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Forord

Anhorigas omsorgsinsatser till narstaende ar omfattande. Narmare var femte
person 6ver 18 ar ger omsorg till en narstdende minst en gang i manaden pa
grund av sjukdom, funktionsnedséttning eller hog alder. Det visade resultatet
av en enkatundersokning som genomférdes av SCB pa uppdrag av Social-
styrelsen under perioden januari — mars 2012.

Myndigheten har haft i uppdrag av regeringen att vidare undersoka an-
horigomsorgens konsekvenser for halsa, sysselséattning och livskvalitet. Den
hér rapporten redovisar resultaten av fordjupade analyser av den ndamnda
enkatundersokningen tillsammans med resultaten av en intervjustudie som
Goteborgs universitet genomfort pa Socialstyrelsens uppdrag under 2014.
Intervjustudien genomfordes av forskaren Manuela Sjostrom vid Géteborgs
universitet.

Data fran de tva studierna har analyserats och bearbetats av Social-
styrelsens projektgrupp bestaende av Susanna Dellans, Anders Jérleborg och
Susanna Kanmert. Marcus Gry var ansvarig enhetschef for projektet. Social-
styrelsen vill rikta ett sérskilt tack till de intresseorganisationer och enskilda
anhoriga som gjort intervjustudien mojlig.

Rapporten vander sig till beslutsfattare pa nationell niva, organisationer
och myndigheter som kommer i kontakt med anhtriga omsorgsgivare och
kan tillsammans med rapporten fran 2012 anvandas som kunskapsunderlag
for att skapa forstaelse for anhorigas situation.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

De flesta manniskor hamnar ndgon gang i en situation dar de behdver ge
omsorg till en narstdende pa grund av sjukdom, funktionsnedséttning eller
hog alder. Det finns manga olika omsorgssituationer med varierande omfatt-
ning, komplexitet, varaktighet och innehall. Ibland &r det flera personer som
hjélps at att ta hand om en familjemedlem, slakting eller granne och ibland &r
den som ger omsorg ensam med sitt ansvar. Gemensamt &r att de &r anhoriga
som ger omsorg till en narstaende.

Socialstyrelsen genomforde 2012 en pilotundersdkning for att kartlagga
anhorigomsorgens omfattning och konsekvenser. Den visade bland annat att
nastan var femte person aldre an 18 ar ger omsorg till en narstaende och att
omfattande omsorg kan fa stora konsekvenser for omsorgsgivarnas hélsa,
sysselsattning och livskvalitet. Den har rapporten redovisar resultaten fran
tva studier om dessa konsekvenser: Socialstyrelsen har gjort fordjupade
analyser av 2012 ars data och de analyserna har kompletterats med en inter-
vjuundersokning for att illustrera vad olika situationer av anhdