Anhoérigvardare — informella
vardare i ett formellt
vardsystem

ANN-BRITT MOSSBERG

Att hjdlpa ménniskor i sina hem for att minska
institutionsboende har linge varit en mdlsdttning i
lagstiftningen. Att kunna bo kvar i sitt hem skulle dock
inte vara majligt for sda mdnga utan de insatser som
anhdériga gor. Vissa av dessa anhériga blir anstdllda av
kommunen for att hjdlpa sin nérstdende. Artikeln hand-
lar om hur deras situation kan vara och dilemmat med
att utfora ett arbete som ibland riknas som lénearbete,
ibland som ett familjeansvar

Att minniskor i en familj hjalper och stéttar
varandra betraktas som en sjilvklarhet men
var gar grinsen mellan familjeansvar och
samhillsansvar? Om ett barn {6ds med han-
dikapp, om en make/maka blir forlamad ef-
ter en olycka eller far en kronisk och invali-
diserande sjukdom, om en forilder blir de-
ment, hur paverkar det de anhoriga och hur
ser ansvarsfordelningen mellan familjen och
samhéllet ut?

[ senare tids debatt om offentliga sektorn
framfors ibland vissa »nygamlac asikter, man
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talar om behovet av att minska offentliga
sektorn och for ett dkat familjeansvar om
hjdlp- och omsorgsbehévande familjemed-
lemmar. Det kan tolkas som att »ju stérre of-
fentlig sektor desto mindre familjeansvare.
Man talar ocksa om valfrihet fér individen,
t.ex. att fa vilja vard- och boendeform.

[ artikeln fokuseras villkoren for den som
utfor vard och omsorg om en nirstaende
och som ekonomiskt ersitts av samhéllet ge-
nom en anstillning i kommunens hemtjénst.
Syftet med artikeln 4r att ge en &versiktlig
beskrivning av de anhdrigaanstilldas situa-
tion. Man kan siga att det 4r en inte helt
oproblematisk blandning av det offentliga
och det privata. Det Rosmari Eliasson
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(1994) kallar omsorg som l6nearbete blir i
min version omsorg som l6nearbete och
obetalt arbete. Anstéllningsmissigt sett be-
traktas de som vardbitriden i hemtjinsten
och kan fa en objektanstillning om hogst 40
timmar per vecka. Anstéllningstrygghet gil-
ler inte utan anstallningen upphér nir beho-
vet av vard upphor, t.ex. vid vardtagarens
dod eller flyttning till annan boendeform.
Vid bedémning av hur stort hjilpbehov en
vardtagare har franriknas det som man
»normalt« gor for varandra om man 4r nir-
stdende. Det betyder att den som bor ihop
med sin vardtagare forvintas géra mer av
obetalt arbete 4n den som inte gor det. Kvin-
nor forvintas utfora mer obetalt arbete 4n
méin. Ménnen har generellt sett fler betalda
timmar &ven nir de bor med sin vardtagare.
Eftersom manga vardtagare har svara sjuk-
domar &r sjukhusvistelse inte ovanligt. Da
far anhérigvardaren ingen 16n och om vard-
tagaren tillhér samma hushall paverkar sven
sjukhusavgiften den gemensamma ekono-
min. Men det handlar naturligtvis inte bara
om ekonomi dven om anstéllningen ofta &r
en forutsittning for att anhorigvardaren ska
kunna férsorja sig. Det handlar ocksd om
livskvalitet f6r den som &r hjilpbehévande
och den som ar vardare.

Valfardsstaten och
informellt vardarbete

Sverige har varit kind som en vilfirdsstat
som efterhand fatt en dkande tjinstesektor
Det har blivit viktigt att skilja mellan
»forsakringsstaten« och »omsorgsstatenc
(Anttonen, 1990). Omsorgsstaten har kom-
mit att fa tva framtridande funktioner, att i

offentlig regi ge service och omsorg t barn,
gamla och sjuka och att organisera en ar-
betsmarknad for omsorgsarbetare vilka
framfor allt 4r kvinnor. I ett projekt om om-
sorgsyrken i tre vilfirdsstater jaimférs ut-
vecklingen i Finland, Norge och Sverige
(Simonen (red) 1994). Stina Johansson skri-
ver dér att i projektets planeringsfas, 1990,
kunde man inte férutse vare sig férsikrings-
statens eller omsorgsstatens snabba ned-
montering. Deltagarna i forskningsprojektet
hade tankt fokusera intresset pa vilfards-
statens uppbyggnad men efterhand har den
motsatta processen kommit att sti i cent-
rum for intresset.

Nagra ar mer beroende av hjilp &n andra.
I de flesta samhallen har ansvaret for vard
och omsorg om ménniskor lagts pa kvinnor, i
familjen och pa basis av kirlek och plikt som
Baldwin och Twigg uttrycker det (1991). De
ser brytningen, fran vard som en sjilvklar
och okvantifierad del av kvinnors liv till
identifieringen av vard som problematik,
som ett resultat av debatter och skrifter av
kvinnorérelsen pa det tidiga 70-talet. De
menar att man kan tala f6r och emot kvinn-
ligt vardarbete och hinvisar till vissa
feministiska forskare som sett vard som en
kvinnofilla och som starkt kritiserat sam-
hallets vardpolitik (de hinvisar t.ex. till
Finch and Groves 1980, Dalley 1983). De
feministiska forskarna har propagerat mot
vard i hemmet och for att man ska utvidga
den institutionella varden. Skilen till det ar
att informell vard frimst utférs av kvinnor.
Det tenderar att bli en person som far allt
ansvar for varden. Det ger en obalans mellan
kvinnor och min som ger kvinnor minskade
arbetsméjligheter och férédda pensions-
rittigheter En institutionell vard ger at-
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minstone kvinnor storre méjlighet att vara
sjidlvférsorjande och slippa ensamansvaret
for vardtagaren. Att hjilpa informella var-
dare att fortsitta varda paverkar inte den
fundamentala konsskillnaden.

Baldwin och Twigg menar att det som
forsvinner i en sadan diskussion ar relatio-
nen mellan vardgivare och vardtagare. Man
har glémt viktiga aspekter som vad det har
for betydelse att ta och ge vard samt de poli-
tiska intressen vardtagare och vardgivare
har gemensamt. Man har dven glémt mang-
falden av manniskor med handikapp, deras
vardbehov och deras vardare. Det har fun-
nits en tendens att fokusera mycket bero-
ende dldre minniskor vardade av déttrar el-
ler svardottrar.

Forskningen om informell vard pa senare
tid visar:

— vard av anhérig utférs mest av kvinnor
om det inte ir en make-maka-relation

— den delas inte med andra utan utférs av
anhdriga

— den 4r tung och ekonomiskt kostsam pa
ett sitt som Okar ojimlikheten mellan
kvinnor och mén

— manga kvinnor kinner tillfredsstallelse
over att utféra den

— det handlar mycket om konstruktionen
av kvinnlig och manlig identitet (Baldwin

& Twigg, 1991, s. 124, min 6versittning).

Det behévs en diskussion om vad och
vilka som ingdr i vélfardsstaten. Jane Lewis
(1992) hivdar att utvecklingen av vilfards-
staten maste innehalla relationen mellan
obetalt likavil som betalt arbete och val-
fard. Vid diskussioner och forskning om vl-
fardsstaten skiljer man mellan offentligt och
privat ansvar. Kvinnor drabbas genom att
ansvar f6r vard och omsorg om familjemed-

lemmarna riknas som ett privat ansvar och
att kvinnor av tradition har utfért det som
ett obetalt arbete. Det ir I6nearbete man ut-
gar ifran vid socialférsikringarna och dven
om kvinnor l6narbetar i allt hégre grad har
inte det obetalda arbetet minskat.

Betald anhdrigvard dr en blandform av
betalt och obetalt arbete och en viktig fraga
blir just ekonomin. Hur bedéms ett vardbe-
hov nir en anhérig utfér arbetet jamfort
med om annan vardpersonal skulle utféra
det? Hur mycket férlorar kvinnor ekono-
miskt pa att varda nagon i familjen?

[ internationell litteratur kan man finna
beligg for att starka forvantningar pa kvin-
nor att stélla upp f6r slikt och vinner exis-
terar bade fran omgivningen och fran dem
sjdlva (se t.ex. Aronsson, 1990). I Sverige
med var utbyggda offentliga vard och ser-
vice och férvintningar att kvinnor ska lone-
arbeta kanske trycket inte &r lika starkt.
Men i Aronssons studie av den offentliga
ideologin och kvinnornas erfarenheter av att
ge och motta vard visar sig dnda en motsatt-
ning mellan att stilla upp pa en kulturell
forvintan att hjilpa andra och att énska sig
storre mojlighet att styra sitt liv.

Bakgrund till projektet
anhorigvard
I lagarna framhaills samhillets ansvar for
aldre, sjuka och handikappade. Det poing-
teras att anhérigas insatser ska bygga pa fri-
villighet. Man kan fa uppfattningen att fa-
miljens betydelse i virdsammanhang &r li-
ten. Men i familjen sker ett stort vard- och
omsorgsarbete och det sker ofta i det tysta.
Det finns undersokningar som visar att nar
det giller ildreomsorg ger anhériga tre
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ganger sa mycket hjalp som samhillet och
nir det giller yngre handikappade ger anho-
riga sju ganger sa mycket hjilp som samhil-
let (Johansson, 1992). Fram till sekelskiftet
kommer de allra dldsta (dver 80 ar) att dka
med ca 70 000 personer. Det har linge talats
om att den offentliga omsorgen har natt ett
tak och att man inte kan rikna med en
stdrre insats fran det hallet. Lars Andersson
(1993) menar att den diskussionen inte bara
handlar om utbyggnad av vardplatser eller
antal anstillda i hemtjinsten utan om vil-
firdssamhillet som vi blivit vana att upp-
fatta det. Utbyggnaden av vilfardssamhaillet
har krivt ett starkt offentligt engagemang
och en statlig styrning som kunnat garan-
tera likviirdiga resurser dver hela landet. Att
kunna skydda svaga grupper med hjilp av
central styrning r inget nytt. Det har nis-
tan alltid funnits ett offentligt engagemang
och hjilp och stéd till dldre har en lang tra-
dition (se t.ex. Odén, 1985).

Den svenska vilfardsmodellen har inter-
nationellt sett varit mycket framgangsrik.
Nu har vi en situation dir det foreslas att
kommunal verksamhet ska privatseras och
marknadsanpassas samtidigt som en del me-
nar att familjen i stdrre utstrackning kom-
mer att fa ta hand om de 6kande vard- och
omsorgsbehoven. Vi har under 80-talet fatt
lagar med malsittning om normalitet och
kvarboende i hemmet som riktlinjer. De la-
garna har stéllt vardtagaren i centrum. Man
namner inte klart att omsorg i hemmet of-
tast bygger pa att anhériga stiller upp.
Hemmaboende skulle inte vara méjlig utan
de insatser som anhériga gér genom den in-
formella varden menar t.ex. Sundstrém
(1980). Antalet institutionsplatser har min-
skat dnda sedan slutet av 1970-talet (det

giller férutom for gamla dven for psykiskt
sjuka och psykiskt utvecklingsstérda). An-
talet personer som far hjilp av hemtjansten
har ocksa minskat. En betydande minskning
har t.ex. skett bland dldre hjilpbehévande
kvinnor ur arbetarklassen (Szebehely, 1993).

Den svenska folkhdlsan har férbittrats
samtidigt som skillnaderna i hilsa mellan
olika sociala grupper i befolkningen tenderar
att oka (t.ex. Fritzell och Lundberg, 1994).
Det finns dérfor skl att tro att antalet perso-
ner med stora omsorgsbehov inte har mins-
kat. Alla har inte heller ett friskt liv att se till-
baka pa. Barn f6ds med handikapp, manga
minniskor rakar ut fér olyckshindelser eller
drabbas av sjukdomar dven i yngre ar.

Av de studier som finns om anh&rigvar-
dare visar samtliga att arbetet ofta 4r fysiskt
och psykiskt betungande. Det kan leda till
ensamhet och isolering genom ett dygnet-
runt-ansvar for den vardbehdvande. Att en-
sam fa klara av tunga lyft 4r inte ovanligt.
Omsorgen om en anhorig kan ocksa innebéra
en forsimrad ekonomi om den anhérige
maste ta ledigt, ga ned i arbetstid, arbeta som
timanstalld eller helt sluta forvérvsarbeta for
att ta hand om den vardbehdvande. Man vet
ocksa att anhdriga inte girna tar kontakt eller
ber om hjilp. Det handlar ibland om att deras
egen situation som omsorgsgivare ar si pa-
frestande att de inte orkar ta kontakt eller ta
hiansyn till egna behov av stéd. (Se t.ex.
Lundborg,1987, Sundstrém och Cronholm,
1988, Mossberg och Tegner, 1988, Svensson,
1991, Johansson, 1991, Johansson, 1991,
Mossberg, 1994). '

Den kunskap som kommit fram om
anhdrigvardarnas situation har lett till f6r-
slag om férbittringar. I Aldreomsorgen infor
90-talet (proposition 1987/88:176) finns
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forslag om olika typer av stod till anhoriga
och andra nirstaende som vardar omsorgs-
beroende personer. Det ska finnas méjlighe-
ter att under vissa villkor f4 anstéllning som
nirstadendevardare i kommun eller lands-
ting. Men trots regeringspropaer om hjilp
och stéd till anhériga har antalet anstillda
anhdrigvardare stadigt minskat i antal, 1975
fanns det ca 20 000, 1993 fanns det ca 7000
(Statistiska meddelanden S 21 SM 9201 och
S 21 SM 9301 och SCB Socialtjinststatistik
1982-1989).

De flesta anhdriga gor insatser utan att fa
nagot betalt alls och det &r inte alltid vard-
insatsen i sig som avgdér om det blir betalt el-
ler inte. Anhériga behéver hjélp av den of-
fentliga varden. En del av de anstillda an-
horigvardarna har redan nu hjélp fran hem-
tjinsten, t.ex. nir anhorigvardaren &r pa sitt
yrkesarbete och den vardade inte kan lam-
nas ensam. Vissa har hjilp genom att den
anhdrige ibland 4r pa dagvard, korttidshem,
dagcenterverksamhet, o.dyl. Men méanga
har ett ensamt dygnet-runt-ansvar utan na-
gon storre hjilp fran samhillet.

De undersokningar dér anhériga har be-
skrivits har alla handlat om svéra och pro-
blemfyllda situationer. Det gor dven denna
men vi vill ven belysa den andra sidan av
anhorigvarden. Den kan ocksa ses som en
kirleksgirning, den kan ge en ny livsuppgift
som ir omdjlig att sitta pris pa eller fa er-
sittning for. Men det ar ocksa det som &r en
del av problematiken.

Studiens uppliggning

Artikeln bygger pa en undersdkning av
1 200 lommunalt anstéllda anhorigvardare
i 86 kommuner i Sverige. De ingar i ett pro-

jekt om anhérigvard som bedrivs vid Socio-
logiska institutionen i G&teborg av Bengt
Furaker och Ann-Britt Mossberg. Urvalet
skedde genom att samtliga anstillda an-
horigvardare i 100 slumpmadssigt utvalda
kommuner och kommundelsndmnder skulle
fa en enkit. Eftersom 14 av kommunerna
inte hade nagra anstillda anhérigvardare
vid den tidpunkten blev det 86 kommuner
kvar. Av de 1400 personer som fick enkiten
svarade ca 1200 (85 procent). Pa nagra
skilda orter i Sverige intervjuas under 1994
ett slumpmassigt urval av dessa anhdrig-
vardare samt i viss man deras vardtagare. Vi
beriknar att gora ett 40-tal intervijuer
Dessa undersokningar féregicks av tva del-
studier Forst gjordes en telefoninterviju-
undersokning med chefer for dldreomsorg
eller socialtjanst i 50 av de 100 kommu-
nerna. Dir fick dven hemtjénstassistenter
eller motsvarande i egenskap av arbetsle-
dare for anhorigvardarna besvara en enkit.
Syftet med de forsta undersokningarna var
bl.a. att fa en uppfattning om kommunernas
syn pa betald anhérigvard samt vilka even-
tuella skillnader som fanns mellan ordinarie
personal och anhériganstillda.

Vart intresse har framfér allt gillt de som
har en anhorig/vardtagare vars funktions-
nedsittning ar bestdende och som behdver
mycket hjilp eller stindig tillsyn. Den om-
sorg som ges till dem kallar Kari Waerness
(1983) for den »resultatlosa omsorgen«. Den
formen av omsorg dr nagot helt annat in den
som ges till en minniska som ar sjuk men
forvintas bli aterstilld. De flesta av vard-
tagarna som ingar i var studie hér till den
férstndmnda kategorin.

Mossberg — Anhérigvardare — informella vardare i ett formellt vardsystem




Anstdllningsform och
kommunledningarnas syn pd
nérstdendeanstdillningar.

Det finns olika skl till att anstilla en anho-
rig istillet fér att lata personal i hem-
tjansten utfora arbetet. De vanligaste ski-
len ar att vard- eller omsorgsbehovet #r
mycket stort, d.v.s. personen behéver stin-
dig hjilp och tillsyn (Mossberg, 1994). Det
ar ocksa vanligt att den anhérige redan ut-
fort arbetet under lang tid innan anstill-
ningen . Ett tredje skél kan vara att den an-
horige inte vill ha frimmande manniskor i
hemmet. Anstillningen som nirstaende-
vardare foregas av en behovsbedomning dir
en person fran kommunen, vanligen en
hemtjinstassistent, bedémer vardbehovet.
Det ligger sedan till grund for antalet be-
talda timmar. Vardarens lamplighet f6r upp-
giften dr naturligtvis ocksd en viktig be-

démningsfraga. ,

I kommunerna ar synen pa anstillda
anhorigvardare varierande, i vissa fall ser
man dem som en tillgang, ett komplement
till den ordinarie hemtjansten. I andra fall
ses de som ett problem och man menar att
vard endast ska utféras av utbildad vardper-
sonal. Det har emellertid ingen betydelse
om den som anstills som anhdrigvardare
har en vardutbildning; underskéterskor,
sjukskoterskor eller vardbitrdden i hem-
tjansten anstélls som 6vriga anhdrigvardare
och kan inte rikna utbildning eller tidigare
anstillningsar tillgodo.

