmedel for att oka rorligheten. Nu séger man “rullstolsburen” istéllet. Det
handlar inte bara om en lek med ord utan ér ett synligt exempel pa begreppens
viardeladdning.
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hemmet blir kanske den enda tillflykten i en isolerad tillvaro; finns
inte det avbrottet tenderar hemmet att bli ”som ett fiingelse” (Graham
1983, s 26).

Att ge hjilp till ndgon narstaende som har ett omfattande hjalpbe-
hov &r saledes ofta — &ven om det ocksa innehéller andra delar — ett
fysiskt och/eller psykiskt hart arbete. Genom att familjer med en
handikappad medlem har avsevért storre arbetsbelastning én siddana
med friska medlemmar tenderar familjesystemet att bli striktare
(Lagerheim 1992). I regel har handikappfamiljer tvingats in i rutiner
och reglerade relationsmonster for att allt ska fungera. Varje hiindelse
som stor planeringen vicker oro och motstand for att det drar sa
mycket med sig. Det 4r som man inte hade ork att hitta p4 alternativa
losningar (Lagerheim 1992 s 146).

Ett annat forhallande dr att det generellt sett 4r mycket séllsynt
med jdmlikhet i frdga om makt och oberoende ménniskor emellan.
Manga familje- och omsorgsrelationer utmérks istéllet av olika slags
beroendeforhéllanden; det &r ofta en asymmetrisk relation. Sddana
relationer innehaller alltid en etisk problematik. Att vara hjilp-
beroende pa grund av handikapp eller alder 4r inte detsamma som att
vara hjalplos eller att vara maktlos men den asymmetriska relationen
kan vara en forandring fran ett tidigare mer jamlikt férhallande eller
innebéra en omvind maktférdelning. Man ska dock inte heller bortse
fran att kroniska sjukdomar och handikapp kan utgora ett starkt
maktmedel for att paverka omgivningen och framfor allt den som ér
ndra anhorig.

Foér manga anhorigvardare och vardtagare forandras den inbordes
relationen vilket inte minst har att gora med vilken sjukdom eller
handikapp vardtagaren har fatt (t ex Oliver 1983; Svensson 1991;
Mossberg 1994a och b, 1996). Hur ménga funktioner den anhérige far
ta over sammanhénger med storleken pa funktionsbortfallet hos
vardtagaren. Hur relationen mellan parterna forindras varierar men
i den nya relation som uppstar har vardaren vanligtvis gjort en del
kénnbara forluster jamfort med forhallandena fore insjuknandet.
Vardarrollen kan dels vara mer eller mindre frivillig, dels innebéra
svarigheter att yrkesarbeta eller att ha umgénge utanfor hemmet
vilket medfor isolering som kan leda till emotionell stress eller utarm-
ning. Den kanske mest avgorande faktorn for att — trots forlusterna —
kunna uppleva de positiva sidorna i omsorgsarbetet verkar vara att ha
en kanslomaéssigt god relation till vardtagaren. Hur forhallandet var
innan hjélpbehovet uppstod har stor betydelse fér hur man upplever
sin nuvarande situation (Finch 1989; Finch and Mason 1993). For
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vissa finns ingen tidigare relation att falla tillbaka pa eftersom barnet
foddes med handikapp. Oavsett vilken relation och situation det géller
kan dock varden av en anhorig komma i konflikt med forvarvsarbete,
forpliktelser mot andra familjemedlemmar, socialt umgénge och fritids-
intressen. Samtidigt ska man inte glomma att anhorigvard ocksa ger
beléningar i form av tacksamhet, inre tillfredsstillelse, god sjalvbild
etc;

Den som hjialper en anhorig som ar kroniskt sjuk eller har ett svart
handikapp kommer vanligen forr eller senare in pa sin egen install-
ning till de stora livsfrdgorna. Vad ar det som gor livet vart att leva?
Vad ér viktigt och vad ar betydelselost? Svaret kan dndras éver tid
eftersom det har med den egna utvecklingsprocessen att gora. Det kan
finnas mycket sorg, fortvivlan, hart arbete och fordndrade livsplaner
for anhoriga i en sddan hér situation men det dr inte bara negativt.
Fragorna kan utgora en drivkraft till egen utveckling och att ha ett
arbete som ger anledning att tdnka lite djupare &n man annars skulle
gora kan ses som ett viktigt inslag i ménga anhorigvardares tillvaro.

Typ av relation

Relationen vuxna barn — gamla foraldrar

Trots att de gamla ar fler 4n ndgonsin tidigare och att manga av dem
ar foraldrar, 4ven om det &r till vuxna barn, saknas de ofta i familje-
forskningssammanhang. Det kan tyckas méarkligt da de ju ofta ar
mycket nidrvarande i familjerna antingen som hjilpare till de vuxna
barnen och barnbarnen eller som hjalpbehévande pa grund av sjukdo-
mar eller dlder. Kénslorna mellan gamla ménniskor och vuxna barn
har ibland beskrivits som tillgivenhet (Teeland 1981). Tillgivenhet
kan i det hir fallet beteckna en mangfald personliga kénslor: respekt,
skuldkénslor, trygghet, 6mhet. Hat och svartsjuka &ar andra starka
kanslor som tillsammans med tillgivenhet antagligen skapar den
mycket speciella och mycket sammansatta kdnsla som familjemed-
lemmar hyser gentemot varandra (Teeland 1981, s 78). For det vuxna
barnet har dessa kénslors styrka formodligen litet samband med hans
eller hennes situation. Snarare &r det minnet av den roll som forild-
rarna tidigare spelat som lever kvar.

I Sverige har som tidigare namnts, barn inte lidngre nagra lag-
stadgade skyldigheter gentemot sina fordldrar. Vuxna barns ansvar
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och hjalp till aldriga forédldrar har emellertid inte upphort; all forsk-
ning visar istéllet att hjalpen &r mycket omfattande (t ex Sundstrom
1983; Johansson 1986, 1991a). Det finns flera studier om anhorigas
hjalp till gamla fordldrar (Sundstrom 1984; Litwak 1985; Waerness
1983; Pikwer 1986; Grafstrom 1994, m fl). Déttrar dr de vanligaste
vardgivarna och ofta framhalls deras situation som extra pressande,
inte minst for att de vanligen befinner sigi en alder dir de har manga
andra forpliktelser.'” Att varda nagon dldre samtidigt som man har
egen familj, eget arbete och egna intressen innebér inte sidllan en
mycket stressande situation.

Relationen barn-foraldrar &r den storsta gruppen bland de an-
stéllda anhorigvardarna och manga av dem bor tillsammans med eller
nérasin fordlder.'® Att vara anhérigvardare for sin fordlder innebér pa
sétt och vis en omvénd situation mot tidigare; man hjilper nu den
person man forr fick hjalp av och det finns inte séllan en 6nskan om att
vilja atergéilda tidigare hjélp. Vardaren dr en generation yngre vilket
bl a innebér en vetskap om att hjdlpbehovet har ett naturligt slut
genom foridlderns dldrande och déd. Situationen handlar dock om
vilka aldrar personerna befinner sig i; det ar skillnad pa att ha en
fordalder i 50-arsaldern jamfort med att sjalv vara i den dldern och
hjalpa en fordlder som dr 80-90 ar. Man befinner sigiolika faserilivet
och har olika forpliktelser gentemot sig sjéalv och andra.

Det finns en viktig skillnad som hor ihop med alder. I Sverige finns
en relativt valutbyggd dldreomsorg; det gar att fa annan hjélp och det
gar att ldmna Gver ansvaret for varden nir man inte klarar av den i
hemmet. Att lata en gammal foralder sluta sina dagar pa ett sjukhem
eller pa ndgon annan vardinrattning kan dnda vara ett svart beslut.
Men forvintningarna pa att vuxna barn ska ta hand om sina gamla
foraldrar tills de dor ar dock inte sa utbredd. Man kan anta att
*frivilligheten” i att bli anhoérigvardare for en foralder &r storre an i
vissa andra relationer bl a genom tillgang till alternativ.

7T viss man kan svardottrars situation jamforas med dottrars, speciellt om de bor
tillsamman med eller ndra den vardbehévande (min anm).

18 Annan forskning har visat att det finns skillnader beroende pa om vardtagaren
bor med en son eller en dotter. Modrar som bor med séner dr mer aktiva i hushallet
an vad modrar som bor med déttrar ar (Wright 1983, s 97).
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Relationen maka — make

Den nast storsta gruppen av anstéllda anhoérigvardare ér de som ér
gifta med vardtagaren. Att vara maka eller make betyder att man har
ett tidigare, mer jambordigt liv att se tillbaka p&, den ena parten har
vanligen inte varit vardbehovande fran borjan. I en make/maka-
relation finns det vissa, och delvis annorlunda, faktorer att ta hénsyn
till jamfort med de andra grupperna. Nar man talar om bristande
valfrihet for narstdende att ta pa sig ett vardansvar ar det troligt att
gifta makar, och framfor allt fruar, har minst valfrihet av alla. En
engelsk studie visade att en kvinna i hemmet gor att mannen skrivs
ut tidigare fran sjukhus, hustrun far mindre hjilp, eller blir inte alls
erbjuden hjalp, eftersom det ses som kvinnans/makans uppgift att
bade skota hushallsarbete och att ge omsorg (Oliver 1983, ss 72-88).
De mén som var anhérigvardare for sin fru hade ocksa en stark press
pé sig men de har inte samma sjalvklara forvéntningar om att klara
bade vard och hushéllsarbete (se dven Miller 1990).

De rollférandringar den enes sjukdom kan ge upphov till samt att
manga sjukdomar dven paverkar det sexuella samlivet leder ofta till
stora pafrestningar for relationen. Sadana problem uppstéir ibland
som en foljd avsjukdomar eller olyckshéndelser eller som sidoeffekt av
mediciner eller sméarta. Vardtagaren kan ocksa drabbas av en kéns-
lomaéssig forandring. En risk for makar ar att relationen dem emellan
forvandlas till nagot annat dn vad den ursprungligen var. Den var-
dande maken far ofta en bade manlig och kvinnlig roll, d v s hon eller
han far till allt annat 4ven gora den andres tidigare arbete i hemmet
vilket kan vara utvecklande om inte arbetsboérdan blir orimlig. Den
samtalspartner och vian som en gang fanns har kanske genom sjukdo-
men fatt en fordndrad personlighet. Det kan vara som att forlora
maken fast han eller hon finns i livet. Den virdande makan/maken
riskerar ocksa att bli "avsexualiserad”, att bli sedd som en koénlés
vardare istéllet for som kvinna eller man. Man kan anta att det bland
anhorigvardande makar finns vad Judith Oliver (1983) kallar for
“oomda skilsmassor” med vilket hon menar att man fortsitter bo
under samma tak darfor att det inte finns ndgra alternativ snarare én
av en genuin 6nskan om att vara tillsammans. Oliver fann att varden
ofta var ett tungt arbete i det fordolda och for manga makar var
forvarvsarbete utanfor hemmet den enda stimulansen och vilan.

Aven i svensk handikappforskning borjar vissa resultat med kons-
aspekter att redovisas. Dar framgér att det &r stora skillnader mellan
kvinnor och mén i en situation dir en av makarna blir handikappad
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(Sjoberg 1997, s 35-36). Skilsméssa ar betydligt vanligare da kvinnan
drabbas 4n d4 mannen skadas eller blir sjuk. Kvinnor som blir
handikappade tycks generellt fa svagare stod i familjen och soker
oftare stod utanfor familjen, hos andra kvinnor, medan méannen soker
stod inom familjen. Kvinnor prioriterar inte sig sjélva utan oroar sig
for att inte ta hand om sina nérstédende och de forsoker ofta trots sitt
funktionshinder utféra mycket av hushéllsarbetet vilket ibland far till
foljd att de forsamrar sitt tillstand. I manga familjer dar kvinnan har
ett funktionshinder gor emellertid mannen en mycket storre del av
hemarbetet &n vad mén i allménhet gor. Det far dock effekter for deras
relation, det blir slitsamt fér honom och det far henne att kédnna sig
onyttig och olycklig (Sjoberg 1997, s 92).

Det positiva for makar handlar vanligen om att det finns en
relation att falla tillbaka pa och en kansla som inte har férsvunnit utan
som snarare férdjupats. Hur situationen som anhorig make eller
maka blir beror delvis pa vilka dldrar makarna befinner sig i nér
hjialpbehovet uppstar. Yngre och medeldlders kan ha bade barn och
forviarvsarbete att ta hansyn till och det géller att klara forsorjningen.
For dldre verkar det vara lattare att gd in i en vardarroll for sin
livskamrat én for yngre (Brodly 1981). Skilet dr bl a att minskningen
av andra forpliktelser gor att dldre lédttare kan ga in i vardarrollen.
Situationen kan dven utvecklas sa att varden blir det som ger livet
mening. Men dven om forsorjningsfragan inte ar lika akut for de éldre
finns det andra problem. Vardarbete for en gammal make/maka blir
inte sillan tyngre over tid samtidigt som vardaren blir dldre. Det ar
svart att klara ett tungt vardarbete niar man kanske sjidlv skulle
behova hjdlp.

Relationen foraldrar — barn

Den tredje stora gruppen bland anhorigvardarna ar forédldrarna. Att
vara foralder innebér att ha ett omvardnadsansvar, att ge omsorg och
fostra barnet till att s& smaningom Kklara sig sjidlv. Den vanliga
uppfattningen ar att barnens omvardnad framfor allt 4r en privat
angeldgenhet men att kombinationen lonearbete — fordldraskap loses
isamarbete med samhaéllet via daghem, fritidshem och dylikt. Det kan
ibland finnas vissa svarigheter att forena barnets vard med lonear-
bete. Att vara forilder till ett handikappat barn innebér liknande
problem som for andra foraldrar. Men barnets handikapp 6kar svarig-
heterna i att kombinera fordldrarollen med l6nearbete. Ett barn med
handikapp har nagon form av begrinsning, ett funktionshinder som
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ar kroppsligt eller mentalt eller badadera och som pa nagot sétt
forsvarar livsforingen. Vardagen med ett barn med handikapp bestar
till 6verviagande delen av praktiska uppgifter som maste losas
(Lagerheim 1992). Sedan sjukdom, skada eller handikapp upptéackts
hos barnet kommer kris och sorg, oro och katastrofangest, trétthet och
vanmakt att paverka fordldrarna (ibid, s 9). Deras satt att fungera i
forhallande till sitt barn beror pa hur allvarlig sjukdomen &r och om
barnet blir battre eller inte. Forskning om familjer med handikappade
barn bekraftar att de i regel ar vanliga familjer men i en ovanligt
komplicerad livssituation. Ett handikapp har alltid en effekt pa
familjen (Lagergren 1981). For en del kan det verka splittrande, for
andra blir det en faktor som haller ihop familjen. Har fordaldrarna en
dalig relation kan de inte klara den pafrestning som ett handikappat
barn ger familjen, medan goda relationer mellan fordldrarna kan
starkas i deras gemensamma anstrangningar att ge barnet en god
omvardnad.

Tidigare undersokningar har visat att fordldrar till barn i olika
handikappgrupper har ¢kad skilsméssofrekvens jamfort med andra
(Lagerheim 1992). Numera verkar skillnaden ha planat ut men det
beror troligen pa att skilsméssofrekvensen for andra par har hunnit
ifatt denihandikappfamiljerna (ibid, s 89). I Lagergrens (1981) studie
skilde sig inte de handikappade barnens fordldrar fran andra betraf-
fande alder, utbildning, socialgrupp eller nationalitet. Ddremot var
det vanligare att rorelsehindrade barn bodde i fosterhem dn genom-
snittligt, oftast hos far- eller morforaldrar eller andra néra sldktingar.
Det var ofta mormodrarna som stod for den dagliga tillsynen om
modrarna arbetade.

For foraldrar till handikappade barn finns olika slags samhélls-
hjéalp. Men att vara foradlder till ett handikappat barn kan 4nda,
beroende pa handikappets art, innebéra en livssituation dar barnet
aldrig kommer att leva ett "sjalvstéandigt liv” i den mening vi vanligen
lagger i de orden. Syskon till handikappade barn far en annan
stallning i familjen &n syskon i andra familjer. Det handikappade
barnet tar tid och kraft och forédldrarna kan lida av daligt samvete for
att inte hinna med syskonen. Aven hir ér det viktigt att tdnka pa att
barn inte 4r en homogen grupp vilket gor att problemen for forald-
rarna ser mycket olika ut.

Bland foraldrar till vuxna barn kan man se effekter av tidigare
vardideologi. Innan hemmaboendeideologin slog igenom forespraka-
des institutionsvard vilken ansags ha den béasta varden och behand-
lingen. De foraldrar som sjélva ville ta hand om sina yngre handikap-
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pade barn fick inte mycket stéd fran samhaéllet (Grunewald 1989;
Soder 1989). Nar barnen blivit vuxna fanns inte heller manga alterna-
tiv; for dem med fysiska handikapp var det vanligen en plats pa
langvardsavdelning och for dem med psykiska handikapp var det
oftast mentalsjukhus eller vardinstitutioner for utvecklingsstorda.
Manga foraldrar forsokte darfor klara av situationen pa egen hand och
flera av dem som ingar i undersdokningen om de anstéillda
anhorigvardarna har bott tillsammans med och hjalpt sina barn under
manga ar. Att leva ett langt liv tillsammans med sitt hjalpberoende
barn skapar formodligen bindningar som inte latt kan brytas 4ven om
det numera gar att ordna annat boende. Det blir en skilsméissa
jamforbar med den som gamla makar kan uppleva nar den ene maste
flytta till sjukhem for att varden inte klaras i hemmet lédngre.

Relationen anhorig — vardpersonal

Efter genomgangen av de olika familjerelationerna ska jag ndmna
nagot om relationerna till omgivningen och vissa problem som kan
uppstd i motet mellan anhorigvardare och samhéllets hjalp-
representanter. Det dr viktiga att lyfta fram den konflikt som ofta
finns mellan anhoriga och vardpersonal for att soka forsta problema-
tiken kring viss samhallshjilp som bl a tas upp i kapitel 10. Aven om
vissa anhorigvardare inte har nagon kontakt alls med annan vardper-
sonal finns det andra som har manga och olika kontakter. For en familj
med ett handikappat barn ar det t ex inte ovanligt att ha 10-15 olika
personer att ta hansyn till (t ex Lagerheim 1992, s 34).

Viss forskning som analyserar relationer mellan vardpersonal,
vardtagare och anhoriga lyfter fram en problematik som visar hur
personalen soker separera anhoriga fran vardtagaren/patienten. I en
studie om hjarnskadade i institutionsvard framkom t ex att vard-
personalen hade ett individualiserande och problematiserande syn-
sattiforhallande till anhoriga (Wasterfors 1998). Individualiseringen
yttrade sig i personalens rekommendationer att skilja patienter fran
anhoriga och att fi anhoriga att ”"ga vidare” efter den intriffade
olyckan och skadan. Néar vardpersonal har med anhoriga att gora
verkar deras agerande syfta till att ddmpa anhorigas involvering;
personalen formar ett lagom-ideal” for anhorigas agerande och akti-
vitet (Akerstrom 1993). Detta ideal kan anvéndas for att forsta vissa
aspekter av forhallandet mellan anhoriga och sjukvarden/omsorgen i
stort. Det verkar finns en forestéllning om hur anhorigas relation till
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vardtagaren ska vara for att passa vardpersonalens uppfattning om
hur anhériga bor bete sig.

Det verkar ddremot som anhoriga hanterar problematiska kénslor
pa ett annat sédtt dn enligt vardpersonalens forvantningar; man
stravar efter att uppna négot slags normalitet (vilket inte dr det-
samma som det "lagomideal” som avsags ovan). I en studie av hur
familjer och individer hanterade kroniska sjukdomar fann man att
intervjupersonerna genom att fokusera pa normala aspekter och
reducera det problematiska konstruerade en normal berittelse om
sitt och sin familjs liv, vilken de sedan stridvade efter att forverkliga
(Robinson 1993). Sddana normaliseringsforsok star i kontrast till
beréittelser priaglade av avvikande, problem och fortvivlan, vilka
forknippas med sjukvardens synsitt (Robinson 1993, ss 20-23). Men
de leder till problem déarfor att vardpersonalens problemorienterande
perspektiv riskerar att slita sonder familjernas forsok att uppné
“normalitet” och som av personalen ses som deras "férnekande” och
"brist pa realism”.

Det finns givetvis forsvarsmekanismer hos anhoriga och en proble-
matik som kan drabba relationen till vardpersonal ar forskjutning (se
t ex Svensson 1991). En typ av forskjutning kan ses hos anhériga som
standigt kontrollerar och 6vervakar personalens arbete (Nilsson 1978).
Vissa anhoriga tycks leva i stdndig angest som kan bero pa att de
varken forstar sjukdomen eller dess yttringar. Inte séllan ar det i fall
dar patienten inte sjalv kan tala om vad han eller hon kénner.
Angesten forskjuts och riktas ibland mot personalen. Genom forskjut-
ning kommer dngest, som egentligen hér samman med den anhériges
sjukdom och egna kénslor av maktloshet, istéllet att forknippas med
varden och med personalen. I sin studie om anhériga till lAngvards-
patienter konstaterar dock Nilsson att det forekommer manga situa-
tioner da anhorigas aggressioner gentemot personalen grundar sig pa
realistiska forhallanden, namligen nar det galler verkliga forsummel-
ser i varden.

Ett annat problem &r att vardpersonal i hivdandet av sin yrkes-
kunskap inte alltid anser sig behova ta till sig anhérigvardarens
kunskap om vardtagaren. Utover detta forekommer ibland dven en
skuldbeldggning av anhoriga. Det har forekommit vissa antaganden
om anhorigas roll for sjukdomens uppkomst och fortskridande bl a
inom psykiatrin. Manliga anhériga har i dessa sammanhang fram-
statt som passiva och undfallande medan de kvinnliga sldktingarna,
sarskilt modrarna, tilldelats en ganska speciell och betydelsefull roll.
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Maodrarna har under arens lopp fatt skulden for de mest skilda besvéar
hos sina barn, t ex schizofreni, autism, alkoholism och skolfobi. I en
artikel om psykiatri skriver forfattaren, som sjalv ar psykiatriker, att
man har haft en mycket oreflekterad och ytlig syn p4 médrarna, som
ju i alla dessa fall befinner sig i svara och ofta mycket betungande
situationer och att den synen ar ett "uttryck for en hjartskdrande brist
pa vanlig medménsklighet” (Willadsen 1989, s 10).

Situationen &dr forhoppningsvis annorlunda idag och det finns
ingen anledning att utgé ifran att skuldbeldggningen tar sig ovansta-
ende uttryck (dven om vardpersonal har fatt lara sig den tillstands-
bedomningen). Men skuldbelédggningar kan forekomma pa annat sétt
och ta sig olika uttryck. Det finns skal att &terkomma till problema-
tiken anhoriga — vardpersonal i den empiriska delen.

Sammanfattning

Nara familjerelationer ger forvédntningar pa anhoriga, och speciellt
kvinnor, att ta ett omsorgsansvar nér nagon far alderskrampor, blir
kroniskt sjuk eller handikappad. Att en anhorig ansvarar for varden
implicerar en rad olika forhallanden av betydelse i vardsituationen.
Utmaéarkande for anhorigvard ar att det finns en personlig relation
mellan parterna. Vardgivaren ar inte en utbytbar anstidlld utan
definieras i forsta hand genom sin slékt- eller familjerelation till den
som vardas. Att en ndrstdende ansvarar for varden betyder ddrmed
vanligen att vardgivare och vardmottagare kdnner varandra vél och
att den forra dr fortrogen med den senares skiftande onskemal och
forutsattningar. Grianserna mellan fysiska och psykiska behov ar
oftast flytande. Det krévs fysisk nérvaro, att finnas till hands, men
ocksé mental nirvaro, att "se och hora” det som inte alltid uttrycks.

Det finns ofta starka emotionella band mellan vardgivare och
vardmottagare. Man kan anta att dessa till 6vervidgande delen &r av
positivt slag, men kénsloméssiga relationer mellan ménniskor inne-
haller manga olika bestandsdelar. Det finns bade starka tabun och
mer diffusa grénser att ta hdnsyn till. Relationerna i en familj ar
sallan jamlika eller okomplicerade vilket gor att gamla konflikter kan
komma i dagen i en vardsituation. Det kan ocksa uppsté nya konflik-
ter genom den enes hjédlpbehov; att ha en sjukdom/handikapp kan
anvindas som en inte obetydlig maktfaktor, men det kan likavil
uppsté formyndarattityder hos den som vardar.
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I sjélva vardsituationen kan det finnas inslag av bundenhet och
tvang. Den anhorige kan, pa grund av ett ”inre tvéng” och/eller
omgivningens tryck, uppleva att hon eller han inte kan avsta ifran att
ta pa sig uppgiften som vardare. Sadana kravupplevelser kan fa
negativa aterverkningar pa den vard som ges.

Ytterligare en sak som utméarker anhorigvard ar att arbetet (nés-
tan) hela tiden utfors av samma person vilket gor att tidsdimensionen
ar av stor betydelse. Vard- och omsorgsarbete dr avden karaktaren att
det inte alltid gar att planera tidsmaéssigt. Trots det har offentligt
anstilld vardpersonal en arbetstid de oftast kan f6lja, och deras
arbetstid har ett slut. En anhérigvardare, speciellt om hon/han bor
tillsammans med den som vardas, har inte denna avgriansning i
arbetstid; den har inget slut.

Man kan anta att den tidigare relationen mellan anhoérigvardaren
och vardtagaren har betydelse bade for situationen som for upplevel-
sen av att vara anhoérigvardare. Vilken typ av relation det géller har
ocksa betydelse. Barn som hjdlper en gammal fordlder har kanske en
onskan om att atergilda tidigare hjédlp. Inte sidllan kan det dock
innebdra en pressande situation darfor att den vuxna dottern eller
sonen befinner sig i en alder med manga andra forpliktelser som egen
familj och annat arbete. Att vara anhérigvardare i en maka /make-
relation kan innebara att den friske maken utéver omsorgsarbete
aven far ta over den sjuke makens uppgifter och ansvar i hemmet. Det
kan ockséa innebéra att den tidigare relationen férandras och 6vergar
till att alltmer blien vardarrelation. Foraldrar som har ett handikappat
barn har ofta svart att kombinera fordldrarollen med lénearbete. Ett
sjukt eller handikappat barn tar betydligt mer tid och kraft &n ett
friskt barn och inte séllan paverkar barnets hjialpbehov relationen
mellan foraldrarna och foraldrarnas relation till 6vriga barn. De som
har en annan relation till vardtagaren én de tre nimnda kan uppleva
liknande problem men mgjligen &r forpliktelserna inte &r lika pafal-
lande. Samtidigt har formodligen sammanboende storre betydelse dn
slaktskapets artiden situationen. Relationen anhorig — vardpersonal
ar sdllan helt konfliktfri vilket bl a kan ha att géra med olika
uppfattningar om hur varden ska bedrivas. Det finns ocksa olika
forestdallningar om hur respektive part bor agera i forhallande till
vardtagaren.
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Sambhallet

Familjeforpliktelser och samhallsansvar

De som far hjdlp av anhérigvardarna har fatt sina hjalpbehov be-
domda av en formell instans och rdknas som hemtjanstens hjalpta-
gare. Vardtagaren betalar hemtjanstavgift och har saledes ratt att fa
hjéalp oavsett om det dr en anhorig eller ett vardbitridde som utfor
hjalpen. Nar en anhérig dr anstélld och utfor arbetet kan man séga att
det formella systemet verkar via en informell utforare. Det blir
ddrmed en blandning av olika ansvar och i det hir avsnittet kommer
jag att redovisa forskning och teorier som pa olika satt beror familje-
ansvar och samhéllsansvar och det darpa foljande avsnittet ska
handla om vélfardsstat och lonearbete i relation till omsorgsansvar.
Jag har ddrmed kommit in pa fragor om vard, omsorg och forsorjning.
Vem ska ta hand om de hjalpbehévande, hur férdelas ansvaret och hur
ska arbetet viarderas?

Som bakgrund maste man ha nagra forhallanden i atanke. Det ena
forhallandet ar att det under hela 1900-talet har skett en forskjutning
av grianserna mellan familjen och samhéllet inom olika omraden.
Denna forskjutning forutsatter en individualism dar individen star
separat fran familjenilagstiftningen.’® Gamlas, sjukas och handikap-
pades behov av hjélp blir ddrigenom en fraga for samhéllet.? Det
andra forhallandet &r att vi idag har ett samhélle som bygger pa att
bade kvinnor och mén har forviarvsarbete. Pa flera satt hianger dessa
fenomen ihop.

Ulla Bjornberg (1992, 1999) talar om en strukturell fordndring som
skett i familjemonstret under de senaste 30 aren, dar Sverige i
internationella sammanhang brukar lyftas fram som ett exempel pa
ett moderniserat familjeliv (se &ven Dencik & Schultz Jorgensen 1999
samt Back-Wiklund 1999). Vad som sérskilt betonas dr de markanta
forandringarna i familjebildning och familjeupplésning, kvinnornas
hoga forvarvsverksamhet och var moderna familjelagstiftning och

1 Ratten till socialhjalp bygger pa den enskildes behov, detsamma galler hjélp
fran hemtjénsten som bygger pa den enskildes behov av hjélp, inte vilka personer som
ingar i hushallet.

20 Sambhallets inblandning i vard- och forsorjningsfragor &r dock inte nagot
nutida fenomen, se kap 2.
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familjepolitik. Bjornberg betecknar denna tid som framvéixten av
tvaforsorjarfamiljen till skillnad fran den tidigare manliga enfor-
sorjarfamiljen. Tvaforsorjarfamiljen utvecklades néar det behovdes
arbetskraft pa arbetsmarknaden och det bedémdes som 6nskvirt att
kvinnorna gick in i yrkesarbete, &ven néir de hade barn och familj. Det
behovdes valutbildad arbetskraft som var beredd pa att flytta och
beredd pa omstéllningar pa grund av fordndringar i naringslivet.
Detta dr krav som forutséatter att beroendet mellan individer inte kan
vara for starkt.

Mobiliseringen av kvinnlig arbetskraft understoddes av en ideolo-
gisk debatt om jamstéalldhet mellan kvinnor och mén. I borjan av 1970-
talet skedde en skatteomlaggning till sdrbeskattning som bl a gjorde
att det blev svart for en familj att leva pa en inkomst. Sedan 1970-talet
har dven antalet skilsméssor och separationer och andelen ensambo-
ende okat markant. Valfardsstaten véxte fram som ett skydd for den
enskilde individen oberoende av om denne hade familj eller inte
(Bjornberg 1992, ss 168-218).

Genom utbyggnaden av den offentliga sektorn fordes arbetsupp-
gifter som tidigare utforts av kvinnor i hemmen ut pé arbetsmarkna-
den. Det giller exempelvis sjukvard, barn- och dldreomsorg. I littera-
tur om omsorgsarbete beskrivs ibland kvinnors arbete inom valfards-
sektorn som "utflyttat hemarbete”.?! Men eftersom kvinnorna fortfa-
rande hade huvudansvaret for hem och familj, skapades en arbets-
marknad med hog grad av deltidsarbeten och tidsbegréansade anstall-
ningar (SOU 1996:56, ss 146-147; se dven Holter m f1 1985). Genom att
man konstruerade sddana losningar kunde kvinnor med smabarn
kombinera betalt och obetalt arbete.

Ett antagande i samband med att kvinnorna har tratt ut pa
arbetsmarknaden har varit att tjanster har forts ut ur hushallen och
in i lonearbetet. Studier visar emellertid att processen inte har gatt
sarskilt langt (Bjornberg 1992). Att férena yrkesarbete med familjean-
svar var tidigare utmérkande for kvinnors arbetssituation och s ér
det fortfarande. Ar 1995 var arbetskraftsdeltagandet 80 procent for
kvinnor och 85 procent for man (SOU 1996:56, s 11). Men trots att
manga kvinnor forvirvsarbetar och att &ven kvinnor med sma barn
har 6kat sin arbetstid under 1990-talet, har kvinnors 6kade intrade pa

2! Nar det galler arbete i den sociala hemtjansten ”...4r det egentligen inte
utflyttat - det ar overflyttat fran ett hem till ett annat. Trots att det &r offentligt
avlonat utfors det i den privata sfaren” (Szebehely 1995, s 13).
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arbetsmarknaden inte namnvart forandrat arbetsfordelningen i fa-
miljen (SOU 1996:56, s 7). Aven om hemarbetet har minskat 6ver tid
utfors ungefir tva tredjedelar av det samlade hemarbetet fortfarande
av kvinnor.?

Den ojamlika arbetsfordelningen mellan kénen dr konsforskningens
huvudtema och olika typer av forklaringar har lanserats for att forsta
det sega motstandet mot fordndringar. En typ av forklaringar gar ut
pa att forhandlingsspelet d4r underkastat sociala normer som é&r
forankrade i strukturella forutsattningar. Forhandlingar mellan par-
terna inom familjen om hur vardagslivet skall organiseras bedrivs
utifran olika premisser fér man och kvinnor. Premisserna har dels att
gora med olika maktpositioner som beror pa méns och kvinnors
stallning i samhéllet och dktenskapet. En annan premiss ligger i det
forhallandet att mén och kvinnor har olika rationalitet och olika syn
pa sin roll i det gemensamma familjeprojektet (Edgren 1994; Bjorn-
berg & Kollind 1997a och b).

Férutom namnda skillnader mellan konen finns en uppdelning
mellan yrken och arbetsomriden pa arbetsmarknaden 2* och det ar
olika villkor inom branscher eller yrken, exempelvis i fraga om 16n och
positioner (SOU 1996:56).2* Samtidigt &r varken kvinnor eller mén en
enhetlig grupp. Konstillhorighet ar en faktor som paverkar forhallan-
dena i arbetslivet; andra ar social bakgrund, alder, utbildningsniva,
familjeforhallanden, fodelseland. Till det kommer att det ar stora
lokala och regionala skillnader i fraga om forutsédttningar pa arbets-
marknaden (SOU 1996:56, s 11).

Forandrade familjeforpliktelser

Kirnan i det svenska jamstalldhetstdnkandet ar sdledes att varje
vuxen person ska kunna forsorja sig sjalv och under 1970-talet fick
politiken allt mer en sadan inriktning. Jamstélldhetsutvecklingen i

2 T genomsnitt lagger kvinnor ner drygt 33 timmar och mén ca 20 timmar per
vecka pa sysslor i hemmet. (SCB 1996). Se dven de olika betédnkandena fran
Kvinnomaktutredningen, t ex SOU 1998:6.

2 Den svenska arbetsmarknadens jamforelsevis storre segregering beror dock till
stor del pa att manga vard- och omsorgsuppgifter som kvinnoriandralander utfor som
obetalt arbete i hemmen, i Sverige utfors som betalt arbete pa en arbetsmarknad
(Roman 1995, s 241).

2 Omkring 94 procent av alla anstallda inom hemtjiansten &r kvinnor medan ca
75 procent av socialcheferna dr man (Kommunal personal 1993).
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Sverige® har blivit internationellt uppméarksammad och &r ofta be-
traktad som en forebild men den har ockséa gett upphov till diskussio-
ner om problematiska konsekvenser som en forsvagad familje-
institution (t ex Lasch 1977).

NardJanet Finch och Jennifer Mason analyserar dagens slaktskaps-
forhallanden anvinder de begreppet "working out”; en process som
stracker sig over tid och ddar ménniskor kommer fram till vad de bor
gora for sina slaktingar inom vissa bestdmda sammanhang, t ex de
forpliktelser som vuxna barn atar sig mot aldrande foraldrar (Finch
och Mason 1990, s 97-106). Forfattarna menar att det finns en klar
tendens till att upplevelsen av sddana forpliktelser i allt storre
utstriackning blir avhingig relationens kvalitet. En dalig relation ger
darmed mindre motiv for att ge hjélp.

Arnlaug Leira (1996) urskiljer tre olika vinklingar eller forstaelser
av familjeforpliktelser. En handlar om allmédnna moraliska vérde-
ringar och normativa forestallningar i samhaéllet som ror relationerna
mellan familjemedlemmarna oavsett hur begreppet familj ar definie-
rat. Den andra handlar om foérhallandet mellan individer och de
overenskommelser som byggs mellan manniskor 6ver tid (kan jamfo-
ras med begreppet "working out” ovan). Den tredje forstaelsen hand-
lar om de formella definitionerna av rattigheter och skyldigheter
familjemedlemmar har gentemot varandra sa som de regleras i lag-
stiftning och politik.

Vilfardsstaten och familjeansvar

Vilfardsstaten kan analyseras pa olika sétt beroende pa vilket eller
vilka fenomen man vill studera. En fraga nér det giller valfardsstater
aridet har sammanhanget hur organiseringen av omsorgsarbetet ser
ut och hur ansvaret fordelas mellan det offentliga/samhaillet och det
privata/familjen.

Mary Ruggie (1984) gor en atskillnad mellan ”socialdemokratiska”
valfardsstater som de skandinaviska och "liberala” valfardsstater som

% Jamstalldhet ar en speciell konstruktion i det svenska spraket och sedan 1970-
talet den svenska statens officiella ord for att beteckna jaimlikhet mellan kvinnor och
man. "Det paminner oss om de ménga likheter, som finns mellan méanniskor 6ver
konsgranserna, om kvinnors och maéns lika forméagor att forvarva kunskap och
anvénda sin kompetens, om bara inte utrymmet for kvinnor vore sa begransat”
(Silfverberg 1996, s 35).
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t ex i Storbritannien och menar bl a att de socialdemokratiska
valfardsstaterna dr mer lyhorda for arbetande médrars behov. Medan
man i en liberal politisk tradition ser klyftan mellan offentligt- privat
som grundlaggande och statlig inblandning snarast ses som ett for-
tryck, kan de skandinaviska ldnderna karaktériseras avenblandning
mellan det offentliga och det privata (Hernes 1987, Daatland 1992,
Leira 1996). Staten ses inte som en fortryckare utan statlig inbland-
ning ifamiljesammanhang ir oftast accepterad och har 4ven underlét-
tat skapandet av nya familjeformer. Dessa familjeformer kan ocksa
ses som en demokratisering i relationerna mellan kénen och mellan
generationerna. Staten har i hog grad kunnat skydda individen mot
familjen (Edgren 1994). Helga Hernes (1987) menar dock att kvinnor
idag ar mer beroende av staten dn vad mén &r och att kvinnor gatt
ifrdn ett beroende av enskilda mén i familjen till ett beroende av
staten.

Gosta Esping-Andersen (1990) gor en uppdelning pé tre olika typer
av valfiardsstater: liberal, konservativ och socialdemokratisk dér
Sverige dr ett exempel pa den sistndmnda. Vid indelningen utgar han
fran de olika socialforsékringssystemen och menar att det finns kvali-
tativt skilda arrangemang mellan stat, marknad och familj for bl a
distribution av sociala rattigheter (Esping-Andersen 1990, ss 26-28).
I den liberala regimen dominerar behovsprovad hjélp och obetydliga
universella transfereringar. Fran statligt hall uppmuntras markna-
den att producera valfard. I den konservativa regimen har bevarandet
av social integration och av etablerade statusskillnader dominerat.
Idén om den traditionella familjen har varit den rddande och staten
ingriper endast nar familjernas majligheter dr uttomda.

I den socialdemokratiska véalfardsstaten bygger fordelningen pa
universella sociala rattigheter. Modellen syftar till att skapa jamlik-
het och individuell sjidlvstandighet. Esping-Andersen menar att den
socialdemokratiska regimen ar en ovanlig sammanslagning av libera-
lism och socialism vilket resulterat i en vilfardsstat som har det
yttersta ansvaret for omvardnaden av barnen, de gamla och de
hjalplosa. Det har varit viktigt att erbjuda tjanster med hog standard
istéllet for en minimistandard som hos andra valfardsregimer (18
OECD-lénderingick i undersokningen). Den socialdemokratiska model-
len karaktériseras ocksa av kopplingen mellan valfard och arbete och
garantin om full sysselsédttning. Att alla far del av samma rattigheter
tranger undan marknaden och skapar en universell solidaritet kring
vilfardsstaten; alla tjdnar pa den, alla 4r beroende och alla antas
kdnna sig motiverade att betala.
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Esping-Andersen har kritiserats for att han inte tar upp kons-
perspektivet.?s Tilltrdade till socialforsékringssystemen forutsatter
att man har ett l1onearbete och helst pa heltid. Kvinnor égnar sig mer
4n mén at obetalt, reproduktivt arbete och de ar 6verrepresenterade
ide lagre inkomstskikten, bl a till foljd av deltidsarbete. I reglerna for
lénearbete ingdr inte “privatlivet”, samtidigt som man kan séga att
arbetet redan fran borjan utformades for att kvinnor skulle kunna
fortsdtta skota det "privata”, d vs familjen och hushallet, som de alltid
gjort. Tillgdngen till socialférsdkringarna blir i praktiken dérfor
mycket olika for mén och kvinnor. Kritikerna menar att teorierna
istdllet borde baseras pa ett medborgarskap som tar hénsyn till
kvinnans dubbla roller; som ansvarig for informellt arbete och som
yrkesarbetande.

Jag delar den kritik som getts mot Esping-Andersens modell;
majoriteten av alla kvinnor deltar inte i samhallslivet pa lika villkor
som min. Min utgangspunkt dr emellertid att man kan se anstall-
ningen som anhorigvardare som att vélfardsstaten har uppméarksam-
mat néagra av de problem som finns i det "privata”. Genom att ge
anstéllning och villkor som i ett 1onearbete kompenserar samhallet for
de ekonomiska forluster anhoriga gor genom sitt vardarbete. Om
denna kompensation ir likvardig med ett lonearbete ar en empirisk
fraga.

Sammanfattning

Familjens roll och funktion har fordndrats allteftersom samhaéllet har
fordndrats. De uppgifter som familjen tidigare hade har till viss del
overtagits av samhaéllet eller av andra utanfor familjekretsen. I
svensk familjepolitik dr det inte familjen som politiken direkt riktas
mot utan det handlar om att starka individernas relativa oberoende
inom familjerna. Familjen som social institution ses inte som en
tillracklig och tillforlitlig kélla for att ge individerna forsorjning, vard
och omsorg.

26 Det, obetalda omsorgsarbetet och konens olika villkor var tidigare sédllan med
i diskussionerna om vilfirdsstaten. Flera kvinnoforskare har kritiserat detta (se t ex;
Anttonen 1990; Johansson 1991b; Simonen 1990; Skocpol 1992; Leira 1993; Lewis
1993; Orloff 1993; Sainsbury 1994; Weerness 1994). Se dven Bjornberg (1999) som
ocksé diskuterar familjens forpliktelser och ansvar utifran flera av ovan namnda
forfattares resonemang.
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Den svenska vilfardsstaten har, forutom att skapa arbete, gjort
det mojligt att kombinera yrkesarbete med familjeansvar och bidragit
till en internationellt sett mycket hog sysselsdttningsgrad bland
kvinnor. Tillsammans med jamlikhetsstravandena i samhéllet har
kvinnor och méan getts samma ansvar for familjens forsérjning. Man
talar darfor numera om tvaforsorjarfamiljen till skillnad mot den
tidigare manliga enforsérjarfamiljen. Omsorg om barn, gamla och
sjuka har i hog grad blivit en fraga for samhéllet och utfors som
lonearbete i den offentliga sektorn.

Allt manskligt omvardnadsarbete kan dock inte ske pa arbets-
marknaden och eftersom manga omsorgsuppgifter ligger kvar inom
familjen paverkar det individernas mojligheter till forviarvsarbete.
Informell vard har enligt tradition varit obetald och rdknats till
privatlivet, och till kvinnors ansvarsomrade.

Att utfora ett omfattande omsorgsarbete for en niarstaende kan bl a
medfora en forsamrad ekonomisk situation for vardaren, dels genom
svarigheterna i att kunna forviarvsarbeta dels genom att som obetald
vardare std utanfor socialférsdkringssystemet. Socialforsdkrings-
systemet ar till stor del uppbyggt kring lénearbete och den som av
olika skil inte forvéarvsarbetar eller har fa arbetstimmar per vecka far
inte tillgang till samma trygghet. Hon eller han fart ex lagre sjukpen-
ning, har inte tillgang till arbetsloshetskassa och far ldgre pension dn
den som haft lonearbete pa heltid. Man kan emellertid se anstill-
ningen som anhorigvardare som ett sitt for valfardsstaten att kom-
pensera for de ekonomiska forluster vardaren gor.

92



Kapitel 4
Metod och material

Inledning

Till grund for avhandlingen ligger ett trearigt forskningsprojekt vars
syfte var att ur olika aspekter undersoka anhoérigvardarnas villkor;
forst mer 6vergripande via kartldggning och probleminventering foljt
av fordjupning genom intervjuer. Saval kvantitativa som kvalitativa
metoder har anvénts. I det hér kapitlet ska jag redogora for de fyra
delundersckningarna samt mina metodologiska éverviganden och
forhallningssatt.

Med en explorativ ansats och en projektuppldggning dér de olika
delarna utformades for att eftertriada varandra ar det lampligt att
beskriva varje delstudie for sig och i kronologisk ordning. Det ar inte
min avsikt att beskriva allt som skett under de ar projektet pagick men
daremot &mnar jagredovisa tillvigagangssattet i respektive delstudie
relativt utforligt.

Forutom att all forskning &r ett sokande ar det antagligen ytterst
séallan som en forskningsprocess har haft den tydliga struktur den ger
sken av vid beskrivningen. Detta géller i hog grad nar man gor en
empirisk studie. De uppgifter man soker finns kanske i en helt annan
form a4n vad man antog; andra problem uppstar dérfor att planer
maste dndras av t ex tids- eller kostnadsskaél. I projektet har det skett
en del fordndringar och de olika delstudierna har en nagot annor-
lunda, men inte mindre omfattande utformning 4n vad som var tinkt
fran borjan. Jag vill redan inledningsvis &ndé podngtera att dven om
det &r mycket data av olika slag, var insamlandet av dessa data
forvdnansvéart problemfritt. Att hantera ett stort empiriskt material
ar daremot inte lika enkelt, och det dr ocksa betydligt svarare att
redovisa den processen.

Kunskapsbildningen paverkas av det perspektiv i vilken den
ursprungliga fragan stélls (Edfeldt och Janson 1976, s 76). Mitt
forskningstema startade inte vid skrivbordet utan langt tidigare och
mycket av vad jag diskuterar bygger pa savil teoretisk som praktisk
kunskap och erfarenhet. Det finns metodforfattare som havdar att
forskaren ska vara neutral och forutséattningslos (initial teoriloshet
och 6ppenhet) nar hon eller han gar ut for att undersoka ett socialt
fenomen (t ex Glaser & Strauss 1967).

93



Aven om detta ansprak har modifierats over tid har jag ofta ténkt
pavaddet egentligen skulleinnebéra. Jag varinte teorilosiinlednings-
skedet dven om jag inte hade nagon specifik teori att utga ifran. Jag
var heller inte vare sig neutral eller forutséttningslos nér jag inledde
studien och jag anser att det finns manga fordelar med kunskap och
erfarenhet; det gjorde bland annat att jag visste vart och till vem jag
skulle vinda mig for att fa olika uppgifter och jag kunde ocksé redan
fran borjan stalla ndgorlunda relevanta fragor. Men det har ocksé
nackdelar, bl a att man riskerar att soka bekriftelse pa det man tror
sig veta istéllet for att mer forutséattningslost se vad dataresultaten
visar. Som forskare bér man efterstrdva en medvetenhet om sina
varderingar och perspektivval samt en 6ppenhet i forhallande till den
studerade verkligheten (t ex Eliasson 1995, fr a kap 2 och 9). Jag ska
aterkomma till denna problematik i slutet av kapitlet.

I borjan av 1990-talet fanns det en del forskning om informell vard
men ingen svensk studie om betald anhorigvard.! Det var darfor
nodviandigt att inleda projektet med en grundldggande studie.? Om
man vill utforska en tidigare obelyst del av den sociala verkligheten
brukar det rekommenderas att man borjar med kvalitativa metoder
som ger sensibla mjukdata for att dar se vilka aspekter av problemet
som &r relevanta att ga vidare med (se t ex Winter 1973, s 20). Men
dven kvantitativa data kan fungera explorativt. Med hjalp av tillgiang-
lig statistik och enkéater kan man fa en 6versiktlig kunskap och finna
statistiska samband som man blir nyfiken pa och sedan soker forsta
med hjdlp av kvalitativa studier. Det sistndmnda blev det sétt pa
vilket undersékningen lades upp.

Projektet fick fyra olika undersokningsdelar dir man kan sédga att
den ena undersokningen ledde fram till ndsta — en utforskande studie
men dir ramarna bestdmdes i forvag. Det fanns ingen tydligt avgran-
sad problemformulering utan syftet i ett forsta skede var en kartlagg-
ning och probleminventering foljt av en djupare forstaelse via inter-

! Det fanns tidigare endast en svensk studie om betald anhorigvard och den
gjordes av Gerdt Sundstrom 1984. Han tog dar upp anhérigsamariternas situation.
Metoden var bearbetning av offentlig statistik samt intervjuer med hemtjénst-
assistenter i tvA kommuner. Lennarth Johansson (1986, 1991) har i sin forskning om
anhoriga dven med betalda anhoriga men sérskiljer dem inte fran obetalda anhorigvar-
dare. Bada forfattarnas forskning ror anhériga till aldre.

2 Vi som arbetade med projektet var professor Bengt Furaker, som var projekt-
ledare, och jag sjalv och nér jag i det hér kapitlet skriver vi ar det saledes vi tva som
avses.
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vjuer. Man kan séga att det var ett sékande efter svar pa frdgorna om
vad det innebir fysiskt, psykiskt, ekonomiskt och socialt att vara
anhorigvardare. Vivar dven intresserade avdem som behovde hjélpen
och ansag det viktigt att ocksa ha med den synvinkeln.

Delstudie 1 hade som syfte att undersoka vilka formella regler som
styranhorigvardarnas anstéllning. Det skedde genom telefonintervjuer
med tjdnstemén i ett slumpmadssigt urval om 50 kommuner och
kommundelsnamnder. Delstudie 2 hade syftet att bland annat under-
soka hur kommunerna hanterade anhériganstéllningarna, d v s vilka
som anstilldes och varfor, samt synen pa eventuella for och nackdelar
med sddan vard. I samma kommuner som i delstudie 1 fick darfor de
hemtjénstassistenter som var arbetsledare for anhorigvardare be-
svaraen enkit. Delstudie 3 var en enkét till cirka 1400 anhorigvardare
for kunskap om deras situation och deras upplevelser av sitt arbete.
Delstudie 4 var intervjuer med 40 slumpmaéssigt utvalda anhorigvar-
dareoch deras vardtagareinagra olika kommunerilandet. Syftet med
intervjuerna var att fa en fordjupad kunskap med utgdngspunkt ifran
de monster enkdterna forvantades ge.

Genomforande

Delstudie 1. Telefonintervjuer med 50 chefstjansteman

Eftersom omfattningen av aldreomsorg och hemtjanst skiljer sig at
mellan kommunerna i landet (t ex Sundstrom & Berg 1988) kunde
man anta att &ven anhorigvardarnas villkor var nagot olika beroende
pa boendeort. Det var darfor viktigt att ha med tillrdackligt manga
kommuner for att se savil skillnader som likheter i anhorigvardarnas
villkor och 50 verkade vara ett rimligt antal. Vissa av Sveriges
kommuner ar uppdelade i olika kommundelsndmnder (KDN) eller
stadsdelsndmnder (SDN) som har sin egen forvaltning.? Inlednings-
vis numrerade jag samtliga kommuner, KDN och SDN och gjorde
sedan via en slumpvalstabell ett urval vilket gav 33 kommuner och 17
kommundelsndmnder.

3 Som exempel kan tas Goteborg som har 21 SDN. Varje ndmnd har sin egen
hemtjinstorganisation och det gar darfor inte att vanda sig till en namnd och fa svar
som géller for hela kommunen.
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Néar urvalsproceduren var fiardig ringde jag nagon chef i kommu-
nen, foretradesvis socialchef eller dldreomsorgschef, och bad att fa
gora en telefonintervju. Ibland blev jag hanvisad till ndgon annan
person om kunskapen om frageomradet inte var tillridckligt stor. Det
gor att det dven finns svar fran omradeschefer, hemtjdnstassistenter
och en kommunalanstéilld sjukskoterska.

Vid telefonintervjuerna utgick jag ifran ett frageformulér som var
sammanstéllt for att finga de viktigaste omradena (bilaga 1). Syftet
med intervjuerna var att fa en uppfattning om vilka regler som styr
anstéllningen. Men det fanns 4ven anledning att undersoka "kommu-
nens instéllning”, d v s politikernas och tjdnsteméannens syn pa betald
anhorigvard och hur man tankt hantera fragan i framtiden samt om
det fanns nagot politiskt beslut om hur ersattning till anhoriga skulle
behandlas.

Frageformuléret bestod av 13 fragor. De handlade om hur man
konkret hanterade anhdériganstédllningarna, hur manga som fanns
anstéllda och vilken typ av anstédllning de hade. Det innehéll fragor om
16n och varifran I6nen togs (vilket budgetomréade), om forsékringar och
lonetrygghet. Det fanns ocksa fragor om hjalp och stod som avlosning,
rehabilitering, semestererséattare etc. Forutom den kunskap som gavs
genom telefonsamtalen var de ett bra tillfille att informera om
undersokningen och att be om hjilp med nésta delstudie, enkiéten till
hemtjénstassistenterna.

Delstudie 2. Enkat till anhorigvardarnas arbetsledare

Nasta steg var att fortsatta kartldggningen genom att1ata de hemtjanst-
assistenter* som var arbetsledare for anhorigvardare besvara en
enkéat (bilaga 2). Enkéten formedlades tillsammans med introduk-
tionsbrev och svarskuvert via den person jag intervjuat i delstudie 1
och som sedan fungerade som kontaktperson. Hon eller han hade
vanligen en tjanst som innebar regelbundna personalmoéten med
samtliga hemtjanstassistenter i kommunen eller kommundelen. Det
var dé ett lampligt tillfslle att informera om projektet och att dela ut
enkéterna. Kontaktpersonen hjélpte senare ocksa till med paminnel-

* Det forekom flera olika yrkesbeteckningar; som t ex hemvérdschef, omsorgs-
chef, omradeschef o d, men for enkelhetens skull kallas samtliga for hemtjanst-
assistenter.
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ser. Hjalpen med att informera och sprida enkédterna var ovirderlig
och gjorde ocksa att undersokningen forankrades hos de tillfragade.

Enkaten till arbetsledarna inneholl 26 fragor som jag hade testat
med hjalp av olika hemtjénstassistenter i Géteborgsomradet. Den tog
upp fragor om anhorigvardarnas anstédllningsformer och eventuella
problem med dessa, hjélp och stod till anhériga och planer for framti-
den samt egna attityder till anhoriganstéllning.

Bortfall

Enkiten besvarades av 162 hemtjénstassistenter som var arbetsle-
dare for 636 anhorigvardare. Enligt statistikuppgifter fanns det i
november 1993 i de utvalda orterna 855 personer som fick hjilp av
anstédllda anhorigvardare (SOU 1994). Antalet anhorigvardare ar
farre eftersom det finns fler vardtagare dn anhorigvardare (i delstudie
Jvisade det sig att vardtagarna var fem procent fler &n anhorigvardar-
na). Ett ungefarligt berdknat bortfall &ar cirka 20-25 procent.

Via enkéten sokte vi dven fa en del uppgifter om informell/obetald
anhorigvard. Det ar rimligt att anta att fler personer dr i samma
situation som anhorigvardarna men att de av olika skil inte ar
anstéllda. Varje kommun ska bedriva uppsokande verksamhet och ha
kidnnedom om hjélpbehovbland invanarna.® Hemtjénstassistenterna
borde ha viss kunskap om saddana hjalpbehov och vi bad dem dérfor att
ienkiten gora en uppskattning av den obetalda anhéorigvarden och vi
ville ocksa veta ungefirlig dlder pa dessa personer, d v s om de var
alderspensionéarer eller yngre.

Det blev emellertid ett stort bortfall pa fragan om informell
anhorigvard. Majoriteten hoppade 6ver fragan eller uppgav att de inte
visste. Av de 162 personer som besvarade enkiten var det endast 52
som svarade pa fragan. Dessa uppskattade att 177 personer utforde
liknande vardarbete som de anstéllda anhorigvardarna, och av dessa
antogs 130 vara alderspensionérer. Pensiondrerna verkar saledes
varaimajoritet men den hoga andelen kan ocksa bero pa att hemtjanst-
assistenter i allménhet har stérre kunskap om pensiondrer 4n om
andra aldersgrupper.

5 En av socialndmndens uppgifter ér att bedriva uppsokande verksamhet och att
framja forutsattningarna for goda levnadsforhallanden (SoL §5). Namnden ska dven
upplysa om och erbjuda hjilp (SoL §8).
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Av flera skdl kan man anta att frigan om informell vard dr kénslig,
speciellt i ett 14ge dar nagon undersoker betald anhérigvard och ska
skriva om det. Det kan vara svart att som ansvarig for omradet
forklara varfor vissa far betalt medan andra, trots samma arbete, inte
far det.

Delstudie 3. Enkat till anhorigvardarna

Infor denna undersékning utokades studien med ytterligare 50 slump-
maéssigt utvalda kommuner och kommundelar. Skélet var att darige-
nom kunna fa svar fran fler anhorigvardare. Forst behovdes namn-
och adressuppgifter vilket vifick genom att séinda brev® med forfragan
om hjilp till socialndmnden eller motsvarande i de 100 kommuner och
kommundelar som nu ingick. Brevet togs upp vid nidsta ndmndmote i
respektive kommun och darifran gavs uppdraget att ge oss de 6nskade
uppgifterna. I 14 av de 100 kommunerna och kommundelarna fanns
det varen 1993 inga anstéllda anhorigvardare alls; i de aterstaende 86
uppgick antalet till 1584 personer, vilket vi med beridknat bortfall
bedomde som tillrackligt.

Initialt fanns en del problem med att fA namn och adresser
eftersom de hemtjanstassistenter eller 1oneforrattare som fatt i upp-
drag att formedla dessa ibland var osdkra pd om det var ratt att lamna
ut uppgifterna. Det gick att dampa oron genom att tala om att
uppgifterna var offentliga. Ibland rickte dessa forsidkringar, ibland
inte. Det var inte av ovilja att hjélpa till som tveksamheten ibland var
stor, utan snarare ridsla for att begé tjanstefel. Det hade vid den
tidpunkten varit en del massmedial kritik mot socialtjénsten om just
bristande sekretess. Problemet l6stes genom att nagra av de oroliga
hemtjanstassisterna sjidlva kontaktade sina anhérigvardare och fra-
gade om de fick lamna ut deras namn och adress. Andra hemtjanst-
assistenter tog sjdlva emot enkiterna och vidarebefordrade dem
direkt till sina anhérigvardare.

Frageformuldret

Utformningen av frageformuldret sammanfoll i tid med att jag var
studiecirkelledare for tva grupper med anstéllda anhorigvardare (16

¢ I brevet beskrevs forskningen och dess syfte samt att datainspektionen hade
gett sitt godkdnnande for den framtida hanteringen av materialet.
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personer).” Genom motena med dem blev det tydligt att anhorigvard
kan se mycket olika ut bl a beroende pa vardtagarens alder och
sjukdom samt vilken relation man har till den hjalpbehovande. Det
blev d4ven uppenbart att trots samma relation till den anhorige och
trots samma diagnos kunde upplevelserna och villkoren vara mycket
olika. Jag fick testa frageformulédret pa anhérigvardarna och utifran
dessa test formulerade jag om fragor, kompletterade med nya och
strok andra.

Den slutliga versionen bestod av 68 fragor (bilaga 3). Fragorna
stdlldes utifrdn olika teman; vissa handlade om vardtagaren och
efterfragade basfakta som alder, sjukdomar, civilstdnd m m men dven
hans/hennes instéllning till olika foreteelser. Framst géllde dock
fragorna anhorigvardarens situation, tidigare yrkesliv och eventuella
forandringar, boendeforhallanden och ekonomi, arbetsuppgifter som
vardare och eventuell hjdlp i arbetet. Vissa fragor hade mer social-
psykologisk karaktir, exempelvis hur anhérigvardaren upplevde den
anhoriges krav pa sig och om de kunde lita pa att andra kunde ge lika
bra hjélp och omvardnad som de sjédlva. Flera fragor hade liknande
innehall; de var stéllda for att pa olika satt forséka na svar och nyanser
av svar som kanske inte lika tydligt framtrdder om man bara har en
fraga, speciellt vad det galler omraden med mer viardeladdat innehall.

Reaktioner pa enkaten

Det ar troligtvis inte ofta som man i enkdtsammanhang far tack fran
de utfragade men det fick vi har. Férutom manga kommentarer pa
frageformulédret kom det ocksd manga brev samt en hel del telefon-
samtal. Man kan tolka det som en bekraftelse pa att enkéaten fungera-
de. Det visade att det a4r vart modan att 4gna tid at forarbete. Att
enkiten blev positivt mottagen maste dock dven ses som ett tecken pa
att dessa personer blev tacksamma over uppmérksamheten, hade
behov av att fa beratta och att var studie uppfattades som ett synlig-
gorande och erkdnnande av deras arbetsinsats.

Bortfall

Under varen 1993 sindes enkéten ut till 1584 anhorigvardare. Avdem
utgick 181 beroende pa att anstéllningen av olika skél hade upphort.

7] samband med Adelreformen avsattes statliga medel for utbildning av vardper-
sonal. I den kommun dér jag arbetade fick all sadan personal, inklusive anstallda
anhorigvardare, ga utbildning i studiecirkelform.
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Bortfallet &r 206 enkétsvar (15 procent) men det finns en osékerhet i
detta antal och det finns flera skil att anta att bortfallet &r mindre. Ett
skal ar att namn- och adresslistorna ibland var for gamla vilket
marktes genom att nagra enkéater kom tillbaka med beskedet att det
var flera ar sedan som personen ifraga hade slutat som anhorigvéar-
dare. Det forhallandet kan ha gillt for fler. Ett annat skil var att
adresslistorna i ndgra kommuner var skrivna i den hjalpbehovandes,
inte anhorigvardarens namn, vilket innebér att det inte dr sdkert att
enkéiten kom till rdatt person. Ett tredje skil var att vi fick adress-
listorna nagon manad fore utskicket av enkédten; det kunde ha intréf-
fat dodsfall eller flyttning till annat boende for vardtagarna under den
tiden. I foljebrevet till enkdten skrev vi att vi visste att sddana
forandringar kunde ha intraffat och bad dem da ha 6éverseende och
bara atersianda enkéten med det beskedet s de slapp pAminnelser. Vi
fick tillbaka flera enkéter med den informationen men det kan ha varit
annu fler.

Med reservationer for den osdkerhet som beskrivits kan det kon-
stateras att det inte var totalt bortfall pa nagon ort; i 23 kommuner och
kommundelar kom svar fran samtliga anhérigvardare. De 206 perso-
ner som utgor bortfallet &r hemmahorande pa 63 orter och det verkar
inte vara nagra systematiska bortfall, utan oftast handlar det om tre,
fyra personer per kommun som inte har svarat. Vissa av anhorigvardar-
na var gamla vilket kan vara en forklaring till bortfall; det anses vara
svarare att gora enkatundersékningar bland dldre. Men méanga av
dem som besvarade enkéiten var ocksé gamla och man méste dnda
anta att anhorigvardaren i allménhet inte &r alltfor skroplig. En del
av dem som inte svarade var anhérigvardare for barn. Enkéiten var
utformad for att técka alla aldrar, fran barn till gamla, men den blev
anda mer riktad till dem med dldre vardtagare. I foljebrevet stod att
enkiten ocksé riktade sig till dem som véardade barn 4ven om vissa
fragor da inte géllde, men den kan énda ha uppfattats som nagot som
rorde vuxna/aldre.

Eftersom enkéten dr mycket omfattande och tarlang tid att besvara
kan man kanske anta att de som inte svarade, oavsett relation till den
anhorige eller egen alder, var de som inte uppfattade anhérigvarden
och anstéllningen som nagot storre problem och déirfor inte hade lust
att d4gna den sa mycket tid. Men det kan naturligtvis ocksé vara precis
tvartom; att de som hade en alltfor pressad situation inte orkade
besvara ett omfattande frageformular.

Ett 6verraskande resultat var att vi fick svar fran 30 anhoérigvar-
dare vars anstéllning upphort pa grund av att deras vardtagare avlidit
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eller flyttat till annan boendeform. De fore detta anhorigvardarnas
enkitsvar var ibland mycket innehallsrika; de innehéll manga kom-
mentarer och vissa avdem hade dessutom skrivit langa brev. De skrev
for att de ville att vi/ndgon skulle fa veta hur deras situation hade
varit. Dessa enkatsvar maste dessvéarre i det hir sammanhanget
rdknas bort och ingar darfor inte i de resultat som redovisas i
avhandlingen. De tidigare anhorigvardarnas svar gav emellertid en
viktig inblick i vad anhorigvard innebar. I savél breven som kommen-
tarerna framkom ofta en komplicerad situation av bundenhet och
utmattning men samtidigt ocksa ett stort dilemma infor att Gver-
lamna vardansvaret till ndgon annan. Vissa hade hallit ut till den
anhorige dog men da var den egna hélsan hart ansatt: "Hade valdigt
svart att finna mig i borjan. Man blev sa valdigt last...men man vande
sig. Ar helt utmattad efter dessa ar, psykiskt nedkord. Svért att fé det
sa hdrpa dldredar.”® Det ar kanske forst ndar varden har upphort som
man vagar erkdnna dess svarigheter och fulla tyngd.

Delstudie 4. Intervjuer med anhorigvardare

Som sista delundersokning genomfordes under dren 1994-95 inter-
vjuer med anhorigvardare, och i viss man deras vardtagare, pa fem
orterilandet. Orterna valdes for att téacka olika geografiska omraden.
Antalet intervjuer berdknades bli omkring 40. Det handlade inte om
att soka vad som brukar beskrivas som teoretisk méttnad i intervju-
undersokningar (t ex Glaser & Strauss 1967), d v s ndr data borjar
upprepa sig och inga nya monster framkommer. Syftet med intervju-
erna var istallet att framfor allt f4 en djupare inblick i anhorig-
vardarnas situation, fa hora vardtagarnas synpunkter samt att séka
forklaringar till de fenomen som framkom i enkédtundersokningen.
Med tanke péa olika boendeorter verkade 40 intervjuer vara ett lamp-
ligt antal.?

8 Citat fran en man vars fru hade avlidit strax fore enkétutskicket.

% Samtidigt med den sista delundersokningen hade jag separata samtal med
négon eller nagra fran hemtjansten, vanligen omradeschefer eller hemtjénstassistenter,
pa de orter dir jag sedan gjorde intervjuerna. Jag informerade om att jag gjorde
intervjuer bland anhérigvardarna men ville i 6vrigt inte ha nagon koppling mellan
parterna. Det pagér stiandigt fordndringar i kommunerna och eftersom det gatt en tid
sedan telefonintervjuerna och den forsta enkaten ville jag veta hur savil dldre- och
handikappomsorgen som anhérigvardsituationen paverkats.

101



Ungefér en vecka fore intervjutillfédllet ringde jag upp personerna
for att boka tid. Urvalsforfarandet gick till sa att jag ringde upp en
anhorigvardare och var hon eller han inte antriffbar ringde jag nésta;
jag bokade tid med dem som svarade tills jag hade ett lampligt antal
intervjuer. Vid telefonsamtalet kunde jag hénvisa till den enkét som
de hade besvarat och det var darfor inte svart att beskriva mitt &rende.

Ett fatal ville inte bli intervjuade men om en intervju inte blev av
berodde det oftast pa forhinder av olika slag. Vid telefonsamtalet bad
jag, om anhorigvardaren bodde tillsammans med sin vardtagare, att
fa intervjua dem bada, men var for sig. Det var vasentligt for mig att
f4 gora intervjuerna med dem separat darfor att det skulle kunna
paverka svaren allfér mycket att ha dem tillsammans. Av hinsyn till
den anhorige ville kanske anhorigvardaren inte besvara mer kdansliga
fragor som att det var tungt och/eller att man hade fatt gora avkall pa
mycket annat genom att vara vardare. Vardtagaren kanske hade
synpunkter pa varden sominte varlatta att fora fram om anhorigvarda-
ren var niarvarande. Det var ingen som motsatte sig att ha intervju-
erna atskilda men det blev anda sa att det inte alltid gick att samtala
med parterna var for sig. Vissa intervjuer har jag fatt avsta fran att
anvinda delar av darfor att det blev for svart att séarskilja vardtaga-
rens svar fran anhorigvardarens. Jag intervjuade inte heller alla
vardtagare 4ven om jag traffade dem tillsammans med anhorigvarda-
ren; det berodde da pa arten av deras sjukdomar. De intervjuer som
anvants uppgar till 40 stycken och av dem &r 33 anhorigvardare (29
kvinnor och 4 mén) och 7 vardtagare (tre kvinnor och fyra méan).
Intervjuernas lingd varierade mellan en och en halv till fyra timmar.

Intervjuerna gjordes pa teman och vid intervjuns slut kontrolle-
radejagatt de fragorjagville habesvarade fanns med. Frageinnehallet
i de senare utforda intervjuerna kom att delvis styras av mina
erfarenheter fran de tidigare intervjuerna. Det innebar inte att
frageomraden foll bort, snarare tvartom, men att intervjuerna fick en
allt fastare form allteftersom intervjufasen framskred.

Nar jag kom hem till intervjupersonen bad jag att fa anvidnda
bandspelare, talade om att banden skulle avlyssnas och skrivas ut av
mig personligen och att ingen annan skulle fa tillgang till dem. Det var
bara en person sominte ville att bandspelaren skulle anvidndas och det
var av hansyn till den anhorige som genom sin sjukdom var radd och
misstdnksam. Den intervjun genomfordes genom att jag antecknade
under samtalets gang. De flesta blev intervjuade i hemmet men en
kvinna ville inte bli intervjuad dér darfor att hennes make, paverkad
av sin hjarnskada, rent bokstavligt holl henne i kjolen hela tiden och
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hon kénde sig darfor ofri i den miljon. Den intervjun utfordes istéallet
pa hennes arbetsplats. Ytterligare tva personer intervjuades pa sina
arbetsplatser men da var det av praktiska skél (avstand i glesbygd).

Att intervjuerna gjordes i anhorigvardarens hem var en fordel pa
flera sitt. Dels for att jag dven sag hemmiljon; tavlor, minnessaker,
fargsattning, mobler och fotografier sédger mycket om personen som
lever dir vilket gjorde det ldttare att inledningsvis stélla fragor av mer
neutral art och genom det skapa en mer informell staimning som &r
nodvandig for den typ av intervjuer det har var fragan om. En annan
fordel med hemmet &r att det ar ett tryggt omrade for den inter-
vjuade.'®

Min ambition var att skriva ut de bandinspelade intervjuerna efter
varje intervjutillfille men av olika skél gick det inte alltid. Flertalet
skrevs ut senare och mer eller mindre detaljerat beroende pa hur
mycket "kringprat” det fanns med pa bandet. Ddremot lyssnade jag pa
intervjuerna flera ganger, dven efter att jag skrivit ut dem. Det jag
alltid skrev direkt var en sammanfattning av intervjun. Vid bearbet-
ningen av intervjuerna har jag forsokt att koppla ihop den bild jag fick
av situationen vid intervjutillfallet och som jag beskrivit i samman-
fattningen med det som sedan framkom nér jag lyssnade pa bandet.

Diskussion av intervjuerna samt vissa etiska dverviaganden

Intervjuerna gjordes pa teman men jag fick ofta hela livshistorier. Jag
ville inte styra samtalet alltfor mycket eftersom jag ansag det viktigt
att ge tid och utrymme. Anhorigvardarnas beréttelser hade oftast
relevans for det jag ville veta. Svarigheten var sillan att fa nagon att
beratta utan snarare det motsatta. Med det menas att det kan vara
angestfyllt att trosigha avslgjat mer &n man egentligen avsageller att
kanske ha uttalat sig om nagon eller nagot pa ett kategoriskt satt,
speciellt om intervjun arslut strax darefter. Jag forsokte hantera detta
genom att ha mer neutrala fragor i bérjan och slutet av intervjun och
de kéansligaste i mitten, bl a for att ge en viss tid for eventuell
korrigering eller nyansering.

% Vi respekterar, vanligen utan att tdnka pa det, andra ménniskors hem genom
den symboliska grans som markeras av troskeln, och som hindrar fritt tilltrade dven
om dorren skulle sta oppen (Wikstrom 1994, s 196).
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Till de kénsligare fragorna horde sddant som kan vara svart att
tala om: tabubelagda omraden som dckelkénslor infor ett forandrat
kroppsbeteende, sorg och ilska 6ver en genom sjukdom forédndrad
personlighet, hur man hanterar konflikter i ett forhallande déar en ar
mycket hjélpberoende, att man kanske inte alls ville bli vardare utan
kénde sig tvingad eller konflikten i att vilja gora allt men uppleva att
det overstiger formagan. Nar jag intervjuade makar hade jag fragor
om deras sexliv men stéllde dem enbart om jag hade parterna var for
sig. Att jag stédllde sadana fragor beror pa att det ju ar en sida av
problematikeniett forhallande nar en part blir vardare for den andra.
Avdem jag kunde fraga varingen ovillig att svara; ddremot ville nagra
att jag skulle stanga av bandspelaren just da vilket jag ocksa gjorde.

Aven om det var en intervjustudie menar jag att den ocksa innehéll
observation och delaktighet. Efter varje intervju skrev jag, forutom en
sammanfattning, om de intryck jag fatt under vart samtal. I en
intervjusituation av det har slaget sétts olika kénslorigang, savil hos
den utfragade som hos utfragaren. Ofta var jag mycket trott efter
intervjuerna, ibland var jag arg eller ledsen och att skriva ned olika
reaktioner blev ett satt att hantera de kénslor som vissa situationer
vackte.

Att krympa ihop respondenternas svar till analyserbar form ingar
i forutsattningarna for vetenskapligt arbete. Anhorigvardarna har
fatt komma till tals bade som svarande pa frageformulir och i
intervjuer men jag aterger dem inte annat dn i form av tabeller och
citat. Ibland anvander jag intervjuerna for olika berattelser men éven
dessa tjanar som exempel pa situationer jag vill beskriva. Detsamma
giller vardtagarna. Sammantaget betyder detta att ménniskorna och
deras liv rycks ur sina personliga sammanhang.

Forutom de anhorigvardare som under sju manader deltog i
studiecirkeln som pagick nér delstudie 3 utformades och déar vissa av
dem &dven &dr med i undersokningen, traffade jag de flesta inter-
vjupersonerna endast en gang. For studiens syfte fanns inget skal till
att traffas flera ganger. Jag fick forbli en "framling” och jag tror att
intervjuerna hade blivit annorlunda och kanske inte s& 6ppenhjartliga
om flera tréffar varitinplanerade.!! Hade mitt syfte varit annorlunda
tror jag emellertid att en aterkoppling och uppféljande samtal hade

1 George Simmel skrev angdende framlingskapet att: "Han mots ofta av de mest
overraskande avslgjanden och av bekénnelser, som till och med kan fa karaktiaren av
bikt, om sddant man sorgfalligt undanhaller for de nédrstdende” (1995, s 141). Sa
upplevde jag ofta intervjusituationen.
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varit bra, inte minst med tanke pa att en intervju séatter igang
tankeprocesser och man borjar minnas fler handelser i samband med
den situation man utfragas om. Men alla som intervjuades hade
tidigare besvarat frageformularet och man kan kanske darfor se
intervjuerna som en uppfoljning av dessa fragor.

Analys av data

Sammanlagt bestar datamaterialet av 50 telefonintervjuer med kom-
munala tjinstemén, 162 enkiter med svar fran anhorigvardarnas
arbetsledare, 1197 enkétsvar fran anhérigvardare och 40 intervjuer
med anhorigvardare och vardtagare. Det insamlade materialet &r
darmed omfattande och bearbetningen kan ses som ett vixelspel
mellan datainsamling, teorianknytning, analys och tolkning.

Atthanteraett sa stort material har varit problematiskt; likaroligt
och enkelt som jag tyckte att insamlandet av data var, lika besvarlig
har analysdelen varit. Enligt Patton (1990) ar formégan att sta ut med
kaos och osdkerhet en av de viktigaste forskarkvalifikationerna vid
stora faltstudier. Den forméagan har for min del varierat. Ibland har jag
sett tydliga monster och trott att jag skulle kunna f6lja vissa linjer, for
att under andra och langa perioder mest ha upplevt ett tillstand déar
allt verkade ha lika stor betydelse och darfor skulle inga i varje
analysdel. Det blev nodvandigt att skédra ner i omfattning bade i vad,
och hur mycket, som skulle analyseras. Jag instammer déarfor till fullo
med Szebehely (1995) om att nagot av det mest tidsédande och
plagsamma har varit att tvingas inse att det mesta av materialet inte
kan redovisas. Det var oundvikligt men svart att sortera bort mycket
av det som gett mig "aha-upplevelser” men som inte alls platsar i
analysen.

I de kapitel som f6ljer &r min ambition att det ska vara mojligt for
lasaren att bedoma trovirdigheten genom att jag ger tillrdcklig
beskrivning i form av tabeller, intervjucitat och fallbeskrivningar,
samtidigt som det ska vara tillracklig tolkning for att bli begripligt
aven for den som inte &r insatt i problematiken. Alla citat ar atergiv-
ningar av vad som sagts eller skrivits, andrar jag i citat ar det for att
fortydliga for lasaren men jag anger da att sa har skett. Beskrivning-
arna ir min tolkning av anhorigvardarnas beréttelser och det enda
som medvetet har fordndrats dr deras namn samt att namn pa orter
har utelamnats av anonymitetsskal.
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Forhallningssatt

Nar jag har gjort intervjuer, och framfor allt vid intervjuerna med
anhorigvardarna och deras vardtagare, har jag har efterstrivat ett
néra och ingaende samtal dér deras liv och upplevelser statt i fokus.
Daremot haller jag inte med dem som séger att intervjuer gor att man
kommer pa samma niva som den intervjuade (Oakley 1981). Jam-
stalldhet med den utfragade var den vanliga inneborden i den
kvinnovetenskapliga kritik som foresprakade kvalitativ metod fram-
for kvantitativ metod. Eliasson skriver att den kvalitativa metoden
forknippades med vardeladdade ord som ”solidariska intervjuer”,
“icke-hierarkisk” och kontrasterades mot "fortryckande” kvantitativa
metoder som enkidtundersckningar och statistiska analyser. Meto-
derna kom att std for olika moraliska véarderingar och till detta
kopplades dven forskarens kon (Eliasson 1994b, s 139-140).

Denna polarisering kan idag ses som ett arv fran tidigare och
numera uttrycker sig forskare betydligt mindre dogmatiskt &ven om
jagibland har rakat ut for att behova forsvara mitt val av kvantitativ
metod, speciellt som det géllt forskning om ett kvinnligt” omrade.
Den kvalitativa metoden har jag daremot aldrig behovt forsvara. Det
kan emellertid inte vara forskningsmetoden isig som ar fortryckande;
det kanske t o m kan upplevas svarare att raka ut for klumpiga eller
okénsliga fragor i en intervju dn att se "fyrkantiga” fragor pa ett
frageformulér. Ett problem med att pa forhand vélja en metod och
forkasta en annan ar att man forutsétter att metodvalet ar oberoende
av fragestillningen (Davies och Esseveld 1989, s 17. Se dven Starrin
och Svensson 1994). Det finns for- och nackdelar med samtliga meto-
der, men de for undersékningen lampliga metoderna bor saval anvén-
das som kritiseras.

Oavsett metodval anser jag dock att man bade som utfragare i en
enkit eller som intervjuare i ett forskningssammanhang ar i ett
overlage vilket hdnger samman med att man ar den som vet vad
materialet ska anvéndas till, staller fragorna och har tolkningsfore-
tradet. Hur stort 6verlédget ar beror naturligtvis pa hur vil insatta de
utfragade ar om forskningsmetoder och vilken mdgjlighet de har att
vara kritiska. Mina respondenter bland anhérigvardarna horde van-
ligen inte till dem som ifrdgasatte vad jag skulle gora med uppgifterna.
De visste sjdlvfallet att jag skulle skriva om deras situation men det
sags enbart som nagot positivt. Att jag stéllde fragor som de uppfat-
tade som relevanta var gott nog, och jag behovde aldrig motivera mina
syften sarskilt vil. Tjanstemédnnen i kommunerna ifragasatte inte
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heller mitt uppsat 4ven om deras svar troligtvis var mer forsiktiga.

Resultaten i den har avhandlingen bygger bade pa personliga
intervjuer och enkéter och det finns andra problem att diskutera i
forhallande till val av metod &n vilken frageform som &r mest 1amplig.
I metodbocker foresprakas ofta metodologisk mangfald!? och i
inledningsskedet till projektet var utgangspunkten att fa fram sa
mycket information som mojligt. Det verkade vara rimligt att soka den
pa flera sitt och en kombination av metoder sag jag mest som en
teknisk fraga.

Att anvanda flera metoder ar emellertid inte oproblematiskt. I ett
senare skede har jag kommit att tvivla pa att kombinationen av
metoder ar en sa enkel fraga. For fragestallningarna och syftet med
projektet maste det ansesrelevant att ha detta tillvigagangssétt. Men
i avhandlingsskrivandet har jag haft problem med att forena resulta-
ten vilket inte minst handlar om olika typer av forstaelse. Det &r olika
stallningstaganden man maste forhalla sig till, i en kvantitativ metod
soks det matbara, man méaste ha en viss forkunskap och veta vilka svar
man soker. Man kan fa fram manga intressanta resultat som man kan
diskutera tillforlitligheten av. I den kvalitativa metoden s6ker man
ligga néra det man studerar, det &r annan sorts forstaelse som
efterstriavas och presentationsformen blir dirmed mer beskrivande.
Hur ska detta jimkas samman i en resultatredovisning? Jag vet inte
om det gar eller om det ens dr lampligt. Mitt forsok att hantera det ar
att blanda; i det kvantitativa materialet har jag kunnat visa pa
monstren, det generella, och i det kvalitativa materialet har jag sokt
forklaringar till dessa monster.

Jag skrev inledningsvis att det ar viktigt att visa sitt eget forhall-
ningssétt, att redovisa sina vidrderingar och att forsoka se hur detta
paverkar forskningen. Jag anser, som Eliasson (1994a), att inom ett
forskningsomrade som vard och omsorg som i s hog grad handlar om
kvinnors arbete och livsvillkor dr det en fordel att vara kvinnlig
forskare och att ha de erfarenheter man gjort som kvinna. Eliasson
pekar emellertid pa risken att personlig fértrogenhet med det omrade
man forskar om begransar nyfikenheten och det egentliga kunskaps-
sokandet, att man istéllet soker bekraftelse pa egna erfarenheter och
upplevelser. Da dr det inte forskning lédngre och risken ar stor for att
man av gemenskapskénsla t ex sager "jag forstar”, ndr man inte gor
det (Eliasson 1994a, s 144).

2T ex Glaser & Strauss 1967.
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Denna risk var uppenbar for min del. Vad jag kunnat gora ar att
behalla medvetenheten om risken och att forsoka fraimmandegora det
vialbekanta och vardagliga. Det ar dock inte helt 14tt: *Tingens for oss
viktigaste aspekter ér fordolda genom sin enkelhet och alldaglighet...”
(Wittgenstein 1992, §129). Det storsta problemet ér naturligtvis att
inte alls uppfatta ett viktigt omrade darfor att det ar for valbekant. Ett
annat problem ar hur man fragar och sedan tolkar svaren.

Attjaghade litt for att engagera migianhorigvardarnas situation
ar formodligen uppenbart. Men jag var inte i deras situation, vilket ar
en viktig distinktion. Fér min del blev det dven har en fordel att ha
andra erfarenheter. Jag insag att anhorigvardare, av olika skil, inte
ar helt enkla att ha i en arbetsorganisation. Anhorigvard medfor en
annorlunda problematik och att fundera Gver olika praktiska 16s-
ningar har for mig varit ett séitt att soka halla distansen.

Den tid som har forflutit mellan datainsamlingarna och de olika
bearbetningarna har ocksa gett en mojlighet att fa distans. Jag har
kunnat stdlla nya fragor till materialet; varfor resonerar anhorigvardar-
na pa det sattet eller varfor svarar de sa och varfor tolkar jag det som
jag gor? Kan man inte lika vl tolka det pa nagot annat sétt? I kapitel
8 ska jag aterkomma till forforstéaelsens inverkan pa resultaten darfor
att den inverkan blev s& uppenbar i samband med min tolkning av
anhorigvardarnas svar om instéllning till den nérstdendes kropp och
det mycket fysiska arbete som det ofta innebér att vara vardare.

Presentation av vissa data
Anhorigvardarna

Med 85 procents svarsfrekvens uppgar de svarande till 1197 personer
och de bestar av 1020 kvinnor och 177 mén. Av samtliga kommunalt
anstdllda anhorigvardare i Sverige ar 1993, som var det ar som
enkitundersokningen gjordes, motsvarade det ungefir en femtedel. '
Den aldersmaéssiga spridningen é&r stor, fran 19 till 85 ar, med flertalet
i daldrarna 45-64 ar och 14 procent alderspensionérer.

13 Ar 1993 fanns det ca 6 300 personer som fick hjilp av anstillda anhérigvardare
(Statistiska Meddelanden 9401).
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Tabell 4:1. Anhorigvardarna fordelade pa alder och kén. Procent.

-34 8 6 8
35-44 18 16 18
45-54 29 26 28
55-64 32 32 32
65+ 13 19 14
Totalt 100 100 100
n 1020 177 1197

De storsta grupperna av anhorigvardare ar barn, makar eller foréld-
rar, 84 procent totalt. Bland ménnen &r nédstan halften make till sin
vardtagare, de 6vriga dr framst soner eller fider, ett fatal haren annan
relation till vardtagaren. Kvinnorna dr antalsméssigt betydligt fler 4n
ménnen i samtliga relationsformer. Kvinnorna ar framfor allt déttrar,
modrar och maka men de kan &dven vara svardottrar, systrar, barn-
barn, annan sldkting eller nirstdende som véanner/grannar.

Tabell 4:2. Anhorigvardarna férdelade pa relation till vardtagaren. Procent.

Barn 32 29 32
Maka/make 23 47 27
Foralder 27 14 25
Syskon 4 2 4
Annat 14 8 12
Totalt 100 100 100
n 1020 177 1197

Ser man enbart till lderspensionédrerna (14 procent) ar drygt hélften
maka eller make till vardtagaren medan 27 personer ar fordldrar
vilket innebér att de ar vardare for ett vuxet handikappat barn. Vi har
en aldersstruktur i Sverige dédr det inte ar ovanligt att &ven pensioné-
rer har fordldrar i livet och 25 personer bland de pensionerade
anhorigvardarna har sin férdlder som vardtagare. Ytterligare nagra
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pensiondrer har en annan relation till den anhorige som syskon,
annan sldkting eller granne.

Tabell 4:3. Anhorigvardarnas relation till vardtagaren uppdelat pa kén och om
man bor tillsammans med vérdtagaren eller €]. Procent.

Barn 16 63 24 59 32
Maka/make 36 0 56 0 27
Foralder 38 7 14 11 25
Syskon 4 6 2 4 4
Svardotter/son 2 11 1 4 5
Barnbarn 1 4 1 4 1
Annan slakting 2 5 1 4 2
Granne/van 5 0 15 4
Totalt 100 100 100 100 100
n 649 362 148 27 1186

Tva tredjedelar av anhorigvardarna bor tillsammans med sin vardta-
gare (11 personer har ej uppgett boendesituation), 67 procent totalt.
Det finns en viss konsskillnad sa sett att betydligt storre andel méan
(84 procent) bor tillsammans med den hjialpbehovande jamfort med
kvinnorna (64 procent). Det hanger till viss del ihop med relationen,
nastan hélften av minnen dr anhorigvardare for sin fru medan
kvinnorna aterfinns i flera andra relationer. Men det beror ocksa pa
att ménnen i storre utstrackning bor tillsammans med en fordlder
jamfort med kvinnorna. De som inte bor tillsammans med vardtaga-
ren bor isamma fastighet eller i ndrheten av den de vardar. Endast ett
fatal bor pa langre avstand ifran varandra.

Majoriteten av saval kvinnorna som ménnen ar gifta, fem procent
av kvinnorna ér &nkor. En storre andel mén dn kvinnor ar franskilda
eller ensamstaende, 28 procent jamfort med 14 procent av kvinnorna.
83 procent av kvinnorna och 67 procent av méannen har barn.

De flesta anhorigvardarna, liksom vardtagarna, ir svenskar, 91
procent. De med annan nationalitet kommer fran flera olika ldnder
och varldsdelar; majoriteten kommer fran Finland, Iran, Irak och
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Turkiet. Kons- och relationsmassigt har de liknande fordelning som
bland svenskarna, d v s majoriteten ar kvinnor och relationen till
vardtagaren dr i framst barn, make/maka eller forédlder.

Majoriteten av anhorigvardarna, 66 procent, hade forvéarvsarbete
vid anstéllningens borjan. Av dem som inte var yrkesverksamma var
majoriteten hemarbetande, fem procent var pensionérer, ndgra var
arbetslosa, studerande eller hade annan sysselsattning som ej var
lonearbete. Av de hemarbetande hade drygt halften tidigare varit
yrkesverksamma och majoriteten hade da ett arbetaryrke. Bland de
ovriga grupper som inte var forvarvsarbetande vid anstéllningens
borjan, men som varit det tidigare —inklusive pensionérerna —har de
flesta haft arbetaryrken.

Anhorigvardarnas arbetsuppgifter bestar aven blandning av hus-
hallssysslor, personlig omvardnad, sjukvdrdande insatser och ofta
ocksa standigtillsyn. Det handlarsallan om kortvariga arbetsinsatser.
Drygt halften har haft tjansten i mer &n fyra ar, vissa har haft den i
over 20 ar. Det ar inte ovanligt att ha utfort arbetet innan anstall-
ningen som anhorigvardare; 76 procent har varit obetalda vardare
innan anstéillningen.

Tabell 4:4. Anhorigvardarnas civilstand. Procent.

Gift/sambo 80 70 79
Anka/ankling 5 0 4
Franskild 4 3 4
Ensamstaende 10 25 12
Totalt 100 100 100
n 1020 177 1197
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Vardtagarna

Tabell 4:5. Vardtagarna fordelade efter alder och kon. Procent.

-16 7 12 10
17-34 10 15 13
35-64 18 26 22
65-79 21 25 23
80+ 42 22 32
Totalt 100 100 100
n 615 634 1249

De 1197 anhérigvardarna ger hjalp at 1253 vardtagare (aldersuppgift
saknas pa fyra personer); nagra ger saledes hjélp till fler &n en person.
De som far hjalp av anhérigvardarna &ri aldern 1 till 101 ar; néastan
halften &ar under 65 ar och av dem &r 10 procent barn under 17 ar.
Vardtagarna har en relativt jamn konsmaéssig fordelning, 49 procent
kvinnor och 51 procent mén. Méannen &r dock fler i alla aldrar utom i
aldern 80 ar eller mer déar kvinnorna &dr ndstan dubbelt s& manga och
ddrmed jamnar ut konsskillnaden. Civilstandsmassigt finns en skill-
nad mellan kénen pa det sattet att 53 procent av méannen ar gifta
jamfort med 33 procent av kvinnorna. En knapp tredjedel vardera ar
ankor/anklingar eller ogifta, och ett fatal ar franskilda. Vardtagarna
har liknande klassmassig tillhorighet som anhorigvardarna, men
négot fler kan riaknas till gruppen okvalificerad arbetare. Aven grup-
pen lantbrukare dr storre bland vardtagarna dn bland anhorigvardar-
na.

De som far hjalpen lider av en méngd olika sjukdomar och handi-
kapp, och inte sillan forekommer flera sjukdomar hos samma person.
Jag ska ndmna nagra av de vanligaste diagnoserna och efter den
aldersindelning som &r gjord. Jag tar enbart upp dem som minst 10
procent i varje aldersgrupp lider av. Det innebar att manga diagnoser
inte kommer att omnidmnas. Eftersom svarighetsgraden inom en
sjukdomsgrupp varierar mycket siager det inget om hur stort hjalp-
behovet dr men presentationen kan dnda, i grova drag, ge en uppfatt-
ning om vilka typer av sjukdomar och handikapp det géller.

For vardtagarna under 17 ar &r utvecklingsstérning en vanlig
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orsak till hjalpbehov. CP dr ockséd en vanlig diagnos. 12 procent av
barnen dr multihandikappade och det innebér att samma barn exem-
pelvis kan ha utvecklingsstérning, hjartsjukdom och syn- och hérsel-
skador.

Bland dem i 4ldern 17-34 ar har hélften, 51 procent, utvecklings-
stérning. Bestdende men efter olyckor (d v s olyckor som gett upphov
till funktionshinder) synskada och CP hor ocksa till de vanligaste
diagnoserna i dessa aldrar.

Mellan 35-64 ar ar MS och bestaende men efter olyckor de vanli-
gaste skilen till hjalpbehov. Darefter kommer stroke, utvecklingsstor-
ning och muskelsjukdom som ocksa &r vanligt.

Bland de yngre pensiondrerna, 65-79 ar, ar stroke den vanligaste
diagnosen. Darefter kommer hjart/lungsjukdom f6ljd av "alderssvag-
het”. Med alderssvaghet menas hir en allmén skroplighet och diverse
aldersbetingade krampor som ger behov av hjalp. Bestdende men efter
olyckor, reumatisk sjukdom och synskada &r vanligt och demens-
sjukdomarna har okat fran en procent i var och en av de tre yngre
aldersgrupperna till 10 procent i denna grupp.

Bland dem i 4ldern 80 ar och uppat dr "alderssvaghet” den vanli-
gaste orsaken till behovet av hjilp, 63 procent. Synskada &r relativt
vanligt i alla dldersgrupperna men vanligast i denna gruppen. Daref-
ter kommer demens och hjart/lungsjukdom.

Det dr nagot fler mén &dn kvinnor bland vardtagarna. I dldern 80
ar och uppat ar emellertid kvinnorna néstan dubbelt s manga vilket
gor att det ar fler kvinnor som har s k aldersbetingade sjukdomar.
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Kapitel 5
Anstaéllningen

Inledning

I det hir kapitlet, som inleder redovisningen av det empiriska mate-
rialet ska jag analysera anhorigvardarnas anstéllningsvillkor. Som
utgdngspunkt ska jag dberopa négra av de forslag som finns betraf-
fande anstéllning av anhériga.

Som framhallits i kapitel 2 var det i borjan av 1980-talet som
Anhoérigvardkommitténs forslag om forbéttrad hjalp till anhériga med
vardansvar kom; anstéllningar fanns redan tidigare men jag utgar
fran dessa forslag eftersom de tydliggér hur kommunerna kan hantera
anhoriganstillningar. Kommittén ansag att det direkta stoédet till
anhorigvardarna kunde forbéttras i olika avseenden t ex genom
anstéllningsforfarande, regelbunden avlastning samt utbildning. Det
psykosociala stodet till anhorigvardarna borde utvecklas och
vardpersonalens intresse for anhorigas situation skulle 6kas genom
utbildning (SOU 1983:64, s 11). Senare utredningar har f6ljt samma
linje och betraffande ekonomiskt stod star foljande: “Ansvaret for det
ekonomiska stodet till anhorigvard bor folja samma uppgiftsfordelning
som gdller for insatser med egen personal” (Prop 1987/88:176, s 117).1
(Min kursivering)). "En anhérig kan anstéillas som anhérigvardare for
ett visst antal timmar per vecka eller manad. Villkoren for sadan
anstdllning regleras i kollektivavtalet for kommunalt anstilld perso-
nal”(SOU 1994:139, s 326. (Min kursivering)). Mojligheterna till hjilp
i arbetet samt utbildning har hela tiden poangterats.

Jag kommer fortsattningsvis att jamfora anhorigvardarnas an-
stallningsvillkor med motsvarande villkor fér hemtjianstens vard-
bitrdden. Jamforelsen grundar sig pa de formella regler och de prak-
tiska tillampningar som géller fér vardbitridden respektive
anhorigvardares anstdllningar. Jag kommer ocksa att redogora for
nagra speciella problem i anhérigvardarsituationen (vard av annan

! Under 1987/88 hade dessutom socialstyrelsen en av regeringen initierad
kampanj for att f& kommunerna att forbéattra stodet till anhorigvardare. Det satsades
20 mkr pa olika anhérigprojekt.
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instans, ndr anstallningen upphor, nar vardaren blir pensionir) samt
olika satt att hantera dessa problem inom ramen for anstéllningen.

Det finns naturligtvis flera fragetecken kring en siddan jamforelse.
Anhorigvard tillhor den informella sfaren medan anstéllningen utgar
fran normer som géller i en formell lIonearbetsorganisation. Man kan
ifragasatta mojligheten att hantera informella situationer i en sadan
organisation och om man kan, eller bor, gora ett informellt arbete till
ett 16nearbete. Hur paverkar t ex pengar ett forhallande som &r téankt
att bygga pa kanslor och frivillighet? Samtidigt 4r det ju pa ett siatt vad
som har skett i Sverige genom utbyggnaden av den offentliga sektorn.
Innehéallsméssigt dr skillnaden mellan anhorigvardarnas och vard-
bitrddenas arbete inte stor. "For majoriteten av dem som arbetar i
hemtjinsten ar det ett icke-professionellt arbete som till innehallet &ar
detsamma som ett husmorsarbete” (Johansson 1995, s 6; se dven
Weerness 1995). En skillnad ar emellertid att kvinnors lonearbete i
den offentliga sektorn vanligen inte har géllt dem som man har en
familjerelation till. Aven om man kan diskutera savil arbete som
relationer pé olika séatt dr det den innehéllsliga likheten i arbetet man
maste ha i atanke och som bakgrund vid den jamforelse jag ska gora.
Uttryckt med andra ord kan man stélla fragan om hur arbetet bedoms
ndr det utfors av en anhorig jamfort med om négon utan denna
relation, d v s om hemtjidnstens vardbitrdden utfor arbete?

Anstallning som vardbitrade?

Hemtjédnsten i en kommun &r vanligen indelad i olika geografiska
omraden déar en eller flera grupper av vardbitraden ger hjalp och
service till de vardtagare som blivit beviljade bistand.? Hemtjiansten
administreras av hemtjénstassistenterna som ocksa ar arbetsledare
for vardbitradena. Det kravs en viss flexibilitet i personalorganisationen

2 Nedanstaende uppgifter om arbets- och anstéllningsvillkor kommer fran en
intervju med en kommunanstélld personalsekreterare, intervjuer med hemtjinst-
assistenter i nagra olika kommuner samt Allménna bestdmmelser for kommunal-
anstallda - AB 94 samt HOK93/OLA.

% Tidigare var det vanligt att den hemtjanstassistent som ansvarade for det
geografiska hemtjanstomradet ocksa utforde behovsbedémningen. I vissa kommuner
har man &ndrat organisationsform och infért en s k bestéllar-utforarmodell med
influenser fran det privata niringslivet. Bestallar-utforarmodellen innebér att man
skiljer arbetsuppgifterna at, ndgra hemtjanstassistenter sysslar enbart med behovs-
bedomning, andra ansvarar for verksamheten och budget.
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eftersom behoven av hjélp kan 6ka eller minska med kort varsel. Det
finns en grundbemanning samt ett antal vardbitraden som arbetar
som timanstéillda. Ibland finns istédllet en s k personalpool med
personer som kan rycka in vid tillfalligt 6kat behov eller for att tacka
sjukfranvaro. Bedomer man dédremot att behoven &r langvariga an-
stéaller man fler vardbitraden.

Jag gor nedan en viss uppdelning pa tillsvidareanstillda och
timanstédllda vardbitrdden. Anhorigvardarna kan framst jamforas
med timanstédllda vardbitraden; vissa anhorigvardare har dock en
situation, vad géller arbetsprestation och arbetstider, som ar mer
likvéardig med tillsvidareanstéllda vardbitraden. Jag kommer darfor
att jamfora anhorigvardarna med bada grupperna.

De vardbitraden som ingdr i grundbemanningen éar tillsvidare-
anstéllda oavsett om de arbetar heltid eller deltid. De som arbetar som
vardbitrdaden kan ha utbildning som underskoterskor eller vardare;
de loneséatts efter utbildning, och ju langre utbildning desto hogre 16n
upp till maximilonen. I en del kommuner betraktas vardbitradena
som utbildade om de har nagra ars praktisk erfarenhet, sa det ar inte
enbart formell utbildning som réknas. Antal ar i tjanst rédknas ocksa
tillgodo vid Ionesattningen. Vardbitradenas loner varierar nagot bero-
ende péa lokala avtal. Ar 1993, det ar da anhorigvardarna besvarade
enkiten, var den genomsnittliga timlénen for vardbitriaden ca 64 kr.
Den genomsnittliga manadslonen for vardbitrdden var samma ar ca
11 500 kr och for underskoterskor ca 11 800 kr.

Det har varit vanligt med deltidsanstéllningar i hemtjansten. For
attfaratttill vissa sociala formaner kravs en anstéllningstid om minst
17 timmar per vecka. For tillsvidareanstélld personal med arbetstider
understigande denna tid efterstrdavar man darfor att arbetstiden

4 Enligt uppgift fran Svenska Kommunforbundet har man enbart berdknat
genomsnittligt Ioneintervall efter utbildning for vissa &r under 1990-talet, ej for 1993.
Eftersom jag vill visa hur l6nespridningen kan se ut i forhallande till utbildning visar
jag uppgifterna fran ett annat ar och valde det ar som senast var tillgangligt, ar 1997.

Outbildat vardbitrade 11 600-12 900 kr  69-77 kr
Utbildat vardbitrade 12 250-13 800 kr  74-82 kr
Underskoterska/vardare 12 500-14 700 kr ~ 75-86 kr

Kalla: Svenska kommunalarbetareforbundets Kommunal i siffror 1996, centralt
avtal AB 95 bilaga A-D, samt intervju med ombudsman for de senare uppgifterna.
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uppgér till minst 17 timmar per vecka. Hogsta tillatna arbetstid ar 40
timmar men det beror dven pa arbetstidens forldggning pa dygnet;
ingar oregelbunden arbetstid eller nattarbete minskar den tilldtna
veckoarbetstiden. For kommunanstélld personal finns en forséakring
som géller i arbetet och for resor till och fran arbetet.

Vid anstéllningens upphoérande géller nagot olika villkor beroende
pa skillnader i lokala anstéllningsavtal och beroende pa alder men
generellt kan man sédga att for tillsvidareanstéllda med en samman-
hingande anstéllning sedan minst 12 manader dr uppsédgningstiden
fran arbetsgivarens sida 6 méanader; vid uppsédgning fran arbets-
tagarens sida dr det tre manader.® I annat fall géiller att uppségnings-
tiden fran arbetsgivarens sida 6kar med antalet anstéllda ar; den som
varit anstéalld 2-4 ar har tvd manaders uppséagningstid, och den okar
sedan med en ménad per tvaarsintervall upp till anstallningstid pa
mer dn 10 ar, da 4r uppsdgningstiden 6 manader. Tillsvidareanstalld
personal har dven foretrade till ny anstéllning om de blivit uppsagda
fran arbetet.

Att ha ett vard- och omsorgsyrke innebér i allménhet dven att
arbeta pa obekvam arbetstid. Som kompensation for sadan tid ger
arbetsgivaren ett extra lonetillagg utover den ordinarie l6nen. Erséatt-
ning for obekviam arbetstid ges om arbetstiden infaller under sddan tid
som riknas dit. Dess storlek beror pa nér tiden infaller och dr indelad
i fyra olika nivder och med en ersédttning per timma, utéver ordinarie
timlon.% Ersittning for obekvam arbetstid ar lika i landet och géller
oavsett om vardbitriadet har timtjanstgoring eller tillsvidareanstall-
ning.

Inom hemtjénsten har man satsat mycket pa formell utbildning av
personalen, inte minst beroende pa att det tidigare inte kréavdes nagon
utbildning eller ens rdknades som ett lonearbete. Som namndes i
kapitel tva var det forst 1975 som de tidigare timavlénade vard-

5 Kalla : intervju med ombudsman i Kommunalarbetareférbundet.
5 Kalla angdende obekvam arbetstid: intervju med personalsekreterare samt
Allménna bestdmmelser for kommunalanstéllda - AB 94.

Ersattning for obekvam arbetstid ar 1993. Kronor per timma utover ordinarie l6n.

OB-tid A storhelg 58,00

OB-tid B helger 29,00
OB-tid C natter 23,40
OB-tid D kvallar 11,70
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bitradena 6vergick fran den delvis ideella verksamheten och fick ett
arbete som gav mgjlighet till anstédllningsvillkor som motsvarar nor-
malt lonearbete (Johansson 1995, s 34). D4 infordes anstidllnings-
trygghet, vidareutbildning och medinflytande. Vardbitridena fick
darefter rdkna in dven forflyttningar mellan olika hjdlpmottagare,
interna moten och utbildning i arbetstiden. Det fick bl a till foljd att
méngden arbetade timmar inom hemtjdnsten har 6kat (trots att
antalet hjélpta personer minskat kraftigt). Numera ingar fortbildning
iden ordinarie verksamheten och den sker i olika former som forelés-
ningar, studiecirklar, studiebesok, konferenser etc. Méten med arbets-
ledare varierar nagot; vissa vardbitriaden triffar sin arbetsledare
varje dag, andra en gang per vecka eller mer sillan. Déar det inte dr sa
tat kontakt finns det ofta skél som att det ar 1dngt mellan arbetsplats
och hemtjanstlokal eller att vardbitradet har ett arbetspass som inte
stammer med moétestiderna.

Timanstdllda vardbitraden far betalt for det antal timmar de
arbetar. Betalningen riaknas efter utbildning och &ven antal 4ri yrket
far tillgodordknas (hér finns vissa skillnader mellan kommunerna).

‘Kommunforsidkringen géller under samma villkor som for tillsvidare-
anstélld personal. Timanstédllda har daremot inte foretrade till ny
anstédllning. De som ar timanstéallda kan ha tillgdng till utbildning
men den &r inte lika sjélvklar eller "obligatorisk” som de tillsvidare-
anstédlldas. Daremot kan de timanstéllda vardbitriadena rdkna savil
antal ariarbete som olika utbildningar inom tjiansten till sina meriter
om de soker tillsvidareanstallning i hemtjéansten eller annat arbete.

Anstallning som anhorigvardare/narstaendevardare’

Nar nagon nidrstdende blir anstilld som vérdare finns det oftast
sérskilda skél. Det handlar vanligen om vardtagarens behov och
onskemal samt vilka 6vriga alternativ som finns och vilka kostnader
det medfor for kommunen. Det 4r vanligt att den anhérige har utfort
arbetet under kortare eller langre tid fore anstéllningen men det
forekommer att anstillning sker i samband med att ett vardbehov
uppstétt och da oftast i anslutning till utskrivning frén sjukhus.
Innehalletiarbetet och antal timmar som anhérigvardare beror pa

" Mina uppgifteridet har sammanhanget bygger fr a pa resultaten fran delstudie
ett och tva.
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vardtagarens formaga och hur behovet blivit bedomt avden som utfort
behovsbedomningen. Det kan finnas behov av viss tillsyn och hjilp
med praktiska goromal men nar anhorigvardare blir anstédllda ar
skilet ofta ett mer omfattande vard- och omsorgsbehov, t ex att den
hjalpbehovande kraver standig tillsyn. Det kan dven vara sa att den
hjalpbehévande inte vill ha ordinarie hemtjéanstpersonal i hemmet.®

Anstillning kan ocksa ske for att det 4r enklare och mer ekonomisk
fordelaktigt att ha en narboende sldkting eller granne som utfor
arbetet dn att lata hemtjdnstens vardbitraden gora kanske langa
resor for att tillgodose behovet och/eller for att det behovs hjélp-
insatser flera ganger per dygn.

Initiativet till ansokan om anstéllning kan komma fran vardtaga-
ren eller den anhorige. Det forekommer ocksa att personal inom
offentliga sektorn uppmanar anhoriga att soka anstillning eller
nagon form av betalning for arbetet; det kan vara kuratorer, ldkare,
hemtjanstassistenter eller distriktsskoterskor som ger forslaget. Vard-
tagarnariaknas som hemtjanstens hjalptagare och betalar hemtjanst-
avgift till kommunen efter den taxa som géller i respektive kommun.

Det vanligaste forhallandet &r att en anhorig anstélls som vardare
for ett visst antal timmar per vecka men kommunen kan ocksa vilja
att anlita en anhorig som uppdragstagare; utifran faststéllt vardbe-
hov utbetalasidet fallet ett visst belopp per méanad. I en del kommuner
kallar man det inte anstéllning utan har ett vardbidrag i fyra nivaer
som ar skattepliktigt och ATP-grundande. Léagsta nivan for vard-
bidraget ar 30 timmar per manad. I 6vrigt ar det att jaimfora med en
anstéllning.

Anstéallningsformen varierar saledes nagot men vanligast ar att fa
en s k narstaendeanstéallning, ibland dven kallad objektanstédllning, i
kommunens hemtjianst. Det innebédr en timanstéllning med lagsta
vardbitradeslon. Inkomsten ar skattepliktig och semestererséttning
hanteras som vid annan timanstéllning, d v s antingen som ett paslag
vid varje loneutbetalningstillfille eller som en engdngssumma per ar.°

8] en undersokning bland dldre med hemtjénst och hemsjukvard framkom bl a att
ett omfattande hjalpbehov och manga olika vardbitrdden ofta innebar en stor
pafrestning och otrygghet (Mossberg & Tegner 1988). Men oavsett hjalpbehov eller
antal hjalpare ar det inte alltid enkelt att ha fraimmande ménniskor i sitt hem vare
sig for den som behover hjélpen eller for de anhoriga som eventuellt ocksa bor dér. Det
kan upplevas som ett intrang i hemmiljon, speciellt vid ett omfattande hjalpbehov (se
aven kapitel 10 denna bok).

¢ Lonen till anhorigvardarna ligger oftast pa respektive hemtjanstomrade men i
vissa kommuner ingdr den i den totala socialtjanstbudgeten.
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Vanlig arbetstidsreglering géller inte for narstdendevardare, utan
de har "tillatelse” att arbeta alla dagar i veckan och vid olika tidpunk-
ter. Betalning ges for hogst 40 timmar per vecka. Anstdllnings-
kontraktet 16per pa viss tid, ndgra manader eller kanske ett ari taget,
och maste darefter fornyas. Loneuppflyttningar efter antal arbetade
ar giller inte och inte heller rdknas utbildning tillgodo vid lone-
sittningen. Anstéllningen upphor nédr behovet av vard upphor eller
om kommunen av nagot skil inte vill forlinga den. Narstaende-
vardare raknas som uppdragstagare vilket innebér att de inte har
foretrade till ny anstdllning enligt LAS. Inte heller géller underrat-
telse- eller varselskyldighet och kommunen har inget arbetsgivaran-
svar.

Ifall ddar anhorigvardaren blir sjuk under anstéallningstiden varie-
rar losningarna beroende pa situationen; ibland tar hemtjianstens
vardbitrdden 6ver arbetet, ibland laggs vardtagaren in pa sjukhus,
sjukhem eller dylikt, ibland kan andra anhoériga ta vid.

Olika kommuner — olika villkor for anhérigvardarna

Redan i den forsta delundersokningen blev det uppenbart att det ar
stora skillnader mellan kommunerna nér det géller anhorigvardarnas
anstillningsvillkor. Aven de foljande undersékningarna visade att ett
av de utmarkande dragen for anhérigvardarnas villkor ér att dessa i
hog grad beror pa i vilken kommun de &r anstéllda och det innebar att
det inte gar att uttala sig generellt mer dn vad géller vissa gemen-
samma drag. Innan jag gar vidare i beskrivningen av de formella
villkoren ska jag darfor ta upp nagra av de mer framtradande skillna-
derna mellan kommunerna.'®

Det ar vanligtvis en hemtjénstassistent som dr anhorigvardarens
narmaste chef och den som hon eller han kan ha kontakt med i fragor
som ror arbetet. I vissa kommuner &dr det en hemtjanstassistent som
ar arbetsledare for samtliga anhérigvardare. I andra kommuner gar
man efter vardtagarens boende vilket kan innebéra att fa eller ingen
av anhorigvardarna i kommunen har samma arbetsledare. Dar blir
det istillet sa att nagra hemtjénstassistenter har en eller flera
anhorigvardare var i sitt omrade.

10 Aven #ldreomsorgen varierar mycket mellan de svenska kommunerna vilket
har patalats av bl a Sundstrom och Berg (1988). Samtidigt 4r den offentliga omsorgen
fortfarande tédmligen enhetligt organiserad (t ex Johansson och Evertsson 1994).
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Oavsett organisationsform har hemtjanstassistenterna en nyckel-
roll nar det géller de anhoriganstélldas villkor; de avgoér bl a om en
ansokan om anstédllning beviljas eller far avslag.!! Betalning for
anhorigvard ar darfor inte enbart fraga om statliga direktiv eller
kommunal policy utan ocksa i hog grad en fraga om den enskilda
hemtjinstassistentens bedomning. Aven detta gor att anhorig-
vardarnas villkor kan skilja sig at, och da inte bara mellan kommu-
nerna utan ocksd inom samma kommun. Att det forholl sig pa det viset
framkom extra tydligt vid intervjuerna med anhérigvardarna.

Ibland &r det darfor svart att avgora om skillnaderna i anhorig-
vardarnas villkor beror pa kommunala skiljelinjer eller pa att olika
hemtjénstassistenter gor olika bedomningar. Att behovsbedémningar
kan skilja sig at ar kéant. Trots att hemtjianstassistenterna styrs av
lagar och forordningar, sa dr provningen av méanniskors hjalpbehov
inte likadan. Detta kan ségas utgora ett stort problem, inte minst ur
rattssikerhetssynpunkt.!?

1 Av de hemtjinstassistenter som deltog i delstudie tva hade drygt hilften nagon
gang gett avslag pa ansokan om att f& bli narstaendevérdare. Skalen till avslag var
flera, t ex att behovet av hjialp kunde tillgodoses pa annat sitt, d v s genom
hemtjanstpersonal. Det kunde ocksé vara sé att vardtagaren blivit frisk eller i varje
fall inte behovde sa mycket hjalp lédngre. Ibland handlade det om att den anhérige inte
ansags lamplig som vardare och ytterligare skil var att anhérigviardaren, som
tidigare varit anstélld, hade blivit pensionér och inte fick vara anstilld ldngre.

2 T en undersokning om behovsbedomning inom hemservice beskrivs bedéom-
ningarna som mycket godtyckliga (Bender 1991). Aven om de flesta hemtjanst-
assistenter lagger stor omsorg i sitt arbete ar kiren av assistenter inte homogen.
Manga saknar behorig utbildning och de har sinsemellan mycket olika syn pa hur
mycket hjalp som kan ges och var och en verkade ha sitt eget system att méta behoven.
Med tanke pa den storavariation som radde blev slutsatsen att for den hjalpbehovandes
del kan man snarast beskriva behovsbedémningen som ett lotteri; beroende paivilket
distrikt man bor, vilken hemtjanstassistent som ansvarar far man olika behandling.
(Se dven kapitel 2 dar jag tar upp hemtjénstassistenternas skiftande utbildningsbak-
grund).

I en studie om #ldre vardtagare och hemtjiansten visas att vardbitridena har
betydligt béttre personkénnedom och kunskap om sina vardtagare &n hemtjinst-
assistenterna som visste anméarkningsvirt lite om dem (Sundstrém och Cronholm
1988). Ett skal till dalig kunskap om vardtagarna var att hemtjinstassistenterna var
den rorligaste gruppen; de bytte omrade och vardtagare betydligt oftare én vard-
bitrddena. I samma studie framkom att de &dldres hjilpbehov, hjdlpapparatens
definition av behoven och den hjalp man sedan far - eller sittet den ges pa - kan vara
ganska olika saker. Ibland var den offentliga hjilpen sa standardiserad att den
hjialpbehovande avstod fran den erbjudna hjalpen. Aven Szebehely (1993) diskuterar
behovsbedéomningar inom hemtjansten och de fordndringar som skett under 1980-
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De senaste arens ekonomiska atstramningar har ocksa paverkat
besluten i behovsbedomningarna. Svenska kommuner har forsokt
havda pabud om generellt skdrpta administrativabehovsbedémningar
(Sundstrom 1997, s 47). Det skulle innebéra att det fanns en generell
lagsta grans for att fa hjalp. Detta stoppades dock av lansrétten; alla
bedéomningar maste vara individuella. Likavil torde de flesta hand-
laggare vara medvetna om atstramningarna.

Nedan beskrivna skillnader kan emellertid ses som skillnader
mellan kommunerna eftersom de beskriver kommunala forhallnings-
séatt. I de efterfoljande avsnitten kommer det dock att vara en bland-
ning, d v s skillnaden kan gélla savél mellan som inom kommunerna.

Ser man till kommunvisa skillnader kraver man i en del kommu-
ner att det ska vara mycket stora hjalpbehov, eller att hjalpbehoven
maste uppga till ett visst antal timmar per vecka for att en anhorig ska
bli anstélld. Andra kommuner har inte ndgon sddan uppdelning utan
dven ett mindre antal timmars hjilp med praktiska goromal eller en
stunds tillsyn varje dag kan ge anstéillning. Ndgra kommuner anstal-
ler enbart om den anhoérige har ett annat arbete som hon eller han
maste minska sin arbetstid i pa grund av vardarbetet. Da ersétts den
forlorade arbetstiden med motsvarande antal timmars anstéllning
som anhorigvardare. Vanligen ser man dock inte anhorigvardarens
arbetssituation som avgorande for anstdllning utan utgar fran vard-
tagarens behov och onskemaél. I de flesta kommunerna kan dérfor
anhorigvardarna fa anstillning trots att de har annat arbete eller
utan att det finns annat arbete.

I vissa kommuner ansags anhorigvardarna som en resurs och som
ett komplement till hemtjdnstens personal. Inte sidllan var detta
kommuner med stora avstand och ddr anhorigvard (eller vard utford
av granne/god védn) var ekonomiskt fordelaktigt jamfort med om
ordinarie hemtjinstpersonal skulle gora langa resor for att utfora

talet. Trots stor 6kning av dldre ménniskor har andelen som far hjalp minskat. Ser
man till var minskningarna skett konstateras att trots lika hjilpbehov har lag-
utbildade édldre kvinnor fatt minskad hjélp medan méan och hogutbildade i stort har
oféordndrad hemhjilp. Konstillhorighet och att kunna tala for sig vid behovs-
bedéomningen ses som en viktig forklaring till denna skillnad. Oavsett varilandet man
gor studier om behovsbedomningar visar senare undersokningar liknande resultat,
d v s att de skiljer sig mycket at beroende pa vilken person som utfér bedémningen
(Lindlsf och Runbiick 1994; SoS-rapport 1997:8). Aven Nordstrom (1998) papekar att
behovsbedémningarna paverkas av individuella stallningstaganden. Se éven Ceder-
berg (1994).
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arbetet. Men dven i tatortskommuner kunde anhorigvard anses som
ett komplement till kommunens hemtjanst. Det kunde gilla vid
exempelvis omfattande vardbehov eller vid spraksvarigheter med
vardtagaren. I sddana kommuner ifragasattes inte anhorigvardarnas
anstéallning och 16n. I andra kommuner menade man emellertid att
formen med anstillda anhérigvardare var ett problem, inte minst
administrativt eftersom sadan vard inte "passar in” i en organisation
som bygger pa andra regler for lonearbete. I en del kommuner sags
anhorigvard som nagot "forlegat” och som istéllet skulle erséttas med
professionell vard.!?

Trots att kommunerna sedan ldnge uppmanats att ge sérskild
uppmaérksamhet at anhoriga som vardar var det fa som hade nagon
plan eller form av riktlinjer. Dar det fanns riktlinjer for anhorigvard
var det — vad giller ekonomisk ersattning — sillan anstédllning som
foresprakades utan istéllet vardbidrag.'* Det fanns dock kommuner,
foretradesvis i norra Sverige, dar man medvetet anstéallde hellre dn
gav bidrag; dér fick anhorigvardarna manadslon och semesterlon en
gang per ar.

Jamforelser mellan vardbitraden och anhorigvardare

Vardbitradenas 16n, oavsett om de ar tillsvidare- eller timanstéllda,
bestdms av deras utbildning. I en del kommuner betraktas de som
utbildade om de har ett antal 4r med praktisk erfarenhet. Utbildning
paverkar loneséttningen och tillgodorédknas i merithianseende. Det-
samma géller inte for anhorigvardarna.

I ndgra av kommunerna fick anhérigvardarna tillgodordkna sig
relevant utbildning, men vanligast dr att den saknar betydelse for
Ionesattningen. En femtedel av anhérigvardarna hade nagon form av
vardutbildning innan de blev anstéllda och ytterligare atta procent
har gatt nagon utbildning efter anstéllningens borjan. Att vissa av
anhorigvardarna dr vardbitrdden, underskoterskor, mentalvardare
eller sjukskoterskor innebéar séledes oftast inte mer 16n for dem.

13 Det kan vara ett skal till att 14 av de 100 kommuner och kommundelsnidmnder
som ursprungligen valdes ut for att inga i undersokningen inte hade nagra anhorig-
anstéallningar.

4 Bidrag riknas vanligen inte som inkomst vilket innebér att anhorigvardarna
inte blir delaktiga i socialforsdkringssystemet. Bidrag ges inte heller alltid till
anhorigvardaren utan till vardtagaren.
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Inte heller antal tjanstgoringsar raknas tillgopdo om man &r
anhorigvardare — vilket tillsammans med att utbildning inte rdknas
innebér att en person som tidigare arbetat som vardbitrdde i hem-
tjansten far ga nerilon om hon enbart blir anhérigvardare, samtidigt
som hon mister anstillningstryggheten.’® For att motverka denna
effekt har man i vissa kommuner en vardbitradesanstéallning for dem
som varit anstéllda i den ordinarie hemtjénsten tidigare men som nu
ocksa, eller enbart, vardar en anhorig. Nagra fa kommuner ger sina
anstdllda anhorigvardare en manadslon som foljer vardbitradesav-
talet och en 16n som inte ligger i den légsta nivan och som ocksa hdjs
efter antal ar i tjanst.

Anhorigvardarna ar vanligtvis timanstéllda. En timanstédllning
kan ses som en tillféllig 16sning; om behovet av personal i hemtjénsten
berdknas bli langvarigt inrdttar man tjanster istdllet for att ta in
timvikarier. Anhoriga ar anstdllda under andra villkor men det finns
anda skl att jamfora vad man menar med tillfdlliga respektive
langvariga hjalpbehov. Drygt hilften av anhérigvardarna har varit
anstédllda i mer &n fyra ar. De kvinnor som har langst anstéllningstid
har drygt 30 ar bakom sig; de méan som varit anstéllda langst har varit
det i drygt 20 ar. En femtedel har en anstédllningstid runt 10 ar eller
mer. | manga fall kan man saledes inte alls tala om vare sig tillfdlliga
vardbehov eller tillfalliga losningar. Trots det &r majoriteten
timanstéillda; manga har kontrakt som maste fornyas med jaimna
mellanrum, varje halvar eller ar.1¢

For att fa del av vissa sociala rattigheter, bl a A-kassa, krédvs en
anstéllningstid pa 17 timmar per vecka. Inom hemtjansten har man
arbetat pa att forsoka hoja de tillsvidareanstéllda vardbitradenas
arbetstid till minst 17 timmar per vecka. For de timanstéllda vard-
bitrddena finns inte den ambitionen och inte heller fér anhorigvardar-
na. Vissa kommuner hade daremot den tiden som grans for anstall-
ning. Det innebar att de vars vardtagare har ett bedomt behov pa 17
timmar eller dédrover ges anstillning medan de vars vardtagare har

15 Detta exemplifierades vid flera tillfallen i intervjuundersékningen, bl a genom
en kvinna som var anhérigvardare for sin far. Hon hade i ménga ar arbetat som
vardbitrade i kommunens hemtjanst men fick, trots att det var i samma kommun,
sluta sin anstallning nar varden av hennes far blev mer omfattande och hon inte
orkade med fler vardtagare.

16 Att kontraktet maste fornyas innebir inte alltid att det gors négon ny
behovsbedomning av vardtagaren vilket vore onskvirt i sammanhanget. Det innebér
déremot ofta en oro hos anhérigvardaren for att inte fa forlangt kontrakt eftersom
kommunen kanske dndrat policy sedan sist.

124



farre timmar inte far nagon anstéllning.!” En kommun hade 20
timmar som lagsta grans for anstédllning; andra kommuner har inte
nagon nedre grans.

Vard- och omsorgsarbete handlar ofta om att finnas till hands
oavsett tid pa dygnet och oavsett om det ar vardag eller helg. Samtliga
vardbitrdden, oavsett om de har tillsvidare- eller timanstéllning, far
ersittning for obekvam arbetstid om de arbetar under saddan tid. Det
giller inte for anhorigvardarna. For deras del ar ersidttning for
obekvam arbetstid beroende av i vilken kommun de utfér arbetet. I
delundersokning 1 framkom att i drygt halften av kommunerna
betalas enbart ordinarie timlon, alltsa inget extra tilldgg for obekvam
arbetstid. Det vanligaste ar att arbetstiden inte ar reglerad och det
anges som skl till att inte ge sddan ersattning. I ndgra kommuner
svarade tjansteménnen att anhorigvardarna fick tilldgg om deras
arbetstid inf6ll pa kvallar och helger, eller att man kanske inte
generellt gav detta tillagg men om det fanns sirskilda skédl kunde man
tanka sig det.

I enkiten till anhorigvardarna tillfragades de inte om erséttning
for obekvam arbetstid men dédremot skedde detta vid intervjuerna.
Dar visade sig ovanstaende uppgifter stimma 6verens med de svar
som kommunrepresentanterna gett, d v s det var inte vanligt med
ersittning for obekvam arbetstid. For dem som fick erséttning hand-
lade det oftast om helger men i nagra fall fick anhorigvardarna
ersattning aven for kvallsarbete. Det framkom emellertid ockséa att
anhorigvardare som tidigare fatt ersattning for obekvam arbetstid
ibland hade fatt den indragen utan annat skél &n att man bestamt sa
i kommunen. ”Sedan 1 april har ob-tillagget tagits bort.” (Makens
hjidlpbehov och kvinnans arbetsinsats hade diaremot inte forédndrats
noterade hon vidare i sin kommentar pa enkatformuléret).!®

Vardbitrdaden ar en utsatt grupp vad det géller arbetsskador, de
manga belastningsskadorna och den hoga sjukfranvaron blev i slutet
av 1980-talet en larmsignal (se t ex Aronsson m fl 1993; Johansson
1995; Thulin 1992). Samtliga vardbitraden ar forsédkrade genom

7 De som har for fa timmar for anstillning kan ansika om bidrag for varden; i
vissa kommuner har man dock infort en nedre grans dven for bidrag.

18 Aven de hjilpbehévande hade synpunkter pa detta; t ex en MS sjuk kvinna som
under stort besvir skrev ett brev déar hon ville framféra sina synpunkter. Hennes
make skotte henne pa heltid men nu hade man dragit in erséttning for helgerna. Hon
avslutade med att sdga att hon aldrig skulle kunnat vistats hemma utan makens
hjalp.
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arbetsgivaren. Eftersom anhorigvardarna utfor liknande arbete var
det avintresse att fa veta vilka forsdkringar som gallde fér dem. I stort
sett var det bara i de kommuner dér det fanns en policy om anhorig-
vard som man visste nagot om deras forsdkring; dar var forsdkrings-
skyddet inskrivet i reglerna.'” De kommunerna var i minoritet.
Hailften av de tillfragade intervjupersonerna svarade vet ej pa fragan.
Nagra svarade att det var samma forsdkring som for andra
timanstéllda. Ytterligare nagra svarade att anhorigvardarna inte var
forsidkrade i kommunen utan att deras egen hemforsidkring far tiacka
eventuella skador. De betraktas som uppdragstagare och darfor anses
inte arbetsgivaren ha nagot ansvar for dem.

For tillsvidareanstéllda vardbitraden ingar arbetsledning, utblld-
ning och information i arbetet; for timanstéllda vardbitraden ar det
inte lika sjalvklart. I de statliga rekommendationerna for anhorigvard
brukar, forutom psykologiskt stod och hjilp fran vardpersonal, ocksa
utbildning och information poangterats. Det ar dock inte sjalvklart att
anhorigvardarna har tillgdng till siddant och det ar ytterst fa
anhorigvardare som har regelbunden kontakt med sin arbetsledare.

I enkiten till hemtjanstassistenterna framkom att majoriteten av
dem, 79 procent, ansag att det var nagot helt annat att vara arbetsle-
dare for anhorigvardare jamfort med att vara det for de ordinarie
vardbitradena. Arbetsledarna upplevde ofta en svarighet i att na
anhorigvardarna eller att fa dem att komma till moéten rorande
arbetet. De ansag att det var svart att ge handledning, att hantera
arbetsmiljofragor och framfor allt att ge psykologiskt stod.

Det ar av olika skil inte vanligt att anhoérigvardarna ar med pa
vare sig arbetsmoten, utbildning eller information som ges till 6vrig
personal. De har sin specielle vardtagare;ivissa fall kan deinte lamna
honom eller henne utan avlosning och ibland har de ett annat arbete
att skota. Darutover finns sdkert dven andra orsaker till att man inte
deltaridylika sammankomster. I vissa kommuner forekom nagot som
kan beskrivas som personaltraffar enbart for anhorigvardare. Motena
skilde sig 4t beroende p& vilken kommun, eller snarare vilken
hemtjénstassistent, som hade dem och vad man ville lagga vikt vid.
Tanken var dock att det skulle vara en regelbunden mgjlighet for
anhorigvardarna att dels traffa sin arbetsledare och fa information,
utbildning m m, dels traffa varandra, att ha en social métesplats. Av
samtliga anhorigvardare som ingick i undersokningen deltog ca 16

9 Fragan om forsdkring ingick enbart i delundersokning 1.
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procent i sddana traffar. I négra fall hade hemtjédnstassistenterna
uppmirksammat anhorigvardarnas problem med att inte kunna
lamna sin vardtagare och ordnat hjdlp med avlosning for att ge
mojlighet till deltagande. Forutom sddana maéten var det ytterst fa
anhorigvardare, endast 7 procent totalt, som regelbundet tréaffade sin
arbetsledare.?®

Speciella problem i anhorigvardarnas anstallningssituation

Eftersom anhérigvardarna utfor sitt arbete i den informella sfaren
kan vissa situationer vara svara att hantera efter principer som géller
for vanligt lonearbete. Till detta kommer att narstaendeanstéllningen
ar konstruerad pa ett sétt som inte tar hiansyn till dessa situationer.
Jag kommer nedan att diskutera tre problem samt redovisa vissa
resultat fran studien. Visserligen &r problemen speciella for
anhorigvardarna men en viss jamforelse med l6nearbete kan dnda
goras. De situationer jag kommer att ta upp &r for det forsta vard av
annan instans, d v s eventuell ersidttning néar varden inte sker i
hemmet, for det andra vad som sker néar anstallningen upphor och for
det tredje néar vardaren blir pensionér.

Vdrd av annan instans

Anhorigvardarna far betalt for ett visst antal timmar per vecka. Om
den anhorige varit inlagd pa sjukhus, fatt annan vard eller om man
sjalv varit sjuk maste man redovisa den tiden och det ger avdrag pa
l6nen. Det kan verka rimligt att ersédttning inte utgar om vardtagaren
inte vistas i hemmet dar det 4r tankt att varden ska utféras. Men vard
av en hjédlpbehovande i hemmet komplicerar situationen i det har
sammanhanget. Manga sjukdomar och handikapp ger behov av medi-

20 I en kommun hade man sedan mitten av 1980-talet bedrivit en framgéangsrik
verksamhet for anstédllda anhorigvardare. Hemtjinstassistenten som ledde arbetet
var arbetsledare for samtliga anhorigvardare i kommunen och var val insatt i den
speciella problematik anhérigvardare kan ha och kunde darigenom ge stod pé olika
satt. Under 1990-talet lades dock verksamheten ner. Anhérigvardarna fick fortsatt-
ningsvis vinda sig till den hemtjéinstassistent som ansvarade for vardtagarens
geografiska omrade. De regelbundna och gemensamma miétena med de andra
anhorigvardarna upphorde. Ar 2000 fick kommunen medel fran socialstyrelsen —
”Anhorig 300” —for att bygga upp en liknande verksamhet som den man lagt ned nagra
ar tidigare.
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cinsk vard och behandling for kortare eller ldngre perioder och det gar
séllan att planera i forvag, vare sig niar det kommer att ske eller hur
lang perioden blir. Vardpersonal far trots tomma platser énda sin 16n
eller har mojlighet att fa ersattning vid arbetsloshet. Anhérigvardar-
na har inte samma situation; det &r inte sjdlvklart att de har nagot
annat arbete att aterga till eller att de kan 6ka sin arbetstid och att
anmaéla sig som arbetslos kan ocksa vara svart. Ekonomin kan i
sadana lagen bli mycket anstrangd; tva citat far illustrera den situa-
tionen.

“Vad gor jag om min anhorige blir sjuk? I mitt fall t ex — min make blir
sjuk —da bortfaller min lon — fran hans fortidspension avgar sjukhus-
avgift —ddremot finns vara utgifter i samma nivg som innan. Det kan
bli kdrvt. Sa nagon form av fast lon kan vara en bra trygghet for den
som inget arbete har att falla tillbaka pa.”

“Osdker anstillning. Jag har ingen majlighet att stampla de dagar
min anhorige dr inlagd pa sjukhus da jag inte helt kan ’stdlla mig till
arbetsmarknadens forfogande’. Jag har ingen som kan byta av mig.”

Anhorigvardarna kan saledes vara i den situationen att deras vardta-
gare periodvis behover annan vard eller far sin hjalp av nagon annan
an anhorigvardaren; det kan vara vard pa sjukhus, sjukhem, korttids-
hem o d eller att ndgon i hemtjansten vistas hos vardtagaren i
hemmet.

Vad géller vard pa sjukhus innebar det inte nodvéandigtvis att
anhorigvardaren inte deltar i varden; for barn dr det numera vanligt
att fordldrarna dr med pa sjukhuset och tar hand om barnet i den
miljon. Vixelvard/avlosning innebdr ddaremot att den som annars
vardas 1 hemmet istdllet under kortare eller langre tid vardas pa
nagon annan plats och far hjalp avnidgon annan; pa sjukhem, korttids-
hem eller familjehem. Korttidshem och familjehem géller vanligen
barn och ungdomar med diagnosen utvecklingsstérning men kan
forekomma &dven vid andra handikapp. Foraldrarna far da hjilp,
exempelvis en helg per méanad eller en natt per vecka eller vid akuta
behov som nir de sjélva blir sjuka eller nér de inte orkar langre. 2!

21 Dygnskostnaden for en plats pa korttidshem &r ca 2000-3000 kronor beroende
pa hjélpbehov, ar 1999. Foraldrarna betalar inte for vistelser eller resor till korttids-
hem eller familjehem men déremot en sjélvkostnadsavgift for mat. (Kélla: intervju
med handléggare av bistand for handikappade barn).
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Véarden kan ocksd ske pa sjukhem eller liknande; den géller da
mest #dldre vardtagare och kan férekomma mer regelbundet och
planerat, t ex tre veckor i hemmet och en vecka pa sjukhem. Men éven
hir kan det vara s att vardtagaren inte har regelbunden hjialp utan
att det istdllet maste ordnas akutplatser for att den anhorige inte
orkar ldngre.?

Ytterligare en form av annan vard utfors i vardtagarens hem.
Véardbitrdden i hemtjiansten vistas da i hemmet for att anhorigvarda-
ren ska kunna ldmna sin vardtagare en stund. Vissa har det sa for att
kunna skota sitt yrkesarbete men det ridknar jag inte som tillfallig
vard eller som problem pa det siatt som de Gvriga formerna kan ge.
Daremot kan anhdérigvardaren behova avlosning for att exempelvis
kunna utratta drenden, egna ldkar- och tandldkarbesok, for att delta
i nagon hobbyverksamhet eller for att besoka vanner. Detta kan ge
avdrag pa lonen samtidigt som det blir en kostnad for tjansten och vid
gemensam ekonomi med vardtagaren kan det bli kdnnbart. Héar kan
man naturligtvis jamfora med lonearbete dar sddana drenden kan
utrittas pa raster eller pa ledig tid och didrmed inte ger avdrag pa
lonen.

Fragan om erséattning, eller snarare att slippa ekonomiskt avdrag
pa lonen ndr vardtagaren har annan vard, dr darfor viktig for manga
anhorigvardare. Det ar ocksa ett exempel pa de svarigheter som kan
uppsta nir informell omsorg moter en formell organisation; problemet
finns men det passar inte in och det finns inga klara regler for dess
hantering.

De flesta kommunrepresentanterna svarade att man enbart beta-
lar for utfort arbete men @ven har skilde sig ndgra kommuner fran de
ovriga. Om vardtagaren hade viixelvard eller var inlagd pa sjukhus
gav dessa kommuner ersittning. Ersidttningstiden varierade mellan
fem och 14 dagar. Nagra kommuner gav l6n i upp till en manad och
andra gav lon de forsta 14 dagarna och dérefter avdrag med en
trettiondel per dag.

I enkéten till anhorigvardarna ingick en fraga om ersédttning i
saddana situationer som har beskrivits. Fragan 16d: Vad hander med
din ersdttning om din anhorige t ex blir inlagd pa sjukhus? Dar
svarade de flesta att de inte far ndgon ersiattning alls och nagra att de
inte visste (fragan har inte varit aktuell). Men 11 procent av

22 Av kommentarerna i enkéten att doma verkade den sistndmnda formen inte
vara ovanlig.
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anhorigvardarna far ersattning om vardtagaren laggs in pa sjukhus
eller far annan vard. Ersattningstiden varierar men vanligast dr 1on
i 5-8 dagar under sjukhusvistelsen. Det har ibland gallt for foraldrar
som d& ar med sina barn pa sjukhuset och alltsa kan rdknas som
vardare dven dar. Avgérande for att fa ersédttning 4r emellertid inte
typ av relation utan var man bor, eller vilken hemtjanstassistent man
har. Ungefar lika stor andel av de som ar barn, make/maka eller
forélder samt en ndgot mindre andel avdem som har en annan relation
till vardtagaren far ersattning i den situationen.

Det avgorande for att f& sddan ersdttning verkar friamst vara i
vilken kommun man bor. Ser man till de kommuner dir anhériga
uppgav ersittning var det enbart i 19 av de 86 kommunerna. Drygt
hilften av dem ligger i norra Sverige. Det ar naturligtvis inte sa att
samtliga anhorigvardare i dessa kommuner svarat ja pa fragan; det
kan knappast heller vara aktuellt for alla. I de 19 kommunerna var det
ungefar en fjardedel per kommun som fatt erséattning. Att vissa far
ersattning i den hér situationen tyder emellertid pa en medvetenhet
om anhorigvardarnas villkor och en vilja att &tminstone pa nagot sétt
anpassa reglerna och bedémningarna till det. Aven om inte alla
anhorigvardare har den héar sortens problem verkar det orimligt att
inte nagon i de 6vriga 67 kommunerna skulle behova sadant stod.

Nadr anstallningen upphér/avsaknad av meriter for arbetet

For den som har en anhérig vars vardbehov inte ar tillfalliga och dar
man kanske gjort foréandringar i annat arbete for att kunna utfora
varden uppstar fragan om vad som sker nir vardbehovet har upphort.
Ett vardbehov kan upphdéra av flera skil; det kan vara sa att vardtaga-
ren avlider men det kan dven vara en fraga om en flyttning till annat
boende. Flyttning till annat boende kan bero pa att anhorigvardaren
inte langre klarar av att varda i hemmet och vardtagaren flyttar
déarfor till nadgon form av institutionsvard. Det kan ocksé vara sa att
vardtagaren har blivit vuxen och kan flytta hemifran och fa hjilp pa
annat séatt, i egen bostad eller i nagon form av gruppboende.

For tillsvidareanstillda vardbitraden med mer dn 12 méanaders
anstéllning géller, fran arbetsgivarens sida, varselskyldighet och ett
antal manaders uppsédgningstid. For timanstallda vardbitriden finns
inte denna varselskyldighet och inte heller fér anhérigvardarna. I
anstéllningsvillkoren ligger att nar vardbehovet upphor avslutas
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anstillningen.”® Kommunen kan ddremot sdga upp avtalet eller 1ata
bli att forlinga anstéillningen utan att vardbehovet har upphort.

Aven timanstillda vardbitradena har sddana villkor men det finns
anda en viss skillnad; vardbitradenas arbete ger yrkesmeriter.
Anhorigvardarna kan naturligtvis fa arbetsintyg men det &r tveksamt
om arbetet rdknas som en merit for att soka nytt arbete; i sddana
sammanhang ses det nog snarast som ett informellt arbete. Manga
anhorigvardare har varit anstillda under lang tid, vissa har slutat
eller minskat sin tid i annat arbete, och eftersom anhérigvard inte ger
meriter i yrkeslivet kan de ha forlorat mycket av sin konkurrenskraft
pa arbetsmarknaden nar vardbehovet upphor.

“Jag fick ju sluta arbeta da, det gick inte pa annat sdtt. Nu dr han 19
ar och bor i gruppboende under veckorna. Det har hint sa mycket inom
mitt yrkesomrade som jag inte har kunnat ta del av. Sd ndgon form av
hjdlp for att aterga till arbetslivet hade varit bra”.

Det forekom dock att anhorigvardare, om de ansags lampliga, erbjéds
anstidllning som vardbitriade (da géller vanliga anstédllningsvillkor).
Ett exempel ar en kvinna som varit anhorigvardare for sin make de
senaste 16 aren. Makens tilltagande invaliditet gjorde att hon slutade
sitt yrkesarbete for att virda honom. Néar han avled hade hon 15 ar
kvar till pensionen men inget arbete att aterga till. Den hemtjéanst-
assistent hon haft som arbetsledare erbjod henne istéllet arbete som
personlig assistent at en handikappad kvinna.

Ndr anhérigvdrdaren blir pensiondr

Att uppna pensionsaldern innebér for de flesta att man slutar sitt
forvarvsarbete. Om man &r anstélld som anhérigvardare och bor
tillsammans med vardtagaren innebér det vanligen att arbetet fort-
satter men att 1onen upphor. Man kan naturligtvis tdnka sig ett
alternativ dar personal i hemtjansten tar 6ver arbetet men det verkar
inte vara vanligt. Jamfort med ett vanligt lonearbete ar det saledes
helt annorlunda villkor och jag ska istéllet gora en jaimforelse mellan
de olika kommunerna.

Samtliga intervjuade tjanstemén svarade att anstéllningen upp-
hor néar vardaren blir pensionér. I nagra kommuner fanns ett vardbi-

%1 allménhet giller att anstallningen upphor samtidigt med vardbehovet men
en kommun skilde sig fran de 6vriga. Dar gavs erséttning i en ménad efter att
vardbehovet hade upphort. Det kan ses som en ekonomisk hjilp under tiden som
anhorigvardaren soker annat arbete.
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drag som bl a gavs till pensiondrer som utforde ett omfattande
vardarbete; anstédllning sags dock som utesluten. :

Ett exempel pa anhorigvardarnas olika villkor dr emellertid att 14
procent av de anhorigvardare som ingar i undersokningen faktiskt ar
alderspensionérer. Flertalet hade blivit anstéllda innan de blev 65 ar
men nagra var pensiondrer nir de anstédlldes.? Dessa personer
aterfinns i drygt hélften av kommunerna och med en spridning 6ver
hela landet och hér dr det inte beroende pa att kommunerna ger olika
villkor utan pa enskilda hemtjanstassistenter som forsoker se vad som
ar rimligt i vissa situationer.

I enkiten till hemtjénstassistenterna fanns nagra fragor om vad
de gor nar anhorigvardaren blir alderspensionér. Dér, liksom i inter-
vjuerna, framkom att hemtjinstassistenterna ger forlangd anstall-
ningivissa situationer. Det handlar om individuella bedémningar och
skalet var vanligen att hemtjanstassistenterna vet vilket arbete
personen ifrdga utfor och att det inte upphér med 65-arsdagen.
Eftersom bedéomningen bygger pa enskilda ménniskors overskri-
dande av lonearbetets regler innebér det att villkoren ser olika ut &ven
inom kommunen eftersom det inte &ar sidkert att samtliga beroérda
hemtjanstassistenter kan eller vill gora dessa undantag, hur rimliga
de 4n kan vara.

Ett exempel &ar en 74-fyraarig kvinna som ar anhorigvardare for
sin 77 -arige make. Hon har varit anstalld i ett ar men har skétt honom
obetalt sedan sju ar tillbaka. Han har ett stort hjalpbehov som hela
tiden 6kat. Betalningen ar 10 timmar per vecka for ett arbete som hon
anser vara en heltidssysselsdttning.

Sammanfattning och diskussion

Man kan sédga att anhorigvardarnas villkor ar beroende av forhallan-
dena pa tre olika nivaer — stat, kommun och individniva. I statliga
policyuttalanden rekommenderas kommunerna att ge vardande an-
horiga hjilp, bl a genom anstéllning i kommunens hemtjénst. Det ar

24 Manga pensionérer har en anstallning utan négot bestdmt antal timmar. Det
innebér i dessa fall vanligen ett mindre belopp, ca 1500 - 2000 kronor per méanad
(1993). Det vardbidrag som namndes av tjansteménnen kan motsvara denna ersétt-
ning. Men vissa pensionérer har heltidslon.
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emellertid en rekommendation och inte lika forpliktigande som vid en
lagstiftning. Kommunerna har sjdlvstyre och kan saledes vélja att ge
anhoriga anstéllning eller vardbidrag eller ingenting alls. Pa individ-
niva dr det hemtjanstassistenternas beslut som vager tyngst genom
att det d4r de som avgor om det ska bli anstdllning och hur manga
timmar behovet far motsvara. Hemtjénstassistenterna &r i sin tur
styrda av regler och organisatoriska ramar béde nar det géller behovs-
bedéomningar och anstéllningsforfarande. Det dr emellertid uppen-
bart att en del hemtjanstassistenter forsoker finna losningar for
anhorigvardarna trots att det innebéar att de ibland maste bryta mot
regler och ramar.

Nar en anhorig anstélls 4r kommunen rekommenderad att ge dem
likadana villkor som sin egen personal. I det har kapitlet har jag sokt
jamfora anhérigvardarnas anstallningsvillkor med motsvarande vill-
kor for hemtjanstens vardbitraden. Anstéllningsvillkoren for vard-
bitraden &r forhallandevis enhetliga i landet; det 4r ddremot inte
anstallningsvillkoren for anhoérigvardare. Anhorigvardarnas villkor
skiljer sig at mellan kommunerna och inom kommunerna; de har
annorlunda och oftast sémre villkor an 6vriga vardbitraden. Likhe-
terna mellan kommunerna géiller formen; vanligtvis 4r det en
timanstédllning med légsta vardbitrddeslon. Anhorigvardarna har
ingen arbetstidsreglering; de "far” arbeta alla dagar och alla tider pa
dygnet, men den betalda arbetstiden ar hogst 40 timmar per vecka och
oftast ges ingen erséttning for obekvam arbetstid.?® Anstéllningen
géller for viss tid och maste direfter fornyas; nér eller om behovet av
vard upphér, upphor anstéallningen och kommunen har inget arbets-
givaransvar.

De som nédrmast kan jamforas med anhorigvardarna &r de
timanstéllda vardbitradena. Det finns manga likheter i deras anstéll-
ningsvillkor men det finns ocksa viktiga skillnader. Timanstallda
vardbitrdden har ingen nedre gréns for att fa betalt for sitt arbete och
de far alltid ersédttning for arbete pa obekvam arbetstid. Timanstéllda
vardbitraden far 16n efter utbildning och antal arbetade ar i yrket och
de kan tillgodorakna sig meriter for arbetet. Vanligen géller inte detta
for anhorigvardarna. Anhorigvardarnas arbetsinsatser kan pa manga

% Betanker man att anhérigvardarnas arbete ofta utfors pa kvallar, natter och
helger kan man latt forestélla sighur mycket de forlorariinkomst pa attinte fa denna
ersattning.
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satt aven liknas vid tillsvidareanstidllda vardbitrdden, inte minst
genom lang tid i arbetet, men de far inte heller dessas villkor.

Ettavde mer anméarkningsvéardaresultaten dr séledes att kommu-
nerna har sé olika forhallningsséatt nar det géller anhorigvard. I vissa
kommuner ser man anhorigvardarna som en resurs och komplement
till hemtjénstens personal. I andra kommuner ser man helst att
formen med anstéllda anhorigvardare upphor. Trots statliga rekom-
mendationer om att kommunerna ska ge sirskild uppmérksamhet
och hjalp i olika former at anhoriga som vardar var det fa kommuner
som hade négon plan eller form av riktlinjer. Dar det fanns riktlinjer
var det i allménhet inte anstéllning som foresprakades utan istéllet
vardbidrag som sags som en administrativt mer latthanterlig form.

Anstéallning for anhorigvard kan ses som en mdjlighet att ge
anhoriga battre villkor och villkor som liknar annat lonearbete.
Mgjligheten till anstallning kan emellertid tas bort pa basis av annan
politik eller andra riktlinjer, t ex att det bedémda behovet understiger
det antal timmar man satt som grans for anstéllning eller att man i
kommunen bestdmt att avskaffa sadana anstéllningar. Det ar heller
inte klart om arbetet ska ses som ett "riktigt” arbete eller som ett
komplement till annat arbete. I nagra kommuner var villkoret for
anstdllning att det fanns ett annat arbete som anhorigvardaren fatt
minska tid i. Vanligen stélldes inte sddana villkor men oavsett
anstéllningskravbetraktades, trots ibland mangariga insatser, anhorig-
vardarnas anstdllning som tillfdllig och kommunen tar inget arbets-
givaransvar nér den upphor.

Hemtjanstassistenterna har vissa givna regler att utgd ifran,
samtidigt har de en viss frihet att frangd ramarna. Det &r uppenbart
att en del hemtjinstassistenter forsoker kompromissa, d v s ldgga till
eller kanske snarare franga de regler som géller. Vissa anhorigvardare
far saledes ersattning dven om vardtagaren tillfalligt inte vardas i
hemmet och vissa har anstillning som anhorigvardare trots att de ar
pensionérer. Nagon har erbjudits tjanst som vardbitrade nar anhorig-
anstéallningen upphort. Har har det skett ett forsok att anpassa
lonearbetet till det informella arbetets villkor. Det innebér att en-
skilda hemtjidnstassistenters formaga och majligheter att agera har
en avgorande betydelse. Men det innebar ocksa att det handlar om
enskilda personers subjektiva syn pa savil sin egen roll som pa
anhorigvard. Det ar inte sjalvklart att alla hemtjanstassistenter ser
den vardformen som sérskilt bra eller 6nskvérd; det kan lika vil vara
tvartom. Det betyder i forlingningen att anhérigvardarna kan bli
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behandlade pa olika sétt trots att de utfor liknande hjalpinsats for den
anhorige och trots att de kanske arbetar i samma kommun.

De slutsatser som kan dras dr att anhorigvardarnas anstallnings-
villkor inte dr likvardiga med vardbitréddenas mer &n pa ett ytligt plan.
Det verkar vara relationen till vardtagaren som gor att arbetet
bedoms annorlunda; om det hade utforts for en framling hade
anhorigvardarna fatt betalning for obekvam arbetstid, varit behoriga
till fast anstéllning, fatt 16n efter utbildning och antal arbetade ar och
de hade kunnat tillgodordkna sig tiden som vardare som en yrkes-
merit. Om arbetet inte hade innehallit anhéorigrelationen skulle det ha
bedomts pa annat sédtt, och det &dr relationen som gor att arbetet
forlorar i varde som lonearbete.
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Kapitel 6
Att bli anhorigvardare
— ett positivt alternativ?

*Jo for att man med lite anstrangning kan fortsdtta att leva som makar
och dela all glidje och moda! Alternativet for oss skulle vara separa-
tion och languvdard och det ser jag inte ens som ett alternativ.” (Maka
angéende skal till anhorigvard).

”I varan situation kdnns det skont att ha min pappa i hemmet. Vi
arbetar pa det, det finns alltid folk hemma. Nar det géller min pappa
sd dr det hans bésta medicin att fa vara med sina barnbarn och dven
for barnen, se det verkliga livet med Glderdomen. Hade pappa bottisin
ligenhet s hade han inte levt idag for det har hdnt tvd allvarliga
sjukdomstillstand som man fick gripa in i direkt.” (Dotter).

Inledning

Huvudtemat i det har kapitlet 4r att pa nagra olika sétt diskutera
fragan om hur och varfor man har blivit anstélld anhérigvardare.
Bade klasstillhorighet och konstillhorighet framstar darvid som vik-
tiga forklaringsvariabler. Majoriteten av anhérigvardarna har eller
har haft ett arbetaryrke men det finns &ven en stor andel tjdnsteman.
Kvinnornas andel uppgéar till 85 procent och det resultatet kan
sannolikt framst forklaras av att kvinnor av tradition har tagit
omsorgsansvar kombinerat med att de ocksa har storre forvantningar
pa sig om att sorja for narstaendes hjéalpbehov. Men vilka dr ménnen
och vilka forklaringar kan ges till att de ar anhérigvardare?
Utmaérkande for savél kvinnorna som méannen ar att de har ett
personligt forhallande till den som behover hjidlpen; det &ar relationen
och de kédnslor och forpliktelser den medfor som dr utgdngspunkten for
att bli vardare. En obetald anhorigvardare har formodligen liknande
skl till att ta pa sig ett vArdansvar. Vissa blir anhorigvardare darfor
att ”det bara blev s4” medan andra blir det efter atskilliga 6verviagan-
den och dven detta kan gilla vare sig arbetet &r betalt eller ej. Ett
antagande ar dock att de som &r anstéllda har gjort ett mer medvetet
val 4n de som helt informellt hjilper nédgon anhorig. Att tala om
valfrihet nér det géller anhorigvard &ar problematiskt da det sidllan
finns likvardiga alternativ att viljabland men de som dr anstéllda har
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alla ndgon gang, antingen pa eget initiativ eller p4 uppmaning, sokt
anstéillning. Si dven om valfriheten dr begréansad kan man énda sédga
att en anstélld anhorigvardare har gjort ett mer tydligt stallningsta-
gande 4n vad en helt informell vardare har gjort.

Ett annat antagande ar att anhorigvardarna pa olika satt forsoker
anpassa sin situation till den anhdériges hjdlpbehov. De flesta ménnis-
kor vill hjilpa sina néarstaende och ifragasatter sdllan den arbets-
insatsen. Eftersom det ofta dr svart att forena omsorg om en sjuk eller
handikappad méanniska med ett forvarvsarbete blir en del av anpass-
ningen att minska annan arbetstid eller att sluta forvarvsarbeta.
Anstéllningen som anhorigvardare kan vara en losning pa en del av
problematiken genom att den ger forsorjningsmajligheter och den kan
pa sa sitt underlitta den ekonomiska situationen.

Har anhorigvardaren en ekonomi som &r oforéandrad eller battre
efter anstdllningen verkar det rimligt att tolka den som ett mgjligt
alternativ och ett positivt val. I kapitlet ska jag framst dgna mig &t dem
som hade forvirvsarbete vid anstédllningens borjan; for dem som var
hemarbetande eller pensionér vid det tillfdllet kan man utga ifran att
anstillningen och lonen innebér ett battre alternativ jamfort med att
utfora arbetet obetalt. Min utgdngspunkt &r darfor att anstéllningen
ar en hjalp och ett alternativ for anhorigvardarna; mojligen ar den ett
battre alternativ for vissa av dem och kanske kan kons- och klasskill-
naderna forstas om man tar upp fragan ur en sddan synvinkel.

Kapitlet inleds med ett avsnitt om konstillhérighetens betydelse
och som bl a innehéller exempel fran en manlig och en kvinnlig
anhorigvardares situation. Darefter beskrivs anhorigvardarnas klass-
tillhorighet, deras forvarvsverksamhet samt vilka som gjort forand-
ringar i sitt forvarvsarbete och vilka skil de anger till sddana forand-
ringar. Avslutningsvis ska jag visa hur anstillningen har paverkat
anhorigvardarnas ekonomi; d v s om ekonomin &r oférdndrad, sdmre
eller battre efter anstéllningen samt diskutera resultaten i forhal-
lande till kons- och klasstillhorighet. I slutdiskussionen ska jag
aterkomma till fragan om konstillhorighet och forviantningar.

Konstillhorighetens betydelse

Att kvinnor blir anhorigvardare dr uppenbart; de aterfinns i hog grad
i samtliga relationsformer; som mor, maka, dotter, svardotter, annan
slakting eller granne/god véan. I datamaterialet uppgar ménnens
andel till 15 procent vilket ar en liten andel om man beténker att bade
man och kvinnor har anhoériga med hjalpbehov. Samtidigt ar det mer
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an dubbelt sa stor andel jamfort med mén som ar vardbitraden eller
underskoterskor inom den offentliga sektorn.! Fragan om varfor det
jamforelsevis dr sa méanga mén i det har sammanhanget, vilka de ar
och deras skal for att bli vardare, ar darfor en uppgift att soka besvara
i kapitlet.

Den hoga andelen kvinnor bade bland vardpersonal och inom
anhorigvard kan delvis forklaras med att det ligger en forviantan i
kvinnorollen om att vara omvardande. Vad som betecknas som kvinn-
lighet kan ses som en social konstruktion av kvinnliga sysslor och
kénslor och till dessa hor att ge omsorg (bl a Chodorow 1978; Graham
1983; Aronson 1990; Baldwin och Twigg 1991).

Ett annat skal till den héga andelen kvinnor kan vara att det
kanske dr mer fordelaktigt for vissa kvinnor att bli anstillda
anhorigvardare med tanke pa skillnader i forvéarvsarbetsmonster och
loner, bade jamfort med méan och med mer hégavlonade kvinnor. De
kvinnor som asyftas ar framfor allt de som har arbetaryrken eller ar
lagre tjanstemén. Resultat fran andra studier har visat att tjanste-
mén pa lag niva har fler likheter i sina villkor med ménniskor i
arbetaryrken 4n vad de har med tjanstemén pa mellan- och hog niva
(Eriksson och Widerberg 1988). Lagutbildade kvinnor arbetar oftare
deltid jamfort med mén och med hogutbildade kvinnor. Kvinnor i
arbetarklassen har oftare timlon jamfort med méan och med kvinnor ur
andra klasser (Eriksson och Widerberg 1988; SOU 1996:56).

Det ar mer osannolikt att hogutbildade kvinnor med vélavlonade
arbeten skulle ge upp dessa for att bli anhorigvardare sa lange det
finns andra valmgjligheter. For kvinnor i arbetarklassen och bland
lagre tjadnstemén kan anstéllningen daremot vara ett bra alternativ,
speciellt som de kanske har ett mindre tillfredsstéllande yrkesarbete.
Vardarbete ger ofta en personlig tillfredsstéllelse och de nackdelar
som forekommer ar darfor delvis av annan art d4n i exempelvis
industriarbeten (exempelvis Gardell och Gustavsson m fl 1979; Elias-
son 1984,1996).%

Med forvéantan pa sig om att ta ett omvardnadsansvar och en lon
i annat arbete som kanske inte skiljer sig s& mycket fran den for
anhorigvarden finns det storre skél for kvinnor att bli anhérigvardare
jamfort med mén, och speciellt for kvinnor som inte har mer tillfreds-

1 1993 var den andelen 6,5 procent (Svenska kommunforbundet 1994).
2 Jag syftar i detta sammanhanget inte pa de positiva faktorer som foljer med
annat arbete som miljombyte, grupptillhérighet, umgéange med arbetskamrater o d.

138



stdllande arbeten. Liknande skal kan naturligtvis gélla for vissa av
ménnen. Samtidigt blir en del kvinnor anhdérigvardare trots hog
utbildning och battre 16n i annat arbete. I de sistndmnda fallen ser jag
dock andra faktorer, exempelvis fordldraskap, som mer avgorande for
valet att bli anhoérigvardare dn att det skulle vara ett relativt likvar-
digt alternativ till annat l6nearbete.

Omgivningens forvantningar

For att komma in i problematiken ska jag jamfora tva situationer, den
ena giller en man och den andra en kvinna. De tva anhorigvardarna
har mangalikheter; de bor i samma kommun, de 4r jdmngamla, de har
en make-relation till vardtagaren, ingen av dem har utfort vardarbete
innan anstéllningen. Deras vardtagare dr i samma alder, har samma
diagnos och har varit hjalpberoende lika léinge. Bada paren har flyttat
fran sina tidigare bostéader for att bo pa ett satt som underlattar for
deras respektive funktionshindrade make att klara sig och som
underlittar arbetet for dem sjalva. Utover dessa likheter har de bada
anhorigvardarna inte mycket gemensamt och de kdnner inte heller
varandra. Det dr naturligtvis sd att individuella skillnader gor att
jamforelser aldrig blir rattvisande men jag har valt beskrivningarna
som en utgangspunkt for att visa dels hur man kan komma att befinna
sig 1 en vardarsituation, dels hur anhorigvardarna blir bemétta och
bedomda efter vilket kon de tillhor.

Stig Broberg ar en 63-arig man som sedan 10 ar tillbaka vardar sin
jamngamla fru som da drabbades av stroke. Han har varit byggnads-
arbetare och frun arbetade pa ett foretag dir hon skotte kontorsar-
bete och ekonomi. Den yngsta dottern var bara 10 ar ndr mamman
blev sjuk, “jag har fatt vara bdade far och mor for henne” siger Stig.
Sjukdomen kom hastigt och brutalt, frun var medvetslés i sju dagar
och vardades ldnge pa sjukhus. Hon himtade sig sa smaningom och
fick bra rehabilitering pa en eftervardsklinik. Nér hon skulle lamna
kliniken erbjods paret en losning som innebar att hon skulle fa
komma till servicehus och didr skulle hon fa hjilp av hemtjéinst-
personal. Forslaget var dock inte acceptabelt for nagon av dem. “Det
var ju samma sak som alderdomshem och hon var ju bara lite 6ver 50.
Det var ett helt otdnkbart alternativ!™ Han minskade istéllet sitt

3 Boende i servicehus innebéar att ha egen, privat lagenhet men att ha tillgang till
personal i samma hus. Boendet ar inte jamforbart med alderdomshem i géngse
bemaérkelse eftersom lagenheterna ér helt separata. Vissa utrymmen i servicehuset
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ordinarie heltidsarbete till halvtid och blev hennes vardare pa den
andra halvtiden. Stig och yngsta dottern hjélptes at. Efter en tid fick
han en tidigare arbetsskada erkind och slutade sitt forviarvsarbete.
Han dr sedan dess hemma och anstélld som anhorigvardare pa heltid.
Han utfor allt hushallsarbete och hjdlper sin fru med det hon behover,
t ex dusch och bad och han orkar fortfarande lyfta henne i och ur
badkaret. Numera kan hon skota sin hygien sjélv, tidigare hade hon
blgjor och han fick hjdlpa henne med byten och toaletthygien. Det var
vérre menar han och ir glad att det inte 4r sd nu. Frun hade
afasiproblem i borjan men har tranat upp sig d4ven om det kan ta en
stund innan orden kommer. Hon anser att hon, trots sitt handikapp,

o »

dr en glad och positiv ménniska som “gav sig den pa att det skulle g&”.

Makarna har dock fatt arbeta helt pa egen hand eftersom den av-
lastningshjélp som erbjods och dar det d&ven skulle inga rehabilitering,
upplevdes fornedrande.

”Ndar vi kom dit forsta gangen sa personalen att hon var for handikap-
pad for att fd hjdlp, s hon fick ingen rehabilitering. Hon bara ldg ddir
och var ledsen. Och vem vill ha en ddlig avlastning dar ingen mar bra?
Da vill man ju faktiskt inte besvdra”.?

Under arens lopp har de ytterligare nagra ganger forsokt fa rehabili-
tering men har inte erbjudits annan hjéalp dn ovanstidende avlastning.
Det innebér att Stig inte har nagon hjélp alls i vardarbetet sedan dven
yngsta dottern flyttat hemifran.

Nasta exempel handlar om en kvinnlig anhorigvardare och hennes
man.

Karin Petersson dr en 62-arig kvinna som vardar sin 63-arige make
sedan 10 ar tillbaka da han fick en stroke. Maken arbetade da som
avdelningschefiett industriforetag, sjalv hade hon ett tjanstemanna-
yrke med en befattning som hon efterhand utbildat sig till. Hon
dlskade sitt arbete och sedan barnen blivit storre arbetade hon heltid.
Nar maken blev sjuk hade hon under en tid vikarierat pa den tjdnst
hon ldnge hade 6nskat sig och som hon troligen skulle fatt om inte
maken blivit sjuk. Pa grund av vardarbetet har hon tvingats gé ner till
halvtid eftersom maken bara far hjilp fyra timmar per dag fran

ar kollektiva, t ex restaurang diar man kan édta sina maltider om man vill, men man
kan lika val laga mat i sin bostad (min anm).

* I en studie om rehabilitering (Backstrom 1994) visade det sig att trots att
rehabiliteringspersonalen beskrev sitt forhallningssétt till klienterna som koéns-
neutralt fick ménnen rehabilitering tidigare 4n kvinnorna, minnen fick ocksd mer
omfattande insatser.
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hemtjansten, genom halvtidsarbetet har hon fatt &ndrade arbetsupp-
gifter, d v s hon har fatt byta till en annan tjidnst. Karin far betalt 20
timmar per vecka som anhorigvardare, hon kan inte limna maken
nagon ldngre stund och anser sig numera enbart vara hans vardare.
Han har foréandrats mycket till sin personlighet, fran att ha varit en
aktivoch engagerad manniska svarar han nubara patilltal, upprepar
ofta samma sak och visar inget storre intresse for nagonting. Hon ska
inte ldmna honom men hon ville aldrig bli vardare och forsokte virja
sig pa alla sédtt men menar att det var sa mycket krav fran alla hall att
hon till slut inte kunde sta emot. "Péatryckningar fran sjukvardsper-
sonal och hemtjdanstassistenter. Sjukvdrdspersonal gav vildiga skuld-
kanslor nar de talade om hur duktiga alla andra var som virdade sina
mdn i hemmet. Hemtjanstassistenterna kom hem och fragade om jag
skaffat mig nagon dlskare eftersom jag inte ville —inte orkade —ta hem
min make. Och det finns manga fler exempel. Jag blev tvingad. Man
orkar inte sta emot hur linge som helst.”

Karin stélldes infor valet att se maken (dé 53 ar gammal) ldamnad pa
en sjukhemsavdelning bland gamla och dementa ménniskor eller att
ta hem honom. Han fick efter sjukhusvistelsen komma till ett sjukhem
eftersom hon, som det uttrycktes, "var sd ovillig att varda”. Karin
besokte honom varje dag men tog slutligen hem honom eftersom han
anda inte fick den hjilp han behévde. Han behovde bl a hjalp med all
personlig hygien och, inte minst, med matning. Personalen stéllde
maten framfor honom och tog sedan bort den orérd och menade att han
inte ville dta. Fast Karin papekade att han inte klarade sig fick han
ingen hjilp och hon sag sig darfor tvingad att vara hos honom varje
morgon och kvill. Den tid hon inte var pa sitt arbete var hon séledes
pa sjukhemmet for att mata sin make och skiéta hans hygien, sé trots
att han var pa en institution fick hon dnda ta pa sig ett betydande
vardansvar. Det Karin sa smaningom lyckades forhandla fram var att
fa hemtjanst pa halvtid for att inte helt behéva sluta med sitt
yrkesarbete.® Hon ser sitt yrkesarbete som enda chansen att vila fran
vardandet men hon kan inte arbeta om inte nigon fran hemtjansten
ar hos maken eftersom han behdover stéindig hjéalp och tillsyn.®

5TbhlaSOU (1987:21) anges att de nérstaende inte ska tvingas till ett omvardnads-
ansvar som hon/han inte ar beredd att ta eller anser sig klara av. De insatser som
narstdende atar sig maste diskuteras tillsammans med foretridare for hemtjénst och
sjukvard och den anhérige maste fa tid att tdnka éver vad uppgiften innebér. Forst
darefter bor en uppgorelse traffas.

5Vid intervjutillfallet framkom att bada makarna tycker mycket om det senaste
vardbitradet och 6nskat att hon skulle fa bli hans personliga assistent genom den nya
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Det hir dr en situation didr anhorigvardaren tydligt uppfattar och
kan beskriva de yttre kraven pa sig; sa ar inte alltid fallet. Den
informella omsorgens osynlighet som arbete gor det relativt enkelt for
professionella inom hélso- och sjukvarden att gora fragan om att pata
sig ansvaret for en vardbehévande anhorig uteslutande till en fraga
om moral och karlek. "Den brist pa insikt och forstaelse som dessa
medlemmar visar for vilken belastning omsorgen innebér i privat-
sfaren, verkar narmast chockerande pa en utomstaende” (Wzerness
1983, s 81).

Att foretradare for den offentliga hjalpapparaten stéller krav och
anvander moralisk press pa kvinnliga sldktingar blev extra tydligt i
den hir situationen eftersom Karin orkade std emot ett tag och
forsokte uppna en annan losning. Man kan siga att det blev en
intressekonflikt; Karin ville fortsdtta med det arbete hon hade och hon
ville ha en bra offentlig vard for maken. Vardpersonalen verkade anse
att en saddan intressekonflikt inte bor eller far forekomma; budskapet
var istéallet att en god hustru vardar sin make i hemmet. En véalvillig
tolkning kan vara att de mgjligen ansag sig se till vardtagarens basta.
Vad som inte togs hdnsyn till var Karins situation och hon férlorade
tvafalt; hon blev vardare trots att hon inte ville, det arbete hon 6nskat
sig kunde hon inte fa pa den halvtid hon tvingades g ned till pa grund
av varden.

Stig ar daremot en man som inte hade nagot emot att bli vardare.
Till skillnad fran Karin som utsattes for direkta patryckningar om att
ta hem sin make fick Stig och hans fru erbjudande om en vardform dar
de skulle fa tillgang till vardpersonal, vardag som helg. Det var ingen
som raknade med att han skulle kunna, eller vilja, ta pa sig ett
vardansvar. Hjalpen som erbjods accepterades inte men formodligen
skulle ingen ha funnit det markligt om Stig hade fortsatt sitt forvarvs-
arbete pa heltid eller om han inte ansag sig klara av varden.

Till saken hor naturligtvis 4ven de skilda livsfaser som kvinnor och
mén kan befinna sig i trots likhet i alder. Eftersom barn och familjeliv
inte har utgjort samma hinder fér méan att arbeta heltid som det
(&tminstone tidigare) gjorde for kvinnor hade Stig och Karin i 50-
arsaldern olika forvantningar pa framtiden. Stig hade ett langt

L.SS-lagen. Men maken blir snart alderspensionar (ratt till personlig assistent géller
inte om man &r éver 65 ar), man talar dessutom om neddragningar i kommunen vilket
kaninnebéra att det blir farre timmar fran hemtjansten. Det innebari sa fall att Karin
maste sluta forvarvsarbeta.
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yrkesverksamt liv bakom sig och var ganska nojd med att fa avsluta
det, speciellt som han ocksé hade fatt en arbetsskada godkénd. Karin
ddaremot, som hade arbetat deltid medan barnen véxte upp, hade sett
fram emot att kunna engagera sig mer i sitt arbete och ville vare sig
sluta arbeta eller minska sin arbetstid.

Situationen tio ar efter anstillningen dr for Karins del att ett
vardbitrdade fran hemtjansten befinner sig hos maken medan hon ar
pasitt arbete. Stig har heltidsanstdllning som anhorigvardare och har
inte nagon hjilp alls i arbetet. Bade Stig och Karin kidnner sig utsatta
for krankande behandling i den professionella varden eftersom deras
respektive anhorige inte har fatt adekvat hjéalp. Besvikelsen Gver
denna behandling gor att de inte efterfragar nagon hjilp fran samhal-
let trots att bada upplever behov av hjalp och stod i vardsituationen.
En viktig hjalp vore att deras respektive make fick den behandling och
rehabilitering som &r lamplig i forhallande till handikappets art men
det ar ju bland annat déar som bristen ligger.

Det jag framfor allt vill visa med exemplen &r de olika forvant-
ningar som Stig och Karin utsattes for. Med tanke pa 6vriga likheter
kan man anta att de skilda forvantningarna — och den olika behand-
lingen — framst berodde pa deras respektive konstillhorighet. Upple-
velsen av olika forvantningar dr dock inget unikt; de som medverkade
i intervjuerna, och framfor allt kvinnorna, var mycket medvetna om
olika forhéllningssatt till kvinnor och mén. Kvinnorna ansag éverlag
att omgivningen uppfattade det som mer sjélvklart att de skulle ta pa
sig ett vardansvar, oavsett vad de hade for annat arbete och oavsett
kunskap om den vard de nu skulle utféra. En kvinna berattade att en
granne beromt en man som vardade sin fru; “att jag skott min man,
som dar betydligt simre, i 10 ar sa hon ingenting om. Det dr ju tydligen
sjalvklart att jag ska gora det.”

Kvinnorna ansag dock vanligen att det dven for deras del var
sjalvklart att ta pa sig ansvaret. De menade att de tidigt hade lart sig
att ha talamod och att se till andra ménniskors behov dven om
ansvaret blivit mer patagligt genom anhorigvarden.

"Varfor kvinnor? Ja jag tror det dr medfott. Ha tdlamod och sa. Om
mdn kan ldira sig det? Nej.” (Kvinna som dr anhorigvardare for sin
svarmor och sin mor).

“Jag tror att kvinnor har storre tdlamod, att vi dr vana vid att fostra
barn och ta hand om folk. Karlarna dr kanske lite bekvima. De mén
som blir anhorigvdrdare dr val en speciell typ av mdn ... ar det mdn sa
ar det val for att de dr ensam anhorig da.” (Syster).
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Kvinnorna poiangterade ofta 6msesidigheten i relationen; d v s att
genom att ge omsorg sa fick de ocksa fick nagonting tillbaka. Mdnnen
menade att det var naturligt att ta ett virdansvarjustiderassituation
men kanske inte i allménhet och de trodde inte heller att alla mén
skulle klara av det. Mannen papekade ofta att de fatt en inblick i hur
tungt vardarbete kan vara vilket de inte hade forstatt tidigare. De gav
ibland uttryck for msesidigheten i relationen men det framkom ocksa
att vissa upplevde sig mycket bundna i sin situation; “man blev sa
valdigt last” var ingen ovanlig kommentar.

I enkéten stalldes en fraga om varfor man blivit anhérigvardare,
fragan hade flera svarsalternativ varav ett var att “alla forvantade sig
det”. Dar svarade 16 procent av kvinnorna och 23 procent av médnnen
att andras forvantningar var ett delskal till att man blivit anhorigvar-
dare. Det verkar sdledes som ménnen upplever sadana forvintningar
i hogre grad &n kvinnorna. I det sammanhanget har férvantningarna
troligen bade med relationen och boendesituation samtiviss man med
alder att gora. Det &r en storre andel mén som &r gifta med vardtaga-
ren jamfort med kvinnorna och det dr vanligare att méannen, oavsett
relation, bor tillsammans med vardtagaren. Ménnen ar dessutom
nagot dldre jamfort med kvinnorna vilket ocksa kan paverka forvéant-
ningarna.

Min tolkning &ar emellertid att det for kvinnornas del dven har att
gora med att vardgivning sa starkt forknippas med kvinnlig konsiden-
titet att forvantan utifran spelar mindre roll for valet att bli anhérigvar-
dare. Vardarrollen ar naturlig och sjalvklar och forvantan ligger lika
mycket, eller mer, pa ett inre plan; forvintningarna dr med andra ord
internaliserade.” Det vanligaste svaret pa fragan varfor man blivit
anhorigvardare var just att det upplevdes "naturligt”. Det svaret
giller emellertid for bada kénen om de bodde tillsammans med
vardtagaren; dar uppger 70 procent vardera att det var naturligt att
bli anhorigvardare. Bland dem som inte bodde tillsammans med
vardtagaren uppgav dock en betydligt storre andel kvinnor att det var
naturligt jamfort med motsvarande mén.

Det man maste tdnka pa i sammanhanget &r att alla som medver-
kade i studien redan gjort ”valet” att bli anhorigvardare. Svars-
alternativen i frageformuliret gillde skal till att man blivit
anhorigvardare och andras forvantningar har sékert betydelse men ar

" Resonemanget kan dven jamforas med Ungerson (1983) i kapitlet Why do
women care?
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kanske inget man funderar narmare over eller ser som en av de
framsta orsakerna till ett sadant val. I intervjuerna stilldes fragan om
vad man trodde det berodde pa att det dr sa manga kvinnor som ar
anhorigvardare jamfort med méan och diar nagra svar har citerats ovan.
Till de kvinnor som vardade sin make stélldes dven fragan om de
trodde att han skulle blivit anhérigvardare om situationen varit
tvartom. Flera av kvinnorna antog att maken skulle ha gjort motsva-
rande insats for dem men vissa var tveksamma och nagra var helt
overtygade om att han inte skulle ha gjort det.

?Han skulle aldrig ha vardat mig om situationen var tvartom. Aldrig!
Han var radd for sjukdomar och skulle aldrig ha stannat hos mig. Det
sdger barnen ocksd att han aldrig skulle ha gjort. Han skulle ha skaffat
en annan kvinna och jag skulle fatt annan vard.” (Maka).

Vad man tror ska intraffa och vad som sedan sker i en viss situation
behéver dock inte vara samma sak. Enkédten och intervjuerna ger olika
vinklingar betréffande betydelsen av konstillhorighet. Enkétsvaren
tyder pa likheter mellan konen vid fragor om olika upplevelser av
forvantningar medan det i intervjuerna tydligt framkommer att det
finns en storre forvantan pa kvinnor om att savil kunna som vilja
varda och att de sjalvklart ska sétta vardtagarens behov i forsta hand.
Deintervjuade ménnen gav inte uttryck for sidana krav men menade
att det var naturligt och sjalvklart for just dem att ta pa sig vard-
uppgiften. Det verkar inte heller vara mindre engagemang eller
kéanslor hos de vardande ménnen jamfort med kvinnorna.

*Ibland dr det sa att jag tanker att Gud, Gud, hjalp mig! Hur ska jag
klara det? Men vi har ju varit ilag sa linge och har manga barn och
det gor att man blir radd om varann och vill varda varann. Jag tror
att det blir mer sa dn i vanliga dktenskap. Att man blir mer radda om
varann ndr en dar sjuk.” (Make).

“Jag gor det for att jag dr stark och blodig. Jag skulle inte klara av att
inte skota honom och jag litar inte pa sjukvarden. ... Han skulle inte
ha levt idag med deras behandling. ... Han dr mitt barn och jag var for
slapphdnt ndar han var i tonaren, jag forsoker gottgora det nu. Min fru
orkade inte men jag ska aldrig lamna honom.” (Far).

Den kéanslighet infor den andres behov som dr utmérkande for begrep-
pet omsorgsrationalitet verkar inte vara knutet till kon nér det géller
anhorigvardare. Diaremot kan man utga ifran att kvinnor, oavsett
klasstillhérighet, har storre forvintningar pa sig om att ge vard at
anhoriga. Men eftersom konstillhorighet inte ar hela forklaringen till
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vilka som blir anhorigvardare ska jag i foljande del knyta resone-
manget till klasstillhorighet, yrkesverksamhet samt eventuella for-
andringar i yrkeslivet pa grund av varden.

Anhorigvardarnas klasstillhorighet och yrkesverksamhet

Vid en diskussion om yrkesverksamhet och eventuella férandringar i
yrkesverksamhet bor dven alder beaktas. I kapitel 4, tabell 4:1,
visades anhérigvardarnas alder nér de besvarar enkiten. Overlag ér
medelaldern relativt hog, majoriteten ar mellan 45-64 ar. Samtidigt
har manga varit anhorigvardare under lang tid; drygt halften har en
anstdllningstid som ar over fyra ar och nédstan en femtedel har varit
anstéllda i tio ar eller mer. Vid svarstillfallet var 14 procent alders-
pensiondrer och bland médnnen utgér de nédstan en femtedel. Vid
anstédllningstillfdllet var fyra procent pensionérer s& majoriteten har
uppnatt den aldern under tiden som anhérigvardare.

Av de 1197 personer som ingick i undersékningen hade majorite-
ten, 66 procent, forvarvsarbete vid anstéallningens borjan, 65 procent
av kvinnorna och 75 procent av ménnen (tabell 6:1). Det var betydligt
vanligare att mdnnen arbetade heltid jamfort med kvinnorna, 86
respektive 35 procent. Majoriteten av kvinnorna arbetade séledes
deltid och vissa av dem hade sporadisk tjanstgoring. Av dem som inte
forviarvsarbetade var de flesta hemarbetande (hemmafruar eller pen-
siondrer), ett fatal var arbetslosa eller studerande.

Jag ska nedan goéra en uppdelning av anhérigvardarna efter
yrkestillhorighet men forst namna nagot om klassindelningen i Sverige
vid ungefdr samma tidpunkt. ® Ser man till olika samhallsklassers

8 I den hir studien har yrkesgrupperna, enligt socioekonomisk yrkesgruppsin-
delning (SEI-kodning) delats in i sju olika kategorier dar man skiljer mellan arbetar-
yrken, tjanstemannayrken, lantbrukare och egna foretagare. Arbetaryrkena ér inde-
ladeitva nivder dar man skiljer mellan yrkesarbetare och okvalificerade arbetare dar
krav pa yrkesskicklighet skiljer dem &t, man kan dven bendmna dem facklard
respektive icke facklard arbetare. Tjanstemannayrkena delas in i tre kategorier dar
man skiljer mellan tjanstemén pé lag, mellan och hog niva.

Enligt de indelningar som gors efter yrkestillhorighet skiljer man saledes pa
arbetaryrken och tjanstemannayrken. Den grupperingen har ett historiskt ursprung
da det var stora skillnader i anstéllningsvillkoren mellan arbetare och tjanstemén.
Skillnaderna i anstéllningsvillkorens karaktéir mellan arbetare och tjanstemén har
utjamnats over tid men for vissa grupper av anstillda kvarstar skillnader. I. dagens
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relativa storlek bland anstédllda hade de ar 1991 foljande fordelning:
hogre tjansteméan 11,5 procent, tjdnstemén pa mellanniva 15,9 pro-
cent, ldgre tjansteman 15,2 procent, foretagare 6,7 procent, jordbru-
kare 3,8 procent, kvalificerade arbetare 17,5 procent och okvalifice-
rade arbetare 29,4 procent (Fritzell och Lundberg 1995, bilaga 3, tabell
2,5 276). Det var sdledes en nagot storre andel arbetare (46,9 procent)
jamfort med tjanstemén (42,6 procent).

Tabell 6:1. Anhoérigvardarnas arbetssituation vid anstallningens borjan. Procent.

Forvarvsarbete 65 75
Ej forvarvsarbete 35 25
Summa 100 100
n 1020 177

Tabell 6:2. Anhérigvardarnas yrke vid anstaliningens borjan. Procent.

Arbetare okvalificerad 56 45 55
Arbetare kvalificerad 10 16 11
Tjansteman lag 16 9 15
Tjansteman mellan 151 1 10
Tjansteman hog 2. 2 2
Foretagare/lantbrukare 5 20 7
Summa 100 100 100
n 619 118 737

samhaille kan framst tjansteméan pa mellanniva och hogre niva sédgas erhélla en
tryggare anstillning, battre arbetsvillkor och storre karridrmajligheter och ddrmed
motsvara den historiskt betingade uppdelningen av arbetare och tjanstemén. Vad det
galler inflytande over arbetsuppgifter och arbetstider 4r det daremot inte sa stor
skillnad mellan tjanstemén péa 14g niva och arbetaryrken (Axelsson 1992, s 51).
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Bland de anhérigvardare som forvarvsarbetade vid anstéllnings-
tillféllet ses i tabell 6:2 en uppdelning efter yrkestillhorighet. Den
yrkesgrupp som dominerar i materialet &r arbetare; 66 procent av
kvinnorna och 61 procent av ménnen. For savil kvinnorna som
ménnen ar det vanligast att ha haft ett okvalificerat arbetaryrke.
Tjanstemén &r en relativt stor yrkesgrupp, 29 procent av kvinnorna
och 22 procent av mannen.

Enligt SEI-kodningsmodellen skiljer man pé egna foretagare och
lantbrukare (4ven om lantbrukare ofta 4r egna foretagare). Ar 1993
var andelen foretagare i Sverige 10,3 procent varav 1,9 procent inom
jordbruk (SCB 1993. AKU. Arsmedeltal). I tabell 6:2 4r lantbrukare/
foretagare sammanslagna till en kategori och bland méannen utgor den
gruppen en femtedel. Det dr saledes en relativt hog andel manliga
lantbrukare/foretagare vilket delvis kan forklaras med boendet; flera
av dessa mén &r soner och bor tillsammans med eller pa samma gard
som foraldern. Arbetare och manliga lantbrukare/foretagare ér sale-
des overrepresenterade i det hiar materialet jaimfort med hur yrkesin-
delningen sag ut vid ungefiar samma tidpunkt.

Innan jag gar vidare till dem som gjort forédndringar i sitt férvarvs-
arbete ska jag namna nagot om anhérigvardarnas obetalda vardar-
bete eftersom det kan ha betydelse i det har sammanhanget. Endast
27 procent av médnnen och 23 procent av kvinnorna har fatt betalt for
varden fran borjan. Det dr nagot vanligare att ha blivit anstélld pa ett
tidigt stadium bland de yngre anhérigvardarna.® De 6vriga har utfort
arbetet i varierande antal ar och en fjdrdedel av kvinnorna och en
femtedel av ménnen har varit obetalda vardarei 10 ar eller mer innan
de fick anstéllning. Det innebar att manga kan ha slutat eller forand-
rat sin arbetstid redan fore anstéllningen. [ intervjustudien framkom
att den sortens fordndringar inte var ovanliga och dven om ingen
enkatfraga stdalldes om sadana forhallanden var det genom kommen-
tarerna uppenbart att det géllde for flera. I nedanstédende avsnitt
géller det emellertid enbart dem som gjort férdandringari sitt forviarvs-
arbete efter anstallningen som anhérigvardare.

9 Att vissa fatt betalt fran borjan har vanligen berott pa att det uppstatt ett akut
och omfattande hjalpbehov, nagot har intréffat, ett olycksfall eller en dramatisk
forandringihalsotillstdndet hos den anhorige, det kan dven handla om barn som fétts
med synliga handikapp.
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Forandringar i forvarvsarbetet efter anstallningen som
anhorigvardare

All vard &r inte fysiskt tung och alla vardtagare kréaver inte standig
tillsyn; vissa behover mest praktisk hjilp for att de exempelvis &r
gamla och kraftlosa. Sadan hjalp kan vara omfattande men kraver
inte samma nérvaro fran anhorigvardaren och framfor allt gar arbetet
att planera pa ett annat sétt &4n om hjalpbehovet dr av annan art. Vissa
av anhorigvardarna har kunnat kombinera varden med annat arbete
utan att gora forandringar i sitt forviarvsarbete. Det kan ocksé vara sa
att man gjort fordndringar som inte har med vardarbetet att gora.
Ovanstaende skal géller for ca en tredjedel.

De 6vriga har pa olika sétt gjort forandringar i annat arbete for att
anpassa situationen till vardtagarens behov av hjélp. Det har innebu-
rit att de har dndrat arbetstider, bytt yrke, tagit tjanstledigt eller
slutat forviarvsarbeta. Att dndra arbetstider innebdr vanligen att
minska sin arbetstid men det kan d&ven betyda att byta arbetstider pa
dygnet. Vissa dndringar &r gjorda i kombination med varandra och
nedan ges ett exempel pa en anhorigvardare som gjort flera forand-
ringar.

Nar Sirpa Sjogren blev anstélld som anhérigvardare (efter att ha latit
sin mor flytta hem till sig p g a 6kat vardbehov'?) minskade hon tid i
sin ordinarie tjanst fran 40 till 20 timmar per vecka och fick betalt 20
timmar fran hemtjansten for varden av sin mor. D4 arbetade hon
dagtid som stidderska pa en skola; nagot senare bytte hon arbete
darfor att hennes mor inte kunde ldmnas ensam sé lang tid (4 timmar
per dag). Sirpa arbetar numera istéllet som vaktméstare pa kvéllstid
(hennes dotter som bor niara kan da vara hos sin mormor) och har
minskat sin férvirvsarbetstid fran 20 till 10 timmar per vecka. (Sirpa
har dock inte tagit upp den fordndrade situationen med hemtjénstas-
sistenten eftersom hon tycker det &r svart att be om mer lén. Hon
forlorar darmed 10 timmars inkomst per vecka).

Det finns skél att jamfora anhoérigvardarnas forandringar i yrkeslivet
med ett antagande om att det alltid 4r kvinnor som star for sddana
forandringar till forman for familjen. I alla sociala klasser tar kvin-
norna storre ansvar for familjen, vilket innebéar att de oftare én sina
dkta méan/sambos maste byta arbete, ta deltidsarbete eller sluta med
véalavlonat arbete. Det grundlédggande draget i konsordningen ar att

1 Sammanboende pa grund av vardbehov diskuteras mer i kapitel 11.
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kvinnornas handlingsmonster innebéar mindre frihet for dem sjalva i
yrkeslivet samtidigt som det mdjliggor en storre frihet for man (Ve
1989, s 3).

Tabell 6:3. Forandring i forvarvsarbetet efter anstéllningen som anhorigvardare.
Procent.

Ja, slutat

arbeta 300 53 250223 231035 30 .29
Ja, andrat

tider, bytt

yrke, annan

forandring 36 38 47 54 54 40 40 42
Nej, ingen

férdandring 32 31 28 31 23725 30 29
Totalt 100 100 100 100 100 100 100 100
n 4710 72 179 26 30120 619 118

Tvartemot ovanstaende antagande finns det i det hdar materialet en
stor likhet mellan konen i forhallande till fordandringar i forvarvsar-
bete (tabell 6:3). Majoriteten har, oavsett yrke och konstillhorighet,
gjort fordandringar i sitt arbetsliv; 70 procent av kvinnorna och 71
procent av mannen. Det ovanstaende antagandet om att det bara ar
kvinnor som gor forandringar for att anpassa sig till familjen stammer
saledes inte vid anhorigvard. Man kan anta att det har med hjilp-
behovet, relationen och boendesituationen att gora. Ar det kvinnan/
makan som behover hjalp blir situationen annorlunda. Det dr emeller-
tid inte bara makar som gjort foréndringar i sitt arbetsliv. Aven de
méan som har en annan relation till vardtagaren har gjort forand-
ringar; majoriteten av dessa mén bor dock tillsammans med vardtaga-
ren. Kvinnorna aterfinns i fler relationsformer och trots att de inte
alltid bor tillsammans med vardtagaren har de gjort forandringari sitt
yrkesliv.

Skélen till fordandringarna, inklusive att ha slutat arbeta, var att
vardtagaren behovde hjilp dygnet om, att den anhorige inte orkade
arbeta som tidigare och samtidigt vara vardare samt att det inte
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fungerade med tiderna. De tva forstndmnda skélen var de framsta
anledningarna.

For vardbitraden i hemtjansten har undersékningar visat att det
ar vanligt med kroppsliga och psykiska problem i alla dldersgrupper
och att de over 45 ar ofta fatt fortidspension (Aronsson m f1 1993, s 26).
De dldre som blir kvar i yrket véljer vanligen att minska sin arbetstid.
Jamfor man med anhorigvardarna som till skillnad fran vardbitradena
inte har nagon reglerad arbetstid kan man utgé ifran att kombinatio-
nen av vardarbete och annat yrke blir for tungt, speciellt fér dem som
bor tillsammans med vardtagaren och dédrmed aldrig far nagon "ledig”
tid. Med en vardtagare som behover hjélp dygnet om orkar man inte
med ytterligare arbete vilket majoriteten ocksa uppgav som ett skal
till att minska i arbetstid eller att sluta forviarvsarbeta.

Det finns en skillnad mellan konen pa det sattet att det ar storre
andel min som uppger att det inte fungerade med tiderna. Detta
verkar rimligt med tanke pa att mdnnen oftare arbetade heltid jamfort
med kvinnorna, men det ar dven storre andel mén som uppger att de
har en anhorig som behover hjélp eller tillsyn dygnet runt. Daremot
ar det storre andel kvinnor som inte orkade arbeta sa mycket och
samtidigt vara anhorigvardare, trots att kvinnorna i hogre grad &n
mannen arbetade deltid.

De som slutat férvdrvsarbeta

Cirkaen tredjedel avanhorigvardarna harslutat forvarvsarbeta. Man
behover naturligtvis beakta alder i det har sammanhanget eftersom
ett narmande till pensionsdagen kan ge storre skél att sluta arbeta,
speciellt om varden av den anhorige dr omfattande. Av dem som
forvarvsarbetade vid anstéllningens borjan (790 personer) hade 43
personer uppnatt pensionsaldern vid undersokningstillfallet. Att bli
pensiondr ar ett skal till att ha slutat att forvarvsarbeta men det &r
inte dem jag avser med den hér indelningen utan de raknas bort hér.
Bland de 6vriga som slutat forviarvsarbeta var manga i dldern 55 till
64 ar vilket kan ha inverkat pa beslutet. Men nastan hélften av de
kvinnor och méan som slutat forvarvsarbeta var under 55 ar. Att vara
néra pensionsaldern kan saledes vara ett delskél for vissa anhorigvar-
dare till att sluta sitt forviarvsarbete men eftersom de uppgivna
anledningarna var stidndigt hjalpbehov och bristande ork forefaller
dessa vara viktigare orsaker &n alder.

For kvinnornas del ar det framst modrar som slutat forvarvsar-
beta, men dven makar och déttrar utgor stora andelar och ungefiar
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halften avdem hade heltid i sitt tidigare yrke. Drygt hilften avde mén
som slutat forvarvsarbeta ér makar, de ovriga ar framfor allt séner
eller fader. Det galler sdledes de néra relationerna och de flesta bor
ocksa tillsammans med vardtagaren.

Man kan anta att yrkesarbetets art har betydelse for situationen
som anhorigvardare; ett fysiskt tungt arbete kombinerat med ett
tungt vardarbete innebdr en mer kravande situation jamfort med ett
fysiskt lattare forvarvsarbete som istéllet kan vara en avkoppling till
varden. Huruvida anhérigvardarnas forvarvsarbete var tungt finns
tyvéarr inga uppgifter om men ser man till yrkestillhérighet finns det
en likhet mellan kvinnor och mén; majoriteten av dem som upphort
med sin forvarvsverksamhet hade ett arbetaryrke. Eftersom majori-
teten av anhorigvardarna hade arbetaryrken &r det kanske inte sa
mérkligt att de ocksa &r i majoritet bland dem som slutat arbeta, det
kan dock vara kombinationen arbetaryrke och omfattande vard som
blev for anstriangande.

Alla som slutade forvarvsarbeta hade inte heltidsanstéillning nar
deblevanhérigvardare; majoriteten av kvinnorna varju deltidsarbetan-
de. Men aven med deltidstjanstgoring kan det vara svart att kombi-
nera annat arbete med en hjalpbehovande anhorig darfor att omsorg
oftainnebar att finnas tillgénglig. Det gar kanske att vara borta nagon
timma men inte nagon ldngre tid. Fa forvarvsarbeten gar att forena
med sddana krav dven om vardarbehovet inte dr bedomt som sérskilt
omfattande. Daremot kan tjansten som anhorigvardare vara likvér-
dig med annat forviarvsarbete och man valde darfor anhérigvarden.
Jag ska ge ett exempel pa en sddan situation genom en kvinna som ir
anhorigvardare for sin svarfar.,

Ulla Blomgren ér en 42-arig kvinna som tidigare arbetat pa kontor,
haft stddjobb och varit i hemtjinstens vikariepool. Sedan sex ar
tillbaka hjédlper hon sin svérfar som bor i grannhuset. Sviarfadern har
flera olika sjukdomar férutom att han 4r gammal och skroplig. Ulla
utfor allt hushéallsarbete inklusive matlagning, inkép och andra
drenden, hon hjidlper honom med viss hygien samt soker stotta och
aktivera honom, speciellt sedan han fick en depressionisamband med
det senaste sjukdomstillbudet. Under den tid hon varit anstilld har
hennes 16n varierat, antalet betalda timmar har ibland sénkts och
sedan hojts igen, och for tillfdllet har hon en betald tid pa 15 timmar
per vecka (vilket understiger normen for att fa del av vissa social-
forsdkringar). I den kommun Ulla arbetar far anhérigvardarna ingen
erséattning for obekvam arbetstid sa trots att hon hjilper sin sviirfar
alla dagariveckan utgaringen 16n for helger och kvillar. Svirfaderns
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larm gar till hemtjansten men nédr han anvinder det ringer de till
henne. Hon har ingen hjélp fran hemtjénsten men far daremot viss
avlésning av sin man och dven av sin sviarmor. Svérfordldrarna
skildes visserligen efter 42 ars aktenskap "nar de blev pensiondrer var
de ju tvungna att umgds och uppltdckte da att de inte trivdes thop
lingre”, men svirmodern kédnner fortfarande ett moraliskt ansvar for
sin exmake och vill hjilpa honom. Ulla tjdnar ca 3 500 kronor per
manad och ekonomiskt har det inte skett ndgon storre forandring for
henne jamfort med tidigare. Ulla &r beroende av inkomsten och fick
hon inte betalt var hon tvungen att ta ett annat arbete som gav lon.
Som det nu &dr kan hon inte ta nagot annat 4n korta extraarbeten
dérfor att hon maste kunna kombinera med de tider hennes svérfar
behover hjilp och hon planerar all sin tid efter honom.

Betydligt séamre ekonomi fick emellertid en kvinna som tvingades
sluta sin anstallning for att det inte alls fungerade med arbetstider och
makens vard- och omsorgsbehov.

“Ja det var svart nar han fortfarande var rorlig (maken har Alzheimers
sjukdom). Jag laste in honom ndr jag dkte till affdren for annars fick
Jag leta efter honom ndr jag kom hem, han hittade ju inte hem om han
gick ut. Jag jobbade pa natten dd, pa sjukhemmet. De var forstdende
och jag kunde ibland ta med honom och ha honom i en patientsing pa
nat tomt rum pa avdelningen ndr jag arbetade. Annars fick jag lasain
honom hemma och det kidndes oroligt iven om han inte gjorde ndgot.
Men det gick inte i lingden. Jag fick sedan betalt tvg timmar per dag
som anhorigvardare, det har jag nu ocksd. Det gar inte att arbeta och
skota honom samtidigt, nu dr han sdngliggande och med vindningar
och maining tar det tid. Jag sdger att han mdste leva tvd dr till annars
far jag vil ingen pension. Men han dr i slutstadiet nu, jag vet det men
Jag har svart att fatta det. Jag hoppas det tar tid, att jag far ha honom
kvar sd lange som gar, han har ju inte ont.”

Sammanfattningsvis kan man konstatera att majoriteten av de
anhorigvardare som forvarvsarbetade vid anstéllningens borjan har
gjort forandringari sitt yrkesliv ddrfor att kombinationen yrkesarbete
och vard inte fungerade. Mannen har i lika hog grad som kvinnorna
gjort forandringarisitt yrkesliv och skilen for baAda konen var framfor
allt att den anhoérige behovde hjélp dygnet om och att de inte orkade
vara vardare och samtidigt arbeta lika mycket som forut.
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Anhorigvardarnas ekonomiska situation efter anstallningen
som anhorigvardare

Hur har anhérigvardarnas ekonomi paverkats av anstédllningen? Ett
antagande var att en oforandrad eller bittre ekonomi efter anstéll-
ningen gor att den kan tolkas som ett positivt alternativ. Man kan se
anstdllningen som ett positivt alternativ &ven om ekonomin har
forsdmrats men det betyder i sa fall att andra faktorer vager tyngre.

Jag ska forst visa en tabell om hur man upplevt att ekonomin
forandrats (tabell 6:4) dédrefter en tabell som visar ekonomins forand-
ring i forhallande till om man hade hel- eller deltid i tidigare yrke.
(Man ska héar vara medveten om att vissa har gatt ned i tjanst eller
slutat forvarvsarbeta innan anstéllningen som anhorigvardare).

Av samtliga anhorigvardare och oavsett kons- och yrkestillhorighet
har majoriteten en ekonomisk situation som ar som forut eller battre.
En tredjedel av médnnen och en dryg femtedel av kvinnorna har dock
fatt sdmre ekonomi. En forklaring till vilka som fatt forandrad
ekonomi kan sokas i tidigare arbetstid (tabell 6:5).

Det ar uppenbart att det &r de deltidsarbetande kvinnorna som
oftast vunnit pa anhoriganstallningen; halften har en ekonomi som
upplevs som béttre dn tidigare. Forlorat har manga av de kvinnor och
méan som arbetade heltid (de deltidsarbetande ménnen som fatt sdmre
ekonomi ir for fa for att man ska kunna dra nagra slutsatser av).

Tabell 6:4. Upplevd forandring i ekonomin efter anstéliningen som anhérigvar-
dare. Samtliga anhérigvardare. Procent.

Battre 45 28
Som forut 33 38
Samre 22 34
Totalt 100 100
n 963 167
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Tabell 6:5. Eventuell férandring i ekonomin efter anstallningen som anhérigvar-
dare. Enbart de som hade forvdrvsarbete och uppdelat pa hel- respektive
deltidsarbete (sporadisk tjanstgoring ar inrdknad i deltid). Procent.

Battre 23 22 50 19
Som forut 36 44 32 31
Samre 41 34 18 50
Totalt 100 100 100 100
n 257 121 444 16

Fragan som stéalldes i enkédten géllde anstillningens betydelse for
ekonomin. Efter svarsalternativen gavs utrymme for kommentarer
och oavsett om ekonomin blivit sdmre eller battre var det manga som
hade synpunkter. Fran dem som svarat sémre framkom att ett skél var
att de tidigare hade ett battre betalt arbete, vilket var en tdmligen
vanlig kommentar. Men det kunde dven vara sa att bada makarna
hade arbetat fram till den ena blivit sjuk. Sjukdomen innebar forlorad
arbetsinkomst for en part, den andre orkade inte bade skota sitt arbete
och varden utan hade fatt minska i arbetstid. Detta har paverkat den
gemensamma ekonomin pa ett negativt siatt. Att ha ett barn med
handikapp kan leda till minskad arbetstid for en eller bada forald-
rarna och det far naturligtvis ocksa ekonomiska foljder. Tre mammor
far illustrera den situationen.

“Eftersom min dotter alltid varit handikappad med ménga sjukdagar
har vi mer eller mindre varit tvungna att vara hemma och varda
henne. Detta val foll pad mig. Jag har varit hemarbetandeica 18 ars tid.
Under den tiden har jag haft kortare vikariat, arbetat pa kvéllar o s v
dd min make varit hemma. Nu arbetar jag deltid sedan ndgra ar.
Lénen som anhorigvdardare dr liten i forhallande till vad jag far for
mitt andra arbete men jag tycker att det dr mycket bra att den finns.”

"Bdittre dn da jag inte hade lon som anhorigvardare eftersom jag dnda

madste utfora samma jobb. Men simre dn om jag kunde fortsatt mitt
forvdrvsarbete som jag hade innan sonens fodelse.”
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"Da jag sedan 1977, da min dotter blev kroniskt sjuk, rullstolsbunden
och. i behov av hjdlp dygnet runt, s@ har jag forlorat otroligt mycket i
forlorad arbetsinkomst for egen del eftersom jag hade heltidstjinst vid
insjuknandet.”

En annan kommentar i sammanhanget var att det kostar att ha en
sjuk eller handikappad anhorig; det kan innebéra kostnader for resor,
lakarbesok, hjalpmedel, mediciner etc. Om man riknar in ovansta-
ende faktorer i den ekonomiska fordndringen blir ju ekonomin samre
dven om det inte direkt kan hénforas till anhériganstillningen.

Om man ser till dem som fatt forbattrad ekonomi har manga i sin
kommentar lagt till att det blivit battre darfor att de tidigare utforde
arbetet utan 16n och att de kanske hade minskat i annan arbetstid
redan fore anstallningen. Makar och foraldrar hor till dem som i hog
grad utfort obetalt arbete innan anstallningen och som dven gjort det
under langtid. Fordldrar hor vanligen till dem som fatt battre ekonomi
efter anstdllningen vilket delvis forklaras av att det ar storre andel av
foréldrarna som har heltidsanstillning som anhorigvardare jamfort
med ovriga relationsgrupper.!

Generellt kan man sédga att kvinnorna i storre utstrackning én
méannen anser att de fatt battre ekonomi efter anstallningen som
anhorigvardare. Oavsett konstillhorighet har majoriteten av anhorig-
vardarna en ekonomi som dr som forut eller béttre. Trots att ménga
har férandrat sina arbetstider eller slutat forvéarvsarbeta pa grund av
anhorigvarden har de kunnat gora det utan forsamrad ekonomi vilket
kan tolkas som att anstdllningen och lonen har varit ett positivt
alternativ i en uppkommen vardsituation. En femtedel av kvinnorna
och en tredjedel av mannen har dock fatt samre ekonomi.

Sammanfattning och diskussion

Mitt syfte med kapitlet var att beskriva vilka som ar anstdllda som
anhorigvardare samt att soka forklaringar till den kons- och klass-
fordelning som framkommit i materialet. Utgdngspunkten var att
omsorg om en hjalpbehévande anhorig kan vara svar att forena med
arbetslivets krav och organisering av tid. Ett antagande var darfor att

11 Bland dem som har heltidsanstallning for anhérigvard 4r halften av kvinnorna
mor till vardtagaren, en fjirdedel 4r maka. Bland ménnen &r situationen den
omvénda, drygt hilften dr make och en fjardedel ar far till vardtagaren. Mer
redovisning av anstillningstider foljer i néasta kapitel.
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anstillningen i allméanhet kan ses som ett positivt alternativ genom
att gora det mojligt for anhérigvardarna att anpassa arbetstiden
(minska i annan arbetstid eller sluta férvirvsarbeta) efter vardtaga-
rens behov och detta forhoppningsvis utan att forlora ekonomiskt pa
forandringen. Ett annat antagande var att anstallningen kanske ar
ett mer positivt val for vissa anhoérigvardare da den kan vara ett
likvirdigt, eventuellt béattre, alternativ till annat arbete. De anhorig-
vardare som var pensionirer eller hemarbetande vid anstéallningens
borjan utfor likartat arbete som évriga anhérigvardare och man kan
utgéa ifran att anstédllningen och lonen &r ett battre alternativ for dem
jamfort med att fa utfora vardarbetet utan lon. Det dr dock inte dessa
anhorigvardare som framst har fatt uppmarksamhet utan istéllet de
som var forvirvsarbetande vid anstéallningstillfallet. Avgransningen
gjordes for att jag ville belysa om och hur man kan kombinerar
anhorigvard med forvarvsarbete.

En tredjedel av de forvarvsarbetande anhorigvardarna har inte
gjort nagra forandringarisitt yrkesliv. De 6vriga har pa olika sitt gjort
forandringar for att anpassa sig till vardtagarens behov och det &r
uppenbart att det inte ar latt att kombinera anhoérigvard med en
fullvardig insats i annat arbete; trots att kvinnorna ofta hade deltid
har det inneburit problem att férena dven kortare arbetstider med
varden. Savil kvinnorna som ménnen har i hog grad forsokt losa
konflikten anhorigvard — 16nearbete genom olika fordndringar i sin
forvarvsverksamhet inklusive att sluta med annat arbete. Skalen till
fordndringarna var vanligen att det inte fungerade med tiderna, att
den anhorige behovde hjéalp dygnet om och att de inte orkade arbeta sa
mycket och samtidigt vara vardare. Det &r inga skillnader mellan
konen betriffande forandringar i arbetslivet. Daremot ar det vanli-
gare att kvinnor och mén med arbetaryrken har slutat férvarvsarbeta.

En fordel med anstédllningen &ar att manga avanhorigvardarna har
kunnat gora olika forandringar utan nagon storre ekonomisk forlust.
Majoriteten av kvinnorna har en ekonomi som ar som forut eller
battre. De flesta avméannen hade heltidsarbete fore anstallningen som
anhorigvardare och har haft svart att kombinera detta med vardtaga-
rens behov av hjalp. Vid fordndringar i forvarvsarbetet har ekonomin
forsamrats for en del av dem liksom for en del av kvinnorna. Det
innebar att lonen som anhérigvardare inte kompenserar forlorad
inkomst om man haft heltidsarbete och/eller om man minskat sin
arbetstid utan att f4 motsvarande anstédllningstid som anhérigvar-
dare. Att vissa anhorigvardare gjort forandringar i sitt yrkesliv trots
att de fatt en forsdmrad ekonomi tyder pa att vardbehovet dr omfat-
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tande; man kan eller orkar inte fortsidtta med annat arbete i samma
omfattning.

Inledningsfragan i kapitlet géllde konstillhorighetens respektive
klasstillhorighetens betydelse for att bli anhérigvardare. Det finns
olika forvintningar pa anhoriga om att stilla upp pa en sjuk eller
hjalpbehévande nédrstdende. Kvinnor har av tradition varit de som fatt
dessa forvdntningar pad sig och det faktum att 85 procent av
anhorigvardarna ar kvinnor talar for att den traditionen ar stark. I
vissa situationer ddr mannen &r make eller sammanboende med
vardtagaren i en annan relation finns kanske en férviantan om véard-
givning, men det ar inte lika sjdlvklart att méan ska ta vardansvar.

Kvinnor aterfinns i hog grad bade inom vardyrken och inom
anhorigvard medan ménnen, d4ven om de ér fataliga pa bada omra-
dena, dock aterfinns som anhérigvardareibetydligt hogre grad 4n som
arbetande i ett vardyrke. Man kan anta att ekonomi ar ett skél till att
det a4r f4 min som &ar anhorigvardare; en heltidsarbetande i1 ett
mansyrke forlorar i regel ekonomiskt pa att ta anstdllning som
anhorigvardare, speciellt om det innebdr mer omfattande minsk-
ningar i annan arbetstid. Man kan darfor utgd ifran att det kréavs
speciella skil for att mén ska vélja det alternativet. Kvinnor med
traditionella kvinnoyrken och dértill ofta deltidsarbetande gor inte
samma ekonomiska forlust. Att fa man har vardyrken kan ocksa
handla om ekonomi men det finns férmodligen andra orsaker till att
man inte véaljer vard som yrke.

Att andelen mén som &ar anhorigvardare dr stor jamfort med
andelen mén inom motsvarande vardyrken kan tolkas som att det
framfor allt handlar om relationen och boendesituationen. Mén viljer
vanligen inte vard som yrke —och anhorigvard aringet yrkesval —men
relationen och/eller att bo tillsammans och de moraliska forpliktelser
det medfor &r ett skal till att &ven méan utfor vardarbete. Ibland &r
dessa skil sa starka att de overskuggar den ekonomiska forlust det
kan innebéra att minska annan arbetstid eller att sluta forvirvsar-
beta. I kombination med att man inte alltid orkar ge viard och ha
heltidsarbete &r anstéllning for anhorigvard ett alternativ. Ytterligare
skél kan vara att de manliga anhérigvardarna ofta &r éldre, en del av
dem &r pensiondrer, flera 4r nédra pensionsildern och arbetslivet ir
kanske inte langre lika viktigt.

Anstillningen har gett manga anhorigvardare majligheten att
kunna minska eller sluta annat arbete utan alltfér stor ekonomisk
forlust. Det dr i det sammanhanget man delvis kan séka forklaringen
till den stora andelen kvinnor som har anstéllning som anhérigvar-

158



dare. Mannen har, oavsett yrke, ihog grad varit forvarvsarbetande och
heltidsarbetande, samtidigt bor de vanligen tillsammans med den de
hjalper. Niar médnnen slutat eller minskat sin arbetstid for att bli
anhorigvardare har det varit for att den anhorige behovt hjélp dygnet
om och att det inte fungerat med tiderna i forvarvsarbetet. Kvinnorna
har haft det annorlunda; de har haft ansvaret for det informella
arbetet och traditionen med deltidsarbete framtrader tydligt. Majori-
teten av kvinnorna har haft okvalificerade arbetaryrken eller varit
lagre tjdnstemén. Valet att bli anhorigvardare har inte medfort sa
stora forandringar. Det betyder inte att alla &r ngjda eller att arbetet
ar mindre slitsamt. Men det kan betyda att arbetet ar nagorlunda
likvardigt med annat yrke, speciellt som det anda maste utforas och
kanske skulle utforts av samma person dven utan 16n.

Anstéllningen som anhérigvardare kan saledes vara en lésning
som fungerar i flera olika situationer och den kan mestadels ses som
ett gott alternativ for anhorigvardaren; den har gett en mgjlighet att
hantera situationen. Det som varit formanligt for anhorigvardarna,
och deras vardtagare, ar att anstillningen och 16nen gjort det mojligt
for den hjalpbehévande att bo hemma. I svaret pa en enkitfraga
uppgav majoriteten att den anhorige inte skulle kunna bo hemma
utan deras insats, inte ens med omfattande hjélp fran hemtjiansten.
Man kan darfor saga att anstéllningen har gett ett alternativ dar
kanske inga andra mojligheter har funnits utom institutionsvard for
vardtagaren. Flera av vardtagarna sag betalningen till den narsta-
ende som en viktig hjéalp dven for deras del genom att den gav dem
storre frihet att ta emot hjalp kombinerat med att det minskade
kénslan av att sta i tacksamhetsskuld.!?

Klasstillhorighet har betydelse pa flera satt. Det har framhallits
att anhorigvard ar en klassfraga, d v s att det framfor allt &r ménnis-
korur arbetarklassen som far och ger anhorigvard.!® I varje fall verkar

2 Det var enbart i intervjuerna med vardtagarna som den fragan diskuterades
men ovanstaende effekt av lonen framkom &dven via brev och telefonsamtal fran olika
vardtagare i samband med enkatundersékningen. Det verkar dock vara ett allmén-
giltigt antagande. Hammarstrom (1998) har undersokt dldres installning till ekono-
misk ersattning for vard och ett av de mest sldende resultaten var uppfattningen att
den vard man far fran barn, andra anhériga eller frivilligorganisationer ska betalas.
De adldres uppfattning strider darmed mot den trend som kan ses i den socialpolitiska
debatten, dir det téankta frivilligarbetet ses som ett satt att halla vardkostnaden nere
(Hammarstrom 1998, s 326).

13 Se t ex Waerness 1983, 1987; Sundstrom 1987; Johansson 1991 a; Johansson
1991 b; Szebehely 1993; SCB 1992.
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detta galla for informell anhorigvard av aldre.’ En viss forsiktighet
vad giller anhorigvard och klasskillnader maste dnda goras eftersom
studien bygger pa dem som &r anstéllda som vardare vilket ger en
selektioniurvalet. Man kan anta att det &r en fraga om alternativmen
ocksa vem varden géller.'® I den héir studien ingér olika relationer och
olika aldrar och det dr uppenbart att klasstillhorigheten inte spelar
lika stor roll om man har ett handikappat barn eller vid en maka/
make-relation som nér det giller en gammal fordlder eller annan
slakting.'®

Valet att bli anstalld anhorigvardare ar inte bara en fraga om att
det dr "naturligt” utan det har en materiell grund genom att det har
givits en mojlighet att fa 1on for arbetet. Det handlar inte bara om olika
forvintningar angdende familjeforpliktelser utan ocksa om olika
forutsattningar. Dessa skillnader kan man se som ett uttryck for de
konsskillnader som rader pa arbetsmarknaden och i samhallet i stort.
Forvarvsarbete innebar inkomst som behovs for att 6verleva. Kvinnor
hariallméanhet légrelén 4n mén och en utsatt position nir anstéllnings-
villkoren ar osékra, vilket de dr ndr man ar anstélld anhorigvardare.
Osikra villkor finns emellertid dven pa arbetsmarknaden och speci-
ellt om man har deltidsarbete eller sporadisk tjanstgoring.

Att man kan se anstédllningen som ett positivt val betyder natur-
ligtvis inte att allt &r bra eller att det inte behovs forbattringar. Att det

14 Att aldras kan i sig medfora ett okat hjalpbehov utan att detta forknippas med
direkta sjukdomar eller handikapp. Men hilsoproblemen i hogre aldrar ar storre
bland arbetare och lantbrukare @n bland tjansteméan (SCB 1992, s 47). Lagutbildade
har samre hilsa an hogutbildade men ohilsa ar en fraga om bade klass- och
konsskillnader (Puranen 1991; SCB 1992; Gunnarsson 1993). Trots att man konsta-
terat att lagutbildade har sdmre hélsa dn hogutbildade &ar det likavil bland de
lagutbildade som man under hela 1980-talet kan se att hemhjalpen har minskat.
1980/81 var hemhjélp vanligare bland lagutbildade 4n bland hogutbildade, vilket &r
véntat med hansyn taget till skillnader i ohélsa mellan hog- och lagutbildade. Vid
slutet av 1980-talet var det diremot nagot vanligare med hemhjilp bland hog-
utbildade 4n bland lagutbildade (Szebehely 1993, s 43).

15 Qureshi och Walker (1989) fanni en undersokning att de framsta skélen till att
anhoriga gav hjalp till sin dldre narstdende var normativa och materiella faktorer;
inte omtanke om den aldre eller for att de ville atergalda tidigare hjalp.

16 Klasstillhorighetens roll vid vard av gamla fordldrar (eller andra ildre
slaktingar) ar &ven en fraga om boendeforhallande. Anhérigvard bygger i hog grad pa
ett nérboendeforhallande och vuxna barns nérhet till gamla fordldrar ar vanligast i
arbetarklassen och bland lantbrukare (Daatland och Sundstrom 1985; Gaunt 1987),
det innebér att det dven av det skélet kan vara vanligare med andra former av hjilp
i andra samhallsklasser.
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for vissa anhorigvardare inte alls ter sig som ett val méste naturligtvis
ocksa beaktas. Kanske ar det béttre att beskriva anhorigvardarnas
situation som en skala dar det finns olika grader av frivillighet. En lag
grad avfrivillighet ger troligen negativa effekter for sdvél anhorigvarda-
ren som vardtagaren. Det ar inte bara hemtjanstorganisationen som
antar att anhoriga kan och skall ge hjéalp at behovande. De professio-
nella delar ofta antagandet att, i varje fall kvinnliga anhériga, auto-
matiskt ska ge vard at sina nérstédende och att de ska klara av de
problem som uppstar i att forena vard och annat arbete.
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Kapitel 7
Anhorigvardarnas arbete

Inledning

Idet har kapitlet ska jag undersoka anhorigvardarnas arbete, omfatt-
ningen av deras arbetstid, hur deras arbetsinnehall och arbetsbelast-
ning ser ut.

Forskning om anhoriga till dldre visar att arbetsuppgifterna, om
detinte gidller makar eller sammanboende, skiljer sig 4t mellan konen;
det &r vanligen kvinnor som utfor de dagligt &terkommande sysslorna
medan man utfor tillfalliga insatser (t ex Johansson 1986, 1991a;
Kane 1990). I de fall diar soner dr anhorigvardare har de ofta sin fru till
hjédlp i arbetet varfor de inte blir lika bundna eller pressade av
uppgiften (Grafstrom 1994). Det finns dock undersékningar som
pekar péa likartad belastning for soner och dottrar trots skillnad i
insatser (Zarit 1990).

Med tanke pa de olika forvantningar som rader fér kvinnor och
mén vad géller arbete for familjen finns det anledning att uppmark-
samma eventuella konsskillnader i anhorigvardarnas arbetsuppgif-
ter samt i betald tid. Man kan dock anta att savél boendeform som typ
av relation har betydelse. Sammanboende med vardtagaren medfor
oftast en storre arbetsbelastning for anhérigvardaren (se t ex Johans-
son och Fahlstrom 1993; Furdker och Mossberg 1997a). Dessutom har
undersokningar visat att vdrdtagare som bor tillsammans med nagon
anhorig far mindre tid och hjilp fran hemtjiansten jamfort med
hjalpbehévande som ar ensamboende (Szebehely 1993).

Mgjligen ger boendesituationen effekter dven vid bedomning av
betald tid for anhorigvard. Gemensamt hushall medfor troligen storre
forvantningar om hjéalp samtidigt som det 4r svarare att avgrdnsa
arbetet, d v s skilja mellan vilka uppgifter man utfor for vardtagaren,
for sig sjalv och for familjen. Kanske far de anhorigvardare som
sammanbor med vardtagaren darigenom mindre betald tid 4n de som
inte bor ihop. Fordldrar och makar har troligen storst forvantningar
pasigom att ge vard vilket skulle kunna medfora farre betalda timmar
jamfort med anhoriga i andra relationsformer. Det finns darfor flera
skal till att sarskilja saval olika relationer som olika typer av boende
nidr man ska studera arbetsinnehall och arbetsbelastning.
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Tidigare forskning har saledes aktualiserat fragor om kons-
skillnadernas och boendeformernas betydelse och jag kommer darfor
att fokusera dessa fragor. Kapitlet inleds med ett avsnitt om arbetsti-
der, darefter foljer avsnitt om arbetsuppgifter samt fysisk och psykisk
arbetsbelastning.

Betald arbetstid

Arbetsinsatsen utgar fran vardtagarens hjalpbehov vilket varie-
rar bl a beroende péa alder och sjukdom/handikapp. Ett visst fortydli-
gande behover goras nar det giller hjalpbehov och arbetsinsats. I
enkétsvaren finns uppgifter om vardtagarnas sjukdomar, men man
kan inte av den uppgivna diagnosen sdga hur omfattande hjalp-
behovet dr. Utvecklingsstorning kan t ex innefatta allt fran lattare
funktionshinder till mycket omfattande handikapp. For dem som
drabbats av stroke giller vanligen att skadans lédge medfor stora
variationer inom gruppen. Alderssvaghet ar ett vagt uttryck som kan
innebéra behov av praktisk hjilp ndgra timmar per vecka till behov av
stdndig hjdlp och omvardnad. Demenssjukdomar innebér ofta standig
tillsyn men det gor dven manga av de andra sjukdomarna som
forekommer bland vardtagarna.

Forutom att manga personer har mer komplexa sjukdomsbilder ar
det séllan sa att ett hjalpbehov ar konstant utan det vaxlar vanligen
over tid; ibland behovs mycket hjélp, ibland mindre. Behovet av hjalp
varierar saledes och ar oftast mer beroende pa vilken individ 4n pa
vilken diagnos det géller. Det gar déarfor inte heller att dra nagra
generella slutsatser om vilken fysisk eller psykisk arbetsborda res-
pektive sjukdom innebir. Diagnoserna &ar &dnda viktiga, bade ur
forstaelsesynpunkt och som bakgrund, men de ingar inte som nagot
direkt matt pa arbetsbelastning.

Man kan se tilldelad tid som ett satt att mata arbetsinsatsen
eftersom antal timmar som anstilld anhérigvardare bestims av den
bedémning hemtjanstassistenten gor av den anhoriges hjalpbehov.
Heltidsarbete som anhorigvardare borde innebira att vardtagaren
har ett omfattande hjdlpbehov medan fa timmar per vecka tyder pa ett
mindre behov.

Manga av de dldre vardtagarna har aldersrelaterade problem; de
behover hjialp med tyngre hushéallsarbete, inkép och kanske ocksa med
hygien. Sadan hjédlp kan vara mer eller mindre omfattande. Att t ex
hjalpa nagon tva timmar per dag ger en veckoarbetstid pa 10 eller 14
timmar beroende pa om helger &r inrdknade eller ej. Det kan ocksa
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varasda att hjalpen ges under en eller tva dagar per vecka. I forhallande
till hjdlpbehovet ar anstallningstiden relevant d&ven om den utifran
andra aspekter kan tyckas kort. De yngre och medelalders vardtagar-
na har vanligen ett hjdalpbehov orsakat av nagon sjukdom eller skada.
De har kanske ett omfattande handikapp men &r yngre och har storre
krafter jamfort med de dldre och deras behov bedoms darefter.

Oavsett alder torde ett storre behov av hjilp medfora mer tid vid
behovsbedémningen. I tabell 7:1 visas anhérigvardarnas betalda
veckoarbetstid och deras relation till vardtagaren.

Tabell 7:1. Anhorigvdrdarna fordelade efter arbetstid (timmar per vecka). Pro-
cent.

1-19 52000160 2y = dST e I B TS OUNa Ty i e 6240555 S

20-34 S 30 ey s d S a9t 32 i NSS40 26500 55
35+ 14550 6 623118 45 8e e 20 =il ()
Totalt 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
n 233 800 32BN 26575122 16915 9955168

Det ar vanligast att ha en betald tid som dr under 20 timmar per vecka;
62 procent av kvinnorna och 55 procent av ménnen har sadan tid och
de flesta av dem har mindre &n 16 timmar vilket ar gransen for vissa
sociala forméner. Det dr nagot storre andel kvinnor &n mén som har
kort arbetstid. I kategorierna 6vriga samt barn till vardtagaren har
tre fjardedelar av kvinnorna sadan arbetstid jamfort med ungefar
halften av ménnen, i den forstndmnda kategorin adr dock ménnen fa.

Cirka en fjdrdedel av kvinnorna och drygt en tredjedel av ménnen
har en betald tid som ligger mellan 20 och 34 timmar per vecka. Heltid,
réaknat som 35 timmar eller mer, &r mindre vanligt; endast 12 procent
totalt har heltidsanstéllning. Det ar relativt lika andelar kvinnor och
man som har heltidsanstéllning:12 respektive 10 procent och de flesta
som har det ar foraldrar eller makar. Man kan anta att detiallméanhet
ar svarare att fa anstillning for att varda sitt barn eftersom
foraldraskapet innebér ett omvardnadsansvar, atminstone fér min-
derariga barn, och betalningen réknas pa det som overstiger sadant
ansvar, men det dr i den kategorin som det &r vanligast med heltid.
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Aven i make/maka-relationen finns ett forvintat omsorgsansvar. Att
ha heltid for att varda sitt barn eller sin make/maka tyder dérfor pa
stora hjalpbehov. Det ar betydligt mindre andel dottrar och soner,
samt dven i kategorin 6vriga, som har heltidstjanst vilket kan tolkas
som ett mindre, och i viss man annorlunda, hjalpbehov bland manga
av de dldre vardtagarna.

Sammanfattningsvis kan man sdga attitermer avbetald arbetstid
ror sig inte anhorigvardarnas arbete om nagra omfattande insatser.
Drygt hilften av anhorigvardarna har en veckoarbetstid som under-
stiger 20 timmar. Generellt har en storre andel av kvinnorna en betald
tid som dr mindre &n 20 timmar; 62 procent jamfort med 55 procent
bland méannen. Den skillnaden verkar vara kopplad till relationerna
barn och 6vriga och dér storre andel kvinnor har mer begréansad tid
jamfort med mannen. Av samtliga anhorigvardare dr det endast 12
procent som har heltid och det ar ungefar lika stora andelar kvinnor
och mén. Bland kvinnorna dr det vanligast att ha heltid vid relationen
fordlder medan det for méannens del framst géller makar.

Det finns saledes en likhet mellan kénen betraffande relationerna
makar och fordldrar men en skillnad betraffande relationsgrupperna
barn och 6vriga déar en betydligt storre andel av kvinnorna har fa
timmar jamfort med motsvarande méan. Man kan darfor stalla fragan
om maéannen i de sistndmnda relationsformerna har vardtagare med
storre hjdlpbehov jamfort med kvinnornas vardtagare? Och vidare
kan man fraga om makar och fordldrar har anhoriga med mer
likartade hjalpbehov jamfort med barn och 6vriga? Vid redovisningen
av arbetsuppgifterna finns det anledning att soka forklaringar till
dessa resultat.

Betald tid som matt pa arbetsinsats

Som framgick i foregaende avsnitt ror det sigom relativt fa anstallnings-
timmar per vecka. I relation till betald tid framstar darfor inte
anhorigvardarnas arbetsinsatser som sérskilt omfattande. Det finns
dock vissa problem med den mattenheten. I det har kapitlet ar det den
faktiska arbetsinsatsen som &r av intresse och fragan &r hur vél den
betalda tiden som anhérigvardare stimmer med arbetsinsatsen. Ar
det verkligen sa att ett litet vardbehov ger fa timmar, och att ett stort
vardbehov ger fler timmar upp till heltid? I undersokningen framkom
att aven den som har ett mindre antal timmar som vardare kan ha en
anhorig med omfattande vardbehov och det finns darfor anledning att
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infora vissa reservationer betréaffande betalda timmar som ett tillfor-
litligt matt pa vardbehov och ddrmed foljande arbetsinsats.!

Ett skal till f4 timmars ersdttning kan exempelvis vara att
anhorigvardaren bara far betalt for de timmar hon eller han gatt ned
iannan arbetstid; den totala arbetstiden far inte uppga till mer 4n 40
timmar per vecka och den tid varden tar ddarutover rdknas da inte in.
I intervjuerna med hemtjénstassistenterna framkom ocksa en viss
restriktivitet till heltidsanstéallningar. Det angavs flera skal till ater-
hallsamheten; t ex att det inte ar lampligt att vara vardare pa heltid,
att det var bidttre om anhorigvardaren beholl sitt forviarvsarbete,
atminstone pa deltid eftersom anhoriganstillning dr en oséker an-
stallningsform. Ett annat skil var att det ansags olampligt att forsorja
sig pa anhorigvard déarfor att det skapar ekonomiska bindningar till
vardtagaren.

- Andra forklaringar till att tilldelad tid och faktiskt hjalpbehov inte
stammer Gverens &r att anhorigvardaren delar tid med hemtjénstens
personal eller att vardtagaren ibland har véaxelvard. De sistndmnda
fallen kan innebéra ett konstant vardbehov och att hemtjanstpersonal
ar hos vardtagaren nar anhorigvardaren ar pa sitt arbete eller att
anhorigvardaren ansvarar for varden men ar ledig med vissa mellan-
rum da den anhorige har vard pa annan plats. Anstdllningstiden som
anhorigvardare kan i sddana fall variera men det torde vara ovanligt
med heltidstjanst. Ett annat skaél till skillnader ar att majoriteten av
de alderspensionerade anhérigvardarna har ett manadsbidrag om
cirka 2000 kronor, oavsett vardtagarens hjidlpbehov. Ytterligare skl
till att vardbehov och antal betalda timmar inte 6verensstimmer
framkom i intervjuundersokningen dir det uppenbarades att det
ibland gatt flera &r mellan bedomningen och den nuvarande situatio-
nen vilket oftast innebar ett storre vardbehov jamfort med nér beslu-
tet fattades. Med tanke pa den skiftande karaktaren pa behovs-
bedémningarna som nidmndes i kapitel fem finns det dven av den

! Bland anhérigvardarna fanns exempelvis ett antal som inte uppgav sin
veckoarbetstid. Vissa svarade att de hade manadslon och nagra uppgav "alltid” eller
168 timmar/vecka som ett eget svarsalternativ. Manga skrev som kommentarer till
antalet anstallningstimmar att de, oavsett betalda timmar, har dygnet-runt-arbete.
Detta papekande gors bade vid fragan om arbetstid och vid andra fragor. Svaren kan
sagas spegla den upplevda arbetstiden och samtliga som svarat sa bor tillsammans
med sin vardtagare. Den upplevda respektive betalda arbetstiden ar dock tva skilda
saker; utifran l6neuppgifterna kan man berékna arbetstiden och nagra av dem som
uppgett ovanstaende alternativ har motsvarande heltidsanstéillning men vanligare
ar att ha betalt for tid som understiger 20 timmar per vecka.
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anledningen skl att vara forsiktig med att tolka den betalda tiden
som ett tillforlitligt matt pa vardbehov och arbetsinsats.

For att belysa problematiken med tid kontra arbetsinsats ska jag
ge ett exempel. En kvinna i en forédldrarelation har en anstéllningstid
som motsvarar 20 timmar per vecka. Sonens hjalpbehov framstar inte
som sirskilt omfattande om man ser till anstéllningstiden medan det
i verkligheten ser annorlunda ut.

“Eftersom jag hjdlper min son som har en muskelsjukdom som pro-
gredierar och jag dr ensamstdende mor (har en frisk dotter ocksa) har
Jjag bade varit yrkesverksam och varit anhorigvardare, hela tiden med
tilltagande hjilpbehov hos sonen. Han har varit sjuk sedan femarsal-
dern och ndr han gick i andra klass gick jag for forsta gangen ner i
tjinst. Fore 1972 hade jag hellid, sedan gick jag ner till 72% tjinst i
drygt 2 ar. D¢ fick jag vardbidrag som ersatte den forlorade arbets-
inkomsten. Allteftersom hans hjilpbehov okade "gick jag ner”i tjanst
och inkomsten minskade avsevirt. Jag hade darefter ett par ar med
50% for att sedan “ga ner” till grinsen for bibehdlina sociala formaner
i tjdnsten. Det var dnda problem med tiderna eftersom jag alltid
behovde vara hemma ndar han kom fran skolan och jag arbetade pa
sjukhus och hade olika tider pa dygnet. (Jag hade tidigare haft en typ
av avlastningshjilp, nagra timmar en eftermiddag i veckan vilket
betydde att négon tog emot honom och hjilpte honom ndr han kom hem
fran skolan). Det blev sedan aktuellt med s k anpassad tjinst som
sjukhuset ordnade, jag fick samma lonegrad men en tjinstgoringstid
som passade mig bdttre. Utover dagtid, ndr han var i skolan, arbetade
Jag vissa ndtter (min mor och min dotter hjalpte min son hemma). De
ndtter jag inte arbetade fanns jag sjilv till hans hjilp. Han behovde da
hjilp med att vindas, oftast flera ganger per natt med alltifran 15
minuter till ca en timmas mellanrum, till ibland kanske 2-3 timmars
mellanrum. Sonens tillstand forsamrades ytterligare, sedan 1982 dr
han respiratorberoende och jag blev anstdilld av primdarvdarden for den
sjukvardande biten och tjinstledig fran sjukhuset. 1982-85 var det
dygnet runt arbete hos sonen forutom tre ndtter per vecka da vi fick
hjdlp fran sjukhuset — men ingen hemhjilp. Fran 1/3-85till 1/5 -86
langvardsvistelse for sonen och jag sjilv sjukskriven som resultat av
overbelastningen. Sedan 1/5-86 dr personal anstéilldi hemmet dygnet
runt, jag ingdr i personalstaben med ca 50% schemalagd
timijanstgoring (Obs! ej fast anstdllning!).”

2 Citatet kommer fran den beskrivning kvinnan gav pa frageformuldret men
vissa forandringar ar gjorda for att fortydliga texten. Vad som framgér ar hur kvinnan
under lang tid successivt minskade sin ordinarie tjanstgoringstid i takt med att
sonens vardbehov 6kade. Nar hon skriver ingen hemhjilp innebar det att hon, trots
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Utover ovanndmnda skél ar det har dven ett exempel pa saval
fysisk som psykisk arbetsbelastning samt féréandringari yrkeslivet for
att anpassa arbetet efter vardtagarens hjialpbehov. Det ger ocksa
anledning att papeka att relationsgruppen foraldrar som anhorigvéar-
dare inte bara géller forédldrar till yngre barn; 60 procent av barnen ér
17 ar eller mer.

Arbetsuppgifter

I studier om informell vard av dldre i hemmet har man funnit att
kvinnor i hogre grad 4n mén tycks hjilpa sina anhoriga med personlig
hygien, hushallsarbete och matlagning (Johansson 1986, 1991a; Bald-
win och Twigg 1991). Det har visat sig att man som inte 4r makar eller
sammanboende ofta ger tillfallig hjalp med tyngre hushallssysslor och
tradgardsarbete men att de inte deltar lika mycket i rutinbetonade
hushallsgoromal (Johansson 1986, 1991a).

Arbetsuppgifterna ar inte lika finfordelade i den héar undersok-
ningen men man kan dnda jamfora med sadana resultat. Jag ska i
texten beskriva vissa skillnader i arbetsuppgifterna utifran relatio-
nen till vArdtagaren men i tabell 7:2 gors en uppdelning efter boende-
situationen. Fragan géllde vilka arbetsuppgifter man som anhérigvar-
dare utfor och svaren ar rangordnade utifrdn de sammanboende
kvinnornas svar.

Anhorigvardarnas arbete bestar vanligen av en blandning av
hushallsarbete och vard- och omsorgsarbete dven om det for vissa kan
vara mer renodlat praktiska uppgifter. Hushallsarbete dr den vanli-
gast forekommande arbetsuppgiften; om de fysiska och/eller psykiska
funktionerna 4r nedsatta dr det nédvandigt att fa hjalp med stadning,

standigt nattvak och dygnet-om-vard, inte fick nagon hjalp med hushéllsarbetet
vilket var ett stort problem dd hon méanga ganger inte ens kunde l4amna hemmet for
att gora inkop. Hon fick ddremot en viss avlgsning i varden genom sjukvardshjilp tre
nitter i veckan men stodinsatsen fran samhillet var under dessa forhallanden
otillracklig. Resultatet blev éverbelastning och en sjukskrivningsperiod pa drygt ett
ar. Detta intraffade vid mitten av 1980-talet och sonen som dé vari 20-arséldern fick
under moderns sjukskrivning vistas pa ett sjukhus for gamla méanniskor. Det var
tidigare vanligt att ménniskor med funktionshinder, oavsett alder, bodde palangvards-
avdelningar eller sjukhem pa grund av brister i boendeservice. Det ér forst pa senare
ar som det har getts storre mojligheter till sjalvstandigt boende. Savil kvinnan som
sonen i exemplet deltog i intervjustudien och vid intervjun med sonen hade han som
30-arig flyttat till sin forsta helt egna bostad och har sjélv anstéllt den personal som
tjanstgor hos honom.
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matlagning, inkop, tvatt etc. Detsamma géller personlig hygien. Post-
och bankirenden kan innebéira att anhorigvardaren skoter vardtaga-
rens ekonomi. Férutom vissa aldersrelaterade krampor har vardtagar-
na manga olika funktionshinder och olika grader av rorelsebesvér
vilket bland annat kan innebéra att de behover hjalp med att komma
i och ur sédngar, stolar och soffor. En del vardtagare behover stod och
hjélp nar de ska forflytta sig, vid av- och pakladning samt ibland dven
nér de ska vianda sig i singen. Har man en anhorig som behover hjalp
for att vinda sig i séngen kan man utgéa ifran att det dels ror sig om ett
mycket omfattande hjalpbehov, dels att varden ar fysiskt tung.

Tabell 7:2. Anhérigvardarnas arbetsuppgifter. Procent.

Hushallsarbete 87 91 91 58
Personlig hygien 84 69 59 35
Post/bankérenden 75 84 67 59
Av/pakladning 73 77 30 42
Uppstigning/laggning 62 64 20 46
Toalettbesok 62 65 19 38
Forflyttning 58 65 35 35
Saromlaggning 53 44 29 26
Standig tillsyn 53 43 17 15
Blojbyte 36 31 10 8
Vandning 26 33 1 8
Andra uppgifter 23 15 19 37
n 649 147 363 27

Att ge hjalp med personlig hygien kan betyda insatser vid dusch eller
bad samt hartvattning, tandborstning o d. Blgjbyte innebar att vard-
tagaren ar inkontinent vilket kan gélla savél urin som avforing.
Saromlaggning, medicinering od kan innefatta behandling av bensar,
operationssar eller diverse dranagemynningar. Stéandig tillsyn inne-
bar att vardtagaren inte kan ldmnas ensam; i varje fall inte nagon
langre tid.
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Det sista svarsalternativet vid fragan om arbetsuppgifter var
oppet och anhorigvardarna fick sjalva fylla i det som saknades i de
uppréknade alternativen. Flera har dar skrivit psykiskt stod som en
saddan uppgift. Vissa har fortydligat vad de menar med psykiskt stod
genom att skriva att de forsoker ddmpa eller forebygga dngestattacker
hos vardtagaren. Andra uppgifter kan vara att félja med till ldkare
eller annan sjukvardande behandling. Matning 4r ytterligare ett svar;
att hjalpa nagon vid maltiderna &r vanligen en mycket tidsodande
arbetsuppgift och tyder dessutom péa ett omfattande hjalpbehov (har
géller det inte smabarnsforaldrar). Exempel pa ett omfattande hjilp-
behov ger foljande uppriakning fran hustrun till en medelalders MS-
sjuk man. Efter att ha kryssat for samtliga svarsalternativ skrev hon
under rubriken andra uppgifter:

"Matning, snytning, klia sig, skota korrespondens, mata bandspelaren
med talbokskassetter, bldddra i tidningar, spritta post, deklarera, ge
gymnastik, statraning, andningstraning, kort sagt allt eftersom han
har totalt hjdalpbehov. Kan bara rora huvudet. Jag dr chauffor, ringer
upp hans samtal, avslutar samtalen.”

Ser man till samtliga arbetsuppgifter framkommer att de som bor
tillsammans med vardtagaren i betydligt hogre grad utfor de arbets-
uppgifter som finns uppriaknade jamfort med dem som inte bor
tillsammans och det géller oavsett konstillhorighet. Hushallsarbete
ar den enda uppgift som en stérre andel av de icke sammanboende
kvinnorna utfor jamfort med de sammanboende kvinnorna. Det kan
dock vara en fraga om underrapportering; delar man hushall kan det
vara svart att skilja vad man gor for sig sjalv fran det man gor for den
andre. Dessutom &r en stor andel av de sammanboende kvinnorna
anhorigvardare for sitt barn och man kanske inte anser sig utfora
hushallsarbete for barnet.

Det finns nagra uppgifter som en storre andel av de mén som bor
tillsammans med sin vardtagare uppger att de utfor jamfort med de
sammanboende kvinnorna; vissa skillnader dr dock for sma for att
vara anméirkningsvarda. De fall dar det dr ndgot storre skillnad
handlar om hjalp vid forflyttning och post- och bankirenden samt
hjélp vid viandning. Det de sammanboende kvinnorna utfor i storre
utstriackning 4n de sammanboende méannen ar hjalp med personlig
hygien, standig tillsyn, saromlaggning, blgjbyte samt “andra uppgif-
ter”.

Enrelativt stor andel avde sammanboende kvinnorna och médnnen
ger hjalp vid viandning men andelen méan som ger sddan hjilp dr nagot
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storre an andelen kvinnor och det géller dven for de mén som inte bor
med vardtagaren. Nar det géller hjalp med personlig hygien dr det en
betydligt storre andel kvinnor som uppger sadan hjalp jamfort med
ménnen och det géller &ven om de inte bor tillsammans med vardtaga-
ren.
Sett till arbetsuppgifter dr det sédledes inte framst konstillhorighet
som skiljer anhorigvardarna at utan huruvida man bor tillsammans
eller ej. De som bor tillsammans med vardtagaren utfor i hogre grad
de uppgifter som ar upprédknade jamfort med dem som inte bor
tillsammans. Det finns dven en skillnad i forhallande till vilken
relation det géller och dar en forklaring till skillnaden mellan soner-
nas och dottrarnas betalda tid kan s6kas. Sonerna ar i betydligt storre
utstrdackning &n déttrarna sammanboende med sin fordlder och har
mer omfattande arbetsuppgifter; de har ocksa fler betalda timmar
som anhorigvardare.

Jag kommer nedan att géra en uppdelning déar vissa arbetsuppgif-
ter ska belysas mer ingdende. Jag delar upp dem pa fysisk respektive
psykisk arbetsbelastning och kommer att géra ndgra avgriansningar
beroende pa fragans art; fysiskt och psykiskt tungt arbete kan gélla
alla oavsett om man bor tillsammanseller ey men en fraga som handlar
om stord nattsémn av vardskal faller daremot bort for dem som inte
sammanbor med vardtagaren. Till arbetsbelastning raknar jag dven
den bundenhet som ofta blir féljden av ett vardansvar. Bundenhet har
flera matt, i det har kapitlet avgransas bundenhetsproblematiken till
fragan om anhorigvardarna kan lamna vardtagaren eller ej.? Skélet
till detta val ar att fragan innehéller en saval fysisk som psykisk
dimension. Det kan vara sa att man av rent virdmaéssiga skél inte kan
lamna vardtagaren darfor att han eller hon behover standig hjélp eller
tillsyn, det kan emellertid d&ven vara en upplevelsemaéssig fraga, att
man inte kan ldmna vardtagaren for att man exempelvis sjalv blir
orolig.

Fysisk arbetsbelastning

Ett satt att méta fysiskt anstrangande moment i vardarbetet ar att se
om tunga lyft ingér i arbetet. Lyft kan forekomma vid flera av de
arbetsmoment som beskrevs vid arbetsuppgifterna och de kan utforas

3 Bundenhetsproblematiken aterkommer i de foljande kapitlen, se d&ven Furdker
och Mossberg (1997a).
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dagligen eller mer sillan och de kan ibland innebéra att hela personen
maste lyftas. Vad som upplevs som tunga lyft ar individuellt och beror
bade pa& vardarens fysiska krafter och vardtagarens férméaga att
hjélpa till samt vilka tekniska hjidlpmedel som finns tillgangliga.
Stéandig upprepning av vissa moment leder dock inte sillan till
problem som ont i rygg, nacke, axlar och armar. I enkéten stélldes
enbart fragan om tunga lyft ingick i arbetsuppgifterna, inte hur ofta
de utfordes, men en foljdfraga var daremot om de fatt egna fysiska
problem av vardarbetet. I tabell 7:3 visas fordelningen av tunga lyft
och lédngre fram, i tabell 7:4, egna fysiska problem orsakade av
vardarbetet.

Ser man till samtliga anhorigvardare uppger sig niarmare 41
procent ha tunga lyft i arbetet (39 procent av kvinnorna och 53 procent
avmannen). Aven hir ar det stor skillnad pa om man bor tillsammans
med vardtagaren eller gj; det ar i hog grad de som bor tillsammans med
sin vardtagare som har tunga lyft, men det dr dven vanligt bland de
mén som inte sammanbor med vardtagaren. Bland de sammanboende
giller det framst fordldrar och makar medan det bland dem som inte
bor tillsammans foretradesvis dr barn som har tunga lyft.

En foljdfradga var om man fick ndgon hjilp med tunga lyft och i s&
fall varifran.* Bland kvinnorna ar 36 procent och bland ménnen 4r 62
procent utan nagon hjilp alls med lyften. Det ar saledes mer vanligt
att kvinnor far hjalp jamfort med méan. De som far hjalp far den
framfor allt fran andra i hushallet eller av grannar/sléktingar; endast
11 procent av dem som har tunga lyft har hjalp fran hemtjinst eller
hemsjukvard.?

*Vid fragan om hjalp med tunga lyft fanns dven utrymme for svar om tekniska
hjalpmedel. Ungefir en femtedel av vardtagarna har hjalpmedel. Utover exempelvis
kryckor och rollator finns dven hissar och liftar. Av de kvinnor och méan som har tunga
lyft uppgav 17 respektive 15 procent att det finns lift som hjialpmedel, detta innebar
att deras vardtagare har kraftigt nedsatt rorlighet och troligen anviander rullstol.

% Jag aterkommer till frigan om hjalpen fran samhélletikapitel 10 dér effekterna
av att ha respektive inte ha sddan hjalp analyseras.
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Tabell 7:3. Andel anhorigvardare som uppger sig ha, respektive inte ha, tunga lyft
i arbetet. Fordelat pa kon och boendesituation. Procent.

Har tunga lyft 5157 18 41 39153

Har ej tunga lyft 49 43 8217250 61 47

Totalt 100 100 100 100 100 100

n 625 145 357027 982 172
Egna fysiska problem

En fraga i samband med fysisk arbetsbelastning var om man fatt
nagra egna kroppsliga problem av vardarbetet. Fragan stélldes till
samtliga anhorigvardare eftersom aven lattare lyft eller obekvama
stdllningar vid vissa arbetsmoment kan ge effekter vid stédndig upp-
repning; det 4r ddremot inte sdkert att tunga lyft alltid medfor sddana
problem.

I tabell 7:4 kan ses att &ven om man inte direkt har tunga lyft kan
vardarbetet medfora kroppsliga problem och det giller for 23 procent
av kvinnorna och 10 procent av ménnen. Det &r dock i hog grad de som
har tunga lyft som ocksa har fatt problem. Avdem som har tunga lyft
har majoriteten, 67 procent, fatt fysiska problem. Trots att kvinnorna
i hogre grad 4n ménnen har hjialp med lyften 4r det storre andel
kvinnor som fatt problem, 71 procent, jamfért med 53 procent bland
ménnen. Vid kontroll for adlder ses inga storre skillnader, problemen
med den egna hélsan dr relativt jaimt fordelade 6ver aldersgrupperna
med en liten uppgéang bland de aldsta och det géller bade for kvinnor
och mén.

Det ar inte alltid tyngden i lyften som ar avgérande for vardarens
hilsa utan hur ofta de utférs men kombinationen av tyngd och regel-
bundenhet kan vara forodande. Den som har en vardtagare som
behover lyftas utfor inte sadant arbete vid enstaka tillfallen och d4ven
med annan hjilp dr det troligt att manga lyft utfors av anhorigvarda-
ren ensam. Ar anhérigvardaren dessutom éldre, vilket flera av dem i
denna situation édr, och kanske har egna kroppsliga problem forvéirras
givetvis situationen.
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Tabell 7:4. Andel anhérigvardare som uppgett egna kroppsliga problem orsa-
kade av vardarbetet. Procent.

Fatt kroppsliga

problem

Ja 71 53 67 23 10 21

Nej 29 A7 033 77 90 79
| Totalt 100 100 100 100 100 100
| n 374 91 465 554 71 625

Majoriteten avdem som har tunga lyft bor tillsammans med vardtaga-
ren och ser man till relationen dr det bade for kvinnor och mén framst
foraldrar och makar som fatt egna problem av vardarbetet. Av dem
som inte bor tillsammans med vardtagaren ér det i hog grad doéttrar
och soner som fatt problem.

Det &r storre andel kvinnor som har hjalp vid lyften jamfort med
ménnen men det &r stérre andel kvinnor som fatt problem. Kvinnor
brukar uppge fler kroppsliga symtom &n mén. I en undersokning om
kvinnors symtom diskuterades vad dessa kan sdga om kvinnors
dagliga liv. Som en orsak till smértor i stod- och rérelseorganen kunde
vard av utvecklingsstort barn ndmnas (Honkasalo 1989, s 14). Ser
man till de kvinnliga anhérigvardarna har médrarna i hog grad
uppgett tunga lyft och egna kroppsliga symtom. En tredjedel av
barnen under 17 ar lider av utvecklingsstorning, och i dldrarna 17-34
ar har drygt halften den diagnosen. Utvecklingsstorning medfor inte
alltid fysiskt tungt arbete och barnen har dven andra diagnoser men
gemensamt for modrarna dr att barnens handikapp ofta innebér ett
fysiskt tungt arbete. Ett stort antal kvinnor hjélper sin make och dven
hér finns diagnoser som gor att man kan utgé ifran att det innebér ett
mycket tungt arbete.

Sett till dessa resultat finns det skél att anta att kvinnorna har en
relativt sett storre arbetsborda; trots hjalp har de i1 hogre grad egna
kroppsliga problem och dven utan tunga lyft har de ibland fatt egna
kroppsliga problem. En delforklaring, om &n otillrécklig, dr att kvin-
norna ofta vardar en man medan ménnen ofta ger hjilp 4t en kvinna.
Aven om arbetssituationen &r tung for bida kénen kan man anta att
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belastningen ar storre for kvinnor eftersom mén i allmédnhet ar tyngre
4n vad kvinnor dr. Manga av de dldre ménnen vardas av sin likaledes
aldriga maka och med avtagande dlder minskar krafterna. En annan
delforklaring som sammanhénger med vardtyngd ar att de hjalpbehov
det har ar fraga om sillan minskar over tid utan snarare tvirtom.
Hjilpbehovets 6kning over tid ar pa ett satt en aldersfraga; det ar
vanligare att gamla blir samre med stigande alder. Men vad géller
fordldrarnas arbete for sina barn maste man ocksa raknain att manga
av de barn som ingar i undersokningen ar vuxna; i takt med att de
vuxit har de ockséa blivit tyngre.

Psykisk arbetsbelastning

Arbetet som anhorigvardare kan vara psykiskt pafrestande pa flera
olika satt men har ska jag enbart ta upp tva aspekter: stord nattro och
attinte kunna lamna vardtagaren ensam. Majoriteten av anhorigvar-
darna bor tillsammans med den de hjélper och ett skal till att det &r
mer stressande att bo tillsammans med en sjuk anhorig dr att det kan
inverka pa nattsomnen; en fraga stalldes déarfor om de kunde sova
ostort pa natterna.

Tabell 7:5. Sammanboende anhdorigvardare fordelade efter om de kan sova ostort
pa natten eller e]. Procent.

Kan mestadels sova ostort 41 41
Kan sdllan/aldrig sova ostort hela natten 59 59
Totalt 100 100
n 628 143

Det visade sig att majoriteten, 59 procent vardera av de kvinnor och
mén som bor tillsammans med vardtagaren, sillan eller aldrig kan
sova ostorda en hel natt. Fér bade kvinnor och mén ar det framfor allt
relationerna foraldrar och makar som uppger stord nattsomn vilket
kanske inte dr sa méarkligt eftersom de troligen ofta delar sovrum. For
sammanboende vuxna barn och gamla forildrar, syskon eller andra
samboenderelationer blir situationen nagot annorlunda. Men dven
vid dessa relationer kan nattsomnen bli mer eller mindre stord.
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Skilen till att inte kunna sova ostért dr att den anhorige behéver
hjéalp med toalettbestk, medicin, vandning i sdngen eller for att han
eller hon dr orolig. Det drinte heller ovanligt att anhorigvardaren sjialv
kénner oro och darfor har svart att sova.® Flera av de uppgifter som
utfors nattetid innebar att anhorigvardaren utfor lyft och det ar inte
sékert att man har nagon hjilp vid den tidpunkten pa dygnet.

Tabell 7:6. Skal till att inte kunna sova ostort bland sammanboende anhdorigvar-
dare. Procent. Flera alternativ kan galla.

| Hjalp vandning 33 43
Hjalp toalett 47 59
Hjalp medicin 17 18
Vardtagaren orolig 51 32
Sjalv orolig 21 12
n 385 87

Det ar en storre andel mén som uppger att de ger hjialp med vandning
och vid toalettbesok jamfort med kvinnorna. Diaremot dr det storre
andel kvinnor som uppger att de har en orolig vardtagare, och dessutom
ar kvinnorna sjilva oroliga i hogre grad 4n méannen.

Vad giller egen oro finns det bade likheter och skillnader mellan
konen; for cirka hilften av savél kvinnor som mén &r det i make-
makarelationen man oftast finner oro. En forsiktig tolkning kan vara
att nar maken/makan ar sjuk har man forlorat den som skulle kunna
vara en trostande och lugnande partner. Att jag vill vara forsiktig i
tolkningen beror pa att makar ju kan stotta och trosta varandra dven
om den ena ar sjuk. I manga fall dr dock problematiken saddan att det
kan vara svart att diskutera oron med den hjialpbehévande maken.
Flera avdem har en relativt hog dlder och det ar framst de fran 55 och
uppat som uppger egen oro. Anhorigvardarens alder kan saledes vara

5Imaterialet ingar ett antal kvinnor som inte sammanbor med vardtagaren men
andauppgav att de inte kan sova ostort. Deras svar kan forklaras av att deborisamma
hus som vardtagaren och ibland "tittar till” honom eller henne dven pa natten. De &r
inte medriaknade i dessa tabeller eftersom fragan riktade sig till dem som delar bostad
med vardtagaren. Det utesluter givetvis inte att 4ven de anhérigvardare som inte bor
tillsammans med vardtagaren kan ha dalig nattsémn av oro for vardtagaren.
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en delforklaring till upplevd oro. I intervjuerna framkom att oron ofta
beror pa att det finns en réddsla for vad som ska hénda om den sjuke
maken eller makan blir simre, hur man sjilv som vardare ska orka
med och vad som kommer att hinda om man inte gor det. Sddana
bekymmer kan vara svara att dela med sig till den som &r s& beroende
av att man orkar. Ett exempel pa en sddan situation ges nedan.

Goran Dahl ar en 72-arig man som sedan 18 ar dr anstélld (fn 5
timmar/dag, 7 dagar/vecka) for att hjilpa sin fru som haft en reuma-
tisk sjukdom 130 ar. Han dr uppe ndgra ganger varje natt for att viinda
henneisingen, tva ganger per natt lyfter han henne med hjalp av lift
till toaletten. Goran hjélper sin fru med allt eftersom hon har totalt
hjalpbehov; hon kan dock oftast dta sjalv om han skar upp maten at
henne. De har hjilp avhemtjianstpersonal som kommernagra timmar
pa vardagarna och hjilper till med det hushallsarbete han inte sjalv
orkar med da vardarbetet tar mycket tid och den storda nattsémnen
gor att han maste vila pa dagen. Han ar mycket trott men vagar inte
riktigt tdnka pa hur det ska bli i framtiden. Frun vill inte vardas av
nagon annan och menar att sjukhemmet skulle bli hennes déd. De fa
ganger hon varit pa avlésningsvard har Goran genast blivit sjuk och
har darfor aldrig kunnat gora det han planerat for sin ledighet.

Men éven de yngre anhorigvardarna uppger oro och dar ar det vanligt
bland forédldrarna. Ett handikappat barn medfor oro bade for situatio-
nen i nutid och i framtiden:

”Sorg som jag forsoker fortranga sa gott det gar. Oro for framtiden. Jag
vill gora vad jag kan. Vill underlditta for henne om det gar.” (Mor).

Att kvinnorna i hogre grad uppger oro jamfort med ménnen kan ha att
gora med att de i allmidnhet har lattare for att uppge den sortens
problem. Det férklaras ibland med att mén har svarare for att erkénna
och prata om problem och kénslor (Honkasalo 1989, s 12). Med tanke
pa att hilften av kvinnornas vardtagare &r oroliga jamfort med en
tredjedel av mannens skulle man snarare kunna tolka det som en
omsesidig paverkan mellan vardtagare och anhérigvardare. For cirka
en fjardedel av savil kvinnorna som ménnen finns en samverkan
mellan vardtagarens oro och egen oro. Kvinnorna tycks saledes inte
paverkas mer &n méannen av den anhoriges oro.

De kvinnor som har stérd nattsémn och som uppger egen oro
hjélper sitt handikappade barn, sin make, fordldrar eller svarforald-
rar, i de sistnamnda fallen handlar det ofta om vardtagare som &r
gamla och sett till diagnos har de ofta stroke och/eller lider av
alderssvaghet. Kvinnorna har ofta ett tungt arbete, de har egna
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kroppsliga problem, lider av brist pa sémn och vissa av dem ér sjilva
gamla. Att storre andel kvinnor uppger oro jamfort med ménnen bor
darfor inte bara tolkas som att de har liattare att erkéinna problem och
kéanslor utan som en befogad oro. De médn som uppger egen oro har
liknade situation &ven om det for deras del oftare handlar om vard av
makan. Oavsett konstillhorighet forefaller det vara relevant att vara
orolig i en sddan situation.

Bundenhet

Ytterligare en problematik som kan sidgas ingd i den psykiska
arbetsbelastningen dr bundenhet. Har ska jag se till resultaten pa
fragan om man kan lamna vardtagaren utan att ndgon annan tar éver
varden. Man kan anta att det framfor allt giller dem som bor
tillsammans med vardtagaren men dven bland de icke sammanbo-
ende kan det finnas vissa som inte alls kan ldmna honom eller henne
ensam; sa ar fallet i inledningsexemplet i det héar kapitlet dar mam-
- man inte ldngre bor tillsammans med sonen men dér hon och 6vrig
personal 16ser av varandra.

Tabell 7:7. Svar pa fragan om hur lange anhérigvardaren kan lamna sin vardta-
gare ensam. Procent.

Inte alls 30 15 6 11
Kortare stunder 49 50 21 18
Flera timmar 20 35 43 41
Flera dygn 1 0 30 30
Totalt 100 100 100 100
n 647 148 354 27

I bérjan av kapitlet, i redovisningen av arbetsuppgifter (tabell 7:2)
finns bl a uppgifter om sténdig tillsyn, cirka hélften av de sammanbo-
ende och cirka 15 procent av dem som inte bor tillsammans uppgav
stdndig tillsyn. Ser man till dem som uppgav detta som en arbetsupp-
gift finns en skillnad jamfort med uppgifterna i den hér tabellen. Det
ar fler som svarar att de inte alls eller bara for kortare stunder kan
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lamna vardtagaren ensam jamfort med dem som uppgav standig
tillsyn. Det finns en nyansskillnad i fragorna och svaren i den har
tabellen visar darfor pa ett annat sdtt hur situationen kan vara;
majoriteten av vardtagarna behéver kanske inte stiandig tillsyn och
det ar mgjligt att lamna honom eller henne for en stund eller ndgra
timmar — men sidllan mer.

*Jag kan limna honom nagra timmar, jag dker och handlar men det
ar som man dr orolig hela tiden och madste skynda sig hem igen.
Ramlar han kan han ju inte ta sig upp sjdlv utan blir liggande dér pa
golvet, ... det har hdnt.” (Maka).

Det 4r vanligare att de kvinnor och mén som bor tillsammans med
vardtagaren inte kan ldmna honom eller henne. Inom den gruppen ar
det vanligare att kvinnorna inte alls eller bara for kortare stunder kan
lamna vardtagaren jamfort med ménnen, 79 respektive 65 procent.
Gemensamt dr emellertid att de anhorigvardare som bor med vard-
tagaren inte kan lamna honom eller henne for nagon ldngre tid; det &r
ingen av mannen och bara en procent av kvinnorna som kan gora det
i flera dygn. Den friheten ar saledes nagot som framfor allt géller for
dem som inte bor tillsammans med vardtagaren, men &ven i den
situationen ar det mindre a4n en tredjedel som kan gora det. Det
resultatet 6verraskar da man hade kunnat férvéanta en storre ledighet
for dem som inte bor tillsammans med sin vardtagare.

Sett till relationen ar det fordldrarna som i hog grad inte kan
lamna sitt barn nagon langre stund (87 procent av fordldrarna) vilket
kanske inte dr sd méarkligt nir det géller de yngre barnen men har
finns ocksa manga dldre barn. Aven makar uppger i hog grad denna
form av bundenhet (68 procent). En mindre andel men dnda drygt 40
procent avbarnen och gruppen 6vriga uppger att de inte alls eller bara
for kortare stunder kan lamna sin anhorige.

Sammanfattning och diskussion

I det hir kapitlet har anhorigvardarnas arbete analyserats med
avseende pa betald arbetstid, arbetsinnehall och arbetsbelastning.
Skillnaden betréffande arbetsuppgifter sammanhénger inte framst
med konstillhorighet utan med boendeforhallande och relation till
den anhorige; de som bor med vardtagaren har generellt fler arbets-
uppgifter och speciellt giller detta om de ar foraldrar eller makar.
Narmare 40 procent av anhorigvardarna har tunga lyft i arbetet;
det géller foretradesvis dem som bor tillsammans med vardtagaren.
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Det &r storre andel mén &n kvinnor som uppger tunga lyft men fler
kvinnor uppger sig ha fatt egna fysiska problem av arbetet.

Majoriteten av dem som bor tillsammans med vardtagaren kan
sdllan eller aldrig sova ostort en hel natt av skél som att den anhorige
behover olika typer av praktisk hjédlp och/eller ar orolig, eller att
vardaren sjélv &dr orolig. Det géller bade kvinnor som mén. Det dr dock
en storre andel kvinnor som uppger egen oro jamfort med ménnen.

Attinte kunnaldmna vardtagaren ensam utan att ha avlésning ar
vanligt bland dem som bor tillsammans med vardtagaren och framst
irelationerna foraldrar och makar. Kvinnorna uppger i hogre grad dn
ménnen att de sdllan eller aldrig kan ldmna den anhérige ensam.

Anhoriga som vardar barn och makar har i regel ett omfattande
arbete och en bade fysiskt och psykiskt tung situation. Majoriteten av
dem med tunga lyft har ocksa en arbetssituation dir de sillan eller
aldrig kan lémna vardtagaren ensam. Det forefaller som om kvin-
norna har ett tyngre vardarbete jamfort med ménnen och speciellt i
dessa bada relationsformer.

Det verkar dock inte vara nagon utprédglad konsméssig forfor-
delning i férhallande till den betalda tiden. Att soner har mer betald
tid an dottrar beror pa att de oftare sammanbor med vardtagaren och
att de utfor fler av de tyngre och tidskrivande arbetsuppgifterna. Den
skillnad som finns bland dem som inte bor tillsammans med vardtaga-
ren och ddr mannen har fler betalda timmar jamfort med motsvarande
kvinnor kan forklaras av att dessa mén tycks ha en fysiskt tung
vardsituation. I 6vrigt finns en stor likhet mellan kénen med avseende
pa betald tid vilket tyder pa att det inte 4r nagra systematiska
skillnader i hemtjanstassistenternas bedéomning av vardbehov efter
vilken relation det géller eller att de skulle gynna nigotdera konet.
Déaremot kan man diskutera behovsbedémningen utifran andra krite-
rier.

Om man ser anhorigvardarnas arbete utifran betald arbetstid
framstar det inte som sarskilt omfattande. Ser man daremot till
arbetsinnehall och arbetsbelastning framtrader en helt annan bild av
arbetsomfénget. Ungefar hilften av anhorigvardarna har en betald
arbetstid som dr under 20 timmar per vecka, och endast 12 procent har
heltidsanstédllning. Det &r vanligare att foraldrar och makar har
heltidsanstéllning jamfort med de 6vriga relationsgrupperna. Detta
tycks stdamma med deras storre arbetsbérda och motséger antagandet
att just dessa relationer eventuellt skulle medféra mindre betald tid
jamfort med de andra relationsgrupperna. Men det dr samtidigt
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betydligt fler bland dem som har en arbetssituation som tyder pa
heltidsarbete jamfort med dem som har betalt for sadan tid. Kanske
kan det tolkas som att det dr svarare att fa heltidslon om man &r
fordlder eller maka/make.

Iintervjuerna framkom att man kan vara ngjd med sin 16n &ven vid
fa timmar per vecka. Att vara nojd med l6nen behover inte innebéra
att den dr "rattvis” i forhallande till arbetsinsatsen. Eftersom relatio-
nen dr utgadngspunkten for arbetet kan det vara svart att stélla nagra
lonekrav. Kdnner man att 16nen atminstone motsvarar en del av
arbetsinsatsen 4r man nagorlunda ngjd bl a darfor att "det ar svart att
begiira lon nér det géiller en anhorig” som en dotter uttrycker det.
Relationen komplicerar situationen och man kan anta att kraven
minskar darfor att ersattningen giller arbete for en ndrstaende. Men
man ska inte glomma att dven en lag l6n har betydelse, inte minst ur
forsorjningssynpunkt; den kan vara de kronor som behévs for att
ekonomin ska ga ihop.

Lonen har dven en annan betydelse. Trots att lonesumman ibland
var ytterst liten uppfattas den som ett synliggérande av arbetet.
Pengarna ses ibland inte sa mycket som en 16n utan som en symbol for
samhaéllets uppskattning av det arbete de utfor och ar ofta ocksa det
enda beviset pa sadan uppskattning.

Maéanga anhorigvardare har emellertid for fa betalda timmar for att
fa del av tryggheten i socialforsiakringssystemet da den ar knuten till
ettlonearbete pa mer an 17 timmar per vecka. Halften avanhorigvardar-
na har en betald arbetstid under 20 timmar per vecka och majoriteten
av dem har mindre 4n 17 timmar. Med tanke pa att de flesta bor
tillsammans med sin vardtagare och att de sammanboende i hog grad
utfor manga av arbetsuppgifterna samt har den bundenhets-
problematik vardarbetet medfor forefaller den betalda tiden ibland
vara snavt bedomd och det ger effekter bade pa nutida och kommande
inkomster. Foljande kommentar var skriven vid frdgan om antal
betalda timmar:

“Om man fick lon for de timmar man gor, AT'P-poding o sv, hade samma
formaner som andra inom varden!! Sa skulle man gora detta med
STOR glddje och tillfredsstallelse och stolthet. Som det dér nu, dr den
enda pensionen jag far hennes tacksamhet och kérlek! Samhdllet ser
0ss som parasiter trots att vi spar en massa pengar ¢t Dom.” (Mor).
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Kapitel 8
Kropp, hygien och relationer

Inledning

En viktig del av vardarbete ar den fysiska kontakten mellan den som
far och ger hjalp och en del av den fysiska kontakten rér hjialp med
personlig hygien. Men trots att manga méanniskor ar i behov av och
ocksé far daglig hjalp med sin egen kropp &r det inget omréde som har
uppméarksammats ndmnvért i forskningen.! Samma forhallande gél-
ler upplevelserna for dem som ger hjilp; vardarnas kénslor infor
saddant arbete ar inte ndgot man vanligtvis talar om. Man kan dock
utga ifran att kroppslig omvardnad paverkar savil givaren som
mottagaren och nér det giller en anhorig tillkommer néarstaende-
relationen som en dimension som pa ett avgorande sétt skiljer den fran
annan vard.

Vissa av vardtagarna i den hér studien har genomgatt en akut
kroppslig forandring exempelvis genom olyckshédndelser eller stroke,
medan det for andra skett en fordandring éver tid som vid dldrande,
reumatiska sjukdomar eller MS. I undersokningen ingick fragor om
upplevelser och reaktioner pa en kroppslig forandring hos den anho-
rige, oavsett hur den uppstod.?

Det bor podngteras att nér det géller kropp och kroppslighet ar det
riskabelt att gora ansprak pa att vara generell. Det dr inte givet att
ménniskor med kroppsliga hjdlpbehov dr mer bekymrade éver sina
kroppar én andra. Det finns inte tillrdckligt underlag for att uttala
nagot om vardtagarnas kénslor vare sig det géller upplevelsen av en

1T det har ssammanhanget avser jag ménniskor som behover hjélp med sin kropp
och inte den i 6vrigt omfattande litteratur om kroppen som kommit fr o m mitten av
1990-talet.

2Att vara fodd med ett fysisk handikapp eller att mer eller mindre plétsligt forlora
en kroppslig funktion stéller provocerande fragor om beroende och oberoende pa sin
spets. Med lite inlevelseformédga kan man kanske forestilla sig hur det ér att ha ett
mer omfattande handikapp och att standigt ha sin egen kropp som andras arbetsplats.
Det finns ocksa en psykisk intimitetsgrans dar den som har ett synligt handikapp
aldrig kan vara anonym och ofta beskrivs i termer av vad han eller hon inte kan.
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forandring eller hur det ar att fa hjalp med kroppen vilket inte heller
var ett syfte med undersokningen.?

Det finns emellertid skil till att anta att vardtagarens fysik har
betydelse for anhorigvardarnas upplevelser av vardsituationen och
aven om en psykisk forandring kan vara svarare att hantera &n en
fysisk, dr det inte en sadan forandring som ar utgdngspunkten har.
Daremot dr det inte séllan sa att den som drabbas av en fysisk
forandring ocksa blir deprimerad. Det finns ett ndra samband mellan
kropp och psyke och ibland dr det inte meningsfullt att géra nagon
sddan uppdelning. Dessutom har flera av vardtagarna i den hér
undersokningen bade fysiska och psykiska funktionshinder. Avgrans-
ningen till det kroppsliga har emellertid gjortsi syfte att studera vissa
effekter for den som ger hjalpen. I saval enkédtstudien som vid inter-
vjuerna ingick darfor fragor om erfarenheter i samband med vard av
den anhoriges kropp.

Det har kapitlet ska fokusera nagra intimitetsaspekter i relation
till upplevelsen av att vara anhérigvardare. Utgangspunkterna ar
foljande: Har vardtagaren genomgatt nagon kroppslig fordndring och
hur upplever vardgivaren den forandringen? Hur vanligt 4r det att ge
hjalp med personlig hygien och upplevs saddan hjalp som ett problem
for anhorigvardarna? Paverkas forhallandet mellan vardgivaren och
vardtagaren av att en part ar beroende av hjalp? Hur tar sig en
eventuell paverkan uttryck och har hjalp med personlig hygien nagot
samband med en fordandrad relation?

Bakgrund

Att drabbas av sjukdom och handikapp eller att bli alderstigen
innebar ofta en kroppslig forandring. Att ha en kroppslig forédndring
kan innebéra att man inte ensam klarar vissa saker; exempelvis att
komma ur sdngen, att kla sig eller att dta utan assistans. En del
méanniskor behéver dven hjalp med sin personliga hygien samt vid
toalettbesok och/eller med blgjbyten. Behover man hjalp med det mest
intima blir det viktigt att virna om sin integritet. Det som vanligen ses
som en privat angelégenhet blir nagot man maste dela med nagon
annan och den privata sfaren blir i det avseendet allt mindre eller

3 Vardtagarna har visserligen ldmnat synpunkter pa hur det ar att fa hjalp, bade
via brev och vid intervjuerna, men det har inte forekommit nagon systematisk
insamling av data kring deras situation.
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upphor helt. En kroppslig fordndring avsadan art paverkaridentitets-
uppfattningen och for dem som drabbas aterstar ofta en lang vag till
ett accepterande avden nya situationen. For den anhorige innebéar det
ocksa ett nytt liv tillsammans med den som genomgatt en sadan
forandring. De vardtagare som har medfodda fysiska handikapp stélls
inte infor en forandring i samma bemarkelse men deras anhoriga
upplever dndé vad det innebér att ge sddan hjalp.*

Till detta kommer att den egna kroppen och dess funktioner dven
kan vara ett satt att fa uppmarksambhet, att synas. Att kunna peka pa
ett fysiskt hinder upplevs vanligen som ett legitimt skal for att fa
hjéalp. Sjukvard, rehabilitering och habilitering fokuserar dessutom
ofta skadan och problemet. Den hjalpbeh6vande reduceras inte séllan
till en diagnos eller en viss aldersgrupp och den hjédlp som erbjuds
utgdr fran en sadan grund.® Anhoriga har en annan historia att
relatera till vilket paverkar upplevelsen bade i forhallande till den
anhorige och till annan vardpersonal. Det kan bl a resultera i 6nske-
mal om en mer individuellt anpassad hjalp.

Kroppsrelaterade fragor stilldes i undersokningen, som antytts,
av flera skil. Det antas t ex att anhoriga har mycket svarare for att
utfora intimare kroppshygien for den nédrstdende dn vad ordinarie
vardpersonal har; det handlar inte minst om olika tabugrénser. Clare
Ungerson (1983b) diskuterar den problematiken och urskiljer tva
typer av tabun som bada kan uppsta i vardsituationer: ett smutstabu
och ett incesttabu. Smutstabut géller den hantering som har med
kroppens utsondringar att gora. Incesttabut ror den psykologiska
grans som finns mellan ndra anhériga och dir det kan uppsta problem
vid hjdlp med kroppsvard och hygien, d v s att berora konsdelarna som
en vardare maste gora. Det utmanar var skygghet eller blygsel infor
kroppen och sexualiteten, och om det sker mellan néra slaktingar som
vuxna barn och gamla forédldrar kan den kdnsloméssiga effekten bli
stark fran bada hall, speciellt om det ror personer av motsatt kon.
Detsamma galler formodligen dven for foraldrar till vuxna barn eller
andra typer av nira sldktskapsrelationer som syskon av motsatt kon
(min anm).

1 Att vara fodd med ett fysiskt handikapp och de komplikationer det kan medfora
for exempelvis sjalvbild och sociala relationer har beskrivits av bl a Séder (1989). Se
dven samme forfattare 1990.

5 Detta patalades ofta i intervjuerna dédr anhérigvardarna efterlyste en storre
helhetssyn fran sjukvardens sida.
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Ungerson konstaterar att det finns en konsstereotyp arbetsfordel-
ning mellan méan och kvinnor; ju ndrmare kroppen desto vanligare
med kvinnor. Den traditionella arbetsfordelningen mellan kénen ar ju
att kvinnor dr vardare savil i hemmet som i arbetslivet. Ungerson
undrar dock om inte kvinnodominansen i kroppens nérhet till viss del
dven har med de ovannamnda tabuforestédllningarna att gora.

Utifran ett antagande om ett incesttabu skulle det da vara léattare
att ge hjalp med kroppshygien i en make-makarelation. Man kan dock
stédlla fragan om vilka andra effekter sddan hjalp kan ge. I alla sorters
relationer dar en part ar hjalpbehovande kan ett vardarforhallande
komma att ersédtta den ursprungliga relationen.® I en vardsituation
mellan makar finns det en risk att det sexuella forhallandet tar skada;
att dessutom hjalpa maken eller makan med personlig hygien och
eventuella blgjbyten kan ur en siddan aspekt vara forodande. I
frageformuléretingick en fraga som, oavsett vilken relation det géllde,
avsag att belysa vardarbetets inverkan péa férhallandet till vardtaga-
ren. Det fanns flera svarsalternativ dér ett var att varden inte har
paverkat relationen, ett annat att den ursprungliga relationen har
ersatts av en vardarrelation. Att bli vardare for en anhorig kan fa
effekten att relationen forsdmras, men det kan ju dven vara si att
forhallandet djupnar, att man kommer varandra narmare, och dven
dessa svarsalternativ fanns med vid fragan om eventuell forandring
i relationen.

De studier som finns om hjilp med det kroppsliga ror vanligen
dldre personer. Det finns skillnader mellan olika kulturer i hur man
ser pa sadan hjédlp samt vilka alternativ som finns. Dar vard av gamla
och sjuka vilar pa familjen ar det vanligen makar eller barn, d v s
framst hustrur och dottrar samt ofta dven svardottrar, som utfor
sadan hjalp. I exempelvis Japan, dar dldres vardbehov av tradition
tillgodosetts av dldste sonens fru, har det dock pa senare tid skett vissa
forandringar; i takt med 6kade majligheter att fa offentlig hjalp har
sadan hjalp ocksa blivit mer populéar (Sodei 1995b, 1997). I Sverige
verkar kroppens skotsel vara det som familjen forst ldamnar over till
det offentliga (Johansson & Ahlfeldt 1993; Johansson & Fahlstrom
1993). Det verkar dven som om yngre handikappade foredrar offentlig
hjalp framfor familjen néar det géller hygien (Lorenzi 1994).

6 Med vardarforhallande menar jag att den enes hjalpbehov blir det som framst
uppfyller relationen. Foraldrar kan exempelvis uppleva sig mer som sjukvardare,
tranare eller larare for barnet 4n mor respektive far, vaxna barn kan gé in i ett slags
omviént foraldraskap.
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Oavsett om man foredrar hjalp fran samhallet eller fran familje-
medlemmar ar forutsdttningen att det finns valmdojligheter och for
hemmaboende personer med fysiska hjalpbehov &r ett problem uppen-
bart. Exempelvis toalettbesok och blgjbyten kan knappast inrattas
efter vardpersonalens schema och déarfor blir det troligen nagon
sammanboende néarstdende som far utfora hjilpen, oavsett vilken
relation eller kultur det géller.

Det finns inte mycket kunskap om hur det &r att fa hjalp med det
kroppsliga. Att ha ett kroppsligt hjalpbehov innebér att bli utsatt for
beréring av nagon annans hinder och den upplevelsen har olika
betydelse for olika méinniskor. For vissa ar det kanske ldattare att ha
nagon utomstaende vardpersonal vid behov av hjalp med exempelvis
kroppshygien, men for andra inte. Man kan lika vil foredra att ha
nagon nidrstdende som man kénner vil och litar pa, och oavsett
konstillhorighet, &n att ha flera olika och mer eller mindre kénda
vardbitraden.

Det finns ocksa begrdnsad kunskap om hur anhériga upplever att
ge sadan hjilp; de fa undersokningar som &r gjorda inom omradet
bygger pa ett litet antal intervjuer och ror hjalp till dldre utford av
makar eller barn (t ex Ungerson 1983; Johansson & Fahlstrom 1993;
Grafstrom 1994). Det irju inte sdkert att det 4r sa tabubelagt ndr man
kommer till den faktiska situationen, eller att det &r nagot som géller
generellt.

Man kan dock anta att den vardare, vare sig det &r en anhorig eller
annan vardpersonal, som upplever obehag vid vardgivningen latt
overfor sin kénsla till vardtagaren. Sddana fornimmelser kan paverka
forhallandet dem emellan. En del vardarbete har dock ett innehall
som &dr obehagligt och det vore méarkligt om det inte ocksa upplevdes
sa. Fragan ar dock om, eller hur mycket, obehagskinslor har med
kroppshygien att gora? Den héar studien ger inte mojligheter att gora
jamforelser mellan anhorigvardare och annan vardpersonal nir det
géller olika upplevelser. Men eftersom anhérigvardarna sannolikt
inte har nagon storre valfrihet nar det géller vilken typ av hjalp de ska
utfora finns det anledning att uppméarksamma eventuella skillnader
mellan kvinnorna och méannen i fraga om upplevelser kring kroppslig-
het och hygien. Det finns dven anledning att uppmérksamma eventu-
ella skillnader i upplevelser mellan de olika relationsformerna.
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Anhorigvardarnas upplevelser av kroppslig forandring
hos den anhorige

Foljande avsnitt ska handla om olika upplevelser av kroppslig féréand-
ring hos vardtagaren och i tabell 8:1 visas anhorigvardarnas svar pa
fragan om de markt nagon sadan foréandring.

Tabell 8:1. Svarsfordelning pa fragan om anhorigvardarna har upplevt nagon
kroppslig forandring hos den anhdorige. Procent.

Ja 73 83 74
Nej 27 17 26
Totalt 100 100 100
n 986 170 1156

Totalt uppger néstan tre fjardedelar en kroppslig forandring hos den
narstaende. Foljdfragan till dem som svarat ja var hur de upplevde
forandringen och déar var flera alternativ mojliga: sorg, visst obehag,
oro eller medlidande/6mhet.

Tabell 8:2. Anhorigvéardarnas upplevelser av kroppslig férdandring hos den
anhorige. Procent. Utdver alternativet “betyder inget” var flera svarsalternativ
majliga.

Betyder inget 9 15 10
Kanner visst obehag 7 12 8
Kénner sorg 36 13 32
Kénner oro 50 92 50
Kanner medlidande 64 65 64
n 676 140 816

Trots en upplevd fordndring kan det naturligtvis dven vara sa att den
inte har paverkat anhorigvardaren, eller att den i varje fall inte
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betyder nagot. Det ar emellertid relativt fa, totalt 10 procent, som
anser att det inte betyder nagot. Det dr storre andel méan som svarar
sd jamfort med kvinnorna. Men hela 90 procent av dem som har
upplevt en kroppslig forandring hos sin anhérige har saledes pa olika
sétt ocksa paverkats av den och det ar deras svar som ska studeras
niarmare.

Svaren tyder pa bade likheter och skillnader mellan kvinnor och
man. Det dr ndgot storre andel mén som uppger obehag jamfort med
kvinnorna, 12 respektive 7 procent. Det édr betydligt storre skillnad
mellan konen betréffande upplevelser avsorg infor kroppsforandringen.
Ser man dédremot till dem som svarar oro och medlidande finns en
likhet; halften och mer av vardera konet uppger sadana kénslor.
Obehagskénslor finns sédledes men vanligare dr medlidande och oro
och till detta kommer sorg 6ver den anhoriges situation.

Aven om det #r relativt fa anhorigvardare som séger sig ha
obehagskinslor, ska de fortséattningsvis uppmarksammas. Forst ska
emellertid upplevelserna analyseras med avseende pa vilken relation
det giller (tabell 8:3). Kanske ar skillnaderna mellan olika relations-
former storre &dn skillnaderna mellan kénen?

Néar man delar upp svaren pa de olika relationsformerna framtra-
der ett nagot annorlunda monster. Det ar storst skillnad mellan
makarnas upplevelser; storre andel av kvinnorna uppger sorg, oro och
medlidande jamfort med mannen.

Tabell 8:3. Andel anhorigvardarna som uppgett olika upplevelser av vardtagarens
kroppsliga forandring. Utover alternativet “betyderinget” var flera svarsalternativ
mojliga. Procent.

Betyder inget 9419, 8 iS5 1850 Stisld
Sorg 44 25 22,522 46 72 23 il
Oro 45 28 44 39 58 67 43 44
Medlidande 6657 61 61 56 61 55 56
Obehag 710 21515 317 10 11
| n 201772 241 4 149 18 87 -9
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Foraldrar dr den grupp som har hogst andelar vid upplevelserna av
sorg och oro jamfort med de 6vriga relationskategorierna, och trots att
ménnen totalt sett uppger mindre sorg och oro &n kvinnorna ar det
faderna som har hiogst andelar vid dessa kéanslor. Dottrar och soner ar
de som har mest lika svarsandelar oavsett vilken kénsla det géller.
Medlidande dr den framsta upplevelsen for bade kvinnorna och
ménnen i samtliga kategorier utom bland faderna dér sorg och oro ar
vanligare.

Det dr manga foraldrar som uppger sorg vilket kanske inte ar sa
mairkligt. Manga sérjer 6ver att sonen respektive dottern ar sjuk eller
inte har fatt uppleva hur det &r att ha en frisk kropp.

“Jag dlskar min son som han dr men skulle dnda vilja att han varit
frisk, sluppit sitt handikapp, for hans egen skull. Han var tio manader
ndar han fick hjirnhinneinflammation och har hela sitt liv varit sd
totalt vanstalld. For min del géller inte det en annan mor sa om sin
handikappade dotter —att hon ville ha dottern precis som hon var, med
handikappet. Det stmmer inte for mig, jag vill inte att han ska ha
detta och det kanske dr fel av mig.” (Mor).

En annan kvinna séger: "Nu har vi den svdra tiden bakom oss ... det
gar bra, det gor det ... men jag sérjer.” Ofta ar det en sorg blandat med
medlidande: "Han vill sG mycket i tanken men kroppen sdger stopp.”
Oron som hilften av anhérigvardarna upplever handlar naturligtvis
dven om att en kroppslig fordndring ofta innebér en forsdmring av
funktioner, och varden blir genom det allt tyngre.

Obehag

Trots att obehag inte ar det som ar mest utméarkande for anhorig-
vardarnas upplevelser finns det anledning att soka utrona vad den
kéanslan kan bero pa och om det finns nadgot gemensamt for dem som
upplever obehag. For kvinnornas del 4r vanligast att uppleva obehag
om de har en annan relation; d vs &r svardotter, syster, annan slakting
eller vin, i andra hand néar de &r barn eller maka till vardtagaren. For
ménnen dr obehagsupplevelsen vanligast i férdldra- respektive barn-
relationen. Bland kvinnorna dr det vanligast med obehagskénslor nér
de har en dldre vardtagare, de mian som uppger obehag har ungefar
lika ménga vardtagare under som 6ver 65 ar.

Man skulle kunna anta att en akut férandring gjort obehags-
upplevelsen mer pataglig eftersom en langsam forandring ger tid att
vénja sig. Det finns dock inget som tyder pa att en hastig fordndring
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skulle orsaka storre obehag; ser man till vardtagarnas diagnoser ér
det vanligast ddar man kan utgd ifran att fordndringen skett mer
langsamt som vid exempelvis alderssvaghet, synskador, reumatism,
demens. Det forefaller som obehagskéanslorna inte enbart, och kanske
inte heller framst, handlar om en fysisk foréandring. Flera av kvin-
norna har vardtagare som lider av psykisk sjukdom och forutom
psykisk sjudom harbade kvinnorna och mannen vardtagare dér det 4r
troligt att det till den fysiska fordndringen d4ven kommer en psykisk
paverkan. Det finns saledes inga tydliga monster nédr det giller
upplevelsen av obehag eller dess orsaker.

Det ar nagot storre andel mén som uppger obehagskénslor vid
kroppslig forandring hos den anhérige jamfort med kvinnorna. Med
hansyftning till Ungersons (1983b) beskrivning av kénsskillnader och
tabuupplevelseriforhallande till kroppslig vard ska jag i néista avsnitt
undersoka om hjélp med personlig hygien, toalettbesok och blgjbyten
kan séttas i samband med upplevda obehagskénslor.

Hjalp med personlig hygien

Forst ska konstateras att det finns ett nédra samband mellan en
kroppslig forandring och behov av hjidlp med personlig hygien. Majo-
riteten av de anhorigvardare som uppger att deras vardtagare har en
kroppslig fordndring ger ockséa assistans med hygien.” Detta behover
inte innebéra att de &ven ger hjalp vid toalettbesok och med blgjbyten,
men vissa av dem gor 4ven sddana insatser. Det 4r ddremot inte sdkert
att sddan hjilp har samband med obehagsupplevelser, men det 4r den
fragan som ska besvaras i det hér avsnittet.

I kapitel 7 beskrivs anhorigvardarnas arbetsuppgifter och dar
framgér att majoriteten av dem ger hjilp med personlig hygien. Det
finns dock en viss skillnad i sddant arbete, dels mellan konen dels
beroende pa om man bor tillsammans med vardtagaren eller ej.
Kvinnorna ger, oavsett boendeform, i hog grad sddan hjialp medan det
for ménnens del ser olika ut. De som bor tillsammans med vardtaga-
ren ger oftast assistans med hygien, men de méin som inte bor
tillsammans med sin anhorige ger i betydligt mindre utstriackning
sadan hjalp.