Anstillningsformen varierar nagot men
vanligast 4r en s.k. nirstiendeanstillning
som vardbitride i kommunens hemtjénst.
Det innebir en timanstillning med l4gsta
vardbitrideslén (ca 63 kr/timma 1994) och
att anstillningen upph6r nir behovet av

vard upphor eller om kommunen av nagot
skil inte vill férlinga den. Vissa kommuner
ger betalt for obekvam arbetstid, pa kvillar
och helger, andra inte. Kommunen har inget
arbetsgivaransvar for nirstaendevardarna
oavsett hur ldnge de haft anstallningen.

Vissa kommuner hade som princip att
bara anstilla de som maste minska i annan
arbetstid for att varda. Andrahade en nedre
grans dir det bedémda vardbehovet maste
uppga till minst 17 timmar per vecka for att
anstillning skulle ges. Nir anhérigvardaren
blir 65 ar upphér anstillningen i de flesta
fall men 4ven hér skiljer det sig mellan kom-
munerna vilket betyder att anstillningen
fortsitter i vissa kommuner, i andra ersitts
den med ett anhdrigbidrag. Det 4r ett skat-
tefritt bidrag som ligger mellan 200 och
4500 kronor/manad (1993) beroende pa
s.k. vardtyngdsklass. Alla kommuner har
inte detta bidrag. Vanligen upphér ersitt-
ningen helt nir virdaren blir pensionar dven
om arbetet fortsitter som forut.

Anhérigvdrdarnas svar

Av de 1197 personer som besvarade enké-
ten var 85 procent kvinnor och 15 procent
min (tabell 1). Mannen var vanligen aldre
an kvinnorna och deras vardtagare var of-
tast makan (tabell 2). De flesta av
anhorigvardarna &r, eller har varit, arbetare
eller ligre tjinstemin. Totalt gav de hjalp at
1253 vardtagare beroende pa att nagra hade
mer 4n en vardperson. Nio procent av dem
var av annan nationalitet. Dir var Finland
och Turkiet mest representerade.

Det ar i huvudsak tre stora grupper av
anhdrigvardare som forekommer; vuxet
barn som vardar nagon forilder, maka eller

make som vardar sin dkta hilft och forilder
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Tabell 1

Anhérigvdrdarnas fordelning efter dlder och kon. Antal och procent.

Alder Kvinnor Min Totalt
34 80 8% 10 6% 90 8%
3544 183 18% 29 16% 212 18%
45-54 294 29% 46 26% 340 28%
5564 324 32% 56 32% 380 32%
65+ 130 13% 33 19% 163 14%
Ej svar 9 1% 3 2% 12 1%
Summa 1020 100% 177 100% 1197 100%
Tabell 2
Anhérigvdardarnas relation till virdtagarna fordelat pd dlder och kin. Procent.
-34 3544 45-54 55-64 65+ Kvinnor Min Totalt
Maka/make 3 18 18 33 54 23 47 27
Barn 24 30 4] 34 15 32 29 32
- Forilder 38 39 27 15 17 27 14 25
Syskon 6 | 3 5 7 4 2 4
Sonhustru/svirson 8 5 6 3 | 5 | 5
Annat 21 6 5 8 2 7 5 7
Ej svar 0 | 0 I 4 I 2 I
Summa 100 100 100 100 100 100 100 100
n 90 212 340 380 163 1020 177 1197

som vardar barn (tabell 2). Dirutdver finns
de som har ett annat nirstaendeskap till
den hjilpbehévande; syskon, svirdotter eller
svirson. I gruppen som hir kallats »annat
ingar barnbarn, syskonbarn och andra slék-
tingar men det kan dven vara en granne eller
god vin.

Bland vardtagarna 4r konsférdelningen
ganska jamn med néagot fler mén 4n kvinnor.
Ser vi till kén och aldersférdelning 4r mén-
nen fler i alla aldersgrupper utom bland de
ildsta dar kvinnorna #r nistan dubbelt sa
manga (tabell 3).

Bland dem som far vard i hemmet utgdr
gruppen ildre totalt sett en majoritet. Det
gillde 4ven foér denna undersdkning. 55 pro-
cent av vardtagarna var alderspensionirer.
Men hela 45 procent var saledes under 65 ar.
Bland dessa utgjorde barnen, upp till 16 ar,
tio procent. 35 procent av vardtagarna var
mellan 17 och 64 ac

Vilket sjukdom/handikapp den nérsta-
ende har paverkar naturligtvis situationen i
familjen. Det ar skillnad pa att ge praktisk
hjilp nagra timmar per dag at en gammal
person som i dvrigt klarar sig sjilv och att ha
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Tabell 3

Virdtagarna fordelade efter dlder och kon. Antal och procent.

Alder Kvinnor Min Totalt
-16 46 7% 77 12% 125 10%
17-34 62 10% 95 15% 158 13%
35-64 110 18% 162 26% 272 22%
65-79 131 21% 161 25% 292 23%
80+ 261 42% 138 22% 400 32%
Ej svar 5 1% | 0% 6 0%
Summa 615 100% 634 100% 1253 100%

en totalférlamad yngre make eller ett gravt
handikappat barn. Det néstan alla anhdrig-
vardarna #r dverens om ér emellertid att de
fatt mycket mindre tid for 6vriga familje-
medlemmar och vinner genom vardarbetet.
Jag tidnker gora en kort beskrivning av
vardtagarnas sjukdomar i olika aldersgrup-
per for att sedan aterg till anhdrigvardarna
och deras situation.

Vardtagarnas sjukdomar

Virdtagare upp till 34 drs dlder

Bland barnen och ungdomarna upp till 16 ar
ar psykisk utvecklingsstorning det vanli-
gaste skilet till anhorigvard. Det finns sedan
en mingd olika diagnoser t.ex. njur-
sjukdomar, blodsjukdomar, autism, CP,
ssent utvecklade« m.m. Multihandikapp,
d.v.s. flera olika sjukdomar tillsammans, f5-
rekommer ofta bland de yngsta vardtagarna.

Aven bland de i aldern 17-34 ar 4r psy-
kisk utvecklingsstdrning den vanligaste di-
agnosen. Men efter skada/olyckshéndelse ar
det nist vanligaste skilet for hjdlpbehov i de

aldrarna. Trafikolyckor och arbetsolyckor ar
en vanlig uppkomstorsak. Till men efter
skada riknar anhérigvardarna dven medi-
cinsk felbehandling som flera av dem uppger
som orsak till vardbehovet. Synskada och
muskelsjukdomar ir relativt vanligt. Multi-
handikapp #r vanligt.

Virdtagare som dr 35-64 dr

[ aldern 35-64 ar 4r MS och men efter skada
de vanligaste skilen till vairdbehovet. Stroke,
muskelsjukdom, synskada, reumatisk sjuk-
dom och psykisk sjukdom eller »nervisa be-
svir« ar vanligt forekommande. Saval musk-
elsjukdomar, reumatiska sjukdomar och MS
kan ge liknande vardbehov.

En kvinna som vardar sin 50-arige, MS-
sjuke make, skriver efter var fraga om ar-
betsuppgifter dir hon férst fyllt i samtliga
alternativ: »Matning, snytning, klia sig,
skita korrespondens, mata bandspelaren
med talbokskassetter, bliddra i tidningar,
spriitta post, deklarera, ge gymnastik, std-
trining, andningstrining, kort sagt allt ef
tersom han har totalt hjdlpbehov. Kan bara
rora huvudet. Jag dr chauffor, ringer upp
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hans telefonsamtal, avslutar samtalen.«
(Mossberg, 1994 s. 23)

Psykisk sjukdom och/eller »nervésa be-
svir« kan dels vara en diagnostiserad sjuk-
dom men det kan ockséa handla om depres-
sioner till f5ljd av andra sjukdomar och livs-
kriser. Omgivningen reagerar ofta pa ett sitt
som latt leder till isolering bade for den
sjuke och den anhérige.

Virdtagare som dr 65 dr eller mer
Bland pensionirerna i aldern 65-79 ar ar
stroke den vanligaste diagnosen. Darefter
kommer hjirt/lungsjukdom f6ljd av »alders-
svaghet«. Med alderssvaghet menas hir en
allmén skroplighet och diverse aldersbeting-
ade krimpor som ger behov av hjalp. Sviter
efter skada, reumatisk sjukdom och de-
menssjukdom ir relativt vanlig.

Bland de i dldern 80 ar och uppat &r »al-
derssvaghet« den vanligaste orsaken till be-
hov av hjilp (63 procent). Synskada, som kan
innebéra helblindhet, 4r vanligt i alla alders-
grupperna men vanligast i denna. 15 pro-
cent har hjirt/lungsjukdom och demens-
sjukdom lider ocksa 15 procent av. Muskel-
sjukdom, diabetes och psykiska besvir ar
4ven de vanliga orsaker till hjalpbehov i den
aldersgruppen.

Det ir nagot fler min dn kvinnor bland
vardtagarna. I aldern 80 ar och uppat &r
emellertid kvinnorna nistan dubbelt si
manga vilket gor att det ér fler kvinnor som
har s k aldersbetingade sjukdomar.

Vardtagarna ir ofta mycket vard- och
omsorgskrivande och skulle inte utan an-
hériginsatsen kunna bo kvar i hemmet.
Bland vérdtagarna aterfinns ocksa de med
sjukdomar som inte séllan innebér aggressi-
vitet och valdsamhet. Det férekommer att

anhorigvardarna blir utsatta for fysiskt vald.
Vissa beskriver att de med tiden lart sig hur
de ska avvirja valdsamheten i tid eller hur
de pa olika sitt kan skydda sig. Dessa
anhGrigvardare har inte tolkat det pa annat
sdtt 4n som orsakat av sjukdomen hos den
narstaende.

Anhoérigvardarnas situation

Anhérigvardarnas arbetsuppgifter bestar av
en blandning av hushallssysslor, personlig
omvardnad, sjukvardande insatser och ofta
ocksa standig tillsyn. I personlig omvardnad
ingar t.ex. hjilp med personlig hygien, av-
och pakliddning, uppstigning och liggning,
toalettbesok, forflyttning, vindningar i
sidngen samt ibland 4ven matning av den var-
dade. Hela 60 procent av de som bor ihop
med sin anhorige kan sillan eller aldrig sova
ostort en hel natt. »

For att ge en bild av nagra olika situatio-
ner foljer nagra korta beskrivningar med ut-
gangspunkt fran relationen. Vilket forhal-
lande man har till den som vardas har stor
betydelse, likasi om man bor tillsammans
eller inte. Resultaten tyder pa att kvinnor
som vardar sin make har en otacksammare
roll 4n &vriga anhériggrupper. Dir handlar
det mycket om att vardandet betraktas som
sjalvklart, bade fran makens och fran omgiv-
ningens sida. Mén som vardar sina fruar blir
uppskattade av omgivningen och far mer
hjélp fran andra. Att bo tillsammans med
den som vardas betyder att det sillan blir
nagon »egenc tid dver. De flesta bor tillsam-
mans med den de vardar och 60 procent
uppger att de inte alls eller bara for kortare
stunder kan limna sin anhorige.

Det 4r inte helt okomplicerat att varda en
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nirstiende, det finns bade starka tabun och
mer diffusa grinser att ta hinsyn till, t.ex.
hur den personliga hygienen ska skétas och
av vem. Relationerna i en familj ar sillan
jamlika och okomplicerade vilket gor att
gamla konflikter kan komma i dagen i en
vardsituation. Relationen kan ocksa férind-
ras av vardandet, rollen som dotter, maka el-
ler férilder kan tas dver av en vardarroll som
komplicerar forhallandet.

Jag tinker uppehalla mig en stund vid de
aldres situation som vardgivare. Det ir
mycket vanligt att en part i en make-maka-
relation ger hjilp at den andre och det ir
ofta en forutsittning for att han eller hon
ska kunna bo kvar hemma. Det betyder
ibland att personen-som ger hjilpen sjilv ar
till ren kommen och kanske har egna vard-
behov. I vart material finner vi 163 personer
som trots att de sjdlva 4r alderspensionirer
ir betalda anhérigvardare. Det ar ovanligt
att alderspensionerade anhériga far betalt
for sitt vardarbete och det far nirmast ses
som ett bevis for kommunernas mycket
olika instillning i fragan. De som besvarat
enkiten uppskattar betalningen och ser den
som ett erkidnnande av ett arbete de dnda
skulle fa utféra. De flesta av de ildre ar
maka eller make till den de vardar men rela-
tivt manga ar fordlder eller barn till den
hjilpbehdvande. De som &r férilder har
alltsa ett vuxet handikappat barn. Ofta
handlar det om psykisk utvecklingsstérning
och dir barnet alltid tagits om hand av for-
ildern och bor kvar i hemmet. Men vi har i
Sverige nu den situationen att det finns
manga riktigt gamla manniskor. Det innebér
att en person i 65-70-arsildern kan vara
anhorigvardare at sina gamla forildrar eller
svarforaldrar i 90-arsaldern. Ménga glém-

mer litt den omfattande hjilp som ges av
ildre minniskor till sina nirstaende och ser
ofta pensionirer som enbart ett kommande
vardproblem.