7 Aven de som svarade nej pa fragan om kroppslig forandring hos den anhérige
ger hjalp med hygien. Det ror sig vanligen om en mindre andel men en femtedel av de
kvinnor som ger hjilp med personlig hygien uppgav att det inte skett nédgon kroppslig
forandring,
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Tabell 8:4. Andel anhorigvardare som uppger hjélp med olika former av hygien.
Procent.

Personlig hygien 75 64
Toalettbesok 47 61
Blojbyte 27 27
n 1007 174

I tabell 8:4 &r svaren inte uppdelade pa boende utan enbart pa
konstillhorighet. Dar framgar att 75 procent av kvinnorna och 64
procent av miannen uppger hjdlp med personlig hygien. Det &r storre
andel mén som ger hjélp vid toalettbesék medan det ar lika stora
andelar kvinnor och mén som skéter blgjbyten. Aven i de fallen ér det
sa att det &r de sammanboende som i higre grad utfor sddan hjalp. Vad
som inte framgéar av enkatmaterialet, atminstone inte helt entydigt,
dr hur omfattande insatsen ar. Det dr naturligtvis s att en del avdem
som ger sadan hjalp enbart ger assistans vid exempelvis dusch och bad
eller hjalper den anhorige nér hon eller han ska till toaletten, medan
andra utfor merparten eller allt sddant arbete.

Tabell 8:5. Andel anhdrigvardare som uppger obehag av kroppsforandringen sett
i relation till de olika typerna av hygienhjdlp. Procent, n inom parentes.

Ger hjalp med personlig hygien 7 (530) 16 (89)
Ger ¢j hjalp med personlig hygien 7 (115) 8 (38)
Ger hjélp vid toalettbesok 8 (335) 16 (81)
Ger ej hjalp vid toalettbestk 6 (310) 9 (46)
Ger hjdlp med blojbyte 9 (201) 17 (35)
Ger ej hjalp med blojbyte 7 (444) 12 (88)

Ungersons (1983b) konstaterande om arbete i kroppens nérhet som
ett kvinnoarbete stdmmer inte for anhorigvardarna i den har under-
sokningen. Det finns istéllet stora likheter mellan konen i hjalpen med
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det kroppsliga.® For att se om obehag majligen har med hygien-
hantering att gora visas svaren i tabell 8:5 uppdelade pa dem som ger
respektive inte ger sadan hjalp.

Av tabellen framgar att det finns en skillnad mellan konen,
forutom att en storre andel mén uppger obehag. Ménnens obehags-
kénslor finns i hogre grad bland dem som utfor hygienarbetet jaimfort
med dem som inte gor det. For kvinnornas del finns néstan ingen
sédan skillnad, det 4r ungefar lika stora andelar som uppger obehag
oavsett om de utfor arbetet eller ej. Det dr visserligen sma tal det ror
sig om men det finns en tendens som tyder pa att obehaget for
ménnens del &r mer kopplat till hygienhanteringen.

Sett till dem som utfor de olika typerna av hjalp med hygien verkar
detinte vara obehagligare att hjalpatill vid toalettbesok eller blgjbyten
dn vid personlig hygien. Dér finns en likhet inom respektive kons-
kategori.

Ser man till dem som inte ger ndgon hjalp med hygien 4r andelarna
kvinnor och mén som uppger obehag mer lika. Har kan man inte knyta
obehagskénslan till hygien men eftersom den anhérige har genomgatt
en kroppslig fordndring finns det kanske en ridsla for att sa sma-
ningom fa utféra sddan hjalp? Det dr dock en hypotetisk fraga och det
verkar mer troligt att obehagsupplevelserna for deras del inte har med
den sortens vard att gora.

Den slutsats man kan dra dr att hjalp med hygien kan vara en del
av forklaringen till upplevt obehag for médnnen. Men samtidigt finns
det de som upplever obehag trots att de inte ger ndgon sadan hjalp. I
avslutningen ska jag diskutera majliga tolkningar av dessa resultat.
Forst ska jag emellertid underséka om, och i sa fall hur, relationen
paverkas av vardgivningen och eventuell hjdalp med hygien.

Paverkas relationen av vardarbetet?

Ar man vardare for en nirstaende finns det skil att anta att det pa
olika sétt paverkar relationen. Man kan uppleva sig som vardare
istéllet for maka/make, barn, fordlder, annan slékting eller van. Det
behover inte innebéara att relationen forsdmras dven om det kan vara
en effekt. Men det kan likaval vara sa att vardférhéallandet gor att den
tidigare (forutsatt goda) relationen forstarks och fordjupas. I enkdten

¥ Den antalsmissiga skillnaden mellan kénen 4r daremot stor och sa sett finns
det d4nda fog for att kalla det for ett kvinnoarbete.
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ingick en frdga som avsag att belysa en eventuell forandring i relatio-
nen mellan vardtagaren och anhérigvardaren och har handlar detinte
enbart om en kroppslig fordndring utan om det faktum att en part ar
vardare for den andre.

Tabell 8:6. Anhorigvardarnas svar om eventuell férandring i relationen p g a
vardarbetet. Procent.

Ingen forandring 48 51 49
Har skett forandring 52 49 51
Totalt 100 100 100
n 950 172 1122

I tabell 8:6 visas anhorigvardarnas svar om eventuell forandring i
relationen. Dar framgar att cirka héalften av bade kvinnorna och
ménnen uppger att det har skett en forandring. Men nastan lika
maéanga anser att relationen dr som forut och det resultatet kréaver en
viss tolkning.

Bland dem som svarar att det inte skett ndgon forandring i
relationen finns det inga storre skillnader jamfort med dem som
uppgetten forandring. Exempelvis har majoriteten upplevt en kropps-
lig forandring och ungefar lika manga i vardera gruppen ger hjélp med
personlig hygien, toalettbesok och blgjbyten.

Vid kontroll for de olika relationskategorierna ar det inte heller
nagon storre skillnad forutom ett undantag (detta redovisas i tabell
8:8). Kvinnorna i maka-makerelationen uppger i betydligt mindre
utstriackning det alternativet; de kvinnor som &r gifta med sin vardta-
gare har med andra ord i hogre grad upplevt en fordndring jamfort
med kvinnorna och ménnen i de évriga relationsgrupperna.

Det finns flera skail till att man inte upplever nagon forandring i
relationen och for en del dr forklaringen enkel. Vardtagaren har
kanske inte drabbats av nagon storre fordndring; ibland handlar det
om en #ldre fordlder som behover lite mer hjalp an tidigare. Kanske
har man bara fortsatt att hjdlpa sin bror eller syster som alltid varit
hjalpberoende; detsamma kan gélla fordldrar till barn med handi-
kapp. Det kan dock finnas ytterligare forklaringar till att man inte
upplever nagon fordandring. Jag ska ge exempel pa hur nagra av
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anhorigvardarna resonerar kring fragan, liknande tankegéngar giil-
ler troligtvis for flera av dem.

”Han var en san bra man, en man litade pé i alla vider. Han var en
glad, utdtriktad, mycket sportig kille. Och sa hédnde det hér. Nu finns
han bara hér och gor inte sG mycket, sover mest och ser pé TV. Men det
ska jag sdga dej att den hdr mannen, han var sé sndll och vi hade ett
mycket bra dktenskap innan han blev sjuk ocksa. Att vi brékade — att
Jag brakade alltsd —och han ... ja som manga karlar kan vara da va,
ut med hunden eller nat sant ddr. Men jag behandlar honom som forut
och jag tror att det dar ddirfor som det gar sd bra for oss. Jag skulle inte
for mitt liv vilja limna bort honom annat an for avlastning da. Jag vill
ha honom hemma hur tokigt det an kan vara. Jag dr sé forbannat arg
pa honom ibland sa jag gar at. Och dker kisseflaskan i golvet sd triiter
Jjag pa honom, men han dr ju s glomsk sa han tycker jag dr lika sndll
anda. Jag kommer aldrig att ldimna honom.” (Maka).

”Det klart, det dr ju annat nu. Men vi hade en bra relation innan,
annars hade det nog inte gatt. Vi forsoker ha det som forut.” (Make).

Av ovanstaende framgar att det kan ha skett en stor fériandring men
att man &ndéa anser att relationen &r som tidigare. Det drihog grad en
fraga om hur man upplever sin situation och sitt forhallande till den
anhorige. Detta anknyter dven till Robinsons resultat (1993) om hur
anhoriga forsoker stridva efter normalisering och att ge normala
beréttelser om sina liv till skillnad fran vardpersonalens berittelser
om problem och fortvivlan hos anhoriga.

Foljande ska dock framst handla om dem som uppger en forand-
ring och det giller saledes for cirka hélften av anhérigvardarna. Vid
en fordndrad relation kan man uppleva sig som enbart vardare, anse
att relationen har forsamrats eller att man har kommit varandra
nidrmare. Alternativen uteslot inte varandra och dven om det forefal-
ler mer logiskt att ha tva av dem i kombination kan man ju uppleva
motstridiga kénslor i en relation. Det kan ju vara sa att man upplever
sig som vardare, att relationen som exempelvis barn-fordlder har
forsdmrats men att detistallet tillkommit ett annat forhallande och en
djupare gemenskap. Det fjdrde alternativet, "annat”, var éppet och
anhorigvardarna fick sjilva fylla i eventuella kommentarer.

Vanligast dr att anhorigvardarna upplever sig ha blivit vardare
istédllet men det dr néstan lika stor andel som menar att man kommit
varandra ndrmare. En mindre andel har upplevt en forsdmring i
relationen. Det finns en pataglig likhet mellan kvinnor och mén vid
svaren om upplevelser. Vid alternativet annat har anhérigvardarna
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ibland gett mer individuella forklaringar till sina upplevelser. Dessa
forklaringar var ofta forknippade med typ av relation och gavs oftast
av fordldrarna. I tabell 8:8 visas svaren fordelade efter relationstyp.

Tabell 8:7. Anhorigvardarnas upplevelser av forandring i relationen. Flera alter-
nativ mojliga. Procent.

Vardare istéllet 46 45 46
Férsamring i relationen 11 15 12
Néarmare varandra 40 45 41
Annat 20 9 18
n 457 88 545

Tabell 8:8. Anhorigvardarnas upplevelser av eventuellt forandrad relation uppde-
lad pa de olika relationskategorierna. Procent. Férutom alternativet “ingen
forandring” var flera alternativ méjliga

Ingen

forandring 29 46 56 54 64 58 60 60 49
Vaérdare ist. 49 30 20 24 8113 5= 0222
Forsamring 14 12 3 4 270 2= 6
Narmare 1723 22 20 14 21 26 33 20
Annat 952 5 4 19 =017 514510 9
n 225 81 320 50 248 24 150 151120

Vardansvaret paverkar anhorigvardarna pa flera olika sitt men har
olika effekter beroende pa vilken relation det géller. Bland dem som
anser att relationen inte har fordndrats var hustrurna i minoritet. Har
framgar att ndstan halften av dem upplever sig som vardare vilket
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aven galler for en knapp tredjedel av makarna. Att bli vardare for sin
make eller maka innebér en forandring pa flera plan. Inte minst kan
man kénna sig ensam om det som tidigare var ett gemensamt ansvar
och vid vissa sjukdomar ar det inte ovanligt att sexlivet upphor.

Det klart, han blev ju nédstan som ett barn, kinslomdassigt alltsa. Han
reagerar som ett barn, han kan inte tygla kdanslorna. Jag blir ju mest
somen vardare. Fast vi forsoker ju prataomallt ... men just det sexuella
ar ju svart att prata om. Det dr kdnsligt for honom. Sexlivet har
upphort ...” (Maka).

Aven soner och dottrar kan uppleva sig som vardare medan det dr
mindre vanligtide andra relationsformerna. For att i nagon man séka
beskriva vad ett vardansvar kan innebéra for den enskilde individen
ska jag citera nagra anhorigvardare ur respektive relation som i sitt
forhallande till den anhorige upplever sig som vardare. En sddan roll
kan dven fa effekter for andra relationer och det finns olika dimensio-
ner i vad det innebar for anhorigvardaren.

“Jag har fatt problem i forhéllandet till min man men vet att valet blir
mammaom det maste bliett val. Jag vagarinte tinka pd hur det kunde
ha varit utan sjukdomar. Vagar inte kanna efter.” (Dotter).

“Hennes syster har kommitikldm. Vi haringen bra relation och det gor
mig ledsen att tinka pa. Hon fick inte den hjilp och uppmdrksamhet
hon sG vdl hade behovt ndr hon vdxte upp. Ett handikappat barn tar
sa mycket tid och kraft.” (Mor),

Hela familjen, utom min yngsta syster, har engagerat sig mycket i
henne (mellansystern) och det har svetsat samman familjen. Vi gorinte
sa mycket annat, det tar tid och man blir irétt. Min yngsta syster vill
inte engagera sig, hon kan se till henne ett tag men sedan trottnar hon
och gar, hon flyttade tidigt hemifran och soker sig nu utomlands. Jag
dr d@ldst och kanske dr det darfor jag kinner mer ansvar. Det gér bra
men ibland dar jag vildigt trott och min sambo och jag kan aldrig gora
ndgot spontant pd helgerna for da har jag hand om Sara. Mina
fordldrar skulle inte orka annars.” (Syster).

“Jag var 45 ndr han blev sjuk och i fem ar gjorde jag ingenting annat
an arbetade och skétte honom och jag forsokte vara bade far och mor
for barnen. Han var ungefar da som han ar nu, svarar nir jag fragar
honom nagot, da svarar han men han sidger samma saker om och om
igen. Han gor aldrig ndgot spontant, han drinitiativios, det blir ju ofta
sa med hjarnskador. Dé triffade jag en annan man, av en slump. Jag
ar fruktansvdrt monogam men jag har faktiskt en man vid sidan av.
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Vi hade inget forhdllande innan jag talat med barnen om det, min
dotter tyckte det var svart men sa sen att; lev du ditt liv. Vi har varit
tillsammans linge nu och vissa tycker nog att jag borde skilja mig. Men
Jjag har mitt yrke, mitt hem, min man och den andre mannen, det ar
viktigt. Jag dr gammaldags fostrad och skulle inte kunna limna
honom nu.” (Maka).

En tidigare god relation kan av olika skal forsamras av virdansvaret.
Det ar daremot svart att tro att en tidigare dalig relation skulle bli
battre av de pafrestningar som vard av en anhérig kan utgora. Inte
minst géller detta for makar; om man exempelvis varit instélld pa
skilsméssa men istillet befinner sigien vardsituation kan effekten bli
forodande for bada parter. Fa anhérigvardare uppgav en forsamring i
relationen, men makar dr i hogre grad utsatta jamfort med de 6vriga
relationerna, och det dr ganska lika for bada konen.

”Han érinte alls samme man som den jag en gang gifte mig med. —Han
dr som en annan mdnniska, en frimling.” (Maka).

Det forekommer dock forsamringar dvenide andrarelationsgrupperna
och néstan en tiondel av de kvinnor och mén som &r barn till vard-
tagaren uppleveren forsédmrad relation. En mindre andel av mammorna
och de kvinnor som har en annan relation till vardtagaren uppger
forsamring, médnnen i annan relation som uppger forsamring ér fa till
antalet och det resultatet far bedémas med forsiktighet.

Att uppleva en forséamring handlar inte minst om hur omfattande
varden &r, hur hjdlpen fungerar och hur frivilligt Atagandet upplevs.
Effekterna av att ha ett omfattande vardarbete och for lite hjilp ska
diskuteras i kapitel 10; har kan emellertid antydas att det finns ett
samband mellan ett omfattande vardarbete, for lite hjilp och negativa
upplevelser av varden. Man skulle &ven kunna anta att alder paverkar
upplevelsen; att dldre och yngre anhérigvardare har olika forhall-
ningssétt. A ena sidan har pensiondrerna en annan livssituation d4n
yngre; de har mer tid och de har kanske dven en annan installning till
vad de vill ha ut av relationen. Daremot kan de ha egna krampor och
bristande ork vilket kan inverka negativt pa relationen. Yngre, a
andra sidan, kan ha andra familjeforpliktelser och yrkesliv och stéller
kanske aven andra krav bade pa relationer och sitt liv. Flertalet av
dem som uppger en forsdmrad relation dr under 65 ar och det giller
bade kvinnor och mén vilket tyder pa den sistndmnda tolkningen.

Betraffande frivillighet far man utga ifrdn att, atminstone de
flesta, har valt att bli anhorigvardare for att de har en god relation till
sin ndrstaende och att det &r darfor man har tagit pa sig vardansvaret.
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For att relationen ska klara de féréandringar och det merarbete det ofta
arfragan om och utan att den forsdmras kravs vanligen att den var bra
fran borjan vilket bekraftades av anhérigvardarna.® Det ar den tidi-
gare relationen, att man har haft ett bra liv tillsammans, som gor att
man trots kanske mycket arbete och ibland alltfor lite gensvar anda
kan uppleva en fordjupad relation.

“Han var 71 ar nar vi gifte oss, jag var 38. De bista dren i mitt liv har
varit tillsammans med honom. Det dr de har sista dren han har varit
sjuk. Nu skoter jag honom som ett barn och jag gor det girna. Jag visste
att det kunde bli sa hér och jag angraringet. Vi har haft 25 arihop, han
har varit som en far for mina barn och var gemensamma dotter hann
bli vuxen.” (Maka).

”Vi hade ett lyckligt liv och dktenskap. Nu dr jag hans mamma, han
kallar mig sd och jag kallar honom for pappa. Vi har inget vanligt
aktenskap langre men vi ska vara thop till en av oss dor. Det har jag
sagt till honom. Jag tar hand om dig och vi bor hir sé linge det gar.
Blir jag sjuk far vi dndra pa det men nu fortsdtter vi sa har. Jag mdrker
att jag blir radd om mig sjidlv, utsatter mig inte for faror for om nagot
hédnder mig brakar allt samman.” (Maka).

“Jag dr vildigt beroende av honom. Vi dr ndstan alltid tillsammans
och dr vildigt nara varandra hela tiden. Man ar vdl tacksam att han
finns. Liakarna sa att han skulle do. Jag trodde ju inte pé dem. Men han
holl pa att do pa sjukhuset. Tre ganger har jag raddat honom fran att
do pa sjukhuset.” (Maka).

”Det har varit mycket svart, hade vi inte haft ett bra forhallande innan
olyckan sa skulle det aldrig ha fungerat. Men vi har kdmpat pd och dr
vl sammansvetsade.” (Maka).

Aven om man inte har ndgon erfarenhet av ett “friskt” liv tillsammans
kan man naturligtvis uppleva en férdjupad relation genom varden.

"Situationen vi lever i tror jag stdrker relationen, men hos oss dr det
svart att siga eftersom vi har vuxit in i situationen mer och mer. Han
ar fostrad till att vara en sjdlvstindig manniska trots sitt handikapp.
Och jag och hans syster har utvecklats som manniskor.” (Mor).

Vid fragan om relationens foréandring har totalt en femtedel valt
alternativet att man kommit varandra narmare. Varden verkar dock

9 Vikten av att ha en bra relation att bygga pa for att klara omvardnadsansvaret
bekraftas dven i andra undersokningar, se exempelvis Finch 1989; Finch and Mason
1993.
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i hogre grad vara positiv for ménnen jamfort med kvinnorna nér det
giller den aspekten och lagst andelar jasvar har médrar och fruar.

Ser man till samtliga svar pa fragan om relationens eventuella
fordandring och kontrollerar for alder visar det sig att hélften av de
yngre vardarna anser att deras relation till den anhérige inte har
forandrats av virdansvaret. Bland de dldre anser néstan tre fjardede-
lar att varden har paverkat relationen. Det ér procentuellt fler bland
de dldre som upplever sig ha blivit vardare istallet for det man tidigare
var och det ar fiarre bland de dldre som har kommit varandra ndrmare.
Det har troligtvis att gora med att manga av de éldre ar vardare for en
likaledes éldre vardtagare och dldern kan ha en negativ inverkan for
bada parter i en vardsituation.

Sammanfattningsvis visar svaren att for cirka hilften av
anhorigvardarna, och oavsett konstillhorighet, har varduppgiften
inte paverkat relationen. Den andra hilften uppger att man har blivit
vardare och/eller att relationen har férdjupats; for vissa har den dock
forsamrats. De som upplevt storst forandringar dr de som har en
maka- makerelation till vardtagaren. Dar uppger flertalet att ett
vardarforhillande har ersatt den tidigare relationen; det ar ocksa
storst andel i den relationsformen som uppger en forsdmring och en
mindre andel som har kommit varandra narmare.

Majoriteten av anhorigvardarna ger hjalp med hygien i en eller
flera former. Att ge sadan hjéalp har troligtvis en viss paverkan pa
relationen och cirka hilften av anhorigvardarna uppger fordndrad
relation. Men det dr ungefir lika manga som inte upplever nagon
forandrad relation.

Det &dr fa anhorigvardare som uppger en forsamrad relation men
makar #r ett undantag och de som uppger forsdmrad relation &r
framst ialdern under 65 ar. Det 4r troligt att make-makarelationen ar
mer utsatt just for att det dr svarare att bli vardare till den man
tidigare haft ett mer jaimbordigt forhallande till och att dessutom vara
relativt ung. Man har olika krav och 6nskemal pa livet i olika &ldrar.
De dldre makarna upplever sig visserligen oftare som vardare men de
kan ocksé kénna en férdjupning i relationen. I de 6vriga relations-
formerna ir resultaten mer lika och dven om manga upplever sig som
vardare har de ocksa uppgett att de kommit varandra narmare.

Totalt visar svaren att ett virdansvar ganska séllan har en negativ
paverkan pa relationen. Ungefir hilften av anhérigvardarna har en
relation som dr som forut och for manga av dem som upplevt en
forandring har relationen fordjupats dven om de ocksé kan kénna sig
som vardare.
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Sammanfattning, jamforelse och diskussion

Cirka tre fjardedelar av anhorigvardarna har upplevt en kroppslig
forandring hos den anhérige. Ett fatal svarar att fordndringen inte
betyder nagot. For de 6vriga dr kénslorna blandade; mest handlar det
om oro och medlidande blandat med sorg, kénslor av obehag finns men
ar betydligt mindre frekventa.

Majoriteten av anhorigvardarna ger hjialp med personlig hygien,
maénga ger dven hjilp vid toalettbesiok och med blgjbyten och det géller
i ungefdr lika hog grad for méannen som for kvinnorna. Att vard som
har med kroppen att gora skulle vara forbehallet kvinnor stimmer
saledes inte for de anstéllda anhorigvardarna.

En kroppslig forandring paverkar anhorigvardaren pa olika sitt
men det verkar inte som hjialp med hygien har stor betydelse for
upplevelsen av obehag (dessutom &r det fa som alls uppger obehag).
Bland kvinnorna ér det lika stora andelar som uppger obehag oavsett
om de ger sadan hjalp eller ej. Det finns en tendens till att ménnens
upplevelse av obehag kan kopplas till hygien men det finns dven bland
dem en andel som uppger obehag trots att de inte ger nagon hjilp med
kroppslig vard.

Relationen kan fordandras av ett vardansvar och ungefér hilften av
anhorigvardarna anser att det skett en sddan fordndring. Fér manga
bestar fordndringen i att man upplever sig som vardare och/eller att
man har kommit varandra ndrmare. En mindre andel har fatt en
forsamrad relation. Den andra halften av anhérigvardarna menar
emellertid att det inte har skett ndgon forandring alls i relationen.

Man kan darfor séga att relationen paverkas av ett vardansvar och
att det for vissa blir en mycket genomgripande foéréandring. Hjilp med
hygien verkar dock inte ha ndgon avgorande inverkan for att uppleva
vare sig en foréandrad relation eller en forsdmring. Det finns anledning
att diskutera dessa resultat, dels for att de motséger vissa teorier, dels
for att min utgangspunkt vid inledningen av studien var att inte se
hygienhantering som ett av de stérre problemen, d&tminstone inte
kanslomassigt.

Jag ska jamfora resultaten med en text skriven av Lise Widding
Isaksen (1996) som tar upp sin egen kiénsla av obehag infor det
kroppsliga i samband med intervjuer hemma hos ménniskor dar
nigon part var i behov av hjalp. Hon beskriver sin dckelkénsla nér
hon, eftersom dérren var 6ppen, rdkade bevittna hur en man hjilpte
sin fru vid ett toalettbesck och sedan atervinde till koket for att
fortsatta laga mat. Déarefter for hon ett resonemang om den tabube-
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lagda kroppen och menar att det finns en dubbelhet vad det géller att
arbeta med ménniskors kroppar ddar man aldrig talar om de dimensio-
ner som giller hygienhantering. Widding Isaksen tar upp begreppen
renhet och smuts dar kroppsavfall som urin och avforing ar det som
starkast upplevs som smutsigt. Samtidigt, menar hon, dr tystnaden
talande for "den reflekterar var sarbarhet och nakenhet som ménnis-
kor — bade kroppsligt och mentalt sett” (Widding Isaksen 1996, s 78).

Aven Karen Jensen (1993) ar inne pa vardarbetets dubbelhet. Hon
kritiserar de bilder som hon menar préaglar omvardnadsforskningen
och som idealiserar omsorgensicke-materiella sida. I vardarbete finns
det arbetsuppgifter som bade &r direkt smutsiga och dar risken att
misslyckas ar stor eller ddr arbetet inte leder till synligt resultat. I
bada fallen forsoker professionellt starka grupper att lamna over
arbetsuppgifterna till grupper med lagre status.’? Det verkar finnas
en 6nskan om att formedla en bild av en ren omsorg som ligger langt
fran den materiella situation didr omsorgen utévas, menar Jensen.
Bilden séger nagot om omsorg som ideal, men inget om under vilka
villkor idealet 4r mojligt att forverkliga.

Widding Isaksens reaktion med obehag och hennes tolkning att
omradet dr nedtystat dr inte marklig. Men tystnaden kan ju bl a ockséa
bero pa att det inte ar helt 1att att stélla sddana fragor. Ungerson
(1983b) beskriver, tyvarr mycket kortfattat, sina svarigheter med att
stélla fragor om intimhygien och annan kroppslighet vilket resulte-
rade i att hennes undersokning inte ar sirskilt empiriskt grundad.

Mojligen har min forforstéelse gett en annorlunda utgangspunkt
vilket gjort att jag inte tolkar resultaten och tystnaden pa samma sétt.
Mainniskor som konkret arbetar med denna del av varden ar enligt
mitt formenande mycket medvetna om det kroppsliga. Man ska inte
forneka att det finns obehagskanslor inblandade. Min avsikt &r inte
heller att forminska problemen men dédremot att ligga dem pa en
annan tolkningsniva d4n Widding Isaksens.

Jag delar Jensens (1993) uppfattning om att det finns en slagsida
at idyllisering och idealbilder nér det galler omsorg. Eftersom jag var
intresserad av anhorigvardarnas materiella situation och under vilka
villkor de utovade arbetet hade jag vissa antaganden nir jag inledde
studien. Det fanns skil att anta att anhérigvardarna hade uppgifter
dar arbetet inte ledde till synligt resultat, snarare tvartom, och att de

1 Denna kritik mot professionaliseringens effekter delar Jensen med Waerness
(1983) som beskrev detta i sina diskussioner kring begreppet resultatlos omsorg.
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fick ta det "smutsiga” arbetet likavél som det "rena” eftersom jag
utgick ifran att det ofta inte fanns nagon annan att lamna 6ver
arbetsuppgifterna till. Jag antog daremot inte att hygienhjalpen vare
sig skulle vara nedtystad eller ett av de storre emotionella problemen
vilket resultaten inte heller tyder pa.

Anhoérigvardarnas svar beror till en del bade pa vilken relation och
vilken situation det géller. Vissa kdnslor kan naturligtvis doéljas pa
olika satt, men kanske beror resultaten dven pa hur, respektive om,
man fragar. Att stélla fragor om kropp och hygien ar att ga in pa ett
privat omradde och man maéste vara lyhord infor den utfragades
reaktioner, men omradet verkar inte alls vara sa tabubelagt som det
framstélls. Vid intervjuerna berittade en man ganska stolt om hur
han efter hand lart sig ett bra teknik for att byta blgjor pa sin mor.
Eftersom han inte hade tidigare erfarenhet av sddant arbete hade han
fatt prova sig fram. Hans metod var att lagga mamman over sitt kna
och sedan tvitta henne och byta till ny blgja. En annan man, som ar
anhorigvardare for sin trafikskadade son, beskrev forst vilken chock
det var nir han insag den kroppsliga innebérden av varden; att han
dven skulle vara tvungen att skéta sonens hygien inklusive hantering
av urin och avforing. Han gick da ut pa en mycket ldng promenad for
att tdnka igenom situationen. Under promenaden bestamde han sig,
gick hem och bytte blgjor pa sonen (da i 20-arsaldern) och har sedan
dess utfort arbetet.

For kvinnornas del ér det kanske en teknisk fraga i &nnu hogre
grad &n for mannen dé de dels ofta hjilper en vuxen man, dels oftast
ar fysiskt mindre #n denne. Aven kvinnorna beskrev hur de utférde
exempelvis blgjbyten eller hur man kléar av eller pd ndgon som ér helt
eller delvis forlamad. Det kan kanske hdvdas att sddana beskriv-
ningar dr en “teknifiering” av arbetet, ett satt att halla obehaget ifran
sig. Detta kan stdmma till viss del men jag har en annan tolkning.

F& av anhorigvardarna tog spontant upp hygienskotsel under
intervjuerna; ddremot berdttade de gérna om jag fragade. Men de
beréttade inte heller att de skétte vardtagarens ekonomi eller utforde
alla ink6p om jag inte fragade. Min tolkning av att anhérigvardarna
inte spontant tog upp kroppshygien ar inte framst for att det 4r tabu-
eller skambelagt, utan for att de sag det ar ett arbete som méste
utforas likavél som allt annat. Skéter man om en person som behover
hjalp med sin personliga hygien ingar det i arbetet att dven ge den
hjalpen.

Man kan nog latt konstatera att det dr inte ar sérskilt trevligt att
exempelvis byta blgjor pa vuxna personer. Jag ville hellre veta hur
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man ensam klarar av att byta blgjor pa en kanske bade stor och tung
person an hur det kinns att torka urin och avforing. Hur blgjbyte eller
annan hygienhjilp paverkar relationen mellan vardtagare och
anhorigvardare dr daremot en annan fraga. Aven om detinte framstar
som ett stort problem &r det sdkert sa att det i vissa fall skulle vara
battre om anhorigvardaren slapp dessa uppgifter.

I intervjustudien framkom att det fanns anhoriga som inte hade
klarat av den kroppsliga varden darfor att det beroérde dem alltfor illa.
Nagra foraldrar berdattade om syskon som forsokt stdlla upp som
anhorigvardare men inte hade klarat av att se sin brors eller systers
kropp. Det verkade dock inte handla sa mycket om hygienhanteringen
isig som just det faktum att den anhorige var fysiskt annorlunda. Tva
modrar uttryckte det pa foljande satt:

“Det har tagit hart pa honom att ha en bror som ar sd handikappad.
Han kommer nog aldrig riktigt éver det.”

“Hans syster blev tillfrdgad om hon ville ha tjinst hos honom men dd
sa hon att hon ville ha honom som sin bror. Hon skulle nog gora det om
det behovdes men hon har svart att se honom naken. Det gor onti henne
sdger hon.”

Har handlar det inte framst om hygienhjélp utan om medkénnande
ochrédsla for vad en vardarroll innebéar for forhallandet. Frivilligheten
1 att ta pa sig vardansvaret framstar darfor som mycket viktig.

Det kan naturligtvis vara obehagligt att hjdlpa nagon med hygien
men att en storre andel méan upplever obehag kan kanske delvis
forklaras med ovana vid arbete som har med kroppslighet att gora.
Maénga av ménnen ar dldre och aven om de har barn var det tidigare
inte vanligt att méan skotte barnens vard. Men kanske dr det 4ven olika
uttryckssatt mellan kénen? I kvinnorollen ligger bade en férvantan
om att vara omvardande och att dessutom tycka om det. Kan obehag
i det hiar sammanhanget vara en ”forbjuden” kansla for kvinnor?
Skillnaderna mellan konen ar dock inte stora och totalt &r andelen som
uppger obehag liten. Ndstan halften avdem som uppger obehag utfor
ingen hjdlp med hygien och da maste den kdnslan handla om andra
faktorer, eventuellt om en patvingad vardarroll, for tungt arbete, for
lite hjalp etc.

Jag haller med Widding Isaksen om att en del av arbetet kan vara
starkt ackelframkallande. Och visst kan man ibland fa angest av att
se kroppens skroplighet vid aldersforandringar; den dngesten bygger
ju pa insikten om vad som véantar oss sjialva. Men samtidigt ar hjalp

203



med kropp och hygien ett arbete som ar nodviandigt, det maste ju
utforas. Manniskor som arbetar med andras kroppar lar sig hantera
sina dckelkénslor och detta géller dven for anhoriga. Det kan ju lika
vél vara sa att den fysiska relation som uppstar mellan dem som far
och ger sadan hjalp leder till en sarskild narhet och 6mhet mellan
parterna. Vikten av kroppslig bersring i sddana har sammanhang éar
inte sarskilt vdl undersokt men resultaten fran intervjuerna tyder
mer pa en sadan effekt dn pa det motsatta. Det ar kanske snarare sa
att ju langre man ar fran det kroppsliga, desto obehagligare ter det
sig.1t

11 Som en parentes kan ndmnas att jag i en utbildning med vardbitrdaden i
hemtjansten gav som uppgift till dem att, oberoende av varandra, skriva ner de tre
absolut viktigaste sakerna de ville ha hj4lp med om de blev funktionshindrade. Hjalp
med den personliga hygienen var alltid med som en sddan punkt vilket jag tolkar som
bevis for deras kunskap om hur viktig fragan dr. Nér vi sedan diskuterade det
"kroppsliga vardarbetet” forstod jag att for den personal som sysslar med den mer
praktiska omvardnaden, d v s vardbitraden och underskéterskor, dr tabuupplevelsen
inte alls sa pataglig. Det radde definitivt ingen tystnad vid samtalen kring kropp och
personlig hygien.
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Kapitel 9
Upplevelser av arbetet
— bundenhet och arbetsgladje

“Det fanns ju dagar ndr jag inte hade en chans att ga utanfor dorren.
Mianga dagar nar jag pa sin hdjd kunde ga till sopnedkastet i trappan.”
(Mor).

“Jag dar bunden hela tiden. Kan aldrig planera ndgot eget. Och aldrig
utan att ha daligt samuvete. Jag har alltid levt sG har, har aldrig vant
mig vid nagot annat. Sedan tioarsaldern har jag hjdlpt min mamma
eftersom jag dr yngst av oss syskon och mamma och pappa skilde sig
nédr jag var liten. Pappa dr ocksd mycket sjuk men jag kan ju inte vara
pa tva stallen samtidigt.” (Dotter).

?Jag klarade inte av att tinka att Johanna skulle vara pa en institu-
tion, det gick bara inte. Mitt liv har fordndrats helt och jag brukar sdga
att jag hade ett liv fram till 40, nu har jag ett annat liv sedan 25 ar
tillbaka. Johanna blir aldrig frisk och hon kan aldrig limnas ensam.
Men jag angrar mig inte. Vi har det mycket bra med Johanna. Hon ger
mycket glidje, det gor hon faktiskt, sd ingen ska tycka synd om oss, sa
ar det inte.” (Mormor).

”Det handlar inte bara om vard — varda. Det handlar ocksg om LIV —
LEVA. Helst aktivt och det kan vi forsoka gora tillsammans dven i
fortsitiningen. Jag kan vara mer flexibel och stilla upp mer spontant
an vad hemtjiansten kan. Dessutom har jag eget utbyte av samvaron.”
(Maka).

Inledning

Det finns tva sidor som kénnetecknar anhérigvardarnas arbete. A ena
sidan utméirks det av en pataglig och ofta betungande bundenhet; a
den andra sidan finns det ocksa en uppenbar gléddje och tillfredsstal-
lelse 6ver att kunna ge hjadlpen. Den kénsla av oumbérlighet som vard
av en anhorig ofta innebér kan bli det som ger livet ett nytt och viktigt
innehall. Ett omvardnadsansvar innebér inte sdllan att man standigt
bekymrar sig for vardtagaren. Det kan ge en form av bundenhet som
inte nodvandigtvis dr omsorgens baksida utan ar en del av ett
omsorgsfullt forhallningsséatt. Det finns dock en negativ bundenhet
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som bor uppmérksammas. Sddan bundenhet kan medfora kénslor av
otillracklighet vilket kan ge en 6kad belastning och stress och fa
effekter som irritation, nedstimdhet, oro och skuldkinslor (Johans-
son 1991a).?

I det har kapitlet ska saval bundenhet som arbetsgléddje analyse-
ras.? I den forsta delen av kapitlet ska jag soka sammanfora bundenhets-
problematiken till en huvudfréga: Vad ar det som orsakar bundenhet?
Iden senare delen av kapitlet ska jag ta upp nigra av de positiva delar
som kanske, &tminstone delvis, kan uppvéaga bundenheten. Jag ska
inleda med ett avsnitt om personkontinuitet som kan ségas ge en
bakgrund till bundenhetsproblematiken.

Bundenhet och personkontinuitet

Styrkanianhorigvard liggeri personkontinuiteten och har har den ett
av sina viktigaste sérdrag.® I princip dr det ju en och samma person
som star for varden. De undantag som forekommer kan t ex réra sig om
att vardtagaren vistas pa nagon form av institution under vissa
perioder, att hemtjanstpersonal loser av anhorigvardaren eller att
informella vardgivare (sldktingar eller andra) deltar i arbetet.
Kontinuitet inom anhorigvard innebér ofta starka band mellan
anhorigvardaren och vardtagaren. Genom att vara hinvisade till
varandra uppstar vanligen en mycket nédra relation. Sddana tita
sociala relationer kan medftra vissa pafrestningar. Det behover inte
vara nagot alltigenom negativt; nira relationer 4r komplicerade och
bade kontinuitet och bundenhet har saval positiva som negativa sidor.

1 T en undersokning om anhoériga till aldersdementa sammanfattades deras
upplevelser under beteckningen SOS-syndromet som ansags beskriva de mest utmér-
kande dragen, SOS star i detta fallet for sorg, oro och samvetsforebréielse (Wingvist
1985). Fragor om sadana upplevelser stilldes @ven i den hidr undersékningen. Att
anhorigvardarna upplever oro ar uppenbart och dven sorg forekommer (se kapitel 7
och 8), daremot é&r inte skuldkanslorna sarskilt omfattande, de uppges av cirka en
tredjedel och tendensen &r att de minskar i takt med anhérigvardarens alder. Dir
skuldkéanslor forekommer ar de inte sallan relaterade till att inte hinna med andra
familjemedlemmar eller vinner p g a vardarbetet.

2 Kapitlet bygger pa tva artiklar av Furdker och Mossberg (1997 a och b).

3 Weerness (1983, s 22-23) ser personkontinuitet som en av skillnaderna mellan
omsorg i offentlig och i privat sfér. I den offentliga omsorgen finns ménga utévare med
specialiserade uppgifter i forhallande till ménga behévande, medan omsorgsgivare i
den privata sfaren har allsidiga uppgifter i forhallande till den enda eller det fatal som
de har hand om.
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Villkoret for att personkontinuitet ska vara efterstravansvart ar dock
att forhallandet mellan vardgivaren och vardtagaren &r gott; i annat
fall 4r det ju battre att ha flera olika vardare.

Att vara anhérigvardare kan innebéra en livsuppgift som 6vertraf-
far de flesta andra uppgifter. Det finns ménniskor som 4r beredda att
ta en sadan roll med allt vad den innebéar och som ocksé gor det i
medvetande om vad den medfor. Men vanligare dr nog att man inte
fran borjan inser hela vidden av sitt atagande eller att man inte
upplever sig ha nagot val. Ofta borjar vardatagandet med enklare
uppgifter for att successivt bli mer omfattande. Att ibland fa séga att
man inte orkar kan vara nodvandigt men samtidigt dr detta en del av
problematiken. Ett vanligt agerande inom anhoérigvard ar att man
forsoker stialla upp mer och mer; man kan inte séga nej och gor istéllet
avkall pa egna behov. Till sist sdger kroppen ifran med psykosoma-
tiska symtom elleriform av forslitningar och smérta. Aven vid ett gott
forhallande mellan anhorigvardaren och vardtagaren kan man déarfor
utgé ifran att det ar en fordel om det ibland kommer in ndgon annan.
Vardaren blir inte lika ensam om ansvaret och det ger en mdojlighet att
fa mer hjdlp om man inte orkar.

En annan fordel med hjalp utifran ar att arbetet blir synligt.
Anhorigvard drihog grad ett arbete i det fordolda och att ndgon annan
kommer in i arbetssituationen, oavsett om det ar informell hjalp eller
samhallshjalp, bidrar till ett synliggérande. Att inte bli sedd och att
inte uppleva nagon form av beloning, vare sig materiell eller immate-
riell, forefaller vara en anledning till frustration och disharmoni.
Detta bidrar till att vardgivaren slits och man har funnit att anhoériga
som befinner sig i en kridvande vardsituation dr en hélsoméssig
riskgrupp (se bl a Johansson och Fahlstrom 1993).

En annan aspekt pa personkontinuiteten ar att om anhorigvarda-
ren av en eller annan anledning slutar — kanske efter en lang foljd av
ar —kan det vara svart att hitta en passande erséattare. Det fortroende
och den gemenskap som har byggts upp mellan parterna kan ha
forvandlats till ett beroende som inte utan vidare later sig upphévas.
Anhorigvard 4r med andra ord inte som ett vanligt lonearbete dar man
relativt 14tt kan séga upp kontraktet om man av nagon anledning inte
vill fortsétta.

Det finns saledes bade for- och nackdelar med betald anhorigvard.
Till avigsidorna hor riskerna for isolering och exploatering. Anhoriga
kan kédnna sig tvingade att ga in i en omsorgsrelation och de kan
uppleva svarigheter att lamna den. De oklara grénserna mellan
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arbete och fritid medfor en risk att den som ger omsorgen blir
exploaterad och far utfora obetalt arbete. Samtidigt rymmer en vard-
relation alltid en viss maktobalans. Genom att hjalptagaren befinner
sig i ett underlage kan han eller hon hamna i tacksamhetsskuld till
vardgivaren. Man ska inte heller blunda for att krdankningar och vald
kan forekomma, fran den ena eller andra partens sida. Vilken bety-
delse pressade férhallanden ska ges ar oklart men de maste beaktas
ndr man soker efter forklaringar.

Upplevelsen av bundenhet

Begreppet bundenhet ar mangfasetterat och svardefinierat. Bunden-
het kan avse mer objektiva omstidndigheter, exempelvis att vardtaga-
ren inte kan klara av sina dagliga behov vad géller av- och pakladning,
maltider, hygien och toalettbesok utan maste ha hjialp med sddana
uppgifter. Da kravs att den anhorige finns till hands storre delen av
tiden. Bundenhet handlarihoggrad &ven om subjektiva forhallanden,
d v s hur manniskor upplever sin situation. Det finns sannolikt ndgot
samband mellan objektiva och subjektiva forhallanden, men detta
behover inte vara linjart. Tva personer kan uppleva objektivt sett
likartade villkor mycket olika.

Det ar inte alldeles enkelt att uttala sig om intervju- och enkét-
svaren redovisar faktiska omstandigheter eller om de uttrycker mén-
niskors upplevelser. Om man exempelvis fragar anhorigvardarna om
den person de hjédlper kan ldamnas nagra timmar eller ldngre tid utan
tillsyn kan deras svar vara uttryck for vad som faktiskt 4r majligt, vad
vardtagaren sjalv skulle sdga respektive vad de sjalva anser. De data
som redovisas har alla inslag av subjektiv karaktar.

Oavsett hur man virderar bundenhet dr den mdojligt att studera
och i det hér avsnittet ar syftet att undersoka i vad man anstéllda
anhorigvardare ar eller kdnner sig bundna i sitt arbete och vilka
forhallanden som paverkar denna upplevelse. I tabell 9:1 redovisas
svar pa fyra av de enkétfragor som avsag att méata olika aspekter pa
faktisk eller upplevd bundenhet.

Den forsta fragan var formulerad pa féljande satt: Kan du limna
din anhorige utan att nagon annan finns hos henne/honom under
tiden?” Svarsalternativen var “nej, inte alls”, ”ja, kortare stunder”, ”ja,
flera timmar” och ”ja, flera dygn”. Har svarade 60 procent ”inte alls”
eller "kortare stunder”. En ytterst liten grupp valde alternativet "flera
dygn”. Nagon skillnad mellan mén och kvinnor finns inte vid detta
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svar.* Nésta fraga géller upplevelsen av bundenhet. De svarsalternativ
som gavs var “alltid”, "ofta”, "sdllan” och "aldrig”. Nastan tre fjardede-
lar sade sig alltid eller ofta kiinna bundenhet. Samtidigt finns det
alltsa en grupp, drygt en fjardedel, som inte tycks uppleva bundenhet.
En viss skillnad mellan kénen kan noteras.

Tabell 9:1. Fyra matt pa bundenhet. Procent, n inom parentes.

Sager sig inte alls eller bara kortare stunder

kunna lamna sin anhdrige utan att det finns 60 60 60
ndgon annan hos honom/henne (1006) (176) (1182)
Uppger sig alltid eller ofta kdanna bundenhet 74 69 73

(926) (163)  (1089)

Svarar nej pa fragan om man nagon gang
kan kdnna sig helt ledig fran arbetet som 63 74 64
anhorigvardare (995)" (175) " (1170)

Uppger sig vid ledighet sdllan eller aldrig
kunna koppla av utan att oroa sig for sin 60 63 60
anhorige (984) (169) (1153)

Den tredje fragan var om man som anhérigvardare nagon gang kan
kénna sig helt ledig fran sitt arbete? Svarsalternativen var hir enbart
”ja” eller nej”. En klar majoritet sade nej. Andelen nejsvar ar patagligt
hogre bland méannen dn bland kvinnorna. Ytterligare en vinkling av
problematiken ges genom den sista fragan: "Kan du, om du ér ledig
nagon gang, koppla av utan att oroa dig for din anhorige?” Fragan ar
snarlik den narmast foregdende, men den forsoker fanga om anhorig-
vardare vid faktisk ledighet kan koppla av. Den 6verviagande delen av
anhorigvardarna (60 procent) uppgav att de vid ledighet sallan eller
aldrig kan lata bli att bekymra sig pa det séttet. Aterigen kommer
kanslan av bundenhet till uttryck men inte riktigt lika starkt. Kons-
skillnaden gar at samma hall som pé foregédende fraga men ar svagare.

* I kapitel 7 finns svaren pa fragan uppdelad pa boendeform och med en mer
detaljerad genomgéng av svarsfordelningen.
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Kvinnorna uppger siginagot hogre grad kédinna bundenhet jamfort
med mannen. Méannen tycks daremot ha svarare for att kidnna sig
lediga och kunna koppla av. Men oavsett konstillhorighet éar det inte
sjalvklart att kunna koppla avtrots att man ségersigvaraledig. Bland
dem som svarade att de oftast kunde koppla av fanns kommentarer
som visar att det inte alltid varit s men att de har varit tvungna att
lara sig detta for att orka. Andra har dock kommenterat svaret med att
de, dven om de ar lediga, 4nda standigt tanker pa och oroar sig for den
anhorige.

Sammanfattningsvis kan konstateras att det finns markanta
uttryck for bundenhet bland anhérigvardarna. Vanligen har en stor
majoritet (mellan 60 och 73 procent) pa olika fragor gett svar som tyder
pa att de dr bundna eller upplever bundenhet.

Det finns nagra omstidndigheter som utgor delférklaringar till
upplevelsen av bundenhet. En omsorgsrelation innebar ett samspel
mellan vardgivare och vardtagare och mellan dem och en del andra
aktorer. I tabell 9:2 redovisas svaren pa nagra fragor som berér sadana
aspekter. I analysen ska jag aterkomma till vad de innebéar for
upplevelsen av bundenhet.

Tabell 9:2. Andel svar pa fragor om upplevd bundenhet. Procent, n inom
parentes. -

| Uppger att den anhdrige alltid eller ofta
staller krav pa att just anhorigvardaren ska 67 70 67
finnas till hands (978) (171) (1149)

Har mycket eller ganska svart att sdga nej
nar den anhdorige vill ha hjalp med nagot som 56 53 55
han/hon egentligen skulle kunna gora sjalv (909) (159) (1068)

Har mycket eller ganska svart att lita pa att 44 52 45
andra kan ge samma omsorg och hjalp (975) (165) (1140)
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Den forsta raden i tabell 9:2 anger den andel bland anhérigvardar-
na som upplevde krav fran vardtagaren att alltid finnas till hands.
Upplevelsen av sadana krav ar som synes mycket utbredd. Tva
tredjedelar uppgav sig alltid eller ofta kénna sadan forvéntan.

Darefter redovisas svaren pa en fraga om man har latt eller svart
att sdganej om vardtagaren vill ha hjédlp med sddant som han eller hon
egentligen borde klara sjalv. Fragan handlar bl a om férmagan att
kunna sétta granser, att inte gora ”for mycket”. En person som behover
hjéalp kan ha svart att hitta sina egna resurser och att lita till sin egen
kapacitet. En svarighet i alla vardsituationer, oavsett om det galler
ordinarie vardpersonal eller anhérigvardare, dr att arbeta sa att den
hjalpbehévande inte blir frantagen sin formaga att genomfora det som
anda ar mojligt for honom eller henne att utfora. Det forutsatter att
vardgivaren kan séiga nej om den anhorige vill ha hjalp med nagot som
han eller hon kan goéra sjédlv. Drygt halften sade sig ha mycket eller
ganska svart att sidga nej i sddana situationer. Slutligen kommer
uppgifter om man som anhérigvardare har 14tt eller svart att lita pa
andras hjilp och dar uppger nastan héilften att de har mycket eller
ganska svart att lita pa andras hjélp.

Har finns saledes flera olika omstédndigheter som kan ha betydelse
for anhorigvardarnas upplevelser av bundenhet. Det finns dock ytter-
ligare aspekter som bor beaktas, dit hor exempelvis arbetsuppgifter,
boende, typ av relation och konstillhorighet. I nésta avsnitt redvisas
de faktorer som visat sig ha storst betydelse.

Anhorigvardarnas bundenhet

Tabell 9:3 ger en sammanfattning av de faktorer som vi i en tidigare
multivariat analys fann vara mest visentliga for anhorigvardarnas
bundenhet.? Déar det finns ett statistiskt signifikant samband med
nagon av de fyra ovan ndmnda bundenhetsvariablerna anges detta
med ett (+) intill respektive faktor. Den referensgrupp (ref) som
jadmfors med finns angiven i respektive ruta.

5 Den metod som anviindes var logistisk regression.
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Tabell 9:3. Viktiga faktorer som visat sig ha betydelse for upplevd bundenhet.

Arbetsuppgifter
(referenskategori ar de
som inte angett att de
utfor respektive uppagift)
Av- och pdklddning (+)
Hjdlp m toalettbesok (+)
Blojbyte (+)

Arbetsuppyifter
(referenskategori ar de
som inte angett att de
utfor respektive uppgift)

Skétsel av pers hygien (+)

Arbetsuppgifter
(referenskategori ar de
som inte angett att de
utfor respektive uppgift)

Skotsel av pers hygien (+)
Hjdlp med forflyttning (+)

Arbetstid som
anhorigvardare
Heltid (+)

Kort deltid (ref)

ekonomisk ersattning

Samhallelig hjalp utover

Samhallelig hjalp utover
ekonomisk ersattning

anstaliningen som
anhorigvardare
Forvdrvsarbete (+)
Annat (ref)

Har sadan hjdlp (+) Har sadan hjdlp (+)
Har ej hjalp (ref) Har ej sadan hjélp (ref)
Ingar €j Behov av hjalp fran Behov av hjalp fran Behov av hjalp fran
samhallet samhallet samhallet
Behdver mer hjdlp (+) Behdver mer hjdlp (+) Behdver mer hjilp (+)
Behover ej hjdlp (ref) Behéver ej hjdlp (ref) Behdver ej hjalp (ref)
Boende Boende Boende
Bor ihop (+) Borihop (+) Bor ihop (+)
Bor i samma fastighet (+) Bor i samma fastighet (+) Bor ldngre bort (ref)
Bor lingre bort (ref) Bor ndra (+)
Bor ldngre bort (ref)
Relation Relation
Fordlder-barn (+) Make/a-maka/e (+)
“Ovriga” (ref) Barn-fordlder (+)
“Qvriga” (ref)
Anhorigvardarens kon  Anhorigvardarens kon
Kvinna (+) Kvinna (+)
Man (ref) Man (ref)
Ingar ej Sysselsattning fore Ingar ej Ingér ej

Vardtagaren kraver att
just anhorigvardaren
ska finnas till hands

Vardtagaren kréaver att
just anhdorigvardaren
ska finnas till hands

Vardtagaren kraver att
just anhorigvardaren
ska finnas till hands

Vardtagaren kraver att
just anhorigvardaren
ska finnas till hands

Alltid eller ofta (+) Alltid eller ofta (+) Alitid eller ofta (+) Alltid eller ofta (+)

Sdllan elfer aldrig (ref) Sdllan eller aldrig (ref) Sdllan eller aldrig Sdtlan eller aldrig (ref)
Svarighet att sdaga nej till Svarighet att saga nej till Svarighet att saga nej till
vardtagaren vardtagaren vardtagaren
Mycket/ganska svart (+) Mycket/ganska svart (+) Mycket/ganska svart (+)
Mycket/ganska létt (ref)  Mycket/ganska litt (ref)  Mycket/ganska Idtt (ref)

Svarighet att lita pa
andras omsorg och hjalp
Mycket/ganska svart (+)
Mycket/ganska latt (ref)

Svarighet att lita pa
andras omsorg och hjilp
Mycket/ganska svart (+)
Mycket/ganska Iitt (ref)
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Det finns till att borja med resultat som anger betydelsen av olika
arbetsuppgifter som anhérigvardarna brukar utféra. De som hjéalper
till med av- och pakladning, toalettbesok samt blojbyte har i hogre
grad dn andra sagt att de inte alls eller bara kortare stunder kan
limna vardtagaren utan tillsyn. Ddremot har arbetsuppgifterna en
relativt liten betydelse for de 6vriga beroende variablerna. Sarskilt
anmarkningsvart dr att hur ofta man upplever bundenhet inte alls
forefaller paverkas. Skotsel av personlig hygienen och hjialp med
forflyttning ger emellertid utslag pa variablerna svarighet att koppla
av vid ledighet och svarighet att nagon gang kinna sig helt ledig.

Vidare kan man se vilken betydelse den tilldelade arbetstiden som
anhorigvardare har. Om anhorigvardarna dr eller upplever sigbundna
i sitt arbete eller e¢j kan antas sammanhéinga med vardtagarens
tillstind och hjidlpbehov. Mdnga har svara handikapp eller sjukdomar
och behover stiandig vard och tillsyn, medan andra framst behover
praktisk hjalp. Aven om man inte direkt kan uttala sig om hur
allvarligt tillstandet ar for vardtagaren finns det en del indirekta
uppgifter; bl a vilka arbetsuppgifter som anhorigvardaren utfor samt
den tid man har tilldelats for arbetet. I tidigare kapitel har jag
diskuterat betald arbetstid och hjdlpbehov och det finns visserligen
stora variationer vad géller kriterier och behovsbedémningar, men
den tilldelade tiden ger dnd4 ett visst matt.

Det finns emellertid inget sjdlvklart samband mellan den tillde-
lade tiden som anhdorigvéardare och upplevelsen av bundenhet. Ar det
sa att de som har heltid som anhorigvardare kidnner sig mer bundna
dn de som har kortare tid? Att ha kortare tid kan betyda storre
mojlighet att gora annat vid sidan om, men det kanske ocksa innebér
att pressen 6kar —t ex om man ska hinna med saval vanligt forvarvs-
arbete som arbetet som anhorigvardare.

Analysen visar att anhorigvardare med heltid (minst 35 timmar
per vecka) i storre utstrackning dn de med kort deltid (mindre &n 17
timmar per vecka) svarar att deras anhorige inte alls eller bara
kortare stunder kan lamnas ensam. Den tilldelade arbetstiden uppvi-
sar dock inga samband med de tre 6vriga beroende variablerna.

Darefter foljer betydelsen av samhallelig hjalp i form av hemhjélp,
dagvard, viaxelvard etc. De som har sddan hjalp har i storre utstrack-
ning 4n andra angett att deras anhorige inte alls eller bara kortare
stunder kan lamnas ensam och de har oftare uppgett sig kdnna
bundenhet. Att kommunen bidrar med hjalp kan knappast 6ka svarig-
heten att ldmna vardtagaren utan tillsyn eller gora kédnslan av
bundenhet starkare. Snarare tyder resultaten pa stora omsorgsbehov.
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Vidare sammanhénger kdnslan av bundenhet med om man anser
att den hjalp man far ar tillracklig eller om man skulle behéva mer
hjalp. I enkéten ingick en sadan fréga och andelen som svarat att de
behover mer hjalp fran samhaéllet uppgar till ndstan en fjardedel. I det
fallet ligger méannen pa en klart hégre niva dn kvinnorna.® Detta kan
ha att géra med att mé&n uppges vara socialt sdmre férankrade i
narmiljon och har mindre stod dérifrén (se t ex Tornstam 1984, 1988a;
Hammarstrom 1988, 1993).

Det senare resonemanget hinger samman med att den hjalp en
anhorigvardare kan fa i sitt arbete inte enbart behover komma fran
kommunen eller landstinget. I manga fall 4r det sldktingar, grannar
och vianner som hjélper till. Omkring sex av tio anstédllda anhérigvar-
dare har ett informellt stod pa det séattet. En kommentar behover dock
goras nar det géller forekomsten av hjilp fran den ndrmaste omgiv-
ningen. Den variabeln dr testad gentemot samtliga beroende variab-
ler men den harinte gett nagot utslag. Den informella stédstrukturens
betydelse framtrader alltsd inte i denna analys. Slutsatsen blir dér-
med inte att sddant stod ar betydelselost, det dr det naturligtvis inte,
men dess inverkan pa bundenhetsdimensionerna kan inte belidggas.
Ett skél till det resultatet kan vara att vardtagarna i undersékningen
i allménhet har sa stora hjalpbehov att det informella stodet inte kan
ersétta anhorigvardaren i ndgon storre utstriackning. Daremot kan
informell hjalp vara viktig pa annat sétt vilket jag ska aterkomma till
i nasta kapitel.

Nér det galler upplevt hjalpbehov bor det poingteras att det
handlar om flera olika dimensioner. Vardarbetet kan vara fysiskt
pafrestande sa att anhorigvardaren av det skilet behéver hjilp,
exempelvis med tunga lyft. Det dr ibland psykiskt pafrestande vilket
medfor andra stodbehov. Den som har ett stdndigt virdansvar har ofta
svarigheter att fa sova ostort pa natten och behover avlosning for att
kunna gora det. En annan viktig aspekt ér vilka krav vardgivaren
respektive vardtagaren stiller pA kommunen, exempelvis i form av
rehabilitering eller hemhjilp, samt hur kommunen méter de krav som
stalls.

Upplevt hjalpbehov tycks vara synnerligen visentligt for upplevel-
sen av bundenhet. Det har inte tagits med i analysen av den forsta
beroende variabeln eftersom den knappast kan férklara om man kan
ldmna sin anhorige ensam en kortare stund, men for de ovriga tre

5Dessa uppgifter kommer att redovisas mer detaljerat i kapitel 10.
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beroende variablerna dr sambanden signifikanta. Risken att de som
uppgett sig behova mer hjélp ska svara att de alltid eller ofta kédnner
sig bundna dr avsevért storre an for andra. Otillracklig hjalp ar alltsa
en mycket viktig forklaring bakom upplevelsen av bundenhet.

Att typ av boende ar en betydelsefull variabel har framgétt i de
tidigare kapitlen och den visade sig dven vara viktig for upplevelsen
av bundenhet. Det framgéar hir att 4ven de som bor i samma fastighet
eller nira upplever vissa former av bundenhet. Boendesituationen
har betydelse for alla beroende variabler utom — forvdnansvért nog —
den som avser hur ofta man kénner bundenhet. En betydande andel
av dem som bor ihop med sin vardtagare svarade att de vanligen inte
kunde sova ostort pa natten (se dven kapitel 7). Den variabeln ger
stora utslag om den far ersédtta boendevariabeln. Svarigheten att sova
ostort dr emellertid bara en delaspekt pa boendet. Den senare katego-
rin fangar pa ett bredare sétt den fysiska bundenheten.

Ytterligare en variabel som kan sdga nagot om svarighetsgraden
i vardtagarens handikapp eller sjukdom é&r vilken typ av relation det
arfraga om. Referenskategorin "6vriga” star for dem som har en annan
relation dn att vara make/maka, barn eller foralder till vardtagaren.
I de fall da det ar fordldrar som vardar sina barn handlar det vanligen
om svara handikapp. Detta kan dven gélla i andra fall om én inte lika
ofta. Det visade sig ocksa att fordldrar som vardar barn i hogre grad
dn andra uppger att de inte kan lamna sonen eller dottern utan att
nagon annan finns narvarande. I manga fall ror det sig om barn (i vissa
fall 4ven vuxna barn) som behiover mycket for att inte sdga stidndig
tillsyn. Vad géller mojligheterna att vid ledighet koppla av framtrader
emellertid en helt annan bild. Forédldrar skiljer sig hér inte fran
gruppen ovriga vilket ddremot makar och barn som hjélper fordaldrar
gor.

Fragan ar ocksa vad konstillhorighet betyder i sammanhanget.
Alla studier, saval i Sverige som internationellt, visar att det framfor
allt dr kvinnor som star for vard och omsorg. Det giller dven hiar men
vad innebar konstillhorighet for upplevelsen av bundenhet? En tolk-
ning ar att kvinnor upplever sig mer bundna dn mén i sin roll som
anhorigvardare for att de kdnner stérre ansvar d&n mén och lattare far
daligt samvete. Den tolkningen &r emellertid inte sjédlvklar. For det
forsta kan man tidnka sig att de fa mén som faktiskt blir anhorigvard-
are dr speciellt ansvarskannande. Aven om mén i allménhet inte
sarskilt ofta tar pa sig omsorgsuppgifter sa kanske de som faktiskt gor
det ocksa har tagit till sig en omsorgsrationalitet av ungefir samma
slag som kvinnor brukar tillskrivas. Jamforelserna mellan kvinnor-
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nas och ménnens svari de tidigare kapitlen tyder pa att skillnaderna
ivissa fall inte dr sa stora. For det andra kan man inte ta for givet att
de som tar omsorgsansvar dirigenom kanner sig bundna. Det finns
trots allt en grupp bland anhérigvardarna som inte tycks uppleva
bundenhet. En orsak kan vara att deras situation dr sddan att den inte
ger upphov till bundenhet, antingen for att den anhérige inte har ett
saddant hjalpbehov att de standigt behover finnas till hands alternativt
att de har tillracklig hjélp i arbetet for att slippa kédnna ofrihet. Ett
annat skdl ar kanske att om en individ internaliserar omsorgs-
rationalitetens normer och virderingar kan det vara sa sjalvklart att
tahand om den anhérige att fragan om bundenhet inte uppstar. For att
man ska uppleva sig bunden av ndgonting méaste det finnas annat som
man ocksa vill gora.

En aspekt ar att om omsorgstidnkande ingar i kvinnors konsiden-
titet blir det kanske déarigenom extra viktigt for deras sjilvkinsla att
klara av vardarbetet sjilva. Eftersom omvardnad inte utgor ett lika
centralt inslag i méns socialisation upplevs kanske bundenheten
mycket starkare trots att den faktiska situationen ar likvirdig kvin-
nornas. Varden kan betraktas som nagot som egentligen inte ar
ménnens sak. Bland vidrdande makar finns dock resultat som visar att
det finns fa eller inga skillnader vad géller pafrestningar och stress-
upplevelser. I en longitudinell studie om makar som vardade sin
demente partner rapporterade midnnen mindre pafrestning &n kvin-
nor i samma situation (Zarit m fl 1986). Mannen verkade inta en mer
instrumentell hallning till vardsituationen 4n kvinnorna. Skillnaden
mellan kvinnor och mén i detta avseende minskade dock éver tid; vid
andra intervjutillfallet hade kvinnorna antagit ett mer "manligt”
forhallningssétt. Man kan emellertid ocksa ténka sig att vardtagaren
ar mindre krdavande mot en manlig anhorig just darfor att det inte &r
lika sjalvklart att mén ska varda. Det finns forskningsresultat som
tyder pa detta nir det géller virdande soner och makar (Wright 1983).

Konstillhorighet visar sig vara mycket viktig i tvd avseenden.
Kvinnliga anhorigvardare dr mer bendgna &n manliga att sidga att
deras anhorige inte alls eller bara kortare stunder kan ldmnas ensam.
Kvinnor uppger ocksa i stérre utstriackning att de alltid eller ofta
kénner bundenhet. Det finns tva mojliga tolkningar av dessa resultat.
En gar ut pa att det framfor allt &r kvinnor som har hand om personer
med mycket stora vard- och tillsynsbehov. Alternativet ar att kvinnor
i allménhet — oberoende av vardtyngd — har en annan instéllning till
arbetet. Det finns dock konsskillnader nar det gidller méjligheterna att
nigon gang kinna sig helt ledig respektive koppla av vid ledighet.
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Detta talar snarast for den forra tolkningen, att kvinnorna har en
storre omsorgsborda. I annat fall borde ju kvinnorna ocksa ha svarare
for att kinna sig lediga och koppla av vilket de inte tycks ha.

En omstidndighet som har betydelse for hur ofta man upplever
bundenhet ar sysselsattning fore anstéllningen som anhorigvardare.
Den som har ett annat arbete kan inte vara helt engagerad av
uppgiften som vardare. Samtidigt kan den situationen innebéra ett
dubbelarbete som skapar starkare upplevelser av bundenhet. De som
har haft forviarvsarbete svarade i betydligt storre utstrackning &n
andra —t ex de som varit hemarbetande — att de alltid eller ofta kéande
sig bundna. Att ha haft ett forviarvsarbete forefaller med andra ord
medfora en annan instéllning i detta avseende. Manga av de forvirvs-
arbetande har emellertid slutat eller minskat sina arbetstider bero-
ende pa vardtagarens omfattande hjédlpbehov; det 4r ddrmed inte
enbart en fraga om annan instéllning till bundenhet.

Léangst ner i tabellen foljer de tre variabler som visades i tabell 9:2.
Den forsta av dem ar den som ger flest och tydligast utslag. Krav fran
vardtagarnas sida att anhérigvardaren ska finnas tillganglig verkar
bidra till att skapa bundenhet pa olika sétt. Nédsta variabel avser
svarigheten att sdga nej nar vardtagaren vill ha hjalp med nagot som
han eller hon egentligen skulle kunna klara sjalv. Signifikanta sam-
band géller har tre av de fyra beroende variablerna och de som uppgett
sig ha mycket eller ganska svart att saga nej till sin anhérige uppvisar
en hogre grad av bundenhet 4n de som inte svarat sa. Slutligen
kommer variabeln som syftar till att méata hur latt eller svart
anhorigvardarna upplever sig ha att lita p4 andras omsorg. Den
uppvisar signifikanta samband med om anhérigvardarna inte kan
kanna sig lediga fran vardarbetet och om de vid ledighet inte koppla
av utan att oroa sig for den anhorige. Det finns anledning att diskutera
dessa resultat mer utforligt i forhallande till stod och hjalpinsatserna
vilket ska ske i kapitel 10.

En viktig slutsats dr att de tre senast behandlade oberoende
variablerna framfor allt har betydelse for de subjektiva dimensio-
nerna av bundenhet (hur ofta man upplever bundenhet, om man
nagon gang kan kinna sig helt ledig och om man vid ledighet kan
koppla av utan att oroa sig for sin anhorige) samtidigt som de variabler
som fangar arbetsuppgifterna i forsta hand ger utslag vid den nagot
mer “objektiva” frdgan om man kan ldmna sin anhérige utan tillsyn.
Resultaten kan tolkas som att anhérigvardarnas upplevelse av sin
situation i hog grad paverkas av vardtagarens krav, medan arbets-
uppgifterna i sig dirvid spelar en mindre framtrddande roll.
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Det finns ocksa skil att granska vad som ligger bakom de tre
faktorerna i tabell 9:2. Anhorigvardarnas konstillhérighet har inte
nagon betydelse, men daremot finns ett samband mellan varaktigheten
i anstédllningen som anhorigvardare och férekomsten av krav pa att
just vardgivaren ska finnas till hands och det forefaller ga en kritisk
grans vid cirka tva ars anstallningstid. Anhorigvardarens alder har
viss betydelse; de som befinner sigi dldern 35-54 ar tycks ha lédttare att
slippa kravet pa att stéandigt finnas till hands och har dessutom minst
svart att séga nej till vardtagaren. Nar det géller att lita pa andras
hjédlp och omsorg skilde sig invandrare markant fran svenskar (9
procent av anhorigvardarna har ett annat ursprungsland). Invand-
rare uppvisar betydligt mindre tillit till omgivningens hjalp. Oavsett
ursprungsland har anhorigvardarna likartad situation vad galler typ
avrelation, konstillhorighet, alder, vardtagarnas Akommor med mera,
varfor detta resultat sannolikt ar relaterat till kulturella skillnader,
eventuella sprakproblem samt annorlunda foérestéllningar om famil-
jens ansvar. Det kan naturligtvis ocksa handla om ett annorlunda
bemdtande i den svenska vardapparaten.

Bakom bundenheten ligger sdledes manga slags faktorer. Den ar bl
a relaterad till arbetstid som anhorigvardare och till samhéllshjalp
utover 16nen. Detta betyder att kommunernas insatser tréiffar nagor-
lundaritt; det verkar vara de vars vardtagare har stora omsorgsbehov
som far bade de langre arbetstiderna och stodinsatserna vid sidan om.
Att de kommunala insatserna traffar ndgorlunda ritt innebér dock
inte att de ar tillrdckliga. Nastan en fjardedel har uppgett att de skulle
behova mer hjalp fran samhallets sida. Det ar ocksa i hog grad dessa
personer som upplever sig bundna i sin situation.

Man kan séga att det finns tva former av bundenhet dar en form
héanger ihop med personkontinuitet och den néra relationen. Den
bundenheten ar inte alltid negativ; att bry sig om, att oroa sig, att
tdnka pa den anhoérige kan snarast ses som ett utslag av omsorgs-
rationalitet. Den andra formen har daremot med bristande hjélp att
gora och den ger en destruktiv bundenhet som péaverkar anhorig-
vardarnas mojligheter att leva ett nagorlunda normalt liv.

“Jag tycker nog att jag dr en stark kvinna men som min syster har varit
pa sista tiden ... jag tror jag hdller pd att bli helt knickt av den hér
stindiga passningen och allt nattvaket. Jag ska fa hjilp pé niétterna
nu men ... det drojde ju sa linge. Det var inte forran doktorn sa ait du
orkar ju inte ha det s@ hdr. ” (Syster).
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Kontinuiteten och den nédra relationen mellan vardtagaren och
anhorigvardaren ér en del av forklaringen till bundenhet, men den
séger inget om hur eller nar problematiken uppstod. Att de som har
forviarvsarbete utover varden och att de som inte bor tillsammans med
vardtagaren upplever mindre bundenhet kan tolkas som att mojlighe-
ten att komma bort, att fa géra nagot annat, har stor betydelse. Att de
som har lidngre anstéllningstid som anhorigvardare oftare upplever
bundenhet jaimf{ort med dem som har varit anstéllda kortare tid tyder
pa att bundenheten okar efter hand, den tilltar i takt med minskad
tillgang till andra sociala kontakter och minskade mojligheter till
annat liv 4n att vara vardgivare. Bundenheten kan dérfor ses som en
process som uppstar ¢ver tid.

“Egentligen dr det “omdnskligt” att begira att anhoriga ska ta sa
mycket arbete och ansvar. Som anhorig "gar man ner sig” och kommu-
nen har ett vardfall till. Man far ingen social stimulans och man blir
trottare och orkar mindre. Man kan —orkar inte —upprdtthalla sociala
kontakter. Viinner och bekanta forsvinner. Kan inte delta i nagot socialt
liv eftersom jag har passning och ansvar for min make dygnet runt
utom de fyra timmar jag vilar pa mitt arbete.” (Maka).