Nagra beskrivningar
av vard i familjen

Son som vdrdar sin mor

En 59-arig son &r heltidsanstilld (40 tim/vecka)
som anhdrigvardare at sin 87-ariga mor som
han bor tillsammans med. Hon lider av demens,
yrsel och »alderssvaghet«. Han arbetade tidi-
gare pa en fabrik men med moderns Skande
tillsynsbehov minskade han i arbetstid for att
slutligen upphéra helt med detta for tva ar se-
dan. Mamman behéver hjilp med det mesta
men kan #ta sjilv och tvitta sig om han sitter
henne framfér tvittstillet och ser till att hon
gor det. Toalettbescken gar bra dagtid men pa
natten anvinder han blsjor till henne. Han ut-
for ordinarie hushallsarbete och tycker inte att
vare sig det eller sjilva varden ir nagot storre
problem. Diremot fir han sillan sova en hel
natt ostort eftersom hon inte har begrepp om
tiden utan gar upp och vill ibland ga ut. Han &r
ocksa ridd att hon ska ramla eftersom hon litt
blir yr. Det han upplever som svarast ér att ald-
rig vara ledig. Han kiinner sig stindigt pa vakt
och kan aldrig ldmna henne utan att nagon an-
nan #r dir och ser till henne. En syster till ho-
nom kommer en gang i veckan och duschar
mamman. Hemtjinstpersonal kan 16sa av ho-
nom om han bestiller hjalp i tid. Ibland vistas
mamman pa ett sjukhem nagon vecka for att
han ska kunna vila upp sig. Da blir hon mer fér-
virrad och svirare att fa hem igen sa det kiinns
inte som en bra l6sning tycker han. Han vill inte
girna limna henne till institutionsvird men in-
ser att han inte klarar situationen lingre och
har nu ansokt om sadan vard. Problemet 4r att
han da blir arbetslds eftersom han slutade sitt
arbete nir vardandet av mamman blev mer om-
fattande. Han har inte kunnat umgas med an-
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dra minniskor pa linge utan tappat méanga kon-
takter. Han kdnner sig mycket trétt.

Dotter som vdrdar sin mor

En kvinna p4 46 ar har vardat sin 68-ariga mor i
23 4r. Mamman rakade ut for en trafikolycka
och fick en hjirnskada och har stéindigt hjilp-
och tillsynsbehov. Dottern hade nyss fatt barn
nir detta hinde och menar att skétseln av mo-
dern tagit betydligt mer tid och kraft n vad
barnet nagonsin har gjort. Hon har aldrig kun-
nat ta nigot annat arbete eftersom varden av
modern tagit all tid. Dottern som nu #r vuxen,
och maken, har kommit i klim av virdansvaret.
Maken har bérjat tréttna pa att hon aldrig kan
gdra nagot tillsammans med honom. Hon kan
inte limna sin mor ensam och hon kan inte hel-
ler ta in ndgon annan {or att se till henne. Vis-
telse pa sjukhem eller annan form av avlésning
gar mamman inte med pa. Dottern har ensam
allt vardansvar. Hon har en heltidsanstillning
som nirstdendevardare och har naturligtvis
ritt till semester men kan aldrig ta det efter-
som det inte fungerar med avlsning. »Jag 4r all-
tid hemma, sliktingarna som lovade stilla upp
efter olyckan har inte gjort det. Mamma har
ingen forstaelse for att jag kan behéva gora na-
got annat 4n passa henne men jag kan inte
Gverge henne nu.«

Maka som vardar sin make

En 60-arig kvinna vardar sin 65-arige make se-
dan 15 4r tillbaka did han drabbades av
hjarninfarkt strax efter sin 50-arsdag. Barnen
var di i nedre tondren. Hon arbetar heltid i sitt
ordinarie yrke pa en skola och har betalt for att
varda maken tva timmar per dag inklusive 16r-
dag och séndag. Under tiden hon 4r pa sitt ar-
bete kommer vardbitriden i hemtjinsten hem
till maken och ser till honom plus att hon sjilv &r
dar mitt pa dagen nér hon har lunchrast. Maken
behéver hjilp med det mesta eftersom han inte
spontant gdr nagot men med viss hjilp och dver-
inseende kan utfora saker som att tviitta sig, kla
pa sig och trina sina muskler sa de inte stelnar
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Han 4r halvsidigt forlamad och har stéindig mus-
kelvérk. Han har inte afasi men svarar enbart pa
tilltal, hon kan aldrig féra nagot samtal med ho-
nom vilket hon saknar. »Han var en glad, utatrik-
tad, mycket sportig kille. Nu 4r han som ett stort
barn, men jag ska aldrig &verge honom.« Barnen
ar vuxna nu och bor langt bort, hon vill inte att
de ska komma hem fér att varda pappan utan fér
att halsa pa och umgss. »De har sin sorg dver att
pappa blev sa hiir« Hon tycker att livet 4r ganska
bra nu men det var svart de forsta dren efter
insjuknandet. Hon skdter honom oftast sjilv
men kan fi hjilp av hemtjénsten om hon vill
traffa vanner och umggs nigra timmar med
dem, tycker det ir viktigt att komma hemifran
ibland. »Umgéinget minskar nir man har en han-
dikappad ménniska i hemmet, det #r bara sd.«Pa
sommaren &r han en ménad p3 ett sjukhem fér
att hon ska fa lite ledigt i vardandet. Det var inte
sjélvklart férr och det 4r inte alltid litt att limna
honom dér men hon tycker det ir skont att ha
den méjligheten.

Maka som vdrdar sin make

En 40-arig kvinna vardar sedan tio ar sin 45-arige
make. Han blev totalférlamad efter en trafiko-
lycka ndr hon var mammaledig efter yngsta bar-
nets fédelse. Hon ér heltidsanstilld for att skota
honom och har ingen hjilp utifran. Sliktingarna
bor langt bort si dem kan hon inte rikna med
mer 4n nagon gang per ar I borjan kom annan
vardpersonal, frian hemtjinsten och hem-
sjukvarden men det blev for jobbigt med alla
manniskor i hemmet. »Man vill att ens hem ska
vara ett hem, inte en arbetsplats fér andra man-
niskor.« Nu har hon bara hjilp om hon behéver,
t.ex. for att ga pa foraldraméten. Huset har bli-
vit handikappanpassat och tillvaron fungerar
ganska vil just nu férutom att hon har fatt vissa
problem med sin egen kropp av alla tunga lyft
och obekvim arbetsstillning vid vardandet. De
har visserligen lift som underlittar vid forflytt-
ning i och ur séngen, vid toalettbesék m m, men
nér han ska i och ur bilen har de inte fatt den
lyftanordning de ansékt om, trots ldkarintyg om
behovet.

avardare i ett formellt vardsystem
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Mor som vdrdar sitt barn

En 48-arig kvinna #r anhérigvardare for sin 19-
arige son som #r autistisk. Hon har betalt tva
timmar per dygn om han ir hemma pa kvillar
och nitter samt fem timmar pa 16rdag och sén-
dag om han &r hemma da. Hon har fatt ersitt-
ning de senaste fyra aren, sedan han flyttade
hemifran till en gruppbostad for psykotiska
ungdomar. Han har nu fyra personal som har
hand om honom, tidigare skotte hon honom
sjalv och utan ersittning. Hennes man arbetar
pé oregelbundna tider si hon har mest varit en-
sam om att skéta sonen. Innan hon fick barn ar-
betade hon som mentalvirdare. Nér yngste so-
nen foddes syntes till att bérja med inget fel pa
honom men hon férstod att nagot var galet. Det
tog lang tid att i en diagnos och hon upplevde
att de inte blev tagna pa allvar av sjukvards-
personalen i bérjan. Hon har skétt honom
hemma, han har gitt i sirskola och ibland varit
pa korttidshem men annars har de inte haft na-
gon hjilp fran samhillet. Han har aldrig sovit
mer 4n ca fyra timmar per natt oavsett nir han
lagt sig. Resten av tiden har hon varit tvungen
att passa honom eftersom han inte kan limnas
ensam da han kan férstéra mycket eller skada
sig sjalv. Han kan litt fa raseriutbrott. »Det gick
rétt bra s linge terminerna varade. Vi hade va-
rit uppe nagra timmar nir skolbilen kom och
hamtade honom. D3 gick jag ut i skogen och
sprang, det har varit min rdddning, sedan lade
jag mig att sova nagra timmar. Det var virre pa
loven. De ildre barnen har hjilpt till mycket.
Jag har nog fortfarande inte riktigt fattat att jag
kan réra mig fritt. Att jag kan ga liingre 4n till
brevladan utan att vara orolig att nagot ska
hinda. » Hon har aldrig dngrat att hon skdtt sin
son utan ser det som naturligt och menar att
hon haft nytta av sin mentalvardarkunskap i
varden av sonen. Hans syskon har fatt mindre
tid och uppmirksamhet men har varit forsta-
ende.

Mor som védrdar sitt barn

En 45-arig kvinna &r anstélld pa halvtid fér att
varda sin femariga dotter som lider av »sen ut-
vecklinge, allergier och andningsrubbningar
Hon har kvar en halvtid i sitt ordinarie arbete
som sjukskéterska och menar att det &r viktigt
for henne for att orka med varden av barnet
men att hon inte alltid kan vara yrkesarbetande
som hon 6nskar utan har mycket franvaro p ga
dotterns problem. Det blir minga vaknétter
och hon och maken kan sillan planera att géra
nagot utanfér hemmet. Men de hjélps at med
vardandet dven om hon har huvudansvaret,
men det betyder att bada &r trétta jimt. De tre
storre barnen hjélper till med feméaringen men
hon vill inte lasta alltfér mycket pa dem utan
har snarare daligt samvete for att inte hinna
med dem som hon 6nskar. Aktenskapet blir
ocksa lidande av att de aldrig far tid for varan-
dra. »Det sliter pa relationen att ha ett
handikappat barn.«

Avslutning

Att ha en svart handikappad eller sjuk méan-
niska i familjen innebér ett vard och om-
sorgsansvar som gar utdver det som annars
ar vanligt i en familj. Den som &r vardare for
sin forilder har pa manga sitt en omvénd si-
tuation mot tidigare, man hjélper nu den
person man tidigare fick hjalp av. I en make-
maka-relation betyder det oftast att man
har ett tidigare »friskt« liv att se tillbaka pa.
Det har betydelse vilken alder paret befin-
ner sig i nir férindringen intraffar. For dldre
verkar det vara littare att ga in i en vardar-
roll 4n fér yngre (Svensson, 1991). For dldre
giller emellertid att varden inte blir lttare
for att vardaren 4r gammal och kanske har
egna vardbehov. Oavsett alder upphdr ofta
sexlivet i samband med den enes sjukdom.
Andra omraden kanske ersitter, manga talar
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om en storre nirhet, stérre 6mhet. Men det
kan ocksa vara s att den som vardar upple-
ver sig vara den ende vuxne kvar, den som
far ta allt ansvar. Att ha ett handikappat
barn innebir ofta en svarighet med att en-
bart vara forilder, att inte lata en vardar-
och trinarroll ta dver. Det innebir ofta en
sorg och oro fér barnet som kanske aldrig
varit friskt och aldrig kommer att bli det.
Varje vardsituation ar unik pa sitt sitt
men det finns vissa gemensamma drag for
de anhorigvardare som deltog i undersdk-
ningen. Det dr framfor allt kvinnor som 4r
anhorigvardare och majoriteten &r ur arbe-
tarklassen. Att det dr arbetarklassens kvin-
nor som 4r anhdrigvardare kan férklaras pa
flera satt. Ménniskor i arbetarklassen har
simre hilsotillstand och utsétts fér storre
risker i sitt arbete vilket gor att de oftare blir
sjuka eller handikappade och hjilpbeho-
vande. Det finns en starkare kulturell for-

vintan pa familiesammanhallning och detdr -

darfor mer sjdlvklart att stélla upp for for-
dldrar och svirféraldrar och dven f6r andra
slaktingar (Sundstrém, 1987). Majoriteten
hade utfort arbetet under lang tid innan de
blev anstillda och de hade ofta minskat an-
nan arbetstid, andrat arbetstider eller slutat
yrkesarbeta helt fér att klara av vardarbetet,
med férsiamrad ekonomi som foljd. Anstall-
ningen och betalningen har dérfor upplevts
som en viktig hjilp men man &r ocksa med-
veten om osikerheten i anstillningsférhall-
andena. Kontraktet med kommunen maste
fornyas med jaimna mellanrum, varje halvar
eller en gang om aret. De finns en osikerhet
i att inte veta om det ska bli fornyat eller
inte.