I det foljande avsnittet av det har kapitlet ska perspektivet hallas
kvar vid anhérigvardarnas upplevelser av arbetet men perspektivet
ska vandas och istallet fokusera pa de resultat av positiv karaktéar som
nidmndes i inledningen. Aven om det ar vanligt att anhorigvardarna
upplever bundenhet rymmer deras arbete pd samma gang vasentliga
inslag av gladje, stimulans och tillfredsstéllelse. Att vara anhorigvar-
dareinnebir ofta att levaien verklighet med starka kontraster och det
arviktigt att dven lyfta fram nagra av denna verklighets ljusare sidor.
Syftet ar att se efter om och i vilken utstrickning upplevelsen av
bundenhetinverkar pd anhorigvardarnas mojligheter att kinna gladje
isitt arbete men ocksa vad som i 6vrigt har betydelse. Det var speciellt
en omstdndighet som visade sig vara ytterst viktig, ndmligen kénslan
av uppskattning, vilket gor att dven det som kan relateras till den
upplevelsen ska behandlas.

Arbetsgladje och arbetstillfredsstallelse

Sociologiska undersokningar har upprepade génger visat att auto-
nomi och beslutsutrymme i arbetet ar avgérande faktorer bakom
minniskors upplevelser av arbetsgladje och arbetstillfredsstallelse
(se t ex Herzberg m f1 1957; Blauner 1964; Vroom 1964; Gardell 1971,
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1976; Korpi 1978, s 142-147; Karasek och Theorell 1990). Ju mer
sjalvstandighet méanniskor har i det de gor desto storre verkar chan-
sen vara att de ocksa ska kunna uppleva arbetsglédje.

Maénga av de studier som gjorts kring arbetsgliadje gédller industri-
arbete. Sddant arbete innehéller inte séllan begridnsande ramar t ex
vad giller rorelsefrihet pa arbetsplatsen, mojligheter att bestamma
arbetstakten sjilv och mojligheter att planera eller lagga upp sitt
arbete sjalv. Manniskovardande verksamhet ligger langt fran indu-
strins virld. En del forskning har dock visat att organisationen av
vard och omsorg ibland har getts industriliknande former. I en av-
handling redovisas tre olika organisationsvarianterinom hemtjénsten
varav en ndrmast hade lépande-bandskaraktér (Szebehely 1995). Den
senare modellen bedémdes ha en rad negativa konsekvenser bade for
hjalptagarna och for personalen. Aven sjukvardens organisation har
karaktariserats som préglade av industriella organisationsprinciper
och detaljstyrning (Gardell och Gustafsson 1979; Lindqvist 1992;
Evertsson 1995).

Samtidigt har den forskning som finns om vardarbete ofta fram-
hallit att personalen dr engagerad och motiverad (se t ex Aronsson m
fl 1995; Eliasson m fl 1984; Eliasson 1996; Orban 1995; Szebehely
1995; Topor 1988). Detta sammanhéanger med att vard- och omsorgsar-
bete ar arbete med ménniskor, men det &r inte ovisentligt att de
anstéllda ocksa — och framfor allt inom hemtjinst och hemsjukvard —
har mer rorelsefrihet och sjdlvstindighet 4n vad som férekommer i
industriarbete. Vid jamforelser mellan informell och formell vard
framhaélls ibland att den forra typen innebér sédmre arbetsvillkor, bl a
darfor att vardgivarna arbetar isolerat och saknar arbetskamrater
(vilket tidigare géllde dven for hemtjénstens vardbitriaden). En positiv
sida med informell vard anses vara att det inte forekommer négon
arbetsdelning utan man ar sin egen chef och kan sjilv organisera sin
verksamhet (Ungerson 1990, s 26-27).7

Vad som nu sagts behover emellertid inte betyda att det saknas
paralleller mellan industriarbete och anhérigvard. Uppenbarligen
upplever anhérigvardarna ofta begrénsningar i sin rérelsefrihet och

" Se dven Oakley (1974). I studiet av médrar och hemmafruar fann hon stora
likheter mellan kvinnors beskrivningar av sitt hemarbete och méns beskrivningar av
sitt arbete vid lopande bandet. Aven om uppgifterna i hemarbetet uppfattades
negativt ansag majoriteten att rollen som hemmafru var tillfredsstéllande. Sjalvstin-
digheten och egen kontroll 6ver arbetstakten var det som uppskattades mest.
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mojligheter att planera sitt arbete och disponera sin tid. Som framgatt
identidigare delen av kapitlet 4r det inte bara den fysiska bundenheten
som &r utmérkande foér anhorigvardarna utan ocksa vad som sker pa
det psykologiska planet; att sténdigt vara oroad och inte kunna sldppa
vardtagaren ur sina tankar. Arbetet styrs dock inte av ett lopande
band eller en maskin (4ven om tekniska hjélpmedel som respiratorer
kan finnas) eller av en 6vervakande arbetsledare. I stéllet bestdams
insatserna i hog grad av den anhoriges behov av tillsyn och hjalp.8

Det finns dock positiva faktorer som kan vara viktiga for anhorig-
vardarnas majligheter att kédnna gladje, stimulans och tillfredsstal-
lelse i sitt arbete. I den sociologiska litteraturen framhalls ofta
betydelsen av sociala beloningar och socialt stod i arbetslivet (se t ex
Herzberg m fl 1957; Etzioni 1961, 1964, bl a s 57-58, 79-80; Vroom
1964; House 1981; Johnson 1986; Karasek och Theorell 1990, sarskilt
s 68-71; Theandersson 2000). Dessa begrepp &r inte alltid sa val
definierade, men de inbegriper ofta sadant som respekt, uppmuntran
och uppskattning. Sociala beloningar och socialt stod antas kunna cka
arbetstillfredsstéllelsen eller gora det lattare for de arbetande att
hantera stress vilket i sin tur kan forvintas ha en gynnsam effekt pa
arbetstillfredsstéllelsen.

Iden tidigare refererade analysen framkom att det framfor allt var
en typ av socialt stod, namligen uppskattning frdn omgivningen, som
bidrog till anhorigvardarnas upplevelse av arbetsgléddje. Det kanske
till och med kan vara sa att uppskattningen inverkar mer positivt pa
anhorigvardarnas kéanslor av glédje, stimulans och tillfredsstéllelse
4n vad upplevelserna av bundenhet inverkar negativt.

Matt pa arbetsgladje

I materialet ingar en del fragor som avser att méta vissa positiva
kéanslor som anhorigvardarna kan uppleva i sitt arbete. De ombads bl
a ange hur ofta de ansag sig kénna glidje, stimulans respektive
tillfredsstallelse. Svarsalternativen var "alltid”, "ofta”, ”séllan” och
“aldrig”. Andelen som svarat ”alltid” eller "ofta” redovisas i tabell 9:4.

Tyvarr var internbortfallet vid dessa fragor ganska stort. Det varierar

8 Bundenhet kan naturligtvis forekomma &ven bland annan vardpersonal dn
anhorigvardare, men det finns en grundléggande skillnad mellan dessa bada katego-
rier. Annan vardpersonal har bestdmda arbetstider och en tydlig uppdelning mellan
arbetstid och fritid. Foér anhorigvardarna géller sillan denna uppdelning i tid.
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mellan 17 och 24 procent och det hogsta bortfallet géller den om
stimulans i1 arbetet vilket formodligen sammanhdnger med att ut-
trycket "stimulans” kan vara svart att forknippa med anhorigvard. De
procenttal som redovisas i tabell 9:4 inkluderar bara dem som svarat
parespektive fraga. Det kan noteras att det bland dem som inte svarat
finns en stark Gverrepresentation av dldre. Resultaten bor mot bak-
grund av det stora internbortfallet tolkas med viss forsiktighet.

Tabell 9:4. Upplevelser av positiva sidori arbetet med att hjalpa/varda en anhorig.
Procent, n inom parentes.

Kdnner alltid eller ofta gladje 80 (846) 74 (148) 79 (994)
Kanner alltid eller ofta stimulans 58 (774) 57 (136) 58 (910)
Kanner alltid eller ofta tillfredsstéllelse 74 (825) 70 (140) 73 (965)

Nistan atta av tio svarar att de alltid eller ofta kdnner glddje — och
kvinnor i storre utstriackning &n méan. Daremot var det mindre dn 60
procent som pastod sig alltid eller ofta kdnna stimulans. Pa den
punkten finns ingen namnvéard konsskillnad. Den tredje delfragan
avsag tillfredsstéllelse och dar utgor andelen svar for kategorierna
"alltid” och ”ofta” knappt tre fjairdedelar. Det finns en viss skillnad
mellan konen och den gar at samma hall som frdgan om hur ofta man
kanner gladje. Det dr aterigen kvinnorna som i storre utstriackning
star for en positiv bedémning.

Det ar ddrmed dags att undersoka vilka faktorer som kan bidra till
att forklara varfor anhorigvardarna upplever gladje, stimulans och
tillfredsstéllelse i sitt arbete. Vad som i forsta hand ska uppméarksam-
mas ar bundenhet och uppskattning, men &ven andra faktorer beak-
tas.

Matten pa bundenhet bygger pa de fyra fragor som redovisats
tidigare i tabell 9:1. Uppskattning har i enkéten fangats med hjélp av
tva fragor och resultaten redovisas i tabell 9:5. I bastalen ingar, precis
som betraffande bundenhet, bara de som svarat (bortfallet utgjorde 15
respektive 7 procent). Den forsta fragan géller uppskattning i allmén-
het och den var formulerad i samma stil som fragorna i tabell 9:1.
Anhoérigvardarna fick ta stéllning till hur ofta de ansag sig kdnna
uppskattning och hir svarade tre fjardedelar alltid eller ofta. An en
gang star kvinnorna for en nagot storre andel positiva svar.
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Den andra fragan var formulerad pa féljande sétt: "Anser du att
samhillet uppskattar den insats du gor sa som den fortjanar att
uppskattas?”. Svarsalternativen var ”ja, i hog grad”, ”ja, i viss man”,
”nej, knappast” och "nej, inte alls”. Som framgar av tabellen var det
drygt 40 procent som besvarade fragan positivt. Skillnaden mellan
kvinnor och mén &r liten. Majoriteten av anhérigvardarna anser sig
med andra ord fa uppskattning for sitt arbete av sin hjalptagare och

andra personer men inte alls i samma utstrackning fran samhéllet.

Tabell 9:5. Indikatorer pa uppskattning. Procent, n inom parentes.

Kanner alltid eller ofta uppskattning 75 72 75
for sina insatser for den anhérige (869) (147) (1016)
Anser sig i hog grad eller viss man fa 42 41 42
uppskattning fran samhallet (948) (165) (1113)

Foljande tva avsnitt kommer — utover mattet pa uppskattning — i
princip att handla om samma faktorer som i foregdende analys.

Forklaringar till arbetsgladije

Tabell 9:6 ar konstruerad pa liknande séatt som tabell 9:3, dvs det star
ett (+) vid de faktorer som visar ett signifikant och positivt samband.
Har finns emellertid ocksa flera signifikanta samband av negativ art
och de ar utméarkta med (-).

I tabell 9:6 kan man till att borja med konstatera att vad som har
viss betydelse &r typ av relation, men det finns bara ett enda signifi-
kant samband (referenskategorin “6vriga” &r densamma som i tabell
9:3). Foraldrar som vardar barn hari betydligt storre utstrackning an
andra svarat att de alltid eller ofta kanner glddje. Arbetstid som
anhorigvardare visar ocksa ett klart samband; de som har heltid har
1 storre utstrickning 4n andra uppgett sig alltid eller ofta kdnna
stimulans i sitt arbete. Hjdlpbehov ar en betydelsefull faktor och héar
finns tva negativa samband. Om man anser sig behova hjélp ar risken
sdledes betydligt storre att man inte kdnner vare sig stimulans eller
tillfredsstallelse.
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Tabell 9:6. Viktiga faktorer relaterade till olika matt pa arbetsgléadije.

Relation

Fordlder-barn (+)
"“Ovriga” (ref)

Rt s o

Arbetstid som anhdrigvardare
Heltid (+)

Kort deltid (ref)
Behov av hjalp fran samhéllet Behov av hjalp fran samhallet
Behdver mer hjdlp (-) Behdver mer hjdlp (-)
Behdover ej hjdlp (ref) Behdver ej hjdlp (ref)
Upplever bundenhet Upplever bundenhet Upplever bundenhet
Alltid eller ofta (-) Alltid eller ofta (-) Alltid eller ofta (-)
Sdllan eller aldrig (ref) Sdllan eller aldrig (ref) Sdllan eller aldrig (ref)
Férmaga att koppla av vid Férmaga att koppla av vid
ledighet ledighet
Sdllan eller aldrig (-) Sdllan eller aldrig (-)
Alltid eller ofta (ref) Alltid eller ofta (ref)

Svarighet att saga nej till
vardtagaren

Mycket eller ganska svart (-)
Mycket eller ganska ldtt (ref)

Svarighet att saga nej till
vardtagaren

Mycket eller ganska svart (-)
Mpycket eller ganska Idtt (ref)

Kanner uppskattning for sitt
arbete

Alltid eller ofta (+)

Sdllan eller aldrig (ref)

Kénner uppskattning for sitt
arbete

Alltid eller ofta (+)

Sdllan eller aldrig (ref)

Kanner uppskattning for sitt
arbete

Alltid eller ofta (+)

Sdllan eller aldrig (ref)

Darmed dr det dags att komma in pa bundenhetsvariablerna. Tva av
de fyra variabler som ingick i tabell 9:1 visade sig ha betydelse. De
anhorigvardare som sagt sig alltid eller ofta uppleva bundenhet har
betydligt svarare &n andra att kéinna gladje, stimulans och tillfreds-
stillelse i sitt arbete. Vid svarigheter att vid ledighet koppla av utan
att oroa sig for den anhorige pekar resultaten i samma riktning, men
de arsignifikanta endast for tva av de beroende variablerna; gladje och
tillfredsstéllelse. En av de variabler som sokte spegla nagot av sam-
spelet med vardtagaren visade sig ha betydelse. De anhérigvardare
som upplevde sig ha svart att sdga nej da vardtagaren vill ha hjalp med
nagot som denne borde kunna klara sjalv verkar i mindre utstrack-
ning 4n andra kunna kénna stimulans och tillfredsstéllelse i sitt
arbete.

Till sist kommer den faktor som forefaller ha storst betydelse av
alla, ndmligen uppskattning. Att som anhorigvardare uppleva att
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man alltid eller ofta far uppskattning innebéar att det blir mycket
lattare att kdnna savil glddje som stimulans och tillfredsstéllelse i
arbetet.

Vilka omstandigheter paverkar kanslan av uppskattning?

Eftersom uppskattning framstar som sa viktigt for anhérigvardarnas
upplevelser av gladje, stimulans och tillfredsstéllelse i sitt arbete ska
jag redovisa ytterligare resultat i anslutning till detta i texten nedan.
Det finns skil att paminna om att det finns tva olika dimensioner;
uppskattning i allménhet respektive uppskattning fran samhallet.

Det visade sig inte finnas négra skillnader av betydelse mellan
maén och kvinnor i fraga om att kinna uppskattning. Sett till lder har
de anhorigvardare som ar mellan 35-54 ar i mindre utstriackning &n
ovriga angett att de kénner sig uppskattade av samhaéllet. Dessa
resultat kan vara uttryck for att de medelalders eller relativt unga
forvantar sig mer av kommunen én de dldre. Det kan emellertid ocksa
vara sa att deras behov dr mindre tillgodosedda jamfort med de éldres
vilket jag ska aterkomma till i ndsta kapitel.

Nar det géller typ av relation avviker en kategori starkt fran de
ovriga: barn som tar hand om sina forédldrar. Det dr uppenbarligen
lattare att i den situationen réna uppskattning for sitt arbete som
anhorigvardare hos vardtagaren. Samtidigt har den kategorin i mind-
re utstrackning uppgett sig kiinna uppskattning fran samhallets sida.
P& den senare punkten giller detsamma, fastan dnnu tydligare, for
fordldrar som &r vardare for sina barn.

Anhorigvardare som bor ihop med sin vardtagare upplever i
mindre utstrackning an icke sammanboende uppskattning fran om-
givningen. Detta kan sammanhéinga med att de som bor ihop i hog
grad ar hanvisade till varandra och hér handlar det framfor allt om
personer som har en make-makarelation. Vardatagandet ar i dessa
fall mer av en sjalvklarhet vilket sannolikt ger mindre av uppskatt-
ning saval fran den som erhaller hjalpen som fran andra.

Liknande kan ségas om anhorigvardare med lédngre anstillnings-
tid (tva ar eller mer) som i markant hogre grad 4n dem med kortare
anstéllningstid svarat att de inte uppskattas av samhéllet for sitt
arbete. Som betald vardgivare tycks man saledes efter hand kédnna allt
mindre uppskattning fran samhéllet. Om denna foréandring beror pa
att kommunens engagemang minskar eller pa att anhorigvardarnas
insatser blir mer omfattande eller pa nagot annat finns inte mgjlighet
att uttala sig om med bestamdhet. Antagandet att arbetet blir tyngre
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med tiden far emellertid stod i intervjuerna och #ven i de brev och
kommentarer som medfoljde enkédtsvaren. Dar framkom ibland att
antalettimmarman en gang fatt sig tilldelad for varden inte 6katitakt
med att vardinsatsen vuxit.

Att fa praktisk hjélp fran samhaillet ar direkt relaterat till i vilken
utstrackning man upplever sig fa uppskattning fran samhallet. Lik-
nande resultat, om dn nagot svagare, giller for den informella hjélpen.
Forekomsten av informell hjalp tycks saledes gora anhorigvardarna
mer benégna att uppge att de far uppskattning fran samhéllet. En
forklaring till detta kan mojligen vara att man inkluderar hjalpen fran
slaktingar, grannar och vinner under kategorin "samhallet”.

En effekt av hjalpen utifran, oavsett varifran den kommer, ar att
anhorigvardaren och hennes eller hans arbete blir "synligt”. En annan
effekt ar att vid hemhjilp, dagvard eller liknande insatser fran
kommunen kommer utomstédende personer att pa olika satt delta i
varden vilket dven betyder att man som anhérigvardare far vardper-
sonal att diskutera varden med. Det bor ocksa vara lattare att vara
vardare om man har en instans att dela ansvaret med, speciellt om
vardtagaren héaller pa att bli simre. Att vara medveten om mdgjlighe-
ten att varden successivt kan 6verforas till kommunen bidrar troligen
till att skapa trygghet och minska oron infor framtiden.

Slutligen framkommer att ekonomins férdndring sedan arbetet
blev betalt dr synnerligen betydelsefullt. Fér dem som upplever sig ha
fatt mycket eller nagot forbattrad ekonomi géller att de kdnner sig
uppskattade. Forbattrad ekonomi verkar med andra ord uppfattas
som uttryck for uppskattning trots att uppskattning kanske framst
forknippas med nagot icke-materiellt. Detta resultat framkom &ven i
de kommentarer som anhérigvardarna gjorde i enkdten samt i inter-
vjuerna (se aven kapitel 6). I detta sammanhang ska 4n en gang
podngteras att manga av de anstdllda anhoérigvardarna har utfort
vardarbetet obetalt innan de blev anstéllda. Aven om lonen ofta &r
blygsam har ekonomin i och med anstéllningen forbattrats. Det har
med andra ord inte alltid kravts s& mycket for att man ska kunna tala
om en forbattring.

Sammanfattning och diskussion

Anhorigvardens kanske viktigaste kannetecken ligger i hog person-
kontinuitet. Det 4r i princip samma person som star for vardarbetet
dven om hon eller han ibland far avlésning via kommunen eller den
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niarmaste omgivningen. Kontinuitetens baksida &r en hog grad av
bundenhet.

Flertalet av anhorigvardarna hidvdade att de gatt in i sina vard-
uppgifter darfor att det kindes ”naturligt”. Familjeband spelar uppen-
barligen en sé viktig roll i méanniskors liv att de ofta kdnns sjalvklara.
Det blir da 14tt att ta dessa band for givna utan att reflektera over
deras innebord och konsekvenser. En uppenbar konsekvens ér att de
som blir anhérigvardare med stor sannolikhet ocksa kommer att bli
eller uppleva sig som bundna pa olika sdtt. Bundenheten har flera
forklaringsfaktorer och inte minst kan man se den som en process dar
de som varit anhorigvardare under lang tid upplever storre bundenhet
an de som har varit vardare under kortare tid.

Anhorigvarden har emellertid ett patagligt janusansikte med bade
morka och ljusa sidor. Manga anhorigvardare upplever bundenhet och
svarigheter att koppla av fran sina uppgifter, men ocksa att deras
arbete rymmer positiva inslag — av gladje, stimulans och tillfredsstal-
lelse. Det finns en dimension som forefaller vara viktigare d4n andra
nar det géller den positiva sidan, ndmligen om man kdnner uppskatt-
ning for det man utrattar som anhorigvardare. De som far den sortens
beloningar uppleveristorre utstrackning de positiva sidornaiarbetet.
Det finns ocksa en del andra faktorer som har betydelse for upplevel-
sen av gladje, stimulans och tillfredsstéllelse, men uppskattning 4 ena
sidan och franvaron av bundenhet 4 den andra, verkar vara de mest
visentliga. Kédnslan av bundenhet dr emellertid i hog grad bestam-
mande och begrénsande for i vad man de positiva sidorna framtrader.

Uppskattning ar sdledes en nyckelfaktor fér anhorigvardarna.
Denna typ av socialt stod kan komma fran olika hall: fran vardtagaren
sjalv, fran andra anhoriga, fran grannar och vanner och fran “samhal-
let”. Den senare kategorin kan tyckas abstrakt, menikonkreta termer
verkar det framfor allt handla om anstéllningen och lI6nen. Det &ri stor
utstrackning de som upplever att deras ekonomi har forbattrats som
ocksa sidger att de kdnner sig uppskattade av samhillet. Man kan
uttrycka det sa att kommunens speciella sétt att visa sin erkénsla
ligger i att ge vardgivarna en rimlig betalning.

Anhorigvardarna tycks behova en stodjande omgivning som ge-
nom olika insatser kan hjilpa till att mildra bundenheten och som
ocksa kan visa sin uppskattning. De informella sociala néatverken
brukar framhallas som det viktigaste i sddana sammanhang. I saval
intervjuer som enkéatsvar framtrader emellertid ofta bilden av en
tilltagande isolering. Aven om man fran borjan hade ett stort infor-
mellt natverk tenderade detta av olika skil att tunnas ut. For att
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komma till ratta med anhorigvardens problem med bundenhet tycks
det med andra ord behévas andra l6sningar &n vinskaps- och grann-
kontakter. :

Kontinuiteten och den néra relationen mellan vardtagaren och
anhorigvardaren ar en del av forklaringen till bundenhet, den tolk-
ningen sager dock ingenting om hur eller nar problematiken uppstod.
Ser man bundenhet som en process kan man hitta vissa férklaringar
ocksa till dessa forhallanden. Aven avsaknaden av uppskattning
forefaller hanga ihop med tidsaspekten. De som varit anstallda langre
tid uppgeribetydligt mindre utstriackning att de kéinner uppskattning
fran samhadllet och inte sdllan har de ett 6kat hjalpbehov att ta hdnsyn
till utan storre ersattning eller mer hjalp i arbetet. Tillgdng till hjalp
respektive behov av hjilp spelar en viktig roll och kommunen har en
central roll i den stodstruktur som behovs for att arbetet ska kunna
bedrivas under gynnsamma former. I nésta kapitel ska delar av den
analyserade bundenheten studeras i relation till hjalp och stdd fran
samhallet.
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Kapitel 10
Hjalp och stod i arbetet

?Flickorna i hemtjinsten har ju blivit som vdnner till oss.” (Make).

“Jag dr inte alls siker pd att det ar bra att ha anhériga som vardare.
Det kan bli for tita bindningar och man maste fa in andra.” (Vardta-
gare).

”Det fungerar inte med avlastningen. Mamma har ingen forstdelse for
att jag kan behéva gora nagot annat dn passa henne men jag kan inte
overge henne nu.” (Dotter).

“Jag kanske later vildigt negativ i mina svar men jag kanner mig sa
utarbetad och trott. Jag och min familj kan aldrig aka nagonstans inte
ens for ett par timmar, utan att jag kdnner oro for min svdirfar och far
déligt samuvete. Jag har ingen jag kan be om avlosning dd han inte har
mdnga vdnner och min svdgerska, hans dotter alltsd, alltid tycks ha
annat att gora. Om jag bara fick lite semester och kunde koppla av
skulle jag formodligen se ljusare pad situationen.” (Svardotter).

Inledning

I det hir kapitlet ar det framfér allt samhéllets hjdlp och stod till
anhorigvardarna som ska granskas. Fran tidigare studier vet man att
anhoriga inte gdrna tar kontakt eller ber om hjélp. Det handlar bland
annat om att deras egen situation som omsorgsgivare &r sa pafres-
tande att de inte orkar soka hjélp eller ta hansyn till egna behov av
stod (se t ex Lundborg 1987; Sundstrom och Cronholm 1988; Mossberg
och Tegner 1988; Mossberg 1996; Svensson 1991; Johansson, 1987,
1991a; Johansson, 1991b). I inledningsfasen av projektet hade jag ett
antagande om att anhorigvardarna genom sitt anstéllningsforhal-
lande skulle ha littare att fa samhaéllshjalp jamfort med helt infor-
mella vardare; genom kontakten med arbetsledaren skulle de kunna
uttrycka sitt eventuella hjilpbehov till en person som hade kunskap
om vad det fanns for resurser att erbjuda. Genom den kontakten antog
jag vidare, att mycket av den negativa bundenhetsproblematiken
skulle kunna, om inte uteslutas, s 4nda vara mindre omfattande
jamfort med helt informell vard.

Resultaten i den hir studien visar emellertid att bundenhet utgor
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ett avde mest centrala inslagen dven i de anstillda anhorigvardarnas
tillvaro. En av slutsatserna i foregdende kapitel var att man kan se
bundenhet som en process; den dr nagot som uppstar éver tid och i
vissa situationer. Anhoriga som varit anstéllda som vardare under
langre tid upplever i hogre grad bundenhet jamfort med dem som har
kortare anstédllningstid. Det konstaterades att de som bor tillsam-
mans med sin vardtagare &r mindre fria 4n de som har separat boende.
Ytterligare skél till att uppleva bundenhet édr svarigheter att lita pa
att andra kan ge god omsorg samt att vid eventuell ledighetinte kunna
koppla av utan att oroa sig for den anhéorige. Dessa upplevelser hade
ett ndra samband med bundenhet. Ett av de starkaste sambanden
med upplevd bundenhet och minskade mojligheter att uppleva arbets-
gldadje var behov av hjdlp i vardarbetet. Men medan nistan tre
fjardedelar av anhorigvardarna upplever bundenhet ér det endast en
knapp fjardedel som uppger behov av hjilp.

Dessa resultat frammanar fragan om hur det kommer sig att
bundenheten ar sa utbredd trots att relativt fi uppger sig behéva mer
hjalp? Eller uttryckt pa annat sétt: varfor vill inte fler ha hjilp nir sa
manga upplever sig vara bundna?

Man kan anta att savil vardtagarens som anhorigvardarens
upplevelser av och reaktioner pa samhallshjélpen har betydelse. For
att soka svar pad fragorna behoéver man fora in diskussionen péa
eventuella problem och brister i samhéllshjalpen.

De fragor som ska behandlas i kapitlet ar foljande: Vilken hjilp
utover 16nen har anhérigvardarna? Vilka behover hjialp? Vilka even-
tuella problem finns det med hjélpen? Vilka risker kan bundenhet och
en pafrestande vardsituation medféra? Avslutningsvis ska nagra av
anhorigvardarnas onskemal betréffande hjdlpinsatser fran samhillet
lyftas fram.

Vilken hjalp har anhoérigvardarna?

I tabell 10:1 visas olika hjalpformer; anhérigvardarna kan ha bade
samhaéllelig och informell hjdlp, enbart samhéllelig respektive infor-
mell hjalp eller inte ha ndgon hjilp alls. Att ha hjilp sdger emellertid
ingenting om hur frekvent den &r eller vilken kvalitet den har vilket
jag ska aterkomma till.

Vanligast dr att ha bade informell hjdlp och samhaéllelig hjilp. Det
ar vanligare att mannen enbart har hjalp fran samhéllet jimfort med
kvinnorna, men dessa har 4 andra sidan i hogre grad enbart informell
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hjalp. Det ar lika stora andelar bland bada kénen som inte har nagon
hjélp alls.

I kapitel 9 framkom att forekomsten av informell hjalp inte hade
nagot samband med minskad upplevelse avbundenhet. Slutsatsen ar
didrmed inte att sadant stod ar betydelselost; hjdlpen fran andra
anhoriga, grannar och vanner ar sjalvfallet mycket viktig. Att dess
inverkan pa bundenhetsdimensionerna inte kunde beldggas innebér
inte att informell hjdlp inte har andra viktiga funktioner. Trots att det
ar den samhélleliga hjalpen som ska sté i fokus ska jag inledningsvis
namna nagot om hjédlpen fran sldakt och vanner. Tanken ar att soka
nagra majliga forklaringar till att den informella hjédlpen inte tycks
forebygga eller minska bundenhetsupplevelsen i sa hog utstrackning
som man kanske kunde forvanta.

Tabell 10:1. Férekomst av samhadllelig och informell hjalp. Procent.

Samhallelig och informell hjalp 40 35 39
Enbart samhallelig hjalp 22 33 24
Enbart informell hjalp 22 16 21
Ingen hjalp 16 16 16
Summa 100 100 100
n 1020 177 1197

Informell hjalp

Den informella hjalpen ges av andra familjemedlemmar och slik-
tingar eller av grannar och vanner. Det dr framst de nara sldktingarna
som stdller upp; nagon i samma hushall eller barn som bor néra.
Syskon samt mor- och farfordldrar gor ocksa viktiga hjalpinsatser.
Den informella hjélpen dr utan tvekan mycket betydelsefull. Det visar
sig inte minst vid en fraga om vart man i forsta hand viander sig om
man har problem i varden och behover hjélp eller skulle behova tala
med nagon; majoriteten vander sig till nagon narstaende.! Manga har

1Vid fragan om vart man véander sig om man behovde nagon att tala med uppger
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eller har haft mycket hjilp av de narmaste. Sldktingar och vdnner
hjélper till, men det &r av olika skal inte alltid sakert att man vill att
de ska delta i vardarbetet.

"Jag vill inte att barnen ska komma hit for att passa honom. Jag vill
att de ska komma for att vi ska umgds och ha trevligt. De har sin sorg
over att pappa dr sG har.” (Mor).

"Min mamma och min syster har hjalpt till ganska mycket, och hans
ena syster. Hans andra sldktingar bor lingre bort. Men man vill inte
ha sa mycket hjilp, man vill klara sig sjialv.” (Maka).

Alla har inte anhériga i narheten och det &r inte heller sjalvklart att
man alltid far hjalp d&ven om man skulle 6nska det. Det hidnder inte
sédllan att anhorigvardaren blir ensam om vardansvaret dven om det
dr flera som har liknande sldaktférhallande till den anhérige.

“Han fragar mig om hans pappa skdams for honom eftersom han aldrig
kommer och hdilsar pa (d v s ger ingen hjalp, min anm). Om det ar for

att han ar utvecklingsstord som hans pappa inte bryr sig om honom.’
(Mor).

“Min man skulle ta Kalle och de andra barnen och dka bort nagra
dagar for att jag skulle fé vila men han var inte borta ett dygn en gang.
Han har inte det taélamod som krivs.” (Mor).

“Jag har inte bara blivit fordlder till min mor, jag har dven blivit
ensamstdende fordlder.” (Son).

“Jag dr som mor till ett motstravigt barn. De (syskonen) tycker inte det
ar roligt att komma och halsa pé eller hjdlpa till nu nér fordldrarna
ar gamla. Det dr som man hade en smittsam sjukdom.” (Dotter).

“Jag stod inte ut med tanken att hon skulle till langvdrden och ingen
av syskonen ville ta henne. Det verkade som alla forvintade sig att jag
skulle gora det.” (Dotter).

Ibland kan dock syskon turas om med ansvaret for sina gamla
foraldrar.

bade kvinnor och mén nigon néra anhérig; make/maka, barn eller van. Jamfort med
kvinnorna uppger ménnen i hogre grad nagon i offentliga sektorn. Anmérkningsvirt
ar dock att - trots anstéllningsférhallandet - uppger 10 procent av kvinnorna och 20
procent av ménnen att de inte har nagon alls att tala med i den situationen.
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»Jag har tagit over fran min syster. Hon fick mer att gora pa sitt arbete
och dé tog jag éver gamlingarna, plus en morbror som behover en del
hjéilp. Vi bor ndra varandra. Jag har inte fordndrat min arbetstid, jag
besoker dem varje morgon och kvdll, alla dagar utom sondag, mdaste ha
lite tid med min man ocksa. Det dr mest praktiska saker, jag stadar,
handlar, tvittar o s v. Det ér en bra lésning med anhérigvard for om
inte jag gjorde det skulle ju hemtjansten vara tvungen att gora det.”
(Dotter).

”Nar min man dog for fem ar sedan tog jag over fordldrarna fran min
syster. Hon arbetade sd det passade bra att jag tog dver ndr det blev mer
vard. De flyttade hit och forst var jag anhérigvdrdare for min far som
dog for fem mdnader sedan. Han behovde sdé mycket hjilp. Da hade vi
avlastning ibland och dér trivdes han bra. Nu ér det bara mor, hon har
alla méjliga sorters krampor och ser illa och kan inte gé sa bra. Man
maste se till henne jimt men det dr mycket ldttare nu. Far ville vara
hemma, mor hade nog kunnat tinka sig dlderdomshem men nu dr det
for sent att dndra. Allt 4r bra som det dr, jag kan limna henne for
kortare stunder, ska jag vara borta lingre kommer min syster eller
sonhustru eller nagon son hit.” (Dotter).

I tidigare kapitel har jag diskuterat hur situationen och arbetsbelast-
ning kan bli for anhorigvardarna. En persons hjalpbehov kan paverka
hela familjesituationen. Hur familjen paverkas beror dock i hog grad
pa vilken relation och vilka aldrar man talar om samt hur boendet ser
ut. Manga av anhorigvardarna och deras vardtagare ar medelalders
eller dldre och ofta ér det enbart dessa tva som bor tillsammans. Andra
familjemedlemmar och vinner kan bestka och ge hjalp men kan inte
sdgas vara medarbetare i varden. Daremot kan de vara en viktig hjalp
pa annat sitt; som samtalspartners och stéttare, genom annan hjélp
som underlattar vardarbetet.

"Nu ndr mamma bor hos mig gar jag upp tva timmar tidigare varje
morgon. for att fad vara ensam. Jag behover den stunden. Alla gamla dr
inte gulliga mormorstyper, tvdrtom ofta mycket egoistiska och tycker
sjalvklart att de ska komma fore barn och barnbarn och den som
hjilper dem. Du ska veta hur sjilvklart den vardbehovande tycker att
anhorighjilpen dr. Forminskar, viftar bort jobbet for att det ar sd
sjalvklart. For att fa vara en sjidlvstindig individ mdaste man markera
helatiden. Man maste veta vad det innebdr, man maste forsoka bevara
sitt eget liv annars blir det ohdllbart. Andra anhoriga fattar inte hur
tungtdet dr. De kan sdiga att de beundrar och s vidare men forstarinte
och erbjuderinte hjilp. De sdger ofta att deinte skulle klara av det. For
att klara av det pratar jag mycket med barnen och med en vininna. Att
faerkinna alla "fula” kdinslor och ha ndgon att prata med dem om, det
ar viktigt. ” (Dotter).
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En aspekt pa de informella relationerna ar att véardtagarens
handikapp har stor betydelse for hur man klarar att uppréatthalla
umgéange med sldktingar och vinner. Som en delfoérklaring till varfor
anhorigvardarna inte kan satta sin tillit till informell hjélp och varfor
bundenheten inte tycks minska trots att man kanske har sddan hjélp
finns nagra forklaringar som gavs vid intervjuerna.

I undersokningen framgick att manga vardsituationer kréver ett
ganska strikt schema, inte minst beroende péa att det &r ett tidskri-
vande arbete att ha en fysiskt funktionshindrad kropp. Ju mer
omfattande funktionshinder desto lingre tid tar arbetet. Aven om det
inte alltid ror sig om ett omfattande handikapp kraver manga sjukdo-
mar en viss regelbundenhet och utrymmet for spontana begivenheter
minskar. Det innebér dven att forutsdttningarna for umgéangeslivet
forandras.

“Barnen och barnbarnen kommer hit och hdlsar pa men rutinerna blir
storda. Det dr viktigt att vi har de rutiner han dr van vid. Jag har inte
tid for annat umgdnge. Det dr bittre att de inte kommer for ofta.” (Far).

"I forsamlingen var det mycket fart och flikt forr, det var mycket
umgange men inte nu langre. Det dr inte manga som hdlsar pd ndar
ndgon ar sjuk. Det dr obegripligt att folk bara forsvinner sa. En del
klarar inte av sjukdomar. Vi har andra vinner nu. De kommer hit och
hdlsar pa. Det dr svart att ga bort, det blir omstindigt med rullstolen,
liften gar inte att ta med och hon far ont om jag lyfter henneiarmarna.
Det blir liksom svart att dndra for mycket i rutinerna.” (Make).

Ibland kan sjukdomen ge en forandrad personlighet som de gamla
vannerna inte kdnner igen eller forstar sig pa; en person som tidigare
ville ha ett livligt umgénge kan av olika skél bli mer tillbakadragen.
Men det kan dven vara anhorigvardaren som upplever svéarigheter
genom den anhoriges fordndring; man skams kanske over ett avvi-
kande beteende. Ytterligare en forklaring kan vara att anhérigvarda-
ren vill skydda sin anhorige. Ménniskors blickar, eller undvikande
blickar, kommentarer och/eller prat 6ver huvudet pa den handikap-
pade kan upplevas som s& kréankande att man av medkénsla isolerar
honom eller henne, och sig sjilv. Fordndrade forutsidttningar for
umgéngesliv och sociala kontakter kan innebéra att dven néra sldk-
tingar drar sig undan.

Vare sig det beror pa svarigheter att umgéas eller pa att det inte
finns nagra slaktingar eller véanner, eller att man inte behéver nagon
hjalp, ar det en stor del av anhérigvardarna som inte har ngon
informell hjilp; det géller for 49 procent av ménnen och 38 procent av
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kvinnorna. I undersokningar om ensamhet respektive sociala natverk
bland dldre brukar det visa sig att man har firre relationer jamfort
med kvinnor (se t ex Tornstam 1984, 1988a och b; Hammarstrom 1988,
1993). Sociala nétverk och det stod man kan fa dar verkar emellertid
ha olika betydelse for kvinnor och mén. For mén finns ett entydigt
resultat som visar att socialt néatverk och stéd dr mycket viktigt (Ort-
Gomér 1998). For kvinnor ar resultaten inte lika entydiga. Natverken
som sadana innebér inte bara nagot positivt for kvinnor; de kan dven
innebéra en okad belastning genom krav pa engagemang, tid och
omsorg (ibid, se dven Carlstedt och Forssén 1999).

Till saken hor ocksa att de flesta kvinnor och méan i yrkesaktiv
alder forvarvsarbetar, och &ven om andra anhoriga bidrar med hjalp
blir det vanligen den person som har betalt for varden som ocksa tar
det storsta ansvaret. Lonen skapar forpliktelser och forviantningar
fran flera hall. Anhérigvardaren kan inte satta sin lit till att andra
ndrstdende delar vare sig ansvar eller arbete pa ett jambordigt satt.
Ovanstdende forklaringar ar troligtvis nagra av de framsta orsakerna
till att informell hjilp, hur viktig den 4n &r, inte ger nagot positivt
utslag pa bundenhetsvariablerna. Resultaten tyder pa att informell
hjalp inte ersatter samhallshjalpen pa nagot avgorande satt.

Hjalp fran samhallet

Jag ska nu 6verga till fragan om hjalp fran samhéllet och d&ven om jag
betraktar anstillningen och 16nen som en samhéllshjilp dr det i det
hiar sammanhanget praktisk hjialp som avses. Det bor dock papekas
att hjalpen ifraga vanligtvis inte dr riktad till anhorigvardaren utan
till vardtagaren. Hemhjalp, institutionsvard och dagverksamhet ges
till vardtagaren med utgdngspunkt fran den bedémning som &r gjord
av hans eller hennes hjalpbehov. Det &r enbart i vissa fall som det ror
sig om avlosning for anhorigvardaren; viaxelvard och s k avlastning
kan ses som sddan. Men dven om hjédlpen ér riktad till vardtagaren
kan den i praktiken dnda rdknas som en hjilp for anhorigvardaren
eftersom den innebéar en avlosningsmdjlighet och manga anhorigvar-
dare ser det ocksa pa det séttet.?

2 For vissa funktionshindrade personer under 65 ar finns andra former av
samhallshjélp, exempelvisiform av dagcenter for utvecklingsstorda. Dagecenter dren
verksamhet som innefattar arbete/sysselsattning och som &r anpassad till den
enskildes forméga. Den ar riktad till den hjalpbehovande och ingar som en lagstadgad
rattighet. For psykiskt utvecklingsstorda och anhorigas hjalpbehov, se Grunewald
exempelvis 1989.
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I kapitel 9 framkom att hjédlpen fran samhaéllet utéver den ekono-
miska erséattningen var direkt relaterad till i vilken utstrackning man
upplevde sig fa uppskattning fran samhallet. Hjalpen kan dels ses som
hjélp och stod i arbetet, dels som ett synliggérande av situationen.

I enkiten stélldes en fraga om anhérigvardarna hade nagon hjalp
fran kommunen eller landstinget. Det gar tyvirr inte att sdga nagot
om hur omfattande hjalpen &r eller hur ofta den forekommer. Daremot
stalldes fragan om hjdlpen var regelbunden eller oregelbunden. Man
kan dock ha regelbunden och omfattande hjalp som ar otillracklig och
man kan ha oregelbunden eller ingen hjalp alls utan att uppleva det
som en svarighet. En fraga om upplevt hjalpbehov stalldes darfér som
ett satt att losa den uppgiftsproblematiken.

Fragan om eventuell hjalp fran samhéllet hade flera svarsalternativ,
varav ett var ingen hjalp alls (tabell 10:2). Darefter kom regelbunden
hjalp uppdelad pa avlésning i hemmet, avlésning pa institution
(sjukhem, korttidshem etc),® och nagon form av dagverksamhet. Den
sistndmnda formen dr som namnet antyder nagot som sker under
dagtid och kan forekomma samtliga vardagar eller nagra timmar
vissa dagar i veckan.

Det fanns dven nagra alternativ som behandlade andra former av
kontakter med samhéllet. Dessa kontakter var moten med arbetsle-
dare, sammankomster med personal i hemtjansten, anhorigtraffar
samt besok av distriktsskoterska. De skiljer sig fran ovanstaende typ
av hjilp och i tabellen 4r de sammanslagna till kategorin "annan”
samhéillshjalp. Till den sistndmnda gruppen har jag dven rdaknat
elevassistenter liksom talpedagog, sjukgymnast, sdarskola och skol-
skjuts som vissa foraldrar till handikappade barn uppgav som svar pa
fragan om samhaéllshjalp.

Den oregelbundna hjédlpen inkluderar nagot eller flera av de
ovanstdende alternativen men hjélpen &r inte planerad utan sker vid
behov eller efter forfragan fran anhorigvardaren eller vardtagaren. De
som sammanbor med vardtagaren har vanligen en mer omfattande
arbetssituation och det ar darfor viktigt att undersoka hur hjéalpen
fordelas i relation till boende.

3 Det jag kallar for institution heter numera sarskild boendeform. Vardtagarna
iden har undersokningen kan emellertid inte ségas ha den boendeformen utan vistas
dar tillfalligt, det kan vara en veckaitaget eller mer men inte permanent. Jag har valt
termen institution for att markera att varden inte sker i hemmiljon.
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Tabell 10:2. Eventuell hjadlp fran kommunen/landstinget. Procent. Utdver det
forsta svaret var flera alternativ méjliga.

Ingen

samhallshjalp 300 32 47 35 36
Regelbunden

hjalp i form av:

Avlosning i

hemmet 1529 355419 16
Avlésning pa

institution 7558 3 4 11
Dagvardsverk-

samhet 9= 4 0 7
Annan 26 29 37035 30
Oregelbunden

hjalp 3219 197 23 26
n 622 148 349 26 1145

Nastan hélften av de kvinnor som inte bor med vardtagaren och
ungefir en tredjedel av kvinnorna och ménnen i de 6vriga grupperna
har ingen hjilp alls fran samhallet. Mest regelbunden hjéalp har de
mén och kvinnor som bor med vardtagaren. Mannen har, jaimfort med
kvinnorna, i storre utstrackning sadan hjalp. De som har regelbunden
hjalp farden framst fran hemtjéansten. Ibland finns bade anhorigvarda-
ren och nagot vardbitrade i hemmet samtidigt medan det i andra fall
handlar om direkt avlgsning, d vs hemtjanstpersonal dr hos vardtaga-
ren ndr anhorigvardaren ar pa sitt arbete.

Det dr betydligt storre andel mén som har hjilp fran hemtjansten
vilket kan innebara mer praktisk hjidlp i vardagsarbetet dn vad
vardtagarens vistelse pa sjukhem och dagvardsverksamhet medfor.
Kvinnorna haristorre utstrackning hjalp utanfor hemmet och den ger
en annan mojlighet att minska bundenhetsupplevelsen; man far ju
bland annat en chans att vara ifred i hemmiljon for en tid. Det
forekommer dven att barn regelbundet vistas i korttidshem eller
familjehem, kanske en natt per vecka eller en helg per manad for att
foraldrarna ska fa lite vila. Vistelser utanfor hemmet ger vardtagaren
omvéaxling och en majlighet till kontakter med saval vardpersonal som
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andra personer med liknande sjukdomar/handikapp. Hjdlp i hemmet
kan ddremot vara en fordel pa andra sétt; det innebér ju bl a att
vardtagaren kan vistas i sin invanda miljo.

Det som innefattas under rubriken annan” samhéllshjilp &r inte
nigon hjalpform pad samma sitt som de tre avlésningsformerna i
hemmet, pa institution eller dagverksamhet. De som framst deltar i
aktiviteter som traffar med arbetsledare, andra anhérigvardare eller
vérdbitriden dr de som inte bor med vardtagaren. Aven besoken fran
distriktsskoterska ar vanligare bland dem som inte sammanbor med
vardtagaren. *

Det forekommer ocksd oregelbunden samhéllshjilp vilket kan
vara viktigt, inte minst for upplevelsen av att slippa vara ensam med
vardansvaret. Det dr inte ovanligt att samma vardtagare har flera
alternativ och att viss hjalp ar regelbunden och annan oregelbunden,
exempelvis att man har regelbunden hemhjilp medan avlésning pa
sjukhem endast sker om det finns 6nskeméal om sddan hjilp och i den
situationen kontaktar anhérigvardaren kanske sin arbetsledare. Ef-
tersom det inte finns uppgifter om omfanget av hjilpen kan det
innebdéra att till den samhélleliga hjdlpen riknas exempelvis telefon-
kontakt med arbetsledaren trots att den kanske bara sker sporadiskt
eller att distriktsskiterska eller hemsjukvardspersonal kommer for
att ge hjalp med omléaggningar eller medicinering under en begriansad
tid.

Ser man enbart till dem som har regelbunden och direkt hjélp i
vardarbetet ir det inte ndgon stor andel som har sadan hjilp, cirka en
tredjedel totalt. Det ar den oregelbundna hjilpen och den som gar
under beteckningen “annan” samhéllshjilp som goér att samhéllets
insatser ter sig relativt omfattande.

Sammanfattningsvis visar resultaten att bland de anstillda
anhdrigvardarna har kvinnorna i nagot higre grad informell hjéilp dn
mannen. Man har ddremot nigot mer hjilp frin samhillet. Oavsett
konstillhorighet ar det de som bor tillsammans med vérdtagaren som
har mest hjélp. Det finns ddremot storre skillnader mellan kénen med
avseende pé form av hjalp; ménnen far i betydlig hogre grad hjilp i

* Totalt har 9 procent av kvinnorna och 8 procent av ménnen regelbundna traffar
med sin arbetsledare. Méten med andra anhérigvardare eller vardbitraden galler for
betydligt farre. Att vardtagaren har bestk av distriktsskoterska var nagot mer
vanligt, cirka en femtedel uppgav det.
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hemmiljon medan kvinnorna far hjilp utanfér hemmet. Kvinnorna
har i hogre grad oregelbunden hjalp jamfort med ménnen.

I studier om hemtjinst brukar det framhallas att de hjalptagare
som bor tillsammans med ndgon anhorig far mindre hjilp dn de som
borensamma (se t ex Sundstrom 1984; Sundstrém och Cronholm 1988;
Johansson och Fahlstrom 1993; Szebehely 1993). Man har ocksa
funnit att vardtagare som bor tillsammans med négon anhérig har
stérre hjialpbehov dn ensamboende. Aven i den har studien har de
anhorigvardare som bor tillsammans med sin vardtagare i allménhet
en tyngre vardsituation. Men betréffande hjalpen fran samhaillet ar
det ocksa dessa som far mest hjdlp. Ovan refererade undersokningar
visade att mén far mer hjilp frdn hemtjénsten medan kvinnor far mer
informell hjdlp. Dessa resultat stimmer med den har undersokningen
satillvida att médnnen har mer hjilp i hemmiljon. Men kvinnorna har
istdllet mer hjédlp med avlosning utanfor hemmet. Kvinnorna har
nagot mer informell hjialp &n ménnen men skillnaderna &r inte
sarskilt stora. En slutsats som drogs i foregdende kapitel var att
kvinnornas hjélptagare tycks ha ett storre hjalpbehov jamfort med
méannens vardtagare. Kanske ér det &nda den informella hjalpen som
gor att kvinnorna inte har mer hjalp fran samhaéllet?

Vilka behover mer hjalp?

Det dr svart att utréona hur hjialpbehoven ser ut eller vad som ar
rimliga krav att stédlla ifraga om hjalpens omfattning. Vissa kan dock
antas ha ett otillfredsstallt hjalpbehov. For att fa en uppskattning om
hjalpbehov kontra hjélp stélldes frdgan om man var nojd i det avseen-
det, antingen for att man har tillracklig hjilp eller inte behover hjélp,
eller om man skulle behéva mer hjalp. Fragan stéalldes till samtliga
anhorigvardare oavsett vilken hjédlp de eventuellt hade och svaren
redovisas i tabell 10:3.

Resultaten visar att cirka tre fjdrdedelar av anhorigvardarna
uppger att de antingen inte behover hjélp eller att de har tillracklig
hjalp. Tjugofyra procent anser emellertid att de behover mer hjélp. Det
finns ett mycket starkt samband mellan att uppge behov av hjilp och
att kinnabundenhet. Jag ska darfor nimna ndgot om den sistndmnda
gruppen.

Det gemensamma draget for dem som uppger att de behéver mer
hjélp ar att de vanligen bor tillsammans med sin vardtagare. Drygt
hilften av respektive kon har tunga lyft i arbetet. Manga har hjalp
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men 25 procent av kvinnorna och 40 procent av médnnen har ingen
hjélp alls i sitt arbete.

For kvinnornas del &r det framst moédrar som behover hjalp; nagot
farre ar dottrar eller hustrur. Drygt hélften av kvinnorna ér under 55
ar och majoriteten av deras vardtagare ar under 65 ar. Sett till
vardtagarnas diagnoser ar det framfor allt fyra stora grupper som kan
urskiljas; utvecklingsstorning, stroke, alderssvaghet och synskada.

Tabell 10:3. Anhorigvardarnas svar vid frigan om behov av hjdlp. Procent.

Behover ingen hjalp 43 30 41
Far tillracklig hjalp 34 37 35
Behover mer hjalp 22 34 24
Totalt 100 100 100
n 947 167 1114

Det ar betydligt storre andel méan som uppger att de behover hjalp
jamfort med kvinnorna. For mannens del har majoriteten en make-
relation till vardtagaren. Aldersméssigt ar drygt halften av ménnen
over 55 ar. Bland deras vardtagare dr drygt hélften, 55 procent,
alderspensionirer. Aven hir finns siledes en relativt stor andel som
ar under 65 ar. Bland médnnens vardtagare adr diagnoserna mer
blandade och det finns ingen sjukdomsgrupp som utmérker sig genom
att vara betydligt mer frekvent dn ndgon annan. Det tyder pa att
ménnens upplevelser av hjalpbehov inte har s mycket med arten av
sjukdom att géra som det mdojligen har for kvinnorna. Det kanske
snarare handlar om behov av stod och hjdlp i en for man ovan
arbetssituation. Samtidigt tycks ménnen vara mer ensamma i sitt
arbete vilket spelar en viktig roll for bundenhetsupplevelsen.

Man skulle kunna forvénta att det framst ar de alderspensionerade
anhorigvardarna som har behov av hjélp eftersom de inte sillan har
en omfattande arbetssituation samtidigt som de sjdlva inte dr unga.
Man skulle ocksa kunna forvéinta att det framst ar de dldre vardtagar-
na som ger upphov till hjalpbehov hos anhorigvardaren eftersom alder
i kombination med ohéilsa ofta medfor en tung arbetssituation. Men
majoriteten av dem som uppger behov av hjilp 4r under 65 ar vilket
aven giller vardtagarna. En forklaring till detta forhallande kan vara
att samhallshjalpen i hog grad ar inriktad pa dldre och de med #ldre
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vardtagare har darmed storre mojligheter att fa en passande hjilp.
For den som har en medelalders eller yngre vardtagare ar exempelvis
vaxelvard pa sjukhem eller dagvard ihop med dldre personer inte lika
lampliga alternativ vilket jag ska aterkomma till nedan. En annan
forklaring 4r naturligtvis att manga av de yngre vardtagarna ofta har
svara handikapp och ddrmed stora hjilpbehov.

Aven om olika hjilpalternativ dr mer inriktade pa #ldre och
diarmed ger deras kanske likaledes dldre vardare storre mojligheter
till avlosning ér det dock ménga pensiondrer som uppger sig behova
mer hjélp. Det innebér en mycket speciell situation att utfora ett tungt
heltidsarbete i hog alder (se &ven Mossberg 1996).

Ett exempel pé en person som uppgett behov av hjilp dr en 74-arig
kvinna som dr anhorigvardare for sin make som dr 77 ar. Han lider
sedan ldnge av bl a Parkinssons sjukdom och har ett hjalpbehov som
hela tiden 6kat. Maken dr nuiett tillstand ddr han maste hjalpas med
néstan allt, han kan gé sjalv men maste ha ledsagning eftersom han
inte kan orientera sig. Tva ganger per dag kommer personal fran
hemtjénsten och bistar nér han skall stiga upp eller lagga sig, resten
av tiden far hon klara honom sjilv. Maken lider dessutom av halluci-
nationer och vanforestillningar vilket gor att han emellanat ar
aggressiv. Kvinnan anser att hon har for lite hjéalp fran hemtjénsten
och menar att den isolering som foljer med att storre delen av tiden
ensam viarda en svart sjuk méinniska #r bade fysiskt och psykiskt
knéickande. Hon dr totalt utmattad och séger att det enda hon énskar
ar ett dragligt liv med en smula frihet innan hon dor.

Sammanfattningsvis visar resultaten att manga anhorigvardare
har hjalp eller ocksa anser de att de inte behéver nagon hjalp. Det &r
dock viktigt att podngtera att nastan en fjardedel uppger behov avmer
hjalp. Hjalpen &r saledes otillracklig for vissa och framfor allt 4r den
otillracklig for de kvinnor och mén som bor tillsammans med vard-
tagaren.

Fragan behover dock problematiseras ytterligare eftersom resul-
taten dr motségelsefulla nar det galler bundenhet och upplevt hjalp-
behov. Det finns ett mycket starkt samband mellan bundenhets-
upplevelser och svarigheter i att kunna lita pa andras hjélp. Det finns
dven ett mycket starkt samband mellan vardtagarens krav pa
anhérigvardarens narvaro och upplevelsen av bundenhet. De fragor
man kan stéllaisammanhanget ér: Varfor litar inte anhorigvardaren
pa annan hjalp? Varfor vill vardtagaren inte ha hjalp avnagon annan?
Det blir ddarmed dags att fora in diskussionen pa eventuella problem
och brister i samhallshjélpen.
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Eventuella problem med samhallshjalpen

Det ar ingen stor andel av anhérigvardarna, eller deras vardtagare,
som har hjélp fran samhéllet och framfor allt 4r det relativt fa som har
regelbunden hjilp. Det finns formodligen flera skil till att det forhal-
ler sig sa. Ett skél kan vara att man inte behover hjdlp. Ett annat skl
ar att manga ar nojda med den hjalp de har. Antingen insatserna
kommer fran andra anhériga eller fran samhéllet tycks hjdlpen
fungera och ger inte anledning till bekymmer i den nuvarande situa-
tionen. Det ar emellertid inte dessa personer som ska uppméirksam-
mas har.

I det héar avsnittet ska istallet relationerna till olika samhalls-
foretradare problematiseras. Genom relativt manga citat ska jag lata
anhorigvardarna beskriva dessa problem som kan se ut pé flera olika
sétt. Det ar ingen stor andel som uttalat sig kritiskt till samhélls-
hjélpen, utan de flesta ar tacksamma och nojda for den hjilp de far.
Inte desto mindre framstar vissa problem som férklaringar till den
omfattande bundenhet som majoriteten av anhérigvardarna upple-
ver, oavsett om de uppger hjidlpbehov eller e;j.

Cirka 29 procent vardera av de kvinnliga och manliga anhérigvar-
darna uppgavsomsvar pa en fragaienkéiten att den anhorige inte ville
ha samhaéllshjidlp. Denna instéallning kan ha flera orsaker. En &r att
hjalpbehovande anhoriga, och speciellt kanske dldre personer som
tidigare har kunnat klara sig sjilva, inte vill vare sig inse sitt
hjalpbehov eller ta emot hjélp fran samhaéllet. Flera av de intervjuade
anhorigvardarna har patalat detta problem och man har sokt losa det
pa olika sétt varav ett ar att dottern eller sonen blir anhérigvardare
iden gamles hem, ett annat satt har varit att 1ata fordaldern flytta hem
till sig. Man kan séga att sammanboende dr en form av organisering
for att hantera vardbehovet hos en narstaende.

Aven om det generellt sett &r ovanligt att vuxna barn bor tillsam-
mans med sina gamla fordldrar dr det inte helt ovanligt i det hir
materialet. Vissa séner och déttrar har bott tillsammans med forild-
rarna dven innan vardbehovet uppstod. Tyvéarr stdlldes ingen fraga i
enkéten om man flyttat samman av vard- och omsorgsskal. I intervju-
studien blev det emellertid uppenbart att flera avde vuxna barnen har
blivit sammanboende med foraldern for att 16sa omsorgsfragan. Ge-
mensamt boende av vardskél fanns dven bland syskon.

Jag tar upp fragan om boende som ett sitt att belysa en viss
problematik i forhallande till samhillshjdlpen. Ett dilemma med
exempelvis hemtjanst dr den hjalpbehovandes ovilja att sldppa in
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frammande ménniskori sitt hem, sddant motstand brukar emellertid
vara overgaende om hjalpen kommer in successivt och om den funge-
rar tillfredsstédllande. Men ett annat dilemma &ar att den hjilp som
erbjuds fran samhillet inte alltid forslar for de behov det &r fraga om,
exempelvis ett omfattande tillsynsbehov.

“Jag insag ju att hon inte klarade sig; hon magrade ddarfor att hon inte
klarade av ait skota sin mathallning, hon skotte inte sin hygien,
hemmet var smutsigt. Jag foreslog hemtjinst men hon vdgrade efter-
som hon inte ansag sig behova ndgon hjdlp. Jag var hos henne sd ofta
Jjag kunde men det fungerade inte. Mamma d@r inte ldtt att ha att gora
med men hon och jag har alltid statt varandra ndra och jag visste
nagorlunda vad jag gjorde ndr jag bad henne flytta hem till mig. Min
syster skulle ddremot aldrig ta henne. Om vi hade diskussion i
familjen infor att jag skulle bli anhorigvdrdare? Nej, jag var ju ensam,
man kan inte bli anhorigvardare om man har man eller barn hemma.
Jag ar skild, barnen drvuxna och jag har mitt arbete. Jag har lovat att
hon ska fa do hemma.” (Dotter).

?Vi turades om att Gka till pappa, min bror och jag, vi Gkte varannan
kvdll. Han bodde tvd mil harifran men ndr man kom hem igen var det
Ju dndd oroligt. Pappa blev mer och mer glomsk. Till slut sa vi, min fru
och jag, att han far bo hdr istdllet.” (Son).

Att den anhorige inte vill ha hemhjélp eller att hemhjéalpen séllan
kan tacka ett omfattande tillsynsbehov &ar emellertid bara en del av
problematiken. En annan del dr hur man ska tolka anhorigvardarnas
svar ifraga om samhallshjélp.

I undersokningen finns exempelvis anhérigvardare som uppgett
att de inte behover hjdlp men dar de i andra svar tydligt visar ett
hjalpbehov. Det finns séledes de som klart uttrycker ett hjalpbehov
medan andra inte gor det trots att de uppenbarligen behover hjilp.
Inte sédllan kan man bland de sistnédmnda spara ett missnoje; antingen
med kvaliteten i hjalpen eller for att de blivit erbjudna "fel” sorts hjalp.
Ett skil till att inte uttrycka hjélpbehov kan naturligtvis ocksé vara
att man inte kénner till lampliga hjdlpformer. I enkéten stélldes
darfor en fraga som avsag att fanga sddana dimensioner och det ar
dessa svar som ska diskuteras i det har avsnittet.

Jagkommer édven att knyta an till Anhorigvardkommitténs forslag
om att genom utbildning paverka vardpersonalens attityder gentemot
anhoriga (SOU 1983:64, s 11). Denna rekommendation tyder pa att
man uppméarksammat vissa brister i sammanhanget och det ar viktigt
att se vilken betydelse de kan ha for anhorigvardarnas situation. Vare
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sig forslaget haft dalig genomslagskraft eller om det beror pa andra
faktorer har anhoriga inte sédllan motts av vardpersonalens oforsta-
ende attityder och jag kommer nedan att ge nagra sadana exempel.®

Hjalpbehoven kan saledes vara betydligt storre dn vad som fak-
tiskt uppges. De flesta av anhérigvardarna ar kvinnor och majoriteten
avdem, liksom vardtagarna, kommer frén arbetarklassen. Undersok-
ningar har visat att just denna grupp har laga krav pa hjilp fran
samhéllet (Weerness 1983; Svensson 1986). Man kan anta att flera av
anhorigvardarna i den har undersékningen har laga ansprak pa stod
och andra insatser fran samhaéllet — inte minst for att de ockséa ser
lonen som en viktig hjilp och ibland har svart att krdva mer hjilp av
den orsaken.

Avméanga kommentarer att doma verkar det emellertid vara sa att
hjalpen inte erbjuds utan tviartom dr nagot som anhorigvardaren
maste anstringa sig for att fa. Det krdvs bade kunskap, tid och kraft
for att klara av det. Att inte 6nska eller tycka sig behéva nagon hjilp
kan ocksa tyda pa uppgivenhet. Ett exempel dr en person som kryssat
for alternativet "behover ingen hjalp” men som i en kommentar
nedanfor fragan skriver att sonen inte fatt nagon talpedagog trots
stora talsvarigheter. Andra kan ha haft hjidlp som har upphort;
dagvard ar ett vanligt forekommande exempel pa hjilp som dragits in
trots god inverkan pa vardtagaren. Om tidigare hjdlp har blivit
indragen ar det ingen idé att 6nska det man dnda inte far.

Det finns tva omraden som hinger ihop ndr man ska diskutera
eventuella problem med samhéllshjilpen déar den ena uttrycker miss-
ndje, den andra 6nskemal. For att belysa varfor hjidlpen i vissa fall inte
fungerar stélldes fragan om anhérigvardaren nagon gang det senaste
aret hade avstatt fran erbjudande om avl6sning i nagon av de former

5 T Halso- och sjukvardslagen, Socialtjanstlagen och forarbetena till de olika
vardreformerna under 1990-talet finns de politiska malen for ett viardigt bemétande
uttryckta. I och genom vardutbildningar ska personalen tilldgna sig kunskaper och
utveckla redskap for att forverkliga dessa mal. I SoS 1997:17 som &r en undersékning
om éldreomsorgspersonalens utbildning och kunskaperibemostandet av dldre konsta-
teras dock att bemétandet av vardtagarna tycks ha en undanskymd plats i undervis-
ningen, detsamma galler bemétandet av anhoriga. Undervisningen vid gymnasie-
skolorna fick 1agt betyg nir det gillde bemotandedmnena etik och psykologi, vid
hogskolorna handlade bemétandeundervisningen mer om relationerna till persona-
len &n till vardtagarna.

244



som har diskuterats har ovan. Dar fanns sedan ett antal olika
alternativ ddr nagra kan ses som ett uttryck for missnoje (tabell 10:4).

De tva forsta alternativen ror dem som inte har hjalp. Att tacka nej
till hjalp for att man inte behover hjalp galler for ungefér en tredjedel
av anhorigvardarna. Att inte bli erbjuden hjalp har likartad svars-
frekvens och kan i viss man siagas ge uttryck for att man inte behover
hjélp, eller i varje fall att de personer som har mdojlighet att erbjuda
hjélp inte anser det. Genom kommentarer vid det sistndmnda svars-
alternativet framgar, som namnts, att det finns de som anser sig
behéva hjilp men som inte fatt sidana erbjudanden.

Tabell 10:4. Svar pa frdgan om anhdérigvardarna ndgon gang under det senaste
aret tackat nej till erbjudande om avlésning. Procent.

Behover ingen hjélp 30 2.2 31 J
Ej erbjuden hjalp 30 35 30 |
Anhorig trivs inte 15 16 15 7
Anhdrig blir samre 7 6 6=
Anhorig for ung 6 8 6.5
Ekonomiska skél 3 9 4
Annat 9 4 g
Totalt 100 100 100 |
n 944 177 1121

Det finns framfor allt fyra skal till att anhorigvardarna inte tycker att
samhéllshjédlpen fungerar tillfredsstidllande. Det forsta dr att den
anhorige inte trivs pa avlosningsplatsen eller med personal i hem-
tjansten. Det handlar ibland om vad som upplevs som en opersonlig
och trakig miljo och/eller oengagerad personal. Om den anhérige inte
trivs 4r det naturligtvis svart att motivera honom eller henne att ta
emot sadan hjalp trots att den skulle underlatta for anhorigvardaren.

Ett annat skél ar att den anhorige upplevs bli samre av varden.
Hér kan det handla om vardtagare som exempelvis lider av demens
och efter en period pa sjukhem blir mer forvirrade 4n de var innan
avlosningen, troligen hénger detta dock mer ihop med vantrivsel och
dalig milj6 an med vardtagarens sjukdom. Négra anhorigvardare
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uppger liggsar och dalig skotsel som skal till att avboja erbjudande om
hjalp. Att f& hem nagon som blivit simre innebér ett merarbete for
anhorigvardaren och gor att man ibland hellre avstar trots kanske
stora behov.

Anhorigvardarna uppgav att de hade svart att lita pa andras
omsorg om vardtagaren vilket hade ett mycket starkt samband med
bundenhetsupplevelsen. En fraga ar emellertid hur man ska kunna
lita p& andras hjilp nar den uppenbarligen inte alltid 4r att lita pa?
Om vardtagaren inte trivs och/eller blir sdmre av varden finns det ju
skal till oro.

Ett tredje skal till att avsta fran hjalp ar att den anhorige ar for
ung. De flesta avlosningsplatser dr for gamla méanniskor. Nédstan
halften av vardtagarna i denna studie dr medelalders eller yngre. Det
ar da inte alltid 14tt att lamna den anhorige pa en institution for dldre
maénniskor, vilket inte behover betyda att dldre méanniskor heller
alltid trivs.

Ar man van att ensam skota sin anhérige kan det vara svart att se
honom eller henne i en vardsituation dir det aldrig kan bli den
personliga omsorg som ges i hemmet. Anhorigvardaren kan ocksa bli
orolig av att inte ha vardtagaren i nidrheten. Det mesta av tiden som
"ledig” kan da ga at till besok. For en del anhorigvardare blir det av det
skélet alltfor pafrestande med den hjélpformen. Ibland talar vardper-
sonal om “osunda bindningar” och menar de starka band som finns
mellan anhorigvardaren och vardtagaren och som bland annat medfor
tdta besok hos den anhorige.

Ett annat skal till stdndiga besok kan emellertid vara att det
upplevs som ett krav fran vardpersonalen att anhorigvardaren ska
hjélpatill. I kapitel sexbeskrivs en kvinna som berattade hur honbade
fore och efter sin arbetstid var pa sjukhemmet for att mata sin man och
skota hans hygien; han fick annars inte den hjidlp han behovde.
Sadana upplevelser delas av flera anhorigvardare. Det verkar finns en
“vardmoral” som foreskriver hur anhorigas relation till vardtagaren
ska vara for att passa personalens uppfattning om hur anhériga bor
bete sig. I denna moral ligger kanske en inskolning i att anhoriga ska
stélla upp for vardtagaren och inte ta hansyn till egna behov. Fragan
ar dock om det inte framst handlar om att underldtta arbetet for
personalen.

"Bosse lag sju manader pa sjukhus och jag var hos honom varenda
helg. Och vet du, det skulle jag vilja papeka, att som anhorig, och i
synnerhet om man dr kvinna, da ar det ett tungt ok som hanger pa en.
Man har kdnslan att man ska vara pa plats varenda helg. Jag dkte
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hemifran klockan fyra-fem pa fredag eftermiddag. Kom till sjukhuset
vid nio och var hos honom till elva. Sen gick jag och la mig pa
patienthotellet och tillbaka hos honom klockan nio. Hela dagen dnda
till pa kvdllen och sa likadant pa sondagen. Sen dkte jag hem vid fem.
Jobbade hela veckan och limnade mina barn varenda helg. Och dom
var jitteduktiga, jag har tinkt pd det sen och beromt dem. De kunde
Jju ha ballat ut. Och jag énskar att personalen hade sagt till mej att
stanna hemma nagra helger och sov. Men det gor de aldrig, personal
skulle verkligen tiinka pd det. For man har someltt... ah, jag kunde gora
vad som helst den dir tiden, och jag stdllde upp, och stallde upp. Och
tacksam. for minsia vinlighet fran dem.... men det var ju deras arbete
Jjag gjorde”. (Maka som blev anstélld som anhérigvardare vid makens
hemkomst fran sjukhuset).

Vad det géller att tacka nej till erbjudande om hjédlp av ekonomiska
skil kan man tolka svaren pa flera satt. Det kan bli en ekonomisk
forlust om det rér samma hushéll och anhérigvardaren forlorar sin 16n
under avlésningsperioden samtidigt som det blir en vardkostnad for
den vardbehovande. Det kan betyda ett rejélt minus i ekonomin. En
annan tolkning kan vara att man &r missnojd med avlosningsvérden
och darfor inte vill betala for nagot som inte fungerar tillfredsstal-
lande.

Till fragan om skail till att tacka nej till erbjudande om hjalp gavs
ocksa ett Oppet svarsalternativ som manga fordldrar och makar
anvinde sig av. De uttryckte dar ofta ett missnoje med den hjilp som
finns enligt lag men som ibland inte fungerar i praktiken. De skriver
att de saknar alternativa hjilpformer och/eller att den hjilp man far
ar bristfallig.

”Det ¢ir meningen att de ska trana och aktivera honom, allt annat gor

jag sjdlv. Men de gor ingenting och jag tycker det ar jobbigt att ha
frimmande méinniskori hemmet dnda. Ndr jag talar med hemtjénstas-
sistenten svarar hon att de gor sa gott de kan och att de inte har tid.
Men jag frégar inte efter mer tid utan innehdllet i vad de gor ndr de dr
har.” (Maka).

Mer én bristfillig hjilp dr det for dem som uppger att deras vardtagare
varit ndra att avlida under perioden pa sjukhuset eller sjukhemmet,
vilket nagra har varit med om. Den anhorige skulle ha varit déd om
anhorigvardaren inte varit narvarande. Har man dessutom uppfattat
personalens instidllning som att de inte skulle ha ingripit utan
anhérigvardarens nérvaro ger detta forodande effekter. De fordldrar
och makar som upplevt sidana trauman minns varje ord, varje detalj
i hindelseforloppet. Med en svart handikappad anhérig ar det extra
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viktigt att kunna lita pa andras insatser. Att ha fortroende for
samhaéllets hjélp efter en sadan héndelse dr knappast mojligt.

Jag ska nedan ge nagra exempel fran intervjustudien pa situatio-
ner dédr nagra av ovanstaende skal till att avsté fran samhallshjalp
kommer in. Problem med samhéllshjilp finns i alla 4ldersgrupper och
i alla typer av relationer. En relationsgrupp verkar generellt dock ha
svarare med avlosning utanfor hemmet, si kallad avlastningsvard,
namligen makar.