Att fa betalt for anhdrigvarden 4r natur-
ligtvis en hjilp och ett erkédnnande av en ar-

betsinsats. Anstéllnings- och arbetsvillkor-
en dr dock sddana att ingen annan yrkes-
grupp skulle stilla upp pa dem. Samtidigt &r
det naturligtvis ett problem fér deras ar-
betsledare. Att skéta en anhorig betyder
inte att de sjalvklart kan arbeta med andra
hjilptagare i hemtjinsten om vardbehovet
hos den anhérige upphér.

Privat eller offentligt ansvar
Det ligger en skillnad i antal ersatta timmar
som anhérigvardare och att ha ett annat ar-
bete. Det #r sillsynt med heltidsanstill-
ningar. (De som ir heltidsanstillda ar vanli-
gen féraldrar till multihandikappade barn).
De flesta har en 16n som 4r mellan 1000 och
6000 kronor per manad, fére skatt. Manga
péapekar att arbetet tar mycket mer tid 4n de
far betalt f6r och gor jimférelser med vad
det skulle kosta om deras anhérige skulle
vara pa en institution eller om ordinarie
hemtjinstpersonal skulle utféra det. Vid
behovsbedémningen gors en franridkning av
vad som 4r »normalt« att géra som anhorig.
Det innebir att det ofta handlar om vad den
enskilde bedémaren anser vara normalt.

Det ir jamforelsevis fa4 min som 4r an-
horigvardare. Om anstillning och betalning
ska ses som en uppmuntran att varda ger
den snarast upphov till fortsatt kénsskill-
nad. Det ar inte manga man som minskar i
arbetstid foér att varda, de forlorar for
mycket i [6n.

Det &r ofta en mycket bunden situation
och det 4r ett ensamt vardansvar. Aven om
det finns flera anhdriga runt den hjilpbeho-
vande tenderar det oftast att bli en som har
det dvergripande ansvaret. Arbetstiden har
inget slut, det handlar mycket ofta om dyg-
net-runt-hjalp. Det har kénts naturligt att ta
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pa sig ansvaret f6r varden men manga upp-
lever sig trétta och pressade och saknar
hjalp i arbetet. Aven om samhallshjilp fore-
kommer visar det sig hir som vid andra un-
dersdkningar att det 4r anhdriga som gor de
»tunga sakernac. Férdelningen av ansvar och
arbete mellan samhéllet och familjen tycks
vara sadan att samhallsstodet bestar i betal-
ningen/l6nen.

Annan hjélp till anhoriga 4r bristfillig.
Vissa avstar fran det som erbjuds fér att de
inte tycker det ar ritt sorts hjilp. For de
med éldre vardtagare finns en méjlighet att
limna honom eller henne till nigon annan
form av vard nir den anhérige inte orkar
lingre. Men for den som har en medelalders
make med stort hjilpbehov men som &r
mentalt frisk ar alternativet med avlGsning
pa en langvardsplats mycket frimmande.
For forildrar med psykiskt utvecklings-
storda barn finns olika resurser och
avlosningsmdijligheter men fér de som har
barn med andra handikapp finns inte manga
alternativ nir krafterna borjar tryta.

Det finns en fara, bade foér vardaren och

den vardade, med att lata anhériga ha en
alltfor pafrestande situation.

De antaganden om att ett starkt sam-
hallsstdd till hjalpbehévande minskar anhé-
rigas insatser och vilja att ta ansvar har inte
nagra beligg. Det var ytterst fa som 6nskade
slippa vardansvaret. Anhérigvardarna ons-
kade istillet att f4 en skilig ersattning,
tryggare anstillningsformer och bra avlos-
ningsméjligheter anpassade efter vardtaga-

rens behov och alder.
Trots en vilutbyggd offentlig sektor ut-
fors alltsd ett mycket omfattande

anhdrigvardarbete i hemmen. Nagon upp-
skattning fran samhillet for den insatsen
kinner de inte och det finns en ridsla for att
klaga pa eller kriva nagot av kommunen.
Den ridslan tycks vara en foljid av diskussio-
nerna kring vilfirdsstaten. och nedskér-
ningarna inom offentliga sektorn. Man ar
radd att bli av med anstillning och 16n. De
flesta skulle varda sin anhorige dven utan
betalning, men, tilligger méanga: »Vad ska
jag daleva av’«
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Summary
Informal carers in a formal caring system

This article deals with a family situation
where one member is old, ill or disabled and
in need of help. It focuses on the situation of
informal carers and the results come from
ongoing research into publicly employed in-
formal carers in Sweden. In accordance
with legislation, public authorities have the
responsibility for people in need of help.
When public authorities employ a family
member to give the support, problems re-
lated to the diffuse line between private
and public responsibility arise.

The results showed that the majority of
the publicly employed informal carers were
women (85 percent) and the majority came
from the working class. The recipients of
care were usually a parent, spouse or child.

As many as 45 percent of the recipients
were under 65 years of age. Regardless of
age, many of the recipients needed help and
attention day and night.

Most of the caregivers gave the same sup-
port for many years before they were paid
for it. Many had reduced their working
hours, or stopped working as it was impossi-
ble to combine a job with caring.

The informal carers thought it was natu-
ral to help their next of kin and none ques-
tioned their responsibility. They approved
of the possibility of employment and salary
for this work, but they considered them-
selves ill-treated in comparison to public
costs for institutional care. They wished for
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