' Barn kan vistas pa korttidshem och gamla foraldrar kan vistas pa
sjukhem utan att fordldrarna eller barnen blir ifragasatta for att inte
bry sig om dem. I samtliga intervjuer med makar verkade sadana
vistelser ddremot vara ett stort problem, och d4ven om det for vissa
fungerade i nuldget hade det inte skett utan svarigheter. Ibland dr det
den hjilpbehévande maken som har svart att inse den andres behov
av ledighet och avbrott i varden. Kanske finns det en ridsla hos den
sjuke for att bli 6vergiven. Men problemet har flera orsaker. En sddan
ar att den erbjudna hjilpen inte ar anpassad efter vardtagarens alder
och behov.

Brister i samhaéllshjédlpen drabbar anhérigvardaren och det géller
oavsett kon och relation men med mindre hjélp i hemmet ér det troligt
att pressen ar storre pa hustrurna. De maste kanske definiera situa-
tionen som en kris eller fa ett sammanbrott for att fa hjalp och for att
maken ska acceptera att den anhorige inte orkar? Foéljande beskriv-
ning ror ett par som var i 55-arsaldern nar nedanstédende hindelse
intraffade.

"Det slog over en gang for nagra ar sedan. Jag skulle limna honom till
avlastning pa sjukhemmet. Han avskyr det, han kommer alltid hem
som enannan manniska, han forsvinner liksom bort ndr han har varit
dir, helt slocknad i 6gonen, ser ut som en 80-aring. En gang delade han
rum med nagra som bara skrek och tjoade hela tiden. Han ville inte.
Det var hemskt. Vi var pd sjukhemmet, jag skulle limna honom
...INagot hinde, jag minns inte riktigt ... det var otdckt. Jag blev inlagd
pa psyket en manad sedan fick jag vara pé vilohem ett tag. .... Nu
kommer de fran hemtjiansten och hjdlper honom upp och pé toa och
matar honom och sd. De kommer morgon, middag och kuvdll och
hjdlper honom men det dr bara for att jag har opererat en hoftled och
ar sjukskriven, sen vet jag inte.....”

Ibland kan man kanske fa hjdlp i hemmet men om det inte tas hansyn
till familjesituationen i 6vrigt blir inte heller det en fungerande hjilp.
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?Jag var mammaledig med den yngsta ndr han rdkade ut for en
trafikolycka for tio ar sedan. Han blev totalforlamad, 35 arvar han da.
Jag dr heltidsanstdlld och har ingen hjilp utifran mer dn nar jag ber
om hjdilp, néir jag mdaste gé pa fordldramdten och sa. Vara slaktingar
bor lingt bort sd jag kan inte rakna med nagon hjilp fran dem mer dn
en gang om aret. 1 borjan kom vardpersonal fran hemtjinsten och
hemsjukvarden men det blev for jobbigt med alla mdnniskor i hemmet.
Man vill ju att ens hem ska vara ett hem och inte ett hus ddir det
springer olika méanniskor ut och in. Uttrycket "hdr bor jag” finns inte,
forvardpersonal tinker bara pd "patienten”, inte att vidren familj som
bor hir. Huset ar anpassat nu och tillvaron fungerar ganska vil men
Jjag har fatt en del problem med min egen kropp. Vi har lyft som
underldttar men det dr sa manga lyft och ibland star man ju fel. Vi har
inte heller fatt nagon lyftanordning till bilen fast vi ansokt om det och
fast vi har likarintyg.” (Maka).

“Jag hade nyss fatt barn ndr olyckan hdnde och jag maste sdga att
skotseln av mamma har tagit betydligt mer tid och kraft dn vad min
dotter nagonsin har gjort. Jag har en heltidsanstdllning och jag har
aldrig kunnat ta nagot annat arbete eftersom varden av mamma har
tagit all tid. Hon kan inte ldimnas ensam och det gar inte heller ta in
ndgon annan for att se till henne och hon vagrar att vara pa sjukhem.
Jag har aldrig kunnat ta semester eftersom det inte har fungerat med
avlosningen. Sq dr det. Jag dr alltid hemma, sliktingarna som lovade
stalla upp efter olyckan har inte gjort det.” (Dotter).

I det sistnamnda fallet har ett ensamansvar lagts pa en person som
halva sitt liv varit vardare utan majlighet att fa géra nagot annat. Att
en person som vid olyckstillfédllet var i 40-arsaldern vigrar vistas pa
sjukhem &r kanske inte sa mérkligt. Har ar bristen pa alternativ
uppenbar. Kommer inte hjalpen in pa ett tidigt stadium hinner
bundenheten befistas. Problemet med bundenhet kontra hjalp géller
juinte heller bara anhérigvardarna utan i lika hog grad — eller &nnu
mer — for vardtagarna.

"Jag tror att man ska vara forsiktig med att anstilla anhoriga. Dels
for det ekonomiska beroende det skapar, dels ait man behéver komma
ifran varandra av frigorelseskdl. Vad det dr som dr bra med att ha
mamma anstdlld? Jag maste ju ha nagon hos mig jamt och vi kdnner
varandra. Det dr ldttare att vara ensam med henne, hon dr minst
utomstdaende om man sdger sa. Jag har blivit mer sjalvstindig ju mer
tiden gatt, och sen vi fick annan hjilp har det gatt lattare, men det
borde ha kommit tidigare.” (Son).

De som blev anhorigvardare i slutet av 1980-talet och senare har

249



delvis en annan situation jamfort med dem som blev det tidigare.®* En
mor vars son har ett fysiskt funktionshinder ger en beskrivning av hur
hennes situation var pa 1970-talet.

”Oftast var jag tvungen att skynda mig hem fran jobbet, jag kunde
aldrig arbeta over eller stanna kvar och prata med de andra. Det var
ett tag jag var tvungen att ta och sedan springa fran stationen och hem
for att ta emot honom ndr han kom fran skolan eftersom taxin inte
hjdlpte handikappade utan bara slippte av dem pa den adress de
bodde. Om jag inte hann fore satt han ddr i rullstolen, han kunde ju
inte ta sig in sjdlv. ... Jag var tvungen att "ta ledigt” varje sommar for
attta hand om honom. Han var ju inte i skolan dé och han behovde min
hjdlp hela tiden. Mina arbetskamrater fattade aldrig hur arbetsamma
mina somrarvar. De trodde att jag bara ville vara med barnen och min
man, men det gick ju inte pd annat sdtt. ... Men det var ju skont nar
vi kunde flytta hit for har dr s@ mycket littare att bo. Detta var det
forsta omrdadet med insprangda handikappanpassade hus som bygg-
des i landet. Vi var ndagra fordldrar som uppvaktade ddvarande
socialministern for att visa handikappades situation. Det resulterade
i en utredning och sd smaningom kom lagfordndringar.”

Nutida forhallanden ger storre mojlighet till hjalp och inte minst
mérks detta for vissa handikappgrupper dér det finns garanterade
rattigheter. Det innebér att man ocksa stéller andra krav pa hjdlpen.
Men trots att lagstiftningen garanterar samhallshjalp ar det inte
sjalvklart att hjalpen fungerar i praktiken och de som har yngre
handikappade barn har inte alltid det stod de behover.

“Jag kan dgna hela min tid Gt honom. Han dr i skolan tre timmar,
sedan harjag honom sjilv resten av dagen. Han var pa dagis forut men
trivdes inte med den personlige assistenten som omsorgsinspektoren i
kommunen valde ut. Vi fick inte vilja och da blev det fel. De har burit
sig illa at. Man kan inte tvinga ndagon att ta hand om ett handikappat
barn om den personen avskyr handikapp av alla slag.” (Mor).

”Hir erbjuds ingenting. Jag blev lurad pa kortis i fyra ar. Aven sedan
korttidsplaneringen sd smatt paborjats med forsiktig inskolning blev
Jjag helt lurad pa avlastning hela den foljande sommaren. Inget
avlastningsalternativ har tagits fran myndigheternas sida. Det jag for
narvarande har uppnatt har jag fatt kdmpa mig till pa eget initiativ.”
(Mor).

¢ Omsorgslagen fran 1986 (med stadgar fran 1968) medforde exempelvis att
utvecklingsstorda garanterades sédrskilda rattigheter som i sin forlangning underlat-
tade for deras anhoriga. De som hade anhoriga med andra funktionshinder fick
daremot inte nagon garanterad hjalp forrdn den lagen ersattes av LSS 1994.
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Oavsett lagstiftning, alder och boendeférhallande fungerar inte
alltid samhallshjdlpen. Det leder till oro inte minst for anhériga som
borjar komma till &ren och onskar trygga den vardbehdvandes fram-
tid.

“Jag dr 67 ar och kan inte leva i evighet. Peter ar psykiskt stark och
mycket stabil i sitt humor och helt mentalt frisk dven om det dr svart
for folk att forstd honom. Men han dr sa fullstindigt beroende av hjilp
och jag dar den som forstar honom bdst och vad hinder sedan? Han bor
visserligen sd han har tillgang till personal jamt men eftersom han har
svart att prata blir det manga missforstand med personalen. Det dr
ocksé mycket svart att fa bra personal, ett stort bekymmer. Han tyckte
om den forra men hon stal s mycket sé hon fick sluta. Den han har nu
tycker han inte om. Jag dr dir sG mycket jag kan for annars far han
ingen riktig hjilp. Det tar ju en timma bara att mata honom.” (Mor)”.

Svdrigheter att fG en diagnos

For att fa del av viss samhaéllshjilp och de sédrskilda rattigheter som
funktionshindrade kan fa kravs oftast en diagnos. Finns det inget
namn pa problemen, finns heller inget skydd och ingen sjalvklar hjalp.

*Vi faller aldrig inom ndgra ramar, far alltid jobba for egen sak och det
aroerhort jobbigt.” (Mor vars dotter lider av andningsstérningar, "sen
utveckling”, infektionskanslighet mm).

Det finns sjukdomar och handikapp som drabbat barn och familj fran
fodseln eller strax efter. En del medfodda sjukdomar och utvecklings-
storningar visar sig inte forran efter en viss tid. Andra sjukdomar
kommer dnnu senare. Barnet ger i bérjan ingen anledning till oro och
foraldrarna &ar instédllda pa att barnet ar friskt. Det blir en stor
omstéllning att inte bara forsta diagnosen utan ocksa att stalla om
hela livsplaneringen. Det dr dessutom inte ovanligt att foraldrar har
blivit bemoétta med dverseende och lugnande forklaringar da de sokt
for symtom hos barnet.

”Det tog sG lang tid att fa diagnos, sjukvdardspersonalen tog oss inte pa
allvar. Bortviftade som oroliga fordldrar fast det var tredje barnet. Jag
visste ju att det inte stod ritt till. Men detroddeinte pa mig, det tog lang
tid innan de fattade. Det var jobbigt nog dnda, utan att bli ifragasatt.”
(Mor).

7 Anhorigvardaren har betalt for vissa timmar trots att sonen bor i sarskilt
boende. Eftersom hjédlpbehovet #r omfattande och bristerna bland personalen ar
uppenbara har hon fatt forlangd anstéllning trots sin élder.
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"Vi fick inte diagnos forrdan hon var 19 ar. Alla forstod ju att ndgot var
fel men det var svart att stilla diagnos. Det dr skont att ha ett namn
och det gor det littare att forstd hennes konstigheter. Att det inte ér av
elakhet eller djavulskap hon gor vissa saker. Hon éir pé manga sdtt som
ett barn dven om hennes kropp dr vuxen. Det gor det svart bade for
henne och omgivningen, det var ldttare ndr hon var mindre. Hon
behover hjalp med ndstan allt, tvitta sig, kld pa sig rétt o s v. Hon kan
aldrigladmnas ensam for man vet aldrig vad hon kan hitta pé. Hon kan
ga rdtt ut i gatan och stilla sig ddr, hon kan skada sig utan att forstd
varfor.” (Syster).

Bemotande

Aven om det finns diagnos saknas ibland énda forstéelse och ldmpligt
bemostande. En sak som anhérigvardare kan raka ut for i motet med
den offentliga varden &r att personalen blundar for problemen eller
bagatelliserar dem.

“Jag tycker att hans maniska perioder ar vérst for da gor han saker
som dr helt orealistiska men folk forstar inte att han ar sjuk, inte ens
vardpersonalen. Jag skulle énska att sjukvardspersonalen lyssnade
mer pa anhoriga, att de inte bara pratar utan att tinka. Det dr svart
att hora vissa saker som att han ar sa pigg och ser sa frisk ut ndr han
egentligen dar jattesjuk.” (Maka).

"Det hade varit jobbigt under s@ mdnga ar, en fysisk och psykisk
pafrestning sa till den milda grad. Jag var sd tritt och jag undrar om
de som sdger att de dr trotta vet vad de talar om. Jag var s nere sé jag
kundeinte ens be om hjilp. Ingen begrep det utom vér kurator som ség
till att det blev stddat, de handlade och stidade. Och dd kinde jag hur
det mer och mer villde fram inom mig. Och jag var sé slut, jag orkade
ingenting, jag kunde inte sova, jag gick bara omkring, jag slet mitt har
och grit. Och Lasse grit for han forstod att nu orkar inte mamma
lingre. Jag sa till pa sjukhuset att jag maste ha hjilp av en psykiatri-
ker. Jag fick en remiss men den rev en sjukskoterska for hon menade
att du dr ju sa stark, och du kan prata med mig om du behéver. Dd blev
Jjag rasande och sa ait jag mdste ha min remiss. Ingen forstod
nagonting. Det var flera i sjukvarden och ocksdé mina kolleger som
ifragasatte varfor jag skulle ha en psykiatriker. Du som dir sé stark,
varfor ska du? Varforinte, sa jag. Mdanniskor inom sjukvdrden tror ofta
att de vet s& mycket for de liser i béckerna och triffar mycket
manniskor. Men det finns s mycket de inte forstar. Psykiatrikern var
bra men medicinen hjilpte inte forrin efter lang tid, jag var ju sd uppe
1 varv och sa slutkord.” (Mor).
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Det finns olika sétt att nonchalera anhorigvardarens problem i
vardagssituationen; dit hor att bagatellisera hans eller hennes radsla.

”Nér min man fick sitt forsta EP-anfall efter sin hjarnblodning blev
Jjag alldeles forskrackt. Visste inte vad det var eller vad jag skulle gora.
Nir jag berdttade det for likaren efterdt skrattade han bara och sa att
det var vanligt.”

For fast anstélld personal brukar information och fortbildning inga i
arbetet. For timanstélld personal ar detta inte lika sjalvklart och
bland anhérigvardarna svarade majoriteten nej pa fragan om de fatt
négon information i samband med att vardtagaren fatt sin diagnos
eller i samband med anstéllningen. Undersokningar tyder pa att det
ibland kan det vara mer effektivt att informera och stédja anhériga dn
att satsa allt pa patienten (The Lancet 1990). Déligt informerade och
oroliga anhoriga kan motverka rehabilitering exempelvis genom ett
overbeskyddande forhallningssatt.

Inom den offentliga varden kan man ocksa begransa perspektivet,
bara se en detalj och 1ata bli att se helhetssituationen. Varje svarighet
behover inte vara stor i sig, men om varje vardagssituation blir
komplicerad av ett handikapp blir summan av problemen for stor. Det
hénder 14tt att tjanstemén och behandlare bara ser sin lilla del och
stéller krav pa anhorigvardarnas medverkan vad géller just den. En
familj med en handikappad medlem kan ha manga olika personer att
ta hiansyn till och ett exempel gav en far:

?Kontakter med skola — sjukvard — korttidshem — avlastningshem —
fritidshem — taxi — kommunen — landstinget — rdttsvisendet — team
autism - foraldraforeningen autism — barnhabiliteringen — barnpsyk
— barnneuropsykiatriskt center — behandlingskonferenser — utred-
ningar — blankettifyllande — forsdkringskassan m m.”

Det ekonomiska krisldget har drabbat den offentliga sektorn
sedan borjan av 1990-talet, och vad galler hjalp fran hemtjansten kom
neddragningarna redan pa 1980-talet. Den enskilde tjanstemannen
eller vardarbetaren hamnar l4tt i en konflikt mellan individens behov
och resursbegriansningarna.® Sddant kan leda till forsvar, sa att den
ansvarige mer eller mindre tydligt anklagar den sokande for att
begara for mycket eller 6verdriva sina behov.

8 For diskussioner kring hemtjianstassistenternas yrkesroll och de konflikter
dessa kan stillas infor vad géller att fa resurserna att racka till hanvisas till
Nordstrom 1998, 1999.
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"Har de betalt ska de vdil jobba ocksa, da ska de inte ha mera fran
kommunen” sa en hemtjanstassistent vid en intervju angéende an-
stéllda anhorigvardare. Hennes uttalande ar inte utméarkande for
gruppen hemtjanstassistenter men det visar en attityd som inte precis
underlattar for den som ber om hjélp. Den ekonomiska fordndringen
har anhérigvardarna kant av.

“Policy och instillning har fordandrats. Allt gar ut pa besparing, ingen
mansklig omtanke. Schema gar ut pa att anstillda skall tillfredsstil-
las. Oklarhet i rollfordelningen mellan hemtjéinstens personal och
anhorigvardaren.” (Maka).

Avslutningsvis vill jag dter paminna om att detta avsnitt har handlat
om problem med samhaéllshjélpen. Det finns skél att ta upp sadana i
en diskussion om anhorigvard och att vara i behov av hjalp. Vissa av
problemen kan vara anhérigvardarens uttryck for daligt samvete och/
eller en allmén vanmakt. I en studie av anhériga framkom att vissa av
dem hade svér dngest och att den ibland riktades mot personalen som
en form av forskjutning (Nilsson 1978). Genom forskjutningen kom
angest som egentligen sammanhdorde med den anhériges sjukdom och
egna kanslor av maktloshet, istéllet att forknippas med personalen
och bristerivarden. Ett viktigt resultat var emellertid att det forekom
manga situationer da anhorigas aggressioner gentemot personalen
grundade sig pa realistiska forhallanden. Liknande far sdgas gilla det
missndje med samhéllshjdlpen som tagits upp ovan. Avsnittet far ses
som en delforklaring till att anhoriga inte efterfragar hjalp trots
ibland stora behov. Stort hjalpbehov och otillracklig hjilp har ett
mycket starkt samband med bundenhet och minskad férmaga att
uppleva arbetsglddje. En sddan situation kan fa allvarliga effekter och
1 nésta avsnitt ska jag ga in pa vissa risker med vard i hemmet.

Vilka risker kan bundenhet och en pafrestande
vardsituation medfora?

Ett ensamt vardansvar och for stor bundenhet kan fa allvarliga
effekter for savil anhorigvardaren som for vardtagaren. En fraga som
borjat uppméarksammas alltmer dr overgrepp i vardarbete (se t ex
0Odén 1986, 1992; Saveman m fl 1988; Tornstam 1989). De som vardas
i hemmet ar av flera skl en utsatt grupp, inte minst for att hemmet
ar en fordold plats for utomstaende.

I en svensk undersokning om oOvergrepp mot &dldre i familjen
framkom att de flesta gamla som utsétts for 6vergrepp dr kvinnor och
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nistan alla som utsétts har fysiska eller psykiska handikapp (SoS
1994:1).° Det dr viktigt att skilja mellan olika slags foreteelser; dels
langvarigt familjevald som finns i familjen sedan tidigare, dels nér
nigon anhérig utnyttjar att den gamle ar svag, sjuk eller forvirrad
eller diar en anhorig begar overgrepp pa grund av en pafrestande
omvéardnadssituation. Psykiska 6vergrepp dr vanligast men det kan
dven vara frdga om forsummelse och fysiskt vald. Forovaren ar
vanligen en manlig familjemedlem. Nar 6vergrepp forekommer i ett
parforhallande ar skillnaden mellan kénen marginell vilket innebér
att nistan lika ménga kvinnor som mén begar évergrepp mot sin
partner (SoS 1994:1, s 5). Ett resultati undersokningen var att antalet
forovare som har vardansvar for den som utsatts for 6vergrepp var
farre &dn forvintat (en tredjedel av 6vergreppen begicks av dem som
hade helt eller delvis vardansvar for den gamle). Undersokningen
byggde emellertid pa enkdtsvar fran hemtjanstassistenter och det
som efterfragades var endast kidnnedom eller misstanke om 6ver-
grepp. Morkertalet kan darfor vara stort.

Lars Tornstam (1989) menar att tdnkbara orsaker till 6vergrepp
bland dldre skulle kunna vara gamla manniskors fysiska och psykiska
beroende. En annan hypotes dr att vardaren &r utsatt for extrem
stress. En tredje hypotes ar att det handlar om inlart beteende. Den
som misshandlar, utnyttjar eller vanvardar en &dldre person har
sannolikt gjalv varit utsatt for detsamma som barn. Vissa évergrepp
kan bero pa att personen ifraga har en personlig storning, ar psykiskt
sjuk kanske till foljd av drogmissbruk. Det kan ocksé vara sa att de
kanslomassiga relationerna inom familjen aldrig blivit tillréckligt
starka. Det finns inte tillracklig grad av karlek och vanskap for att
balansera den pafrestning eller stress som vardsituationen kan inne-
bara. Oavsett skil finns ett starkt motstand hos alla inblandade
parter att medge forekomst av 6vergrepp.

Ett antagande niar undersokningen om de anstéllda anhorigvardar-
na inleddes var att anstillningsforfarandet skulle ge ett visst skydd
for vardtagaren bland annat mot olika typer av vald; oldmpliga
personer blir forhoppningsvis inte anstédllda som anhérigvardare
samtidigt som anstéllningsforhallandet medger en viss insyn fran
samhaillet. Daremot kan det uppsta situationer dédr valdet utléses som

? Undersokningen byggde pa en enkiit till hemtjanstassistenter och rorde totalt
8107 drenden. Av dessa rapporterades 97 fall av overgrepp som man kant till eller haft
misstanke om under de senaste tva aren.
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en desperat handling; bristande hjilp i en tung vardsituation kan
ddrmed kanske orsaka overgrepp. Anstillningen kan ses som en
mojlighet for samhillet att bista i varden. Anstéllningskontraktet
skulle i varje fall kunna medfora diskussioner om hjalp och arbetsfor-
delning.

P4 ett ganska tidigt skede i undersskningen blev det emellertid
uppenbart att anhorigvardarna, anstallningen till trots, verkade vara
ganska ensamma i sitt vdrdansvar och att kontakterna med arbetsle-
dare eller andra som skulle kunna vara till hjilp inte var sirskilt
valutvecklade. I intervjustudien tillfragades darfor anhorigvardarna
om vad de gjorde om de blev trotta och pressade, vad de gjorde i
situationer nér de blev arga eller ville ga sin vidg och hur man hanterar
det i en situation dir den ene kanske inte kan ldmnas ensam.

Anhérigvardarna var i allménhet medvetna om riskerna for vald;
de hade hort talas om det genom media eller via bekanta. De hade
vanligen ingen forstaelse for hur man kan bruka véld i en véard-
situation. Att de ibland blev arga och irriterade innebar inte att de
ansagatt vald varforsvarbart. De som inte kunde lamna sina anhériga
hade olika strategier for att hantera situationen.

"Ndarjag blir arg gar jag ut, jag gar runt huset for jag kan ju inte limna
honom ensam linge men jag maste bort for att lugna mig.” (Maka).

"Vivartvad familjer pa rehab, den andre mannen hade krockat med bil.
Och hans hustru var mjuk, tillgiven och sndll och han var mer den
dominanta typen, och dad var det tvdrtom med Per och mej, han var
lugnet och jag mer eldfingd. Och den hér kvinnan hon ringer till mej
och jagringertill henne. Och jag mdste séiga att hennes situation tycker
Jag dr mycket virre. Han dr dominant och vet du att hon far inte géra
ndgonting. Det ar farligt tror jag, att ha det sa. Nér jag blir arg vilket
Jag ju blir ibland, da skdller jag och brakar men sen gar det éver.”
(Maka).

“Jag vetenigrannbyn, han klarade inte av det. Han sa ait ”jag kommer
att gora henne illa, ni far ta hand om henne”, sa han till dem péa
kommunen. Han orkade inte med. Men de var vél inte sd goda viinner
som vi dr heller. De hade det inte bra innan.” (Make).

"Ndr jag blir arg gar jag undan. Jag har tinkt manga ganger nér jag
lastom dem som slar handikappade att jag forstar det mycket viil. Man
kan blisé galenibland och det kan vara s irriterande. Nir jag blir arg
struntar jag i honom, jag bryr mig inte om vad han vill eller séiger.”
(Maka).
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Jagharinte tillrdckligt underlag for att uttala mig om det forekom-
mer vald bland de anstéallda anhérigvardarna men det ar uppenbart
att en del av dem har en orimlig arbetsborda och for lite hjalp i sitt
arbete. Om man inte har en chans att vare sig kunna ga ifran eller att
fA vara ensam blir det kanske vardtagaren som far ta emot den
frustration som detta kan ge.

Vald inom anhérigvard behover dock inte alltid vara riktat mot den
hjialpbehévande. Flera av vardtagarna har sjukdomar som ibland
innebir aggressionsutbrott och det finns pa det sattet en valdsam
situation att ta hiansyn till. Anhorigvardarna verkade inte ha nagra
problem med att se detta som ett sjukdomsbeteende men inte desto
mindre innebér det att leva med en risk for att bli utsatt for vald.

Anhorigvardarnas onskemal om hjalp

I det hiir kapitlet har samhallets hjalp och stod fokuserats, och inte
minst har bristerna med hjélpen fatt stort utrymme. Hjalpen fran
samhiillet ar emellertid mycket viktig och de flesta som har saddan
hjilp uppskattar den. De beskrivningar av problem som tagits upp
géller inte for majoriteten av anhorigvardarna. Men dven om citaten
bygger pa individuella erfarenheter pekar de pa en generell problema-
tik som behover lyftas fram. Den gemensamma utgangspunkten for
problematiken ér de resultat som talar om for stor bundenhet, svarig-
heteri att lita pa andras hjélp och vardtagarens installning till annan
hjalp. Aven om det finns hjilp &r detta i sig inte tillrickligt, dven
innehéllet i hjdlpen behover diskuteras. Den samhaéllshjalp som
fungerar ir ett stort stod for anhorigvardarna men den hjalp som inte
fungerar ar i praktiken ingen hjélp alls. Avslutningsvis ska jag déarfor
kort lyfta fram nagra av anhoérigvardarnas onskemal i samman-
hanget.

Vid en enkitfraga fick samtliga anhorigvardare rangordna sina
6nskemal om hjilp fran samhaillet, de flesta alternativen var givna
men det fanns utrymme for egna synpunkter. Majoriteten valde hogre
lon och flera tillagger att de da sjdlva kunde betala den hjilp de
behéver samt fa vilja den sjalv. Vissa ordnar redan nu sin avlésning
pa det séttet. I 6vrigt handlar énskemalet om hogre 16n om att fa en
skilig ersattning for arbetsinsatsen.

Som andra alternativ valdes tryggare anstéllningsform. Det hand-
lar t ex om problemet med den tidsbegriansade anstallningsformen
som gor att de aldrig vet om de far fornyat kontrakt och fortsatt 16n.
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De har ofta problem att né ”sin” hemtjanstassistent nir det dr dags att
fornya anstédllningen. Méanga finner det ocksa trottsamt att, som
nagra uttrycker det, behova be om anstéllning, be om hjilp, forsoka
visa att det arbete de utfor tar den tid det tar. Ibland séger sig
vardtagaren vid behovsbedomningen kunna utféra s4 mycket mer dn
hon/han i sjalva verket kan. Anhérigvardaren vill da inte sara eller
genera sin anhorige genom att siga att det inte dr sant eller inte
fungerar sa i praktiken. Behovsbedémning, och dven vardplanering
om den forekommer, ar ofta upplagd pa ett satt som gor det svart for
anhorigvardaren att yttra sig om sé kéinsliga saker. Det kan ocksa ha
gatt manga ar sedan behovsbedémningen och vardtagarens hjdlpbe-
hov har kanske férdandrats och 6katiomfattning. Bade betréffande 16n
och anstéllningsform kan det sammanfattas med att anhorigvardaren
vill ha villkor som géaller fér annan personal i hemtjinsten.

Ett tredje onskemal ar att fa tillfallig avlosning ,d v s en avlosning
vid behov och med kort varsel. Flera 6nskar sig en avlosare som ar
”kénd” avfamiljen. For manga drsituationen sddan att deinte ens kan
bli sjuka utan att det blir stora problem. Vissa av vardtagarna har
funktionshinder som &r av sddan art att det kriver bade kunskap om
handikappet i sig och om personen som har det. Fér dem skulle en
person som kidnner familjen underldtta och framfor allt 6ka trygghets-
kénslan.

Det fanns 6nskemal om samordning av samhéllets resurser sa att
det skall g4 lite enklare att fa hjalp. Man upplever det bade besvirligt
och trottsamt med alla instanser; kommun, landsting och forsdkrings-
kassa som alla har sina handlédggare och vid personalbyten och/eller
omorganisationer ska hela sjukdoms- och familjehistorien berittas
igen. Det fanns 6nskemal om att inte dra ner pa personal i hem-
tjdnsten men ocksa att hemtjanstpersonalen gor nagot nir de avloser
anhdrigvardaren, inte bara "passar eller vaktar”.

Flera anhorigvardare har en vardsituation som tar den mesta
tiden i ansprak, vad de onskar ar praktisk hjilp som stddning och
inkop vilket inte ges om anhérigvardaren bor tillsammans med vard-
tagaren, nagot som flera papekade. Att ha hjalp i hemmet innebir
saledes inte sjalvklart att man har hjdlp med hushéallsarbete. Efter-
som hemhjélpen ges till vardtagaren och anhérigvardaren uppenbar-
ligen &r frisk nog for att varda ges ofta ingen saddan hjélp. Att det &nda
forekommer beror pa att hemtjanstassistenten eller vardbitriadet har
kringgatt reglerna.
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Dagsjukvard och annan dagverksamhet ar for manga anhorigvar-
dare en viktig andhdmtningspaus i arbetet och manga upplever att
deras vardtagare mar bra av att komma ut och fa traffa andra
méanniskor, fa lite omvéxling. Anhérigvardarna énskar sig just ndgon
som kan stimulera, prata med och muntra upp den anhérige da de
sjdlva kdnner sig utmattade av allt praktiskt arbete och en situation
som gor att de inte sjalva alltid orkar vara ldttsamma.

Cirka fem procent av anhorigvardarna énskade en stadigvarande
plats pa institution for sin vardtagare; inte minst dr det foréldrar som
har detta 6nskemal. Har kan man anta att varden i hemmet ar alltfor
betungande och/eller att hjalpinsatserna ar alltfor otillrackliga.

Bland 6nskemalen om hjélp och stod fran kommunen fanns ocksa
foljande asikt:

”Att man blev lite viirderad for att man stdller upp och forlorar sitt eget
liv fullstandigt.”

Det &r saledes inte bara praktiskt stod som é&r viktigt, vanligt bemo-
tande och forstaelse betyder mycket for att man ska orka. I foregaende
kapitel framkom att uppskattning hade det starkaste sambandet med
att kunna uppleva arbetsgliddje. De som kdnner uppskattning far
ocksa extra kraft for att orka med sin situation.

*Vill understryka hur viktigt det dr for oss anhorigvdrdare att vi har
stod och forstdelse av de personer inom kommunen som arbetar med
handikappomsorgerna — att fG kdnna att man dr en resurs och inte en
belastning for "samhdllet” (har upplevt dessa motsatser). Den kom-
mun vi nu bor i dr ett gott exempel pa hur fint man kan hjdlpa och den
trygghetskdnslan man har tack vare detta dr GULD vdrd. Manniskor
ar med en och ej emot en. Den ekonomiska biten ér ocksa fruktansvdrt
viktig (vet av erfarenhet — har “vdnt ut och in pa fickorna” méanga
ganger tidigare). Trygghet for oss anhorigvardare skapar trygghet for
dem vi vardar. Vi far en positiv, god atmosfar, mycket viktigt for den
grupp av handikapp som min dotter tillhor.” (Mor. Skriven kommen-
tar pa enkidtformuliret).

Avslutning

Kontinuitet och néra relationer medfor en viss bundenhet som till en
del kan séigas ha med omsorgsmoral att gora; att bry sig om, att
tankarna kretsar kring den narstaende ar ett uttryck for detta. Alla
upplever inte bundenhet som ett problem och alla lever inte helleri ett
tillstand dar fragan behéver uppméarksammas. Det dr dock relativt
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latt att komma i en situation ddr bundenheten vaxer. Den processen
behover inte ta en negativ form och inte heller bli permanent om
hjalpen kommer in pé ett tidigt stadium. Om vardtagaren dr néjd med
den hjalp som erbjuds av samhallet blir det lattare for anhérigvarda-
ren att lita pa andras hjalp och ddrmed kan bundenheten bli mindre
forédande. Vardtagaren far ocksa en maojlighet att forlita sig pa andra
och behover darforinte krava att anhorigvardaren star for all hjalp och
uppmérksamhet.
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Kapitel 11
Sammanfattning och slutsatser

Enligt svensk lagstiftning ar omsorg om é&ldre, sjuka och handikap-
pade ett samhéllsansvar. Oavsett hjdlpbehov ska ménniskor ges
mojlighet att bo kvar i sitt hem och det 4r kommunerna som har
uppgiften att mojliggora detta boende. Anhorigas insatser ska bygga
pa frivillighet. Att fa samhéllshjéilp dr en jamlikhetsfraga och handlar
om individens ratt att fa hjalp oberoende av familjesituation. Samti-
digt ar vardinriktningen med hemmaboende knappast mgjlig utan
anhorigas insatser och idag vet man att merparten av all sddan hjélp
utfors av narstaende och ibland under stora uppoffringar. Ett satt for
samhaéllet att hjalpa vardande anhoriga ar att ge dem anstédllning som
narstaendevardare och den héir avhandlingen handlar om anhériga
som har en sadan anstéallningsform.

Eftersom betald anhorigvard var ett outforskat omrade har en del
moda dgnats at kartlaggning och resultaten bygger pa ett projekt som
inneholl fyra delstudier och som bl a bestod av en enkédtundersokning
med svar fran 1197 anhorigvardare hemmahorande i 86 kommuner
och kommundelar i Sverige. Vid den tidpunkt som undersokningen
gjordes motsvarade de cirka en femtedel av samtliga anstillda
anhorigvardareilandet. Enkatsvaren fordjupades genom en intervju-
studie med 33 anhorigvardare och 7 vardtagare. De tva ovriga del-
studierna riktades till social- och #ldreomsorgschefer respektive
hemtjanstassistenter i 50 kommuner/kommundelar.

Anhorigvardarna gav hjalp till 1253 personer i dldrarna 1 till 101
ar varav 45 procent var under 65 ar. Vardtagarna hade manga olika
sjukdomar och handikapp och férutom mer aldersbetingade symtom
var exempelvis utvecklingsstorning, stroke, reumatiska sjukdomar
och demens vanliga diagnoser. Har aterfanns dven de som hade
bestaende men efter olyckor. Det innebér att anhorigvardarna hjalper
maéanniskor som har bade fysiska och psykiska handikapp och att
arbetet kan innehélla sdval praktisk hjilp som mer sjukvardande
insatser; inte sdllan géller det dven ett omfattande tillsynsbehov.
Vanligen ror det sig om ett mangarigt vardarbete och flertalet
anhorigvardare hade utfort arbetet obetalt innan de anstélldes.

Sett till relation kan i huvudsak tre stora grupper urskiljas; barn,
make-maka och fordldrar. Darutéver finns en mindre grupp med
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nagon annan relation till vardtagaren; syskon, sviardottrar, andra
slaktingar och vanner. Majoriteten avanhorigvardarna ar kvinnor och
bara 15 procent 4r mén. Yrkesmaéssigt dominerar arbetare och lagre
tjanstemén dven om samtliga klassgrupperingar finns represente-
rade.

Det som framst skiljer de undersokta anhorigvardarna fran infor-
mella, helt obetalda vardare eller dem med vardbidrag, 4r den samhél-
leliga inblandningen genom anstéllningsforhallandet och l6nen. Just
detta forhallande har ocksa varit den centrala utgangspunkten for
studien och det 6vergripande syftet var att undersioka och analysera
vad anstéllning och 16n innebér for anhérigvardarna. Ett annat syfte
var att soka utforska hur ansvar och arbete fordelas mellan samhaéllet
och de anhoriganstallda.

Vardbidrag och andra former av ekonomisk ersattning saknar de
formaner som foljer med en anstédllning och for vardarens del ar de
ddrmed mindre fordelaktiga. Anstédllning for anhorigvard kan dére-
mot ses som en mdajlighet for samhaéllet att ge anhoriga stod och villkor
som liknar annat lonearbete. Sverige ar ett samhaille dar savil
kvinnor som mén forvintas lonearbeta for att fa del av formanerna i
socialforsdakringssystemet. Anstéllning for anhorigvard kan déarfor
ses som ett sdtt att kompensera for forlorad inkomst. Genom att
samhaéllet patagit sig ansvaret for att tillgodose individernas behov av
hjalp kan anstéllningen dven ses som ett sdtt for kommunen att
uppfylla sina skyldigheter gentemot den hjalpbehovande.

Anstéllningsforhallandet ger en dubbel koppling mellan samhél-
let och individerna. Oavsett om hemtjénstens vardbitréiden eller om
nagon anhorig utfor hjdlpen bygger forhallandet pa en behovs-
bedomning av vardtagaren. Dar faststélls hur mycket och vilken typ
av hjalp som personen ifradga anses behova for att klara sin dagliga
livsforing. Behovsbedomningen utfors av den i kommunen som ar
utsedd att gora sadana provningar och hjdlpen ges darefter som ett
bistand enligt socialtjanstlagens sjatte paragraf. Vardtagaren raknas
didrmed som en av hemtjinstens hjilptagare och betalar hemtjanst-
avgift enligt gdngse taxa i kommunen. Samhaéllet kommer saledes in
via vardtagaren i egenskap av brukare av en offentlig tjanst och via
anhorigvardaren i egenskap av anstélld i den offentliga sektorn.

For att belysa inneborden av anhorigvardarnas atagande har jag
delat upp avhandlingen i sju temaomraden som har styrt de olika
kapitlens innehall och i sammanfattningen ska jag lyfta fram de
viktigaste resultaten. Tolkningen av resultaten ar gjord utifrdn en
modell som bygger pa teorier om omsorg, moral och ansvar, familjere-
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lationer och kvinnoarbete, samt hur dessa fragor kan ses i férhallande
till valfardsstaten.

I slutsatserna som foljer efter sammanfattningen kommer jag att
diskutera den fordndrade inriktningen av vélfardsstatens dtagande
som funnits sedan 1980-talet, som blivit mer uttalad under 1990-talet
och vars effekter det finns anledning att lyfta fram.

Det forsta temat géller lagstiftningen; dvs hur hjélp till beh6vande
har reglerats i lagen. Tidigare lag ansvaret for gamla och hjélpbeho-
vande pé familjen dven om det alltid har funnits en viss samhaéllelig
inblandning. I takt med framvéxten av vilfardsstaten har ansvaret
successivt overgatt till samhéllet och idag har kommunerna det
yttersta ansvaret for att gamla, sjuka och handikappade ska fa den
hjilp de behover. Samhillssvaret finns inskrivet i socialtjanstlagen
och i hilso- och sjukvardlagen. Har handlar det om trygghet och
integritet for den enskilde, att vid behov ska individen inte behova
forlita sig pa nagon anhorigs eventuella godtycke utan garanteras en
god samhaéllelig hjalp.

I samband med den vardpolitiska inriktningen med kvarboende i
hemmet och ddrmed féljande institutionsnedldggningar blev det upp-
mirksammat att anhoriga ofta hamnade i en svar arbets- och
forsorjningsmaéssig situation. Okat kvarboende forutséatter ofta hjalp-
insatser frdn anhoriga och detta kan vara svart att forena med en
fullgod insats i yrkeslivet och inte minst av det skilet har man i
statliga direktiv sett positivt pa anstéallningsformen. Sedan 1967 finns
anstélla anhérigvardare med i statistiken om offentliga sektorn; efter
en uppgangibdrjan av 1970-talet har antalet stadigt minskat. Den av
regeringen tillsatta Anhorigvardkommittén gav iborjan av 1980-talet
ut tva yttranden (Ds S 1981:15; SOU 1983:64) som inneholl propéer
till kommunerna om att ge anhdériga stod och hjélp i arbetet inklusive
forbittra anstéillningsformen. I dessa utredningar var man oroad 6ver
det minskande antalet anstéllda anhorigvardare och gav darfor for-
slag till en mer reglerad anstédllningsform dér det podngterades att
anhoriga bor fa lika villkor som kommunens egen personal. Man ville
ocksa ha en okad satsning for att forbattra det psykosociala stodet till
anhorigvardarna. En annan viktig uppgift 1ag i att genom utbildning
fa fram attitydpaverkan som okar vardpersonalens intresse for anho-
rigas situation. Samhadllets ansvar och anhoérigas frivillighet i vardar-
betet har betonats bade i dessa och i senare yttranden. I den nya
socialtjinstlagen fran 1998 talas om samarbete mellan samhéllet och
de anhoriga. Att samhaéllet bor ge hjalp och stod till virdande anhériga
star for forsta gdngen inskrivet i sjalva lagen.
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P34 ett satt kan man sdledes sédga att omfattningen av nédrstédendes
insatser har varit kdnda sedan lang tid tillbaka och att savil den
ekonomiska som arbetsmaéssiga situationen har uppméirksammats.
Att de varit kdnda betyder dock inte att forslagen om stéd har haft
nigon genomslagskraft.! Trots tydliga uppmaningar till kommu-
nerna om att ge sérskild uppmérksamhet och hjalp 4t anhoriga som
vardar var det fa av de kommuner som ingick i undersékningen som
hade néagon plan eller form av riktlinjer. Dar det fanns riktlinjer var
det i allménhet inte anstidllning som foresprakades utan istillet
vardbidrag som sags som en administrativt mer latthanterlig form.

Det andra temat ror fragan om hur arbetet bedéms nér det utfors
av en anhorig. Bedomningen gors vanligen av en hemtjidnstassistent
ellermotsvarande och den ligger till grund for den hjélp som sedan ges.
Vardtagaren riaknas som hemtjéanstens hjilptagare och betalar avgift
enligt kommunens taxa oavsett om ett vardbitride eller nagon
anhorig utfor hjalpen. Kommunerna dr uppmanade att ge anhériga
likadana villkor som sin egen personal och en sddan jamforelse dr
gjord.

Ser man till anstallningsvillkoren for vardbitraden dr dessa for-
héllandevis enhetliga i landet. Vardbitraden far lon efter utbildning
och antal ar i yrket och de kan tillgodordkna sig meriter for arbetet, de
har arbetstidsreglering och far alltid erséttning for obekviam arbets-
tid. De har majlighet att soka tillsvidareanstéllning och vid eventuell
permittering har de fortur till annat arbete. Vanligen géller inte detta
for anhorigvardarna. Oavsett utbildning och antal arbetade ar far
anhorigvardarna lagsta vardbitradeslon och deras arbete ger inga
meriter for att soka annat arbete, de far lov att arbeta alla dagar och
tider pa dygnet men de far sillan erséttning for obekviam arbetstid.
Rattigheten till ledighet och semester finns pa det sétt som giller vid
en timanstéllning; d v s det &r en privat fraga och inget arbetsgivar-
ansvar. I anhorigproblematiken ligger emellertid att man séllan kan
ta ledigt utan avlosningshjalp och denna &r langt ifran sjilvklar.
Anstillningen géller for viss tid och méaste déirefter fornyas; nér eller
om behovet av vard upphor, upphér anstillningen och kommunen har
ingen skyldighet att erbjuda annat arbete.

! Under 1987/88 fick socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att utveckla stodet
till narstaende. Tjugo miljoner kronor delades ut till kommuner och organisationer for
olika anhorigprojekt. Det var pafallande fa projekt som genererat en fortsdttning nir
det speciella projektstodet upphért (Vi i hemtjanst nr 1/93).
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Det fanns visserligen kommuner som aktivt sokte ge anhérigvéardar-
na mer likvirdiga villkor som annan personal men de var i minoritet.
Det fanns dven hemtjadnstassistenter som sokte forbéttra situationen,
béde mer generellt och i enskilda fall, men da skedde det pa eget
initiativ och inte som ndgon genomtdnkt strategi fran kommun-
ledningens sida. Beroende pa kommun kan anhérigvardarna séiledes
ha helt olika villkor, men detta kan &dven gélla inom kommunerna
eftersom de ocksa dr beroende av hur enskilda tjanstemén bedomer
arbetsinsatsen och dessa bedomningen kan ha avsevarda skillnader.
Olikheterna mellan kommunerna speglas ocksé av det faktum att 14
avdeursprungligen 100 utvalda kommunernainte hade nagra anhorig-
anstéllningar alls och ddrmed foll bort ur undersokningen. Att det inte
skulle forekomma liknande anhériginsatser i dessa kommuner fore-
faller otroligt.?

Anstéllningsvillkoren ér ddrmed inte likvérdiga med vardbitrade-
nas mer dn pa ett ytligt plan och generellt har anhorigvardarna sdmre
villkor. Skélen till skilda villkor och olikartad behandling verkar vara
relationen till virdtagaren. Hade arbetet gillt en icke nérstdende
hade anhoérigvardarna fatt samma villkor som vardbitrddena. Rela-
tionen till virdtagaren gor att arbetet bedéms annorlunda och
forlorar i varde som lonearbete.

Det tredje temat var att pa nagra olika sétt analysera fragan om
hur och varfér man har blivit anhérigvardare. Har finns flera téank-
bara férklaringar. Det finns olika forvéantningar pa anhériga om att
stélla upp pa en sjuk eller hjdlpbehévande néarstaende. Kvinnor har av
tradition fatt dessa forvantningar pa sig och av de undersokta ar 85
procent kvinnor vilket tyder pé att den traditionen &r stark. Att
méannen dndéa dr relativt manga kan tolkas som att det for deras del
framfor allt handlar om typen av relation och boendesituationen;
majoriteten av médnnen har en makerelation till vardtagaren och
oavsett relation bor de flesta tillsammans med den som far hjalpen. De
moraliska forpliktelser detta medfor ar ett skal till att &ven méan utfor
vardarbete. Ytterligare skél kan vara att de manliga anhérigvardarna

2 Vilka anhérigvirdare som kommer in i systemet och vilka som star utanfor
kraver en egen undersokning. I ursprungsplanen for projektet ingick en sadan studie
som dock fick utga. I ett forsok att uppskatta antalet informella vardare som utfor
liknande insatser som de anstédllda anhorigvardarna stélldes en fraga i enkéten till
hemtjinstassistenterna. Bortfallet pa fragan var dessvérre stort men det ar uppen-
bart att ocksa i de kommuner dér det finns anstéllda anhérigvardare éven finns de
som utfor liknande arbete som de undersokta anhorigvardarna, men utan lon.
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ofta ar aldre och arbetslivet dr darigenom kanske inte lingre lika
viktigt. Jamfort med ménnen bor en storre andel av kvinnorna inte
tillsammans med vardtagaren; de aterfinns dessutom i flera relations-
former och aldrar.

En fraga i sammanhanget ar vad anstédllningen och l6nen har for
betydelse och om detta pa nagot satt kan kopplas till klasstillhorighet
eftersom majoriteten av anhorigvardarna, liksom deras vardtagare,
tillhor arbetarklassen.? Utgangspunkten for fragan var att omsorg om
en hjalpbehovande anhorig ofta ar svar att forena med arbetslivets
krav och organisering av tid. Ett antagande var darfor att anstill-
ningen i allménhet kan ses som ett positivt alternativ genom att géra
det majligt for anhorigvardarna att anpassa arbetstiden (minska
annan arbetstid eller sluta forviarvsarbeta) efter vardtagarens behov
och forhoppningsvis utan att foérlora ekonomiskt pa fordandringen.
Véardarbetet har dessutom fordelar som saknas i manga andra yrken.

Saval kvinnorna som ménnen har forsékt 16sa konflikten anhérig-
vard — lonearbete genom olika fordndringar i sin forvarvsverksamhet
eller genom att upphéra med annat arbete. Tva tredjedelar av de
forvarvsarbetande har pa olika sétt gjort fordndringar och det dr
uppenbart att det inte &r latt att kombinera anhorigvard med en
fullvardig insatsiden avlonade produktionen; trots att kvinnorna ofta
hade deltidsarbete har det inneburit problem att forena dven kortare
arbetstider med varden. Skilen till forandringarna var att det inte
fungerade med tiderna, att den anhdérige behévde hjélp dygnet om och
att de inte orkade arbeta lika mycket och samtidigt vara vardare.

Majoriteten av anhérigvardarna har kunnat gora olika foriand-
ringar i sin arbetstid utan ndgon ekonomisk forlust. Kvinnorna har
vanligen en ekonomisom &r som forut eller bittre; det sistndmnda inte
sallan beroende pa att de gjort forandringar i sitt arbetsliv innan
anstéllningen eller att de utfort arbetet obetalt under flera ar. De
flesta av ménnen hade heltidsarbete fore anstidllningen som
anhorigvardare och har haft svart att kombinera detta med vardtaga-
rens behov av hjalp. Vid forandringar i forvarvsarbetet har ekonomin
forsamrats for en del av dem liksom for en del av kvinnorna. Att vissa
anhorigvardare gjort forédndringar i sitt yrkesliv trots att de fatt en

% Detta drag framtréader speciellt tydligt néir det giller dem som hjilper éldre
anhoriga; har aterfinns ofta barn som hjéilper sina gamla fordldrar samt de som har
enannanrelation till vardtagaren. Vid vard avbarn eller make-maka 4r arbetarklass-
tillhorigheten inte lika markant.
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forsdmrad ekonomi tyder pa att man inte orkar fortsdtta med annat
arbete i samma omfattning dven om det innebér en ekonomisk forlust.

Anstillningen som anhérigvardare ar en 16sning som fungerar i
flera olika situationer och den kan mestadels ses som ett god 16sning
for anhorigvardaren. Man kan sdga att anstéllningen gett ett alterna-
tiv och en méjlighet att hantera situationen. Det som varit forméanligt
for anhorigvardarna, och deras vardtagare, dr att anstéllningen och
lénen gjort det mojligt for den hjalpbehovande att bo kvar i hemmet.
Anstillningen har ibland gett en valmgjlighet dar kanske inga andra
lésningar har funnits utom institutionsvard for vardtagaren. Vard och
omsorg i den hir bemérkelsen dr ingenting man kan vara utan; det ar
nigot man maste ha och vardtagarna sag vanligen betalningen till den
nirstiende som viktig dven for deras del. Den gav dem storre frihet att
ta emot hjdlpen kombinerat med att det minskade kénslan av att sta
i tacksamhetsskuld.

Ibland kan man dock inte tala om nagot val. Det ar béttre att
beskriva anhorigvardarnas valsituation som en skala déar det finns
olika grader av frivillighet, eller ingen alls. En lag grad av frivillighet
ger troligen negativa effekter for saval anhorigvardaren som vard-
tagaren. Det finns anledning aterkomma till fragan om valfrihet i
diskussionen om individens kontra samhaéllets ansvar i slutsatserna
nedan.

I det fjdrde temat analyserades anhorigvardarnas totala
arbetsméngd i forhallande till betald arbetstid, arbetsinnehéall och
arbetsbelastning. Arbetsbelastningen delades upp i fysiskt respektive
psykiskt tungt arbete. Ett matt pa fysisk arbetsbelastning ar tunga
lyft. Till den psykiska belastningen réknades att inte kunna sova
ostort och att inte kunna lamna vardtagaren ensam.

I annan forskning har man ibland hittat framtradande skillnader
mellan médn och kvinnor nir det géller informell vard och vilka
arbetsuppgifter som utfors. I den har undersokningen ar det inte
framst konstillhorighet som skiljer anhorigvardarna at utan istéallet
boendeforhallande samt relation; de som bor tillsammans med vard-
tagaren har generellt fler arbetsuppgifter. Narmare 40 procent av
anhorigvardarna utfor tunga lyft; dven har géller det foretrddesvis
dem som bor ihop med vardtagaren.

Majoriteten av dem som bor tillsammans med vardtagaren kan
séllan eller aldrig sova ostort en hel natt, framfor allt av skélet att den
anhorige behover hjalp och/eller ar orolig eller att vardaren sjalv ar
orolig. Det 4r lika stora andelar av kvinnorna som ménnen som far sin
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nattro stord av sadana skal. Féraldrar och makar utmarks genom att
ofta ha saval fysiskt som psykiskt tunga arbetsuppgifter.

Maénga anhorigvardare har for fa timmar for att fa del av trygghe-
ten i socialforsékringssystemet da den ar knuten till ett Ionearbete pa
mer &n 17 timmar per vecka. Ungefér halften av anhorigvardarna har
en betald arbetstid som ér under 20 timmar per vecka och majoriteten
av dem har mindre &n 17 timmar. Endast 12 procent har heltidsan-
stallning. Om man bedomer anhérigvardarnas arbete utifran betald
arbetstid framstar det darfor inte som sérskilt omfattande. Ser man
déremot till arbetsinnehall och arbetsbelastning framtrider en annan
bild av arbetsomfanget.

Med tanke pa att de flesta bor tillsammans med sin vardtagare och
att de sammanboende i hog grad utfér manga av arbetsuppgifterna
samt att de ofta inte kan ldamna vardtagaren ensam under négon
langre tid, forefaller den betalda tiden ibland vara snévt bedémd.
Detta ger effekter pa anhorigvardarens ekonomisaval i nuldge som for
kommande pension.

Eftersom relationen dr utgdngspunkten for att ta pa sig arbets-
uppgifterna kan det vara svart att stilla lonekrav. Kraven pa arbets-
givaren minskar darfor att erséttningen géller arbete for en nirsta-
ende. Men man ska inte glomma att éiven en 1ag 16n har betydelse; ur
forsorjningssynpunkt kan den vara de kronor som behévs for att
ekonomin ska ga ihop. Lonen har &ven en annan betydelse. Trots att
summan ibland var ytterst liten uppfattas den som ett synliggérande
av arbetet.

Det femte temat gallde olika upplevelser av att vara anhorigvar-
dare. Négra fragor hade med vardtagarens kropp att géra; om det
skett ndgon kroppslig forandring, om anhoérigvardaren ger hjilp med
personlig hygien och om det &r nagra problem med att ge sddan hjalp.
En foljdfraga var om férhallandet mellan vardgivaren och vardtaga-
ren paverkats av att en av dem &ar beroende av hjédlp och hur en
eventuell paverkan tar sig uttryck samt om hjilp med hygien har
nagot samband med férdndrad relation.

Majoriteten av anhorigvardarna har upplevt en kroppslig forand-
ring hos den anhérige och flertalet av dem ger hjilp med personlig
hygien. Aven om det ér storre andel kvinnor som ger hjilp med
personlig hygien, ger majoriteten av ménnen ocksa sadan hjilp. Det
kan vara obehagligt att hjalpa ndgon med exempelvis toaletthygien
men det ar fa som uppger obehagskénslor och dessa kénslor handlar
troligen mer om andra faktorer; exempelvis att det har skett en
forandring som péaverkat relationen mellan anhérigvardaren och
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vardtagaren pa ett mer genomgripande sédtt. Médnnen uppger nagot
oftare obehagskiénslor 4n kvinnorna och for deras del verkar det vara
mer forknippat med just hygienhanteringen.

Ungefir hilften av anhorigvardarna har inte upplevt nagon for-
dndring i relationen genom vardansvaret. Bland dem som upplevt
forandringar menar flertalet att en vardarrelation har tagit 6ver. En
stor grupp anser dock att de har kommit vardtagaren nérmare.
Véardarbete for en anhorig kan saledes ge en effekt av 6kad nérhet och
storre gemenskap alternativt att det inte sker nagon forandring alls
i relationen.

Endast ett fatal uppger en forsamrad relation. Om forhallandet
mellan parterna inte har varit bra tidigare blir det knappast battre av
en uppkommen vardsituation vilket kan vara ett skél till forsam-
ringen. Ett annat skél kan vara ofrivillig vard eller for omfattande
arbete. Manga av dem som upplevt en forandring i relationen och dar
det skett en forsamring, eller diar en vardarrelation tagit Gver, ar
kvinnor som ér gifta med vardtagaren. Har handlar det ofta om en
kombination av stor arbetsborda och forlust av en tidigare mentalt
frisk partner. Inte sdllan &r dessa kvinnor éldre och &ldre kvinnors
arbete for sina sjuka mén kan jamféras med smabarnsperiodens
nattvak, tvitt, lyft, hjalp med hygien etc. Detta géller dven for en del
av makarna men ménnen uppger i mindre grad forsémrad relation.
En forklaring till den skillnaden kan ligga i olika fysisk tyngd och
styrka hos kénen men kanske har det &ven med samhallshjalpen att
gora; mannen far mer regelbunden hjilp i hemmet medan kvinnorna
far hjalp i form av avlésning utanfér hemmet och denna form av hjalp
ar ofta oregelbunden.

Om man ser till det forhallningssatt som ar utmérkande for
omsorgsansvar och omsorgsrationalitet; att vardaren arbetar med
den hjilpbehévandes bésta for ogonen, framtriader inga méarkbara
konsskillnader. Det finns olika sétt att uttrycka sig och vissa skillna-
deriupplevelserna men att mén skulle vara mindre omsorgsrationella
an kvinnorna finns det inga belédgg for i den har studien.

Aven det sjitte temat handlar om upplevelser av att vara
anhorigvardare och tva framtradande, och i viss man motsédgande,
drag &r dels upplevelsen av bundenhet, dels glédje och tillfredsstal-
lelse 6ver att kunna utfora arbetet. Analysen gick ut pa att soka
forklaringar till dessa upplevelser och att undersoka eventuella sam-
band.

Majoriteten av anhorigvardarna ger uttryck for olika former av
ofrihetide fragor som stédlldes om detta och det héanger delvis ihop med
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den personkontinuitet som dr utmérkande for anhorigvard. Men
bundenhet har manga forklaringsfaktorer och en av de viktigaste ar
upplevt hjélpbehov. Boendesituation paverkar ocksé; den som inte bor
tillsammans med sin vardtagare kommer ju ifran pa ett annat sétt 4n
den som delar bostad. Tid spelar ocksa in; de som varit anstéllda
langre tid upplever storre ofrihet &n dem med kortare tid vilket kan
tolkas som att bundenheten uppstar i en process. Den vaxer fram
genom en kombination av langvarigt vardarbete och for lite hjilp i
varden, alternativt for dalig kvalitet pa hjélpen.

Det finns en dimension som forefaller vara ytterst viktig for att
kunna uppleva arbetsglddje, ndmligen om man kdnner uppskattning
for det man utrdttar som anhdérigvardare. De som far sddan respons
upplever i storre utstriackning de positiva sidorna i arbetet. Det finns
ocksd en del andra faktorer som har betydelse for upplevelsen av
arbetsglddje men uppskattning a ena sidan och franvaron av bunden-
het & den andra verkar vara de mest vasentliga. Uppskattning ar
saledes en nyckelfaktor och denna typ av socialt stod kan komma fran
olika hall; fran vardtagaren, fran andra anhériga, fran grannar och
vanner och fran "samhallet”.

De som vanligen upplever uppskattning fran vardtagaren ar de
som hjédlper nagon fordlder eller annan éldre sldkting. Kanske ar
frivilligheten i att ta pa sig varduppgiften storst for dem som har en
aldre vardtagare. Eftersom det finns en relativt god tillgang till olika
former av dldreomsorg &dr det i varje fall mindre sjdlvklart med
anhérigvard, atminstone om man inte bor tillsammans.

Uppskattning fran samhallets sida verkar i konkreta termer
framfor allt handla om 16nen och anstéllningen som anhorigvardare.
Det ar i stor utstriackning de som upplever att deras ekonomi har
forbattrats som ocksa séger att de kanner sig uppskattade av samhaél-
let. Lonen ses som en symbol for samhéllets uppskattning och ér ofta
ocksé det enda beviset pa sddan uppskattning. Man kan uttrycka det
som att kommunens speciella sétt att visa sin erkédnsla ligger i att ge
vardgivarna en rimlig betalning.

Det sjunde temat ror det stod som kommunerna sedan ldnge har
uppmanats att ge anhorigvardarna i sitt arbete, vidare studeras
betydelsen av stod fran det informella natverket. Att fa anstédllning
och l6n dr en samhallshjilp men i manga fall dr situationen sadan att
det &ven behovs praktisk hjdlp som exempelvis avlosning, dagvard och
liknande. Fragor som stélldes i samband med detta handlade darfor
om vilken hjalp anhorigvardarna har, vilken hjélp de behover, om

270



hjilpen eventuelltinte fungerarochiséfall av vilka orsaker. Syftet var
dven att se vilken effekt hjélp, eller brist pa hjalp, har for bundenhets-
upplevelsen.

Det informella natverket och framfor allt andra anhériga ar oftaen
viktig hjilpinstans. Ett viktigt resultat dr emellertid att trots att
manga anhorigvardare har informell hjalp uppvisar den inte nagot
samband med minskad upplevelse avbundenhet. Hjalpen ges framfor
allt av den ndrmaste familjekretsen och den &r naturligtvis en viktig
resurs men den racker uppenbarligen inte for de hjalpbehov det hér
ofta dr fraga om. Dessutom dr det en relativt stor del avanhorigvardar-
na som inte har nadgon informell hjalp alls. For dem som far samhalls-
hjalpivardarbetet dr sddan hjalp daremot en motkraft till bundenheten.
Forutsattningen &r dock att hjidlpen fungerar. Fa anhoérigvardare
hade regelbunden hjilp och i den form som rérde det direkta vardar-
betet.

Nistan en fjardedel uppgav att de behovde mer hjilp i sitt arbete
och detta visade sig vara en avgérande orsak till att uppleva negativa
sidor av varden — samtidigt medforde upplevt hjdlpbehov ocksa
forsamrade mojligheter att kunna ta till sig de positiva delarna i
arbetet. Dessa anhorigvardare tycks ha en sa pafrestande arbetssi-
tuation att man kan misstinka att det bara &r en tidsfrdga innan
deras egen hilsa ar satt ur spel. Bundenheten géllde dock for ndastan
tre fjardedelar och gav upphov till fragan om varfor inte fler uppger
hjalpbehov ndr bundenheten ar sd omfattande. Det finns darfor
anledning att uppméarksamma att behoven kan vara betydligt storre
an vad som faktiskt uppges. Det verkar dessutom vara sa att hjalpen
ibland inte erbjuds utan tvartom ar ndgot som anhorigvardaren maste
anstringa sig for att fa.

Anhorigvardarna har delvis laga ansprak pa stod och andra insat-
ser frdn samhaéllet darfor att de ser lonen som en viktig hjéalp och ibland
har svart att krdva mer &n sa. Men det dr inte det enda skilet. En
viktig anledning till att anhérigvardarna inte ber om hjilp ar att
hjalpen inte fungerar tillfredsstédllande. Det finns framfor allt fyra
orsaker till att anhorigvardarna dr missnojda med hjalpen. Ett skal d4r
att den anhorige inte trivs pa avlosningsplatsen eller med personal i
hemtjansten. Vid avlosningsvard handlar det ibland om vad som
upplevs som en dalig miljo och/eller oengagerad personal. Ett annat
skal &dr att den anhorige upplevs bli sdmre av varden; liggsar och
depressioner orsakade av vistelsen pa avlosningsplatsen dr exempel
pa detta. Ett tredje skél dr att den anhorige ar for ung. De flesta
avlosningsplatser ar utformade for och anvidnds av gamla ménniskor
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medan nastan hélften av vardtagarna i studien dr medelalders eller
yngre.

De yngre vardtagarna och deras anhoriga blir ofta bortglomda i
diskussioner om anhorigvard. Genomgaende verkar de yngre
vardtagarnas hjalpbehov vara stort och en grupp som forefaller ha ett
mycket tungt arbete ar mammor till handikappade barn (oavsett
barnets dlder). En annan grupp med en tung situation ér de vars make
armedelalders elleriyngre pensionsaldern. En del av forklaringen till
de senares arbetssituation kan vara att hjalpen som erbjuds oftast ar
utformad for &ldre och darfor avstar man fran sadana insatser.Vissa
vardtagare har funktionshinder som ger ratt till hjalp och stod enligt
lag men &ven har aterfinns ofta ett missnoje eftersom hjalpen ibland
inte fungerar i praktiken; antingen for att det saknas alternativa
hjalpformer eller for att hjalpen ar bristfallig, ibland mycket dalig.
Med en svart handikappad anhérig &r det sarskilt viktigt att kunna
lita pa andras insatser. Att ha fortroende for samhaéllets hjalp om den
upplevs som undermalig dr knappast mgjligt. Da finns ett hjalpbehov
men ingen tillfredsstdllande 16sning och fér vardarens del innebér det
en storre ofrihet och minskade majligheter att ta till sig de positiva
delarna av varden.

Ibland avstar anhorigvardarna fran hjalp avekonomiska skal. Det
kan bli en ekonomisk forlust om vardtagaren tillhor samma hushall;
anhorigvardaren forlorar sin 16n under avlésningsperioden samtidigt
som det blir en vardkostnad for den vardbehovande. En annan tolk-
ning kan vara att man ar missnojd med avlésningsvarden och darfor
inte vill betala for nagot som inte fungerar tillfredsstéllande. Aven om
det finns hjilp ar séledes detta i sig inte tillrackligt; &ven kvaliteten
behover diskuteras.

Ser man till anhorigvardarnas egna énskemal om hjalp valde
majoriteten hogre 16n, ibland med tillagget att de da sjdlva kunde
betala den hjélp och avlésning de behover samt fa vilja den sjalva.
Oftast handlar emellertid loneanspraket om att arbetet tar s& mycket
mer tid 4n man far betalt for. Som andra alternativ valdes tryggare
anstéillningsform. Dar handlar det om problemet med den tidsbegran-
sade anstallningsformen men dven de sdmre villkor anhorigvardarna
har jamfort med annan personal. Ett tredje onskemal dr att fa tillfallig
avlosning; vid behov och med kort varsel. Manga framhaller behovet
av att kunna fa hjélp pa ett mer sjalvklart satt, d v s utan att behova
“tjata” sig till den eftersom de anser att situationen ar tung nog dnda
och att det tar kraft att krdva det som borde vara en sjédlvklarhet att
fa.
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Men det ar inte bara praktiskt stod som &r viktigt; vanligt bemo-
tande och forstaelse fran vardpersonal betyder ocksd mycket for att
man ska orka och dven detta dr ibland en bristvara. Redan i borjan av
1980-talet gavs rekommendationer om att genom utbildning paverka
vardpersonalens attityder gentemot anhériga (SOU 1983:64) vilket
tyder pa att man uppmérksammat vissa problem i det samman-
hanget. Resultaten i den hir undersokningen tyder pa att problemen
kvarstar.

Kontinuitet och néra relationer medfor en viss bundenhet som till
en del kan sdgas ha med ett omsorgsfullt beteende att gora; att bry sig
om, att tankarna kretsar kring den narstaende ar ett uttryck for detta.
Vardarbetet medfor tata band mellan anhorigvardaren och vardtaga-
ren som ibland kaninnebéra svarigheter att1ata andra ta 6ver varden,
aven om det ar tillfalligt. Alla upplever inte bundenhet som ett
problem och alla har inte heller en situation dir fragan behover
uppmarksammas. Det ar dock relativt latt att komma i en situation
dar bundenheten véaxer. Resultaten tyder pa att den processen inte
behdver ta en negativ form och inte heller bli permanent om hjilpen
kommer in pa ett tidigt stadium. Om samhallshjalpen har god kvalitet
blir det lattare att lita pa andras hjéalp och diarmed kan bundenheten
bli mindre forédande for anhorigvardaren och det géller naturligtvis
aven for vardtagaren.

Slutdiskussion

En tema i avhandlingen ar ansvar. Vad kan da denna studie om
anhorigvard och anhorigvardare bidra med for forstaelsen av ansvars-
fordelningen mellan samhillet och familjen? I slutdiskussionen vill
jag ta upp denna fraga tillsamman med vissa tendenser och tdnkbara
konsekvenser av de forandringar som pagar i samhéllet.

Anhorigvard ar ofta bade tungt och tidskrdvande och det kan
innebéra svarigheter att skéta ett forvarvsarbete, atminstone péa
heltid. Det ar ingen som véljer att ha anhorigvard som yrke utan
anstéllningen far ses som en 16sning i en uppkommen situation. Lénen
kan bade ses som en erséattning for en arbetsinsats och som kompen-
sation for forlorad inkomst. Jamfort med andra typer av ekonomisk
ersidttning ar anstéllning den mest formanliga formen da den ger en
likhet med annat lonearbete. En slutsats som kan dras av undersok-
ningen &r att anstéllningen &r en mycket uppskattad form av stod.
Majoriteten av anhorigvardarna ar ngjda dven om manga onskar
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béttre anstallningsvillkor och hogre 16n — eller kanske snarare villkor
som motsvarar annat vardarbete och en lon som motsvarar
arbetsinsatsen. Fragan ar varfor denna form av stod inte 4r mer
omfattande och vad det finns for tendenser inom det svenska valfards-
sambhaéllet nar det giller vard och omsorg och anhérigas insatser.

Det ar svart att ge en rattvisande bild av det samhéllsstod anho-
riga far idag. Om fragan begransas till ekonomisk ersdttning finns en
tydlig utveckling; antalet som far ekonomisk erséttning for sina
insatser har minskat sedan lang tid tillbaka och minskningarna
fortsdatter.* En annan ekonomisk stodform fran samhaéllet sida ar att
den anhoérige far kontanterséattning for sina vardinsatser (ofta kallat
hemsjukvardsbidrag). Aven dessa bidrag foljer samma utveckling
som anstéllningarna. Som mest, 1982, fick drygt 21 000 personer
ekonomisk ersiattning, vilket kan jamforas med drygt 7000 ar 1995
(Johansson 1997, s 60).

Det finns saledes en tydlig trend att anhoriga allt mer séllan far
ekonomisk ersidttning for sina vardinsatser, &ven om lokala avvikelser
forekommer. Denna utveckling har ibland fran kommunalt hall for-
klarats med att man istéllet erbjudit andra hjilpinsatser; 6kad hem-
hjalp och/eller avlésning, ibland med att dldre har blivit friskare.

Om man undantar lénen visar den héar studien att hjalp och
stodformerna fran samhaillet inte var sérskilt valutvecklade men det
ar svart att gora jamforelser. Forst fran och med mitten av 1990-talet
finns det uppgifter pa nationell niva betraffande omfattningen av
stod. Ar 1995 fanns 5 442 vardplatser inom det sérskilda boendet (av
totalt cirka 135 000 platser) som anvéndes till planerade avlosningsin-
satser (Johansson 1997, s 61-62). Nér det géller dagverksamheter

+ Ar 1967 som ir det forsta aret med statistik 6ver anstillda anhérigvardare var
de 5 677. De 6kade sedan och var som flest 18 876 personer ar 1971 (SCB 1991).
Déarefter har de minskat, 1975 var de 14 966, 1980 var de 10 587 och 1985 var de 6 037.
Under 1990-talet finns anhoérigvardare enbart redovisade efter antal personer som far
hjalp av anhoriga anstéllda i hemtjansten. Dar man tidigare har kunnat jamfora
mellan antal personer som far hjalp av anhorigvardare och antalet anstédllda
anhoérigvardare har det skiljt sig at sa sett att vardtagarna har varit fler. I den har
undersékningen dr vardtagarna cirka tio procent fler &n anhérigvardarna. Det finns
déarfor skal att anta att anhorigvardarna ar firre dn vad som framgar av statistiken.
Ar 1993, samma ar som enkitundersskningen gjordes, hade det skett en viss uppgéang
och vardtagarna hade ungefiar samma antal som anhérigvardarna hade 1985. Detta
var troligtvis en foljd av Adelreformens genomforande 1992 vilket medforde att vissa
av landstingens betalda anhérigvardare och vardtagare overfordes till kommunen
(min anm). Minskningen aterkom emellertid, 1995 hade 4 051 personer sadan hjélp
jamfort med 6 200 aret innan (Socialstyrelsen 1996:7).

274



finns det ingen statistik att tillga. Det gar darfor inte att uttala sig om
dagverksamheternas roll och funktion som stod till anhériga. Bristen
pabaskunskaper om avlosningsvarden har ocksa berott pa att bistdndet
sallan riktats som ett stod till den anhorige, utan mer betraktats som
en del av stodet till den hjalpbehdvande.

I kommunerna har man inte alltid velat dra en klar gréans till det
antal platser som skall vara vikta just fér anhorigavlosning. Att inte
ha nigon sidan grins kan vara praktiskt for kommunen eftersom
platserna da dven kan anvéndas i annat syfte dn avlosningsvérd. En
fraga ar dock om en verksamhet utan tydlig malsattning utvecklar
nigon hogre kvalitet i den speciella typ av vard det giller, och
bristande kvalitet var en viktig orsak for de anstdllda anhérigvardar-
na till att avsta fran hjilp eller att be om hjélp med avlésningsplatser.
En annan fraga dr naturligtvis varfor det inte ar sjalvklart med en
individuellt upprédttad avlésningsplan med utgangspunkt fran
anhorigvardarens behov. ®

Behoven och kraven pa vard och omsorg har knappast minskat och
kommer troligtvis inte heller att gora det namnvart i framtiden. Delar
av sjukvérden kan rationaliseras genom medicinsk teknologi; den tid
som ingreppet tar har minskat drastiskt under senare ar. Ddremot
kan tjdnster som kraver personlig kontakt, exempelvis rehabilitering
av svart sjuka eller omsorg om ménniskor som varit sjuka lénge,
knappast rationaliseras. Aven om #ldre, dtminstone relativt sett, blir
friskare, blir de i framtiden fler och &dldre.®

5 I England har anhoriga sedan 1996 rétt till en bedémning av sina forutsatt-
ningar att hjdlpa den sjuke (Johansson 1997, s 63). Ett sétt ar s k counceling-services,
som kan liknas vid ett individuellt utformat psyko-socialt stod eller radgivning till den
anhorige. I Norge har man provat att utvidga mojligheterna att fa avlgsningshjalp, till
att vara nigot som den enskilde sjalv bestdimmer om. I Finland arbetar man med att
forbéttra hemsjukvardsbidraget (Sipila 1994).

6 Av Sveriges ca 8,8 miljoner invanare ér drygt 1,5 miljoner 6ver 65 ar (Socialsty-
relsen 1996:2, s 26). De dldre som grupp okade mer under 1980-talet &n under 1990-
talet och det totala antalet pensionérer har inte 6kat ndmnvéart under senare ar.
Déaremot har antalet personer 6ver 80 ar okat med ca 10 000 per ar de senaste aren
och det 4r en utveckling som forviantas fortsatta under 2000-talet (Socialstyrelsen
1996:2, s 26). Det dr i den aldersgruppen som hjilpbehoven kan komma snabbt och bli
omfattande. Att aldras kan medfora ett okat hjalpbehov utan att forknippas med
direkta sjukdomar eller handikapp. Aldre ar dock ingen homogen grupp; tviartom
forstarks tidigare klass- och konsskillnader under adlderdomen. Halsoproblemen i
hogre aldrar dr stérre bland arbetare och lantbrukare an bland tjanstemén. Lag-
utbildade har sémre hilsa d4n hogutbildade och kvinnor har generellt simre halsa dn
min (SCB 1992, s 47; Puranen 1990; Gunnarsson 1993; LO, 1995).
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Att det sker en minskning av antalet anstdllningar maste ses som
en forsamring i anhorigvardarnas villkor eftersom det inte finns
nigon anledning att tro att samhéllet har byggt ut hjdlpen och
servicen sa att anhoriga gor mindre eller farre insatser idag jamfort
med tidigare. Snarare kan man anta att situationen dr den motsatta
med tanke pé de forédndringar som skett inom &ldre och handikapp-
omradet under senare ar. Till dessa fordndringar hor institutions-
nedléaggningar, minskad hemtjénst och en 6kande andel mycket gamla.

Lagstiftningen har under 1990-talet utvidgats till att gélla allt fler
grupper i samhéllet; dldre, fysiskt och psykiskt funktionshindrade.
Nyckelorden i lagarna ar integration, normalisering och valfrihet
(prop 1990/91:14). Syftet med reformerna har framst varit att minska
institutionsboendet och att underldatta hemmaboendet. Men 4ven om
aldre- och handikappomsorgen far en betydande del av samhillets
resurser har dessa inte 6kat i samma omfattning som de lagstiftade
malen har utvidgats och de mycket gamla harblivit fler. Numera ér det
allt farre som far institutionsvard; det dr en utveckling har pagatt
sedan 1970-talet och den géller bade proportionsvis som i absoluta tal
(Sundstrom 1997, s 40).

Den offentliga varden expanderade kraftigt i Sverige under 1950-
till 1970-talet. Sedan slutet av 1970-talet har antalet dldre som far del
av den offentliga dldreomsorgen minskat kontinuerligt (Szebehely
1993, s 17, Edebalk 1996, s 145). Det har bland annat medfort att farre
ménniskor fir hjilp fran hemtjinsten. Aven om hjalpinsatserna
under perioden allt striktare har koncentrerats till de allra dldsta, 4r
det férre ocksa inom denna grupp som far del av de offentliga omsorgs-
resurserna. Sverige ligger numera liagst i Norden betriffande hem-
hjalp (Sundstrom 1997, s 39). De dldre som framst har ndgon sam-
hallshjalp i dag, oavsett om det géller sérskild boendeform eller
hembhjélp, 4r de som saknar anhériga (Szebehely 1993; Sundstrém
1997).

Om den yrkesbaserade varden och omsorgen ska svara mot en allt
mindre del av méanniskors behov, eller efterfragan, infinner sig natur-
ligtvis fragan om vem som ska utféra varden och till vilket pris. Det ér
en fraga som borjar stéllas av allt fler.

Den offentliga sektorn har fatt kdnnas vid omfattande at-
stramningar och dessa inleddes redan under 1980-talet. I takt med de
ekonomiska nedskédrningarna, som foregicks av en ganska omfat-
tande kritik av den offentliga sektorn, borjade man iolika debatter att
tala om att minska samhillets inblandning i utférandet av olika
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sociala tjanster.” Det innebar en stor och kvalitativ fordndring i den
offentliga debatten.

I Sverige bérjade man alltmer att tala om det "civila” samhéllet,
”den informella sektorn” m m som nagot som kunde ersédtta samhaél-
lets tjénster; dock utan att narmare redogéra for innehallet i begrep-
pen. Detta kritiserades av bl a Furdker (1994) som menar att det
forekommer en idyllisering av sddana begrepp och att man séllan &r
tydlig i vad de innefattar. Vad som ofta betonas i samband med
exempelvis det civila samhéllet 4r forekomst av néra sociala relatio-
ner som motsats till kalla och rigida system. Det finns en idealbild av
fria och likvirdiga individer som interagerar med varandra. Verklig-
heten uppvisar ju dock andra sidor som genom idylliseringen blir
osynliga. Civilt samhalle, "den lilla védrlden” etc representerar en
vision om det goda, det fria och demokratiska snarare &n att beskriva
hur det faktiskt ser ut inom en viss samhallssfar (Furaker 1994, s 50-
51):8

Nér man tidigare talade om vard i hemmen handlade det om en
annan, lat oss siga mer human, vardideologi.® Nar man i slutet av
1980-talet och i bérjan av 1990-talet efterfragade anhorigas insatser
hade diskussionen ekonomiska fortecken men framstélldes inte sal-
lan som om det var en fraga om moral. Det beskrevs ibland som, om jag
spetsar till formuleringen, att den offentliga sektorn hade gjort att

7 Det pagick flera debatter med liknande inslag i borjan av 1990-talet (DN 1992;
SvD 1993). De handlade om att offentliga sektorns inflytande 6delade den informella
omsorgen i familj, vinkrets och grannskap. Kostnaderna for hilso- och sjukvard
ansags vara mycket ldgre i linder dér "vilfarden baseras pa familjesociala och andra
natverk” (Bel Habib, SvD 7/1 1993). Det svenska vilfiardssamhaillet kritiserades for
det oberoende och den sjilvstandighet det gett upphov till och detta sags saledes som
négot negativt (min anm). Se dven Johansson (1987) som tidigare och bl a under
rubriken "Det d4r en myt att anhériga inte stéller upp” pavisat motsatsen till
debattinslagen. Se dven Sundstréom, exempelvis 1983.

8 Aven om det fanns en viss kritik fran vinstersidan tycktes den form av
privatisering som slagordsméssigt betecknades som ”6kad omsorg i nérmilj6”, "skapa
sjalvbiarande sociala néitverk” osv inte leda till politisk oenighet menade Wzerness
(1985, s 21).

¢ Det fanns naturligtvis ett ekonomiskt inslag dven dér, institutionsvard var och
ar kostnadskridvande. I hemmaboendeideologin fanns antagandet att det var mer
lonsamt att virda ménniskor i hemmet. Edebalk menar att omprévningen av
ideologin under senare hilften av 1980-talet kan tolkas i termerna “ideal” och
"verklighet”. Verkligheten visade siginte alltid svara upp motidealen: gamla ville inte
alltid bo hemma och hemtjinsten blev inte sa billig som man trott (Edebalk 1991, s
3).
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familjen mist sin betydelse, att manniskor hade slutat att bry sig om
varandra och att det var tid att ateruppritta traditionella virderingar
och moral. Anhériga borde istéllet ta mer ansvar for sina nérstaende
och inte overlata allt 4t samhallet.’® Denna uppfattning, att staten
ersétter familjen, ar tamligen vélkand och 14ngt ifran ny. I balansen
mellan stat och familj tror man att det skett en férskjutning sé att
familjen gor allt mindre och att detta arbete “ersétts” av samhills-
insatser. Trots att inga undersokningar har styrkt antagandena har
de varit en inflytelserik tankemodell.!! Idag talar man inte léingre om
att anhoriga ska ta sitt ansvar; det 4r uppenbart att de flesta gér det
och att de alltid har gjort det. I statliga direktiv talas istéllet om
samarbete. Vikten avstod till anhoriga podngteras idag precis som det
har gjorts de senaste decennierna. Trots detta verkar det ha skett en
annu mer omfattande 6verforing av ansvar till de anhériga.

Under 1990-talet har omsorgen om é&ldre alltmer uppmirksam-
mats och sedan mitten av decenniet har flera larmrapporter om
brister i den offentliga varden véckt bestortning. Vad 4r det som
hénder med den svenska vilfarden?

Agneta Hugemark (1995) pekar pa hur ekonomer har etablerat sig
som vilfardsexperter och hur de 6verfort marknadens sitt att fungera
paden offentliga sektorns. Vad som inte tas hansyn till 4r att marknads-
modellens definition av effektivitet baseras pé ett helt annat mal &n

10T fragan om familjens forhallande till staten/samhaéllet finns det motstridiga
asikter. En uppfattning ser staten som ond och familjen som garant for den personliga
friheten, se exempelvis Lasch (1978), som talar om familjen (d v s kiarnfamiljen) som
“Heavenin a Heartless World” och att allt vore bittre bara staten holl sig utanfor. Dock
ar detta redan for sent eftersom den gamla familjeauktoriteten har ersatts av olika
experter. Aven Habermas (1984) uttrycker liknande tankegéngar i sin uppdelning av
privat och offentligt i det moderna samhéllet. Den andra uppfattningen menar att
interna konflikter i familjen inte ses nir familjen stélls i motsats till staten (t ex
Morgan 1985, fr a kapitel 3 och 4, samt Holter m fl 1975. For diskussion om dessa
synséatt hanvisas till, bl a, Edgren (1994) och Johansson (1995).

1 Tesen om en avtagande familje- och slidktskapssolidaritet har inte stod av
forskningsresultat. En individualisering kan pavisas men denna innebir inte nagon
slags upplosning av familjesolidariteten (T ex Liljestrom 1986; Sundstréom och Berg
1988; Bjérnberg 1992; Hammarstrom 1993). Daremot kan man siga atten valutbyggd
samhallsomsorg minskar det tvingande i anhérigvardarbetet och i hog grad avlastar
anhoriga fran vissa arbetsuppgifter. Johansson (1991b) skriver att det ar svart att
avgoéra om hemtjansten ar till for de éldre eller for deras anhériga. Numera verkar det
emellertid som hemtjanstens hjélp i forsta hand riktas till dem som saknar anhériga
(se t ex Szebehely och Eliasson 1991; Szebehely 1993, 1998b). Se dven Szebehely,
Lingsom och Platz (1997).
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de politiskt faststéllda mélen for offentlig verksamhet.'? Ett ekono-
miskt rationellt synsatt inom vardsektorn innebér vanligen en mer
strikt arbetsdelning mellan olika professionella kompetenser. Inom
sjukvarden ska man darfor inte géra mer dn vad som ar nédvéandigt ur
medicinsk synpunkt. Individen ska s& langt mgjligt tas om hand i
hemmet och dér dr det kommunen som har det 6vergripande ansvaret
for vard och omsorg. Kommunerna har emellertid olika resurser, olika
politisk styrning och olika ambitioner vilket har lett till olika utbud av
service och hjalp.

En del av hemtjanstens effektivisering och rationalisering har
inneburit att hjalpen harriktats till de mest behévande (Szebehely och
Eliasson 1992, ss165-170, samt samma forfattare 1996, ss 87-133).
Det vill sdga att det kravs storre behov for att fa hjéalp. Efterfragan pa
hjalp har dven sénkts genom att man hojt taxorna och satt olika pris
pa olika insatser; man skiljer numera ofta pa omvardnad och service.
Minskad efterfragan betyder i detta sammanhang inte sjalvklart
detsamma som minskat behov av hjéalp.

For att aterknyta till den tidigare fragan om vad som hiander med
omsorgen i samhallet nar den yrkesbaserade varden och omsorgen
minskar. "Risken dr uppenbar: att fortsatt ytterligare ekonomisk
atstramning medfor nya komplicerade omstandigheter for aldre-
varden och samspelet mellan huvudménnen. Ytterst drabbar at-
stramningarna de nirstaende — de framsta vardgivarna — som redan
idag bar upp merparten av dldreomsorgen och som maste fa ett battre
stod och inte en o6kad belastning” (Socialstyrelsen 1996:2, s 9).

Det dr dock inte bara dldreomsorgen som béars upp avanhoriga. For
yngre med hjalpbehov berédknas anhorigas insatser vara dnnu storre
an for de édldre (SOU 1991:46). Man maste darfér uppméarksamma de
yngre som riskerar att glommas bort vid en ensidig debatt om
aldreomsorg. Olika ménniskor har olika behov och det géller oavsett
alder men generellt kan man sidga att dldreomsorg sdllan passar yngre
maéanniskors behov.

Fragan om anhorigvard handlarihog grad om vilka alternativ som

12 Gunilla Silfverberg skriver att det ekonomiska synsétt som priglat de senaste
arens utveckling av den offentliga sektorn, aktualiserar en av de mest grundldggande
konflikterna i dagens hemtjéanst, ndmligen mellan att 4 ena sidan utféra saker och
ting pa ett sk effektivt och andamalsenligt satt (i snav kortsiktig marknadsekonomisk
mening) och 4 andra sidan att ge god omsorg. Det har lett till en fullstéindigt absurd
detaljreglering, helt i strid med de sedan nagra ar dominerande idéerna om mal-
styrning i den offentliga sektorn (Silfverberg 1996, s 63).
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finns. Genom hemtjénsten men dven genom andra boendealternativ
och mdjligheter till personlig assistans borde det finnas stora valmoj-
ligheter for hjalpbehovande idag jamfort med tidigare. Men allt fiarre
far hjalp fran hemtjansten samtidigt som det kan vara platsbrister i
det alternativa boendet.

Nedskérningarna i den offentliga sektorn leder till fragan om vi
numera har en politik som tvingar ménniskor in i vard av anhoriga
antingen de vill eller ej. 2 I det har sammanhanget tydliggors proble-
matiken, inte minst genom talet om valfrihet vad géller vardformer.!*
Valfrihet att vardas hemma bygger i hog grad pa att anhoriga vill, kan
och orkar stilla upp. I de flesta fall forutsatts att det finns nagon
anhorig som kan ta huvudansvaret. Undersokningar har visat att
anhoriga girna gor insatser for sina narstaende men man vill inte
vara ensam om ansvaret (exempelvis SOU 1991:46, kap 7). Men éven
om det pa sina hall gar att f4 tdmligen omfattande insatser fran
kommunens sida, blir det &ndé i praktiken s att méanga anhoriga har
en konstant dygnet-om-jour.

Ska jamlikhetsstravandena upphora att galla for den som &r i
behov av hjalp? Det samarbete mellan samhaéllet och anhoriga som
foresprakas i senare tids lagstiftning dr inte sdllan ett samarbete dar
det storsta ansvaret l4ggs pa anhoriga.’” Forutom att lagstiftningen
i detta fallet ar ensidig och inte tacker in anhoérigas behov, dr det
samtidigt ett avsteg fran den individuella rattigheten att fa hjalp

13 Se Weerness, exempelvis 1983, s 18 ff som menar att fragan om omsorgernas
organisation i privat eller offentlig regi har helt olika innebord fér mén och kvinnor.
Det ar bara kvinnor som upplever att omsorgsansvar kommer i konflikt med
ekonomisk sjalvstandighet. Se Baldwin och Twigg (1991) for liknande resonemang. Se
aven Furaker (1987, fr a kapitel 6 och 8) om valfardsstatens roll som arbetsgivare for
kvinnor och skillnader mellan offentliga respektive privata tjénster. Se &ven Furaker
1993.

14 Lagstiftningen understryker individens autonomi och vill bredda mojlighe-
terna till individuella valmojligheter. De vigledande principerna i Adelreformen var
trygghet, integritet och valfrihet. I en av Socialstyrelsens utvarderingsstudier kring
de alternativa styr- och driftsformeri dldreomsorgen blev dock kontentan att det vore
mer adekvat att tala om vigsa valméjligheter 4n om valfrihet (Engstréom 1997, s 142).

15 Vid en intervju med hemtjinstassistenter i en av kommunerna i undersok-
ningen framkom att personer som har stadigvarande hjalpbehov om natten inte anses
platsa inom hemtjinstens ansvarsomrade. Sddana personer bor bo pa institution om
inte ndgon anhorig hjalper dem nattetid.
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oavsett familjesituation. Slédktband kan inte heller garantera att
informell vard ar den optimala situationen — langt ifran.'®

Tidigare har hemtjdnsten varit tdmligen jamlik; de som hade
behov och énskade hjilp fick ocksa hjélp. Sa ar det inte ldngre. Sett
over en 10-arsperiod och vid lika hjalpbehov tenderar allt férre
kvinnor ur arbetarklassen att fa hjalp fran hemtjiansten jamfort med
kvinnor ur medelklassen och jamfort med mén oavsett klasstillhorig-
het (Szebehely 1993). Betyder detta att arbetarklassen gamla kvinnor
far forlita sig pa anhoriga i fortsdttningen? Med farre anhorig-
anstillningar ska kanske arbetet dessutom utfoéras utan lon."”

Svensk lagstiftning bygger pa individen och socialforsékrings-
systemet bygger pa individuellt l6nearbete; anstéillning och 16n &r en
forutsattning for att fa pension och A-kasseersattning. Lagstiftningen
bygger ocksa pa jamstalldhet mellan konen. Kvinnororelsen har
under manga ar bedémt kvinnors uttriade pa arbetsmarknaden somen
grundldggande forutsédttning for att uppna mer an en formell jam-
stialldhet med ménnen i samhaillet. Kvinnors ritt till egen forsérjning
ar en forutsédttning for deras sjalvstandighet i familj och samhalle.
Samtidigt finns det normer som sdger vad vi bor gora for vara
familjemedlemmar och dessa normer ser nagot olika ut beroende pa
vilket kon man tillhor och vilken relation det géller.

Kvinnors vard- och omsorgsansvar for familjens medlemmar har
paverkat deras situation i arbetslivet. Ndr nagon nirstdende blir
hjéalpberoende finns forvantningar om hjélp och ibland utsétts kvinn-
liga anhoriga for press om att stédlla upp pa varden oavsett vad det
innebar for deras egen situation. Att ha en anhorig med hjdlpbehov
paverkar naturligtvis méjligheterna till férsorjning. Informell vard av
en handikappad eller gammal ménniska ar ett hart och tidskravande
arbete, vad helst annat det ocksa kan vara.

16 Det finns en stor enighet bland 4dldre méanniskor i Sverige om att de hellre vill
ha samhallets hjilp framfor anhorigas (t ex Socialstyrelsen 1994:2). Det ar dessutom
en overtygelse som har starkt 6ver aren. Mellan 1986 och 1992 minskade andelen i
befolkningen som anser att de anhériga ar mest lampade att ta hand om &ldre-
omsorgen fran 11 till 5 procent (Svallfors 1996, s 71-72).

7 Genom minskningarna i den samhélleliga omsorgen har det totalt sett blivit
fler som far hjalp av anhériga utanfor det egna hushéallet menar Szebehely (1993, s
48). De 6kade anhériginsatserna géller i huvudsak svart rorelsehindrade kvinnor dar
andelen som far hjélp av anhériga utanfor det egna hushallet har 6kat fran 19 procent
till 30 procent (galler aren 1980/81 till 1988/89). Eftersom de betalda anhérigvardarna
minskat avsevart i antal under samma tidsperiod maste 6kningen ha skett inom den
helt informella och obetalda sfaren (min anm).
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Man far dock inte glomma relationen till vardtagaren och den
speciella situation detta medfor. Flera feministiska socialpolitiska
forskare har talat om anhérigvard som en "kvinnofélla”. Ser man det
rent ekonomiskt och arbetsmaéssigt ar det naturligtvis sa. Den betalda
anhorigvarden i form av anstédllning kan dock ses som en béttre
l6sning dn vardbidrag eller helt obetalt arbete. Tanken dr juinte heller
att arbetet ska utforas i ensamhet eller vara en livstidssyssla. Det kan
dnda innebira problem att ha en anhériganstéllning. Men en dnnu
storre filla dr det att vare sig fa 16n eller annan samhallshjalp. Att fa
utfora arbetet obetalt och utan valmgojligheter blir en form av samhél-
leligt utnyttjande av ménniskors ansvarstagande for sina niarstaende.

Diskussionen om betalning for anhérigvard &r langt ifran ny;
ddaremot ar anhorigvardens omfattning troligen storre &n ndgonsin
tidigare eftersom det aldrig funnits sd manga gamla manniskor forr
och den medicinska och tekniska utvecklingen har gjort att manniskor
overlever sjukdomar och handikapp de tidigare skulle ha dott av
samtidigt som hemmaboendet 4r mer omfattande &n nagonsin. Anho-
riga tar sitt ansvar for sina hjalpbehovande néirstédende, och vissa gor
det under ibland stora forsakelser. Samhéllet verkar ddaremot att
alltmer dra sig undan sitt ansvar.

Epilog

Anhorigvard handlar om moraliska forpliktelser, hart arbete men
ocksé, och inte minst, om engagemang och att bry sig om, om kérlek
som ofta forstarkts av situationen. Att skriva om detta i vetenskapliga
sammanhang ar ett problem som uppmérksammades av bland andra
Georg Simmel. ”Att kérlek ar en av de huvudkategorier som gestaltar
tillvaron doljs dels av vissa psykiska omstandigheter, dels av vissa
teoretiska betraktelsesatt” (Simmel 1995, s 156). Min utgangspunkt
iinledningsfasen av arbetet var att anhorigvard inte bara handlar om
emotioner och kirlek utan att det ocksa ar ett fysiskt och psykiskt
omfattande arbete dér pliktkénslor och forviantningar kan vara nog sa
betungande. En annan utgangspunkt var emellertid att visa att
arbetet dven innehaller positiva sidor som inte far glommas bort. Till
dessa sidor hor att utvecklas och att soka finna vad som ar viktigt i
livet. Ménga ar de anhorigvardare som vittnat om hur de vuxit som
manniskor och att livet, om det &n inte blev som planerat, gett dem en
erfarenhet och insikt som de inte vill vara utan.
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?Livet har fatt ett nytt virde sedan hon blev sjuk. Vi vet vad som dr
viktigt nu. Det har blivit mycket ldttare att ge bort saker eller att inte
skaffa dgodelar.” (Make).

?Det dr nagon mening med att fa ett handikappat barn. Det ger sa
mycket.” (Mor).

”Forst, nar jag fatt besked om diagnosen, tinkte jag: Varfor han, varfor

Jjust mitt barn? Varfor ska han drabbas av detta? Varfor ska jag
drabbas av detta? Men sen, efter eit tag, tinkte jag att varfor inte jag?
Vi har inga garantier for ndgot och varfor skulle inte jag drabbas och
varfor skulle inte jag klara av det har?” (Mor).

Det innebér att det finns kvaliteter i anhoriginsatserna som inte sa
latt kan ersidttas pa annat satt. Men det ar just det som &r en viktig del
av problematiken. Ingen har nagra garantier; ett hjialpbehov kan
drabba oss sjdlva eller ndgon néarstdende nar vi minst anar det. Men
om vi kommer i den situationen; vilka mojligheter har vi da att
hantera den och under vilka villkor ska det ske?
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Summary

According to Swedish legislation, care for the elderly, ill and disabled
is the society’s responsibility. People in need of assistance shall be
provided the opportunity to remain in their homes, and the task of
making this living possible rests with the municipalities. Being
provided with societal assistanceis a question of equality, and concerns
the rights of the individual to gain support independently of the family
situation. Simultaneously, the instigation of care in the home is hardly
possible without the efforts of relatives, and it is now known that
relatives, sometimes with great sacrifices perform the main part of all
such assistance. One way in which society supports these relatives is
to give them employment as kin care providers, a form of employment
treated in this dissertation.

The results are based upon a project containing four partial
studies, among which was a survey investigation, band on a random
sample, with replies from 1197 relative care providers in 86
municipalities and district municipalities in Sweden. At the time
when the investigation was made, the respondents represented one
fifth of all employed relative care providers in the country. The survey
replies were investigated more deeply in an interview study comprising
33 relative care providers and 7 care recipients. The other two partial
studies were targeted at social and elderly care management and
home-help service assistants respectively in 50 of the district
municipalities that were included in the investigation.

The kin care providers provided support to 1253 persons aged 1-
101, among which 45 percent were younger than 65 years. The care
recipients had many different diseases and disabilities. Excepting
more old age-related symptoms, conditions such as retardation, stroke,
sight disabilities, rheumatic diseases and dementia were common
diagnoses. Persons with permanent injuries due to accidents were also
common in this group. This implies that the kin care providers assist
people with both physical and psychological disabilities, and the work
may entail both practical and medical care efforts, and it is often the
case that a more extensive observational care effort is necessary.
Normally, this concerns care efforts over many years, and most of the
kin care providers had performed these free of charge prior to the
employment.

The type of kinship can mainly be distinguished in three groups;
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children, spouses and parents. Beyond this is a smaller group with
another type of relative, namely siblings, daughters-in-law, other
relatives and friends. The main part of the kin care providers consists
of women, but 15 percent are men. The professional status of these is
principally that of workers and lower civil servants' although all social
classes are represented.

What principally differ the kin care providers in the investigation
from the informal, unpaid care providers, or those with care support
allowance, are the terms of employment and the wages. These very
conditions have been the pivotal point of this study. One purpose has
been to study and analyse what happens in the life of a group of people
when arelative becomes dependent on assistance on a long-term basis,
and what an employment means in that situation. Another purpose
has been to investigate how responsibility and work is distributed
between society and kin care providers.

Sweden is a society in which women as well as men are expected to
perform paid work in order to be entitled to the security of the national
social insurance system. Care support allowance and other forms of
economic support lack the privileges that an employment can provide,
and are thus less beneficial to the care provider. Employment may
therefore be regarded as society’s chance to give the relatives conditions
that are similar to other paid work. Since society has shouldered the
responsibility to cater for the needs of its individuals, it can also be
regarded as a way in which the municipality fulfils its duties towards
those who need the help.

The employment situation provides a double connection between
the society and the individuals. Regardless of whether the care
assistants of the home-help services or a relative perform the assistance,
the relationship is based on an estimate of the needs of the care
recipient. From there on, the assistance is given according to the sixth
paragraph of the social services law. The care recipient is thereby
registered with the home-help services and pays a home-help service
fee according to the municipality regulation. The society enters therefore
via the care recipient in terms of a consumer of public service, and via
the kin care provider in terms of an employee in the public sector.

The study was divided into seven subject areas. The first subject

! This is particularly evident when it comes to those who assist their parents or
other elderly relatives. When it comes to care of children or spouses, social class is
more spread out.
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concerned legislation. Previously, the responsibility for the elderly and
others in need rested with the family, even if there always has been a
certain intervention by society. As the welfare state was expanding,
the responsibility has successively been transferred to society, and
today the municipalities have the utmost responsibility to provide
elderly, ill and disabled with the assistance they need. Since 1967 the
relative care providers appeared in the statistics of the public sector,
and after an increase in the beginning of the 1970’s, the figures have
decreased steadily. The Committee of Relative Care, instigated by the
government, made two statements in the beginning of the 1980’s (Ds
S 1981:15; SOU 1983:64), which contained propositions for the
municipalities to give support and assistance to relatives in the work,
as well as to improve the form of employment. In the investigations,
one was worried about the decreased number of employed kin care
providers, and suggestions were made as to a more regulated form of
employment, among other things. The responsibility of the society and
the willingness of the relatives to volunteer has been accentuated in
both these and later statements. In the new Law of Social Services
from 1998, the responsibility of the society was subdued, the issue
rather being the co-operation with the relatives. That society ought to
give support and assistance to care-giving kin is for the first time
written in the law.

Despite urges on the municipalities to give special attention and
assistance to care-giving relatives, few of the municipalities included
in the investigation had a plan or direction for care provided by kin as
employed. The directions that existed did generally not propagate
employment, but care allowance, which was regarded a more easily
administered form, administratively speaking.

The number of employed kin care providers has decreased steadily
fromits peak at approximately 19,000 in the year 1971, to approximately
4,000 in the middle of the 1990’s (SCB Social Services Statistics, 1982-
189 and the National Board of Health and Welfare, 1996:7). Relatives
with care allowance display a similar development; from more than 21,
000 individuals in the year 1982, the amount was 7, 000 in the year
1995 (Johansson, 1997 p.60). The decline in economic support for
relatives has occurred despite the decrease in both availability of
institutional placements and in the number of persons who receive
assistance from the home help services, and despite the considerable
increase in number of elderly during the same period.

The second subject treats the question of how the work is assessed
and evaluated when a relative performs it. The municipalities have
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been urged to provide the relatives the same conditions as its own
employees, and such a comparison has been made. As far as terms of
employment for nursing assistants are concerned, these are relatively
equal in the country. Nurses are paid according to education and
number of years in service, they may gain credit for their work, and
they have regulated work hours and are compensated for unsocial
working hours. Nurses are able to apply for permanent employment
status, and should they be made redundant, they have priority access
to other work. Normally, this is not the case for the kin care providers.
Regardless of education and number of years in service, the kin care
providers are given the minimum nursing assistant salary, and their
work does not give formal credits, and they must work at all hours and
days without the compensation for unsocial working hours. The right
to time off and vacations are the same as in the case of employment by
the hour, ie. it is a private matter as opposed to an employer
responsibility. The employment is limited and must be renewed; when
and ifthe need for care discontinues, the employment also discontinues
and the municipality is not liable to provide other work.

The terms of employment are thus not equal to that of the nursing
assistants more than on a superficial level, and in general, the kin care
providers have worse terms. However, there were a few municipalities
that actively tried to give the kin care providers more equal conditions.
There were also home help administrators who tried to improve the
situation, both generally and in individual cases; yet these efforts
where made on their own initiative, and not as a formulated strategy
on behalfofthe municipality management. Depending on the municipal-
ity, the kin care providers may thus have completely different terms,
butthismay alsobe the case within the municipalities, sinceindividual
civil servants assess the work efforts, which may differ. The
discrepancies between the municipalities are also reflected by the fact
that 14 of the 100 municipalities originally selected did not have any
kin care provider employment at all, and therefore were excluded from
the study. It is unlikely to assume that such kin care efforts did not
exist in these municipalities, though.

The third subject entailed a differential analysis of the question
concerning who the kin care providers are, how and why one has
become a kin care provider and what importance the salary has in
these circumstances. Women have greater obligations to care, and the
85 percent of the kin care providers being female is no coincidence. The
majority of the men who are kin care providers are in a spousal
relationship to the care recipient, and regardless of the relationship
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most of them live with the person receiving the assistance. The moral
obligations created by the dwelling situation and the relationship
seem to be one of the most important explanations to why men become
care providers. Compared to the men, a larger share of the women does
not live with the care recipient, and they also occur in several forms of
relationships. It is more likely that the person with non-professional
work should become the kin care provider, partly because the salaries
are more similar. Care assistance work also has benefits that other
work lacks.

Two thirds of the paid employees have made different adjustments
in their working hours, or quit other work. The reasons for these
changes were incompatibility of the hours, the relative needing twenty-
four hours assistance, combined with the insufficiency in energy to
keep up with previous work as well as being a care provider. Apparently,
it is not easy to combine care for relatives with a full effort in the
salaried production. Despite the fact that most women were working
part time, it was sometimes problematic to combine shorter hours with
the care.

Thanks to the salary, the majority of the kin care providers have not
suffered any economic losses. The women’s economy was overall like it
was prior to the care or better, the latter being due to the often-made
adjustmentsin the workinglife before the kin care provider employment
and/or several years of unpaid work performance. Most of the men
werein full time employment, and had a hard time combining this with
the needs of the care recipient. As changes in the working life took
place, the economy has deteriorated, as was also the case for some of
the women. The reason for kin care providers making changes in their
working life, despite a worse ensuing economy, is that it has not been
possible for them to continue with other work to the same extent as
before. Apart from the bread-winning aspect, the salary has another
important significance — even though the monetary sum at times is
extremely small, it is regarded as recognition of the work.

The kin care provider employment is a solution that works in
several different situations, and it can in most cases be regarded as a
good solution. The salary provides an option where there previously
were none, excepting institutional care for the recipient. However,
there are cases where no options exist. It is more justified to describe
the kin care providers’ situation as a scale with different levels of
volunteering to shoulder the care responsibility, and where some
experience a low level of volunteering or none.

In the fourth subject, the kin care providers’ work was analysed in
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relation to paid working hours, work content and workload. Other
research has shown clear differences between men and women when
it comes to care for close relatives and the tasks performed. In this
investigation, it is not primarily gender that differentiates the kin care
providers, but rather the dwelling conditions and the type of
relationship. Those living together with the care recipient generally
perform more tasks, and additionally, the majority of them rarely or
never sleep undisturbed the entire night due to the care. Among all kin
care providers, nearly 40 percent perform heavy lifting, and 60 percent
can never or only briefly leave the care recipient alone. Parents and
spouses distinguish themselves by having both physically as well as
mentally heavy work.

Approximately half of the kin care providers have less than 17
hours of paid work per week. Only 12 percent have a full time
employment. Judged by the amount of paid work performed by the kin
care providers, it appears not to be very extensive. However, viewed by
the content and workload, a different picture of the work extent
emerges. Since it can be difficult to combine care with other paid work,
and since many kin care providers have few hours in employment, they
are not given the full share of social security, as the system dictates
paid work for more than 17 hours per week for full inclusion.

The fifth subject concern different experiences of being a kin care
provider. Some of the questions concerned the body of the recipient,; if
a physical change had taken place, whether the kin care provider
provides personal hygiene assistance and if there are problems or
discomfort with providing such help. Another question concerned the
relationship between the recipient and provider, if it had been affected
by one of them being dependent on assistance, and the expression of
such a change.

The majority of the kin care providers had experienced a physical
change in the relative, and several of them did provide personal
hygiene assistance, but few regarded this as a problem or as a source
of discomfort. Half of the kin care providers had not experienced a
change in the relationship due to the care responsibility. Among those
who had experienced changes, the majority stated that a care
relationship had replaced the previous relationship. A large group
claimed that they had become closer to the recipient. Some, however,
said to have experienced a worse relationship. Reasons for this seemed
tobe the mental change of the recipient, a too extensive and lonely care
responsibility sometimes combined with involuntary care.

The sixth subject was also about experiences of being a kin care
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provider. Twodistinguishing featuresin this theme was the experience
of being tied down, and the joy and satisfaction of being able to perform
the work. The analysis aimed at seeking explanations for these
experiences and to find possible co-variations. There are many
explanatory factors in connection with the experience of being tied
down, but one of the most important is the extent of the work and lack
of assistance. Dwelling situation and time are important — those who
live together with their care recipient are more tied down. Those who
have been employed for more than two years claimed to have less
freedom than those with shorter spans of employment, which may be
interpreted as the experience of being tied down arises from a process.
It emerges via a combination of long-term care efforts and insufficient
assistance from the home help services.

When it comes to the experience of joy in the work, one dimension
seems to be very important, namely the appreciation of one’s
performance as a kin care provider. Those given such responses
emphasise the positive aspects of the work to a greater extent.
Appreciation is thus a key factor, and this type of social support may
stem from different sources, from the care recipient, from other
relatives, from neighbours and friends and from society. Society’s
appreciation is very concrete, and seems mostly to concern the wages
and the employment as a kin care provider. The ones with improved
economy also to a large extent claim that they feel valued by society.
Wages are viewed as a symbol for society’s appreciation, and it can be
described as the municipality’s special way to show their recognition
is by giving the kin care provider reasonable payments.

The seventh subject treated societal support and informal help. The
questions were focused on the practical help of the kin care provider,
what help they need, if the help is dysfunctional and in such case the
reasons for the problems. The purpose was also to analyse the effects
of the help, or lack of help, on the experience of being tied down.

The informal network of support is important. A relevant result
shows, however, that despite many kin care providers having informal
assistance, there is no co-variation with a lesser experience of being
tied down. The close family unit mostly provided the assistance and it
is an important resource, but it is apparently insufficient for the needs
concerned. Additionally, there was a relatively large share of the kin
care providers who did not have any informal assistance whatsoever.

Societal assistanceis,on the otherhand, animportant counterweight
to the experience of being tied down. Few kin care providers had
regular assistance, however, nor did the assistance deal directly with
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the care tasks. Moreover, it seemed the help was sometimes not
offered, but it was something that the kin care provider had to make
an effort in order to receive it.

Almost a quarter stated that they needed more assistance in their
work. The experience of being tied down was the case for nearly three
quarters, a fact that gave rise to the question of why there were not
more to claim that they had need of assistance. There are reasons to
shed light on the fact that the need for assistance may be much greater
than what is actually stated.

To some extent, the kin care providers had low claims on support
and other measures taken by society because they appreciated the
salary, and sometimes had difficulties to ask for more than that.
However, that is not the only reason. An important reason why the kin
care providers did not ask for assistance was because the assistance
provided was not working to satisfaction. There were mainly three
backgrounds for this dissatisfaction. One was that the relative was not
happy with the relief placement, or there were problems with the staff
in the home help services. Another background was that the relative’s
condition was perceived worsened in the institutional care, for example
by bedsores and depressions caused by the stay at the relief placement.
A third background was that the relative was young. Most relief
placements are shaped for and used by elderly, whereas almost half of
the care recipients in the study were middle-aged or younger.

Relatives of middle-aged and young persons are often forgotten in
discussions on care for relatives. As a rule, the younger care recipients
had extensive needs of assistance. One group with an apparently very
heavy workload was mothers of disabled children (regardless of the
age of the child). Another group with a heavy situation consisted of
spouses of middle age or early retirement age. Part of the explanation
for the working situation of this group was that the assistance offered
is designed for elderly, and such assistance is thus declined. Despite
the criticism of the society found in this study, it is also important to
emphasise that many of the providers with assistance were pleased
with it, and regarded it as their only possibility to handle the situation.

The experience of being tied down among the kin care providers is
partly related to the continuity and the close relationship. Not all
providers had the experience of being tied down, and not all of them
were in a situation in which the question was necessary. However, it
is relatively easy to end up in a situation where the experience of being
tied down increases. The results indicate that that process does not
have to assume a negative form, nor must it become permanent if the
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assistance is of good quality and is administered at an early stage.
Having insufficient assistance in the care work is a health hazard for
both the kin care provider as the care recipient.

One conclusion, which can be made from this investigation, is that
the employment and salary is a very appreciated form of support. The
salary is a replacement for a work effort, and it has also provided the
possibility to quit or reduce other work in order to handle the care. The
majority of the kin care providers are pleased, although many of them
want better employment terms and higher wages—orrather conditions
which correspond to other care work, and a salary which corresponds
to the effort.

Asfarasthedivision between the society and the kin care providers
is concerned, it can be said that a lot of the responsibility and work lies
with the relatives. Some relatives do not want too much societal
intervention, but settle with monetary replacement. Others have
apparent needs of assistance, and a working situation which is
inhumane. In some cases, it even amounts to a societal abuse of
people’s responsibility for their relatives. The question of responsibility
isnot simple, and no general line can be drawn for what the society and
relatives respectively should perform. A point of reference should,
however, be that the relatives are given choices in terms of their care
commitment, and that there be possibilities for a reasonable division
oflabour. The strive towards equality as the base for the devices for the
care recipients’rights to choose dwelling and form of care is important
to retain. Yet, as long as the relatives’ possibilities are neglected, the
rights of the care recipient become words without meaning.
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Bilaga 1

Telefonintervjuer med verksamhetsansvariga i kommunerna respektive
kommundelsniémnderna

2.
3.
4.

Hur méanga anhorigvardare har ni i kommunen/KDN?
Vem ir arbetsledare for anhérigvardarna? En hemtjanstassistent eller flera?

Hur langtgiende delegation har ni for hemtjénstassistenterna i er kommun?
Har de exempelvis eget budgetansvar?

Hur manga personer totalt 4r anstéllda som vardbitraden i kommunen
respektive KDN?

6. Hur manga arsarbetare ar det?

7. Hur manga anhorigvardbidrag har ni tagit 6ver fran priméarvarden i samband

8.
9.

med Adelreformen?
Hur kommer ni att hantera dessa bidrag i fortsattningen?

Vilken typ av anstéllning har anhérigvardarna?

10. Har kommunen speciella regler som styr anhorigvardarnas anstéllning?

11. Tas anhérigvardarnas 16n fran den centrala hemtjanstbudgeten eller fran

respektive geografiskt omrade?

12. Hur mycket dr anhorigvardarnas timlon respektive manadslon? Far de

ersittning for obekvam arbetstid?

13. Om vardtagaren &r pa avlastning, far sjukhusvard eller dylikt, hur paverkar

det anhorigvardarens 16n?

14. Om anhérigvardaren drabbas av nagon skada i samband med arbetet hos

vardtagaren, vilket forsakringsskydd galler d& for henne/honom?
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Bilaga 2
Frageformulir till arbetsledare for anhérigvardare/vardbitriden i kom-
muner och kommundelsnimnder/stadsdelsnimnder (KDN/SDN)

Detta frageformular géller enbart anstdllda anhorigvardare, dvs de som har
objektanstéllning eller arbetar som vardbitriade i hemtjénsten och dven vardar
nagon anhorig. Det géller ocksa enbart dem som finns inom ditt ansvarsomrade.

De flesta fragorna besvaras genom att du ringar in siffran framfor det svars-
alternativ du viljer. En del fragor 4r oppna vilket betyder att du skriver ditt svar
péa de prickade linjerna. I vissa fall kan flera svarsalternativ vara magjliga vilket vi
da anger vid fragan. Har du ytterligare synpunkter gar det bra att anvinda
baksidan av frageformularet. Vill du dd kommentera nagon séirskild fraga sa skriv
fragenumret intill kommentaren.

1. Vilken kommun eller KDN/SDN arbetar du i?

3. Hur méanga personer ir nu anstillda som anhérigvardare inom ditt
ansvarsomrade?

4. Har antalet anstillda anhorigvardare forandrats under 1992?
1) Ja;okat med < 0w personer

2) Ja, minskatmed ........ personer, varfor? ...........c.ccoeennnn.

3) Nej, ingen forandring

5. Har de som arbetar som anhérigvardare inom ditt ansvarsomrade
dven andra vardtagare 4n den anhoérige?

da, alla

Ja, de flesta

Ja, nagra

i

Nej, ingen

6. Vem tar initiativet till att anstillning som anhérigvardare uppstar?
Rangordna svaren genom att sitta 1 framfor det vanligaste alternativet, 2
framfor det nist vanligaste o s v. (Har du bara en anhérigvardare och
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ingen annan erfarenhet av det sa skriv det som giller i den situationen).

7. Varfor anstiills anhérigvardare? Rangordna svaren genom att sétta 1
framfor det vanligaste alternativet, 2 framfor det nist vanligaste alterna-
tivetos v

.. Vardtagaren har behov av standig tillsyn

.. Vardtagaren vigrar ta emot hemtjanstpersonal

.. Anhorigvardaren har redan ldnge skott vardtagaren
.. Annat, vad?

8. Har du varit med om att, helt eller delvis, avsla en begiran om anstill-
ning som anhoérigvardare?

1 Ja, ofta
2 Ja, nagon gang
3 Nej, aldrig

9. Om du svarat ja pa fraga 8, kan du ge nagra exempel pa skal till
avslaget?

10. Har ni i er kommun eller KDN/SDN nagon plan eller diskussion om
hur ni fortsattningsvis ska hantera fragan om anhérigvard?

4. Nej
5. dJa, plan
6. Ja, diskussion

Om ja, vad handlar planen eller diskussionen framst om?

11. Vilka insatser forekommer nu (hésten 1992) for anhérigvardarna i din
kommun/KDN/SDN? (Flera alternativ dr mojliga).

4. Utbildningar/kurser

5. Tréaffar med andra anhorigvardare

Traffar mellan anhorigvardare och hemtjanstpersonal
Regelbundna traffar/samtal med arbetsledare

Avlastning i form av hemtjanst hos vardtagaren

© ® N>

. Avlastning i form av véaxelvard for vardtagaren
10 Annat-vad?uisiimcaisisiinsi A ainssiiion Sk
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12. Ar det nagot som skiljer arbetsledningen av anhérigvardare fran den
arbetsledning du har for 6vriga vardbitriaden i hemtjansten?

1 Ngj
2da

Om ja, kan du beskriva vad det ar som skiljer dem at?

13. Vad sker nir en person som varit anstilld som anhérigvardare blir
pensionir? Rangordna svaren genom att sitta 1 framfor det vanligaste
alternativet, 2 framfor det néist vanligaste o s v.

.. Anstallningen upphor, hemtjénst och hemsjukvard tar éver
.. Anstallningen forlangs sa ldnge behov foreligger

.. Arbetet fortsatter som forut men utan lon

.. Hemvardsbidrag ersitter anstdllningsforhallandet

.. Vet ej

.. Annat, vad?

Nu foljer ett antal fragor som handlar om just de anhorigvardare du nu har
anstdllda. Vi vill veta deras dlder, kon, nationalitet, relation till vardtagarna samt
arbetstider.

14. Ange hur dina anhérigvardare fordelar sig pa nedanstaende alders-
kategorier.

Alder Antal kvinnor Antal mén
-24

25-44

45-54

55-64

65+

15. Ange hur dina anhérigvardare fordelar sig efter nationalitet. (Skriv
girna fran vilket land om du vet det).

Antal kvinnor Antal méan
Sverige
Finland
Ovriga Norden
Europa utom Norden

Sydamerika
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Nordamerika
Asien

Afrika
Australien
Australien
Summa

16. Ange hur dina anhérigvardare fordelar sig efter hur manga timmar de
far betalt for per vecka.

Timmar per vecka Antal kvinnor Antal méan
1-9

10-16

17-24

25-34

35-40

Summa

17. Ange hur dina anhérigvardare fordelar sig pa nedanstaende be-
skrivna relationer. Om de bor ihop, ange antal dven dar.

Antal Bor ihop
Kvinna vardar make/sambo
Man vardar hustru/sambo
Dotter vardar foralder
Son vardar foralder
Mor vardar vuxet barn
Far vardar vuxet barn
Barnbarn (kvinna vardar mor-farforalder
Barnbarn (man) vardar mor-farforalder
Syster vardar syskon
Bror vardar syskon
Annat, vad?

Summa
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Fragorna 18 till 21 handlar om de personer som far anhorigvard, alltsé vardtag-
rna. Vi vill veta deras dlder, kon samt sjukdom [ véardbehov.

18. Ange hur vardtagarna inom ditt omrade fordelar sig pa nedanstaende
aldersgrupper.

Alder Antal kvinnor Antal man
-24

25-44

45-54

55-64

65-74

75-79

80-84

85-89

90-

Summa

19. Ange hur manga av vardtagarna inom ditt omrade som har behov av
anhorigvard pga nedanstiende sjukdomar/handikapp. Om flera alterna-
tiv giller, utga fran det mest utméirkande.

Antal kvinnor Antal méan
Demenssjukdom
Psykisk utvecklingsstorning
Hjart-lungsjukdom
MS
Hjarnblodning
Muskelsjukdom
Neurologisk sjukdom
Skada/olyckshéandelse
Psykiska besvar
»Aldersforandringar” (virk, yrsel, svaghet)
Cancer
Annat, vad?

Summa
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20. F6r hur manga av vardtagarna inom ditt ansvarsomrade handlar det
om vard i livets slutskede?

...... personer

21. Hur manga av vardtagarna har
bestaende vardbehov? ...... personer
Vardbehov av mer tillfallig art? ...... personer

(vardinsatsen berdknas upphoéra inom ett ar)

Nu foljer tva fragor som inte handlar om anstillda anhérigvardare men som du
kanske dnda kan besvara

22, Har du nigra personer inom ditt geografiska ansvarsomrade som har
manadsbidrag/vardbidrag, dvs ett bidrag som gar till vardtagaren och
som han/hon t ex kan betala en anhorigvardare med?

4 Nej

5 Ja

Om ja, hur manga? ......... kvinnor, ......... méan

6 Vetej

23. Det forekommer att personer vardar sina anhériga utan att fa betalt.
Dessa anhoriga kan utfora ett liknande vardarbete som de gor som ér
anstillda, dock utan att begira eller fa ersittning for sitt arbete. Skulle
du pa ett ungefir kunna uppskatta hur manga sadana personer det finns
inom ditt omrade? Vi dr ocksa intresserade av att veta om det ir alders-
pensionirer eller inte som utfor vardarbetet. Vet du inte vilket de adr sa
skriv bara antalet. Vill du ge nagra synpunkter pa obetald anhoérigvard
finns det utrymme for det pa raderna nedanfor.

Jag kanner till ....... personer, varav ...... pensionarer och ..... icke pensionérer

Som du har mdarkt har vi fragat efter alder och kon hos de personer vi samlar data
om. Sista delen av formuldret dr av sadan art att vi dven behover fa dessa uppgifter
om dig som besvarar enkdten.

24. Ar du kvinna eller man?
1. Kvinna
2. Man
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25. Vilket ar ir du fodd?

26. Nedan féljer ett antal pastaenden som vi ber dig instéimma i eller ta
avstand ifran utifran vad du anser bor gilla for anhérigvarden.

A

Anhérigvardarna ska ha samma anstillningsvillkor som évriga vard-
bitriaden i hemtjénsten.

1 Instdmmer helt

2 Instammer delvis

3 Varken instammer eller tar avstand

4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand

B
Om anhérigvardarna anstills som 6vriga vardbitriaden sa de dven ha
andra vardtagare in den anhérige

1 Instdmmer helt

2 Instammer delvis

3 Varken instdmmer eller tar avstand
4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand

C

Det system vi nu har for anhérigvard bor i huvudsak vara kvar oférand-
rat.

1 Instammer helt

2 Instammer delvis

3 Varken instdmmer eller tar avstand
4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand
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D

Vard och omsorg ska bedrivas professionell, dvs hemtjinst och hemsjuk-
vard ska skéta merparten av arbetet.

1 Instammer helt

2 Instdmmer delvis

3 Varken instammer eller tar avstand
4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand

E

Anhérigas insatser ska i huvudsak vara obetalda.
1 Instdmmer helt

2 Instammer delvis

3 Varken instammer eller tar avstand

4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand

F

Kommunens ekonomi gor att vi maste fa mer av obetalt omsorgsarbete.
1 Instammer helt

2 Instammer delvis

3 Varken instammer eller tar avstand

4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand

G

Om vi i framtiden ska ha mer av obetalt omsorgsarbete maste vi ocksa
satsa mer pa s k nitverksuppbyggnad, information och utbildning.

1 Instammer helt

2 Instammer delvis

3 Varken instdammer eller tar avstand
4 Tar till viss del avstand

5 Tar helt avstand

Tack for din medverkan
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Bilaga 3

FRAGEFORMULAR TILL ANHORIGVARDARE

Detta frageformular innehaller dels fragor om dig sjalv och din situation som
anhorigvardare just nu (varen 1993), dels fragor om den du vardar. Vissa fragor
kan ha flera svarsalternativ vilket vi da anger vid fragan. For vissa uppgifter har
vi lamnat en prickad rad som vi ber dig fylla i. OBS! Ar du anhérigvardare for mer
an en person, fyll i uppgifter om var och en av dem vid varje fraga och markera
vem du avser intill svaret. Ar ni flera anstallda anhérigvardare for samma person
onskar vi svar fran var och en av er. Har du fler synpunkter eller vill kommentera
nagon fraga gér det bra att anvénda baksidan av frageformuléret.

Svara genom att sitta en ring runt den siffra som stér framfor det alternativ du
véaljer.

FRAGORNA 1 TILL OCH MED 7 HANDLAR OM DEN PERSON DU VARDAR

1. Ar personen du vardar kvinna eller man?
1 Kvinna

2 Man

2. Vilket ar dr hon/han f6dd?

4, Vilket civilstand har hon/han?
1 Gift/sammanboende

2 Anka/ankling

3 Franskild

4 Ensamstaende

5. Kommer hon/han fran nagot annat land é#n Sverige?
1 Nej
2 JarVilketdiname ol Slos s S i

6. Vilken sjukdom/handikapp har personen du vardar?
(flera alternativ kan gilla)

01 demenssjukdom

02 Psykisk utvecklingsstérning

03 Hjart-lungsjukdom
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04 MS

05 Hjarnblodning/stroke/slaganfall

06 Muskelsjukdom

07 Men efter skada/olyckshéndelse. Vilket/vilka? .........c..coooiiiiii.
08 Psykisk sjukdom/nervosa besvar

09 "Alderssvaghet” (yrsel, muskelsvaghet etc)

10 Cancer

11 Reumatisk sjukdom

12 Synskada

I3 AnnataVadl s e o s o S e e e S s

7. Har hon/han vardbidrag (obeskattat bidrag fran kommunen)?
1dJa

2 Ngj

0 Vet ej

DE NARMAST FOLJANDE FRAGORNA GALLER DIG SJALV

8. Ar du kvinna eller man
1 Kvinna
2 Man

9. Vilket ar ar du fodd?

10. Ar du:

1 Gift/sammanboende

2 Anka/ankling

3 Franskild

4 Ensamstaende

11. Ar du fran Sverige eller nagot annat land?
1 Sverige

2 Annat land. Valket? .......cciiiiiiins

12. Hur linge har du varit anstilld som anhorigvardare?
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13. Ar du timanstiilld eller manadsanstilld?
1 Timanstalld
2 Manadsanstalld

14. Hur manga timmar per vecka dr du anstilld som anhérigvardare?
| e i timmar/vecka

2 Inget bestamt antal timmar

15. Gjorde du samma/liknande vardinsats for din anhérige dven innan du
blev anstalld?

Ange i sa fall hur linge.

1 Nej

2 Ja, men mindre &n 1 ar fore anstillningen
3 Ja, 1 ar eller mer men mindre 4n 3 ar.

4 Ja, 3 ar eller mer men mindre én 6 ar

5 Ja, 6 ar eller mer men mindre &n 10 ar

6 Ja, i 10 ar eller mer fore anstillningen

16. Hur mycket tjanar du fore skatt per manad som anhérigvardare?

.................. kr per manad

17. Vad hénder med din ersittning om din anhérige t ex blir inlagd pa
sjukhus?

1 Jag far ingen lon

2 Jag farloni...... dagar

SAMnatVad?e =t e e R s e s
0 Vet ej

18. Hur mycket betalar din anhérige i hemtjanstavgift per manad?

............ kr per manad

19. Vad var du just innan du blev anhorigvardare?

1 Forvarvsarbetande

2 Hemarbetande

3 Pensionéar

4 Arbetslos

5 Studerande

bANnataVad e mvs sl s e i e RO e
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20. Om du hade eller tidigare har haft annat avlonat arbete, vad var det
da for arbete?

21. Om du hade annat avlénat arbete just innan du blev anhérigvardare,
arbetade du heltid eller deltid?

1 Heltid

2Deltidies s inss procent

3 Sporadisk tjanstgoring

22. Har det for din del skett nagra fordndringar i annan yrkesverksamhet
sedan du blev anstilld som anhérigvardare? (Flera alternativ dr mojliga).
1 Nej, ingen fordndring i annan yrkesverksamhet

2 Ja, jag har slutat yrkesarbeta

3 Ja, jag har éandrat mina arbetstider, fran ...... procent till ...... procent

4 Ja, jag har dndrat mina arbetstider pa annat satt

5 Ja, jag har bytt yrke

GIAM DAt VAd 2 ES e eene S i el e R R Ve

NU FOLJER TVA FRAGOR TILL DIG SOM HAR FORANDRAT DIN ()VRIG{}
YRKESVERKSAMHET. HAR DU INTE DET KAN DU GA VIDARE TILL FRAGA
25.

23. Om det skett fordndringar i din tidigare yrkesverksamhet, beror det
da pa nagot av foljande? (Flera alternativ ar mojliga)

1 Det fungerade inte med tiderna

2 Min anhorige behover hjilp dygnet om

3 Jag orkade inte yrkesarbeta sa mycket och samtidigt vara anhérigvardare

A AnnatVad?cr et v msisien Sad s A S e e i

24. Riknar du med att aterga till eller 6ka din arbetstid i annat yrke nér/
om din arbetsinsats som anhérigvardare upphor? (Flera alternativ ar
mdjliga)

1 Ja, jag atergér till annat yrkesarbete

2 Ja, jag okar min arbetstid

3 Nej, jag kommer att soka annat arbete

4 Nej, ingen forandring da

5 Nej, jag tror inte det &dr mojligt for mig att fa annat arbete sedan

6 Jag planerar inte framat
TAnnataVadlisaiEraaieie e s s i s i e

0 Vet gj
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25. Har din ekonomi forindrats sedan du blev betald anhérigvardare?
1 Ja, den har blivit mycket battre

2 Ja, den har blivit nagot béttre

3 Nej, den ar som forut

4 Ja, den har blivit nagot sémre

5 Ja, den har blivit mycket sdmre

Korimentera garna Gitb SVar v s il b s nnt e gl U s e

26. Skulle du ha mégjlighet att hjilpa din anhérige dven om du inte fick
ekonomisk ersidttning for dina insatser?

1 Ja, absolut

2 Ja, kanske

3 Nej, knappast

4 Nej, absolut inte

27. Har du gatt nagon kurs/utbildning for ditt arbete som anhérigvardare
sedan du bérjade din anstallning?

1LidasVilken/vilkadereh bt s e e

2 Nej, men jag har vardyrkesutbildning sedan tidigare

3 Nej

28. Skulle du vilja ha utbildning/muntlig information fér att pa bista siitt
kunna ta hand om din anhérige?

1Ja, garna

2 Ja, kanske

3 Nej, jag behover inte det

0 Vet gj

29. Ar du néjd eller missnéjd med din nuvarande anstillningsform som
anhérigvardare?

1 Mycket najd

2 Ganska ngjd

3 Ganska missnojd
4 Mycket missngjd
0 Vet ¢j

Motiveraigiarna ditbsvar oy i i e i e e e

30. Har du barn?
1Ja
2 Nej
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31. Om du har barn, hur gamla ir barnet/barnen?

AT AL AL e AT AT AT AT S AT AT AT
32. Har du pa grund av att du ar anhérigvardare fatt mer eller mindre tid
att digna dig at ovriga familjemedlemmar och/eller vinner?
1 Mycket mer tid
2 Nagot mer tid
3 Ingen forandring
4 Nagot mindre tid
5 Mycket mindre tid

33. Vad ir du i forhallande till den du dr anhérigvardare f6r?
01 Maka/make/sambo

02 Barn

03 Foralder

04 Syskon

05 Sonhustru/sviarson

06 Barnbarn

07 Mor- eller farforalder

08 Annan sliakting

09 Granne/god van

TO:AnnataVadys, o s s S e e M S S

34. Bor du ihop med den du vardar?
1Ja
2 Nej

35. Om du svarat nej pa fraga 34, var bor du?
1 I samma fastighet
2 Inom gangavstand

3 Langre bort, ca ............ km

NU FOLJER TVA FRAGOR TILL DIG SOM BOR IHOP MED DIN ANHORIGE,
DU SOM INTE GOR DET KAN GA VIDARE TILL FRAGA 38.

36. Kan du som bor ihop med din anhérige sova ostort pa nitterna?
1 Ja, vanligen hela natten

2 Nej, silla hela natten

3 Negj, aldrig hela natten
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37. Om du inte kan sova ostort, beror det da pa nagot av foljande? (Flera
alternativ ar mdjliga).

1 Jag maste hjialpa min anhérige med att vanda sig i séingen

2 Jag maste hjalpa min anhérige med toalettbesok

3 Jag maste ge henne/honom medicin

4 Min anhérige ar orolig pa natterna och behover tillsyn

5 Jag ar sjilv orolig

GIADTAataVad? i e e R e i s e e i

38. Tycker du att din relation till din anhérige har fordndrats sedan han/
hon blev sjuk/hjilpbehovande eller under de senaste aren? (Flera alterna-
tiv ar mojliga).

1 Negj, ingen forandring

2 Ja, jag har blivit vardare istéllet for maka/barn/foralder/van

3 Ja, var relation har forsamrats

4 Ja, vi har kommit varandra ndrmare

ATMAGRV adZe s re s s e s e i el

39. har din anhérige genom sin sjukdom/handikapp fordndrats kroppsli-
gen?

1dJa

2 Nej

40. Om du svarat ja pa fraga 39, hur upplever du i sa fall den férind-
ringen? (Flera alternativ dr mgjliga)

1 Det betyder ingenting

2 Jag kdnner sorg

3 Jag kanner visst obehag

4 Jag kanner oro

5 Jag kdnner medlidande/6mhet

Kommentera girna ditt svar

41. Vilka arbetsuppgifter utfor du som anhérigvardare? (Flera alternativ ar
mojliga)

01 Hushallsarbete

02 Post-och bankdrenden

03 Skotsel av personlig hygien

04 Hjalp med av-och pakladning

05 Hjalp med uppstigning/laggning

06 Hjalp med toalettbesok
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07 Blgjbyte, skotsel av kateter

08 Omléggning av sir, medicinering, laxering

09 Forflyttning inomhus och/eller utomhus

10 Vandning i séngen

11 Standig tillsyn

12 AHNat: Nad? 2 i e s e s Sl s s s

42. Kan du limna din anhérige utan att ndgon annan finns hos henne/
honom under tiden?

1 Nej, inte alls

2 Ja, kortare stunder

3 Ja, flera timmar

4 Ja, flera dygn

43. Vad har du som anhérigvardare for nirvarande for hjalp eller stod
fran din kommun/landsting? (Flera alternativ dr majliga).

01 Ingen hjalp

02 Regelbunden avlésning i hemmet i form av hemtjéanst

03 Regelbunden avlosning pa sjukhem, korttidshem eller liknande
04 Dagvardsverksamhet, dagsjukvard

05 Regelbundna traffar med arbetsledare/hemtjanstassistent

06 Regelbundna traffar med andra anhérigvardare

07 Regelbundna traffar med vardbitraden i hemtjansten

08 Distriktsskoterska/hemsjukvardspersonal kommer regelbundet till min anho-
rige

09 Nagot av ovanstaende men ej regelbundet. Vad?

TOAD DAl Vad 2 se e s s Pl setines s IR C iRt e Tl e e et e

44, Har du nagon annan hjilp i ditt anhorigvardarbete? (Flera alternativ ir
mojliga).

1 Ja, fran andra i samma hushall

2 Ja, fran barn som bor nira

3 Ja, fran barn som bor léngre bort

4 Ja, fran andra sldktingar

5 Ja, fran grannar/vanner

6 Nej, jag har ingen hjalp
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45. Har du nagon gang under det senaste aret avstatt fran erbjudande om
avlosning i nagon av de former som beskrivits i fraga 43. Har det i sa fall
berott pa nagot av féljande? (Flera alternativ dr majliga).

1 Har ej blivit erbjuden sadan hjalp

2 Har ej behovt den sortens hjalp

3 Ekonomiska skél, har ej rad

4 Min anhorige har ej trivts

5 Min anhorige blir sémre av varden dér

6 Platserna ar for mycket gamla ménniskor, min anhérige ar for ung
drAnnat Vad? o e e e e R R e L e

46. Har du som anhérigvardare mirkt av nagra férindringar genom den s
k Adelreformen som tradde i kraft den 1 januari 1992?

1 Ja, det har blivit mycket battre for anhorigvardare
2 Ja, det har blivit nagot battre for anhérigvardare
3 Nej, jag har inte mérkt nagon forandring

4 Ja, det har blivit nagot sédmre for anhorigvardare
5 Ja, det har blivit mycket sdmre for anhérigvardare
0 Vet ej

Kommentera garna /dith SVar i i i e o e v i b i n s e se i oo S sias

47. Har du mirkt av nagra andra forandringar inom éldre- och
handikappomsorgen det senaste aret?

1 Ja, det har blivit mycket béttre

2 Ja, det har blivit nagot battre

3 Nej, ingen forandring

4 Ja, det har blivit nagot samre

5 Ja, det har blivit mycket sdmre

0 Vet ¢j, ej aktuellt for min anhoérige

Kommentera garnadittiSvary i i sne it s o s s s

48. Traffar du eller skulle du vilja triffa andra anhérigvardare for diskus-
sion om gemensamma erfarenheter, sitt att arbeta eller liknande?

1 Jag traffar andra anhorigvardare redan nu och vill fortsatta
2 Jag traffar ingen anhérigvardare nu men vill girna gora det
3 Jag tréaffar anhorigvardare nu men vill inte fortsiatta

4 Jag traffar ingen nu och vill heller inte gora det

0 Vet gj
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49. Tycker du att du far tillricklig hjilp fran samhillet (kommunen och/
eller landstinget) med varden av din anhérige?

1 Jag behover ingen hjilp for narvarande

2 Ja, jag far tillracklig hjalp

3 Nej, men jag skulle behéva mer hjalp

50. Om du fick 6nska nagot fran kommunen angaende ditt arbete, vad av

féljande skulle du vilja? Flera alternativ ar mojliga men rangordna i sa fall
svaren dar 1 star for det viktigaste onskemalet, 2 for det nast viktigaste osv.

.. Onskar ingen hjalp just nu

.. Regelbunden avlésning i hemmet

.. Regelbunden avlésning pa sjukhem eller liknande fo6r min anhoérige

.. Stadigvarande plats pa gruppboende eller liknande for min anhérige

.. Hogre lon

.. Tryggare anstallningsform

.. Tillfallig avlosning i hemmet vid behov och med kort varsel

.. Tillfallig avlésning pa sjukhem eller liknande vid behov och med kort varsel
.. Annat. Vad?

51. Hur fungerar bostaden (den anhériges) med tanke pa den hjilp och
omvardnad som hon/han behéver?

1 Mycket bra
2 Ganska bra
3 Ganska daligt
4 Mycket daligt

Kommentera garna ditt 8Var ..ol i i siiinin i i i e e st

52. Ingar tunga lyft av din anhérige i ditt arbete?

1Ja

2 Nej

53. Om tunga lyft ingar, far du da nagon hjilp med dem och i sa fall hur
eller av vem?

1 Av andra personer i hushallet

2 Av personal i hemtjansten

3 Av personal i hemsjukvarden

4 Av granne/van/slakting

5:Har hjalpmedelsValket/valkaZ /i dakeaslioa ol s iison e i edl e s s,
6 Har ingen hjalp
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54. Har du fatt nagra kroppsliga problem genom ditt arbete som
anhérigvardare (t ex ont i axlar, armar, rygg, ben, leder)?

1 Ja, stora problem
2 Ja, mindre problem

3 Nej, inga sadana problem av arbetet

55. Att hjilpa/varda en anhérig kan upplevas bade positivt och negativt.
Hur ofta kanner du: (Satt kryss i lampliga rutor)

Alltid Ofta Sallan Aldrig
Oro/dangslan
Bundenhet
Skuldkéanslor
Irritation
Nedstamdhet
Uppskattning
Gladje
Stimulans
Naoje
56. Om du upplever problem av de slag vi tar upp i fraga 54 och delvis i

fraga 55, har du da nagon att prata med om dessa problem? (Flera alter-
nativ kan vara mdéjliga)

1 Nej

2 Ja, hemtjanstassistenten

3 Ja, min make/maka/sambo

4 Ja, distriktsskoterskan

5 Ja, mitt/mina barn

6 Ja, lakare

7 Ja, slakting

8 Ja, van/granne

QANDaN: VemP ool o s i i e St s thas s Ao e s s e e e

57. Kanner du dig nagon gang helt ledig fran ditt anhérigvardarbete?
1Ja
2 Nej

58. Kan du, om du ir ledig nagon gang, koppla av utan att oroa dig fér din
anhorige?

1 Alltid
2 Ofta
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3 Sallan
4 Aldrig

59. Stiller din anhorige krav pa att just du ska finnas till hands?
1 Alltid

2 Ofta

3 Sallan

4 Aldrig

0 Vet ¢j

60. Vilken iir din anhériges instillning till att ta emot hjilp fran samhillet
(hemtjinst, hemsjukvard) i det egna hemmet?

1 Tar giarna emot hjdlp fran samhaéllet

2 Vill inte ha hjalp fran samhéllet

3 Vet ¢j, har aldrig varit aktuellt

61. Har du litt eller svart att siga nej om den du vardar vill ha hjilp med
nagot som hon/han egentligen skull kunna gora sjalv?

1 Mycket latt
2 Ganska latt
3 Ganska svart

4 Mycket svart

62. Har du litt eller svart for att lita pa att andra kan ge samma omsorg
och hjilp som den du sjilv ger?

1 Mycket latt
2 Ganska latt
3 Ganska svart
4 Mycket svart

63. Vad tror du skulle kunna forhindra att det uppstar irritation i vard-
situationen? (Flera alternativ ar mojliga).

1 Situationen har aldrig uppstatt for mig

2 Avlosning

3 Nagon att tala med

4 Nagon annan som har huvudansvaret

5 Att varden sker utanfor hemmet

6 Att fa dela ansvaret med personal i hemtjansten och/eller hemsjukvarden
TsAnnatEVad A il e b e e e S e G i S e e
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64. Skulle din anhérige kunna bo kvar hemma om du inte var
anhoérigvardare?

1 Nej

2 Ja, med hemtjanst

3 Ja, med andra anhériga som kan varda henne/honom

4 JatpAannatsattsHurl s nn s e el
0 Vet ej

65. Anser du att samhéllet uppskattar den insats du gér som den fértjinar
att uppskattas?

1 Ja, i hog grad
2 Ja, i viss man
3 Nej, knappast
4 Nej, inte alls

66. Varfor valde du att bli anhérigvardare istillet fér att 1ata samhillet
l6sa vardsituationen pa annat satt? (Flera alternativ 4r mojliga).

01 Alla forvantade sig att jag skulle gora det

02 Min anhorige ville inte ha frammande ménniskor i hemmet

03 Min anhorige ville inte vara pa en institution

04 Det skulle inte fungera med bara hemtjanst

05 Det fanns inga bra alternativa vardformer

06 Det kindes naturligt att gora detta

07 Av religiosa skal

08 Jag ville atergalda hjalp/vard som hon/han gett mig tidigare

09 Aktenskapet bestar av néd och lust, jag kunde inte ldmna honom/henne

10 Jag ar fordlder till honom/henne och kunde inte tdnka mig att gora pa annat
satt

11 Det var bra att fa betalt for arbetet istéllet for att gora det obetalt
dI2rAnnAataVad Lol s sl e B S el e e e

67. Hinder det att du tycker att livet har behandlat dig orattvist?
1 Ofta

2 Ibland

3 Sallan

4 Aldrig
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68. Vad ir det bista med att vara anhoérigvardare? (Flera alternativ ar
mojliga)

1 Man kénner en inre tillfredsstallelse

2 Det ir ett praktiskt satt att 16sa ett problem pa

3 Man far forstaelse for handikappades och/eller dldres situation
4 Det dr bra att fa betalt for arbetet i stallet for att gora det gratis
5 Man kénner 6dmjukhet infor livet

6 Det kanns skont att behovas

7 Man upptéacker andra vérden i livet an materiella

0 Vet ¢j

Tack for din vardefulla medverkan
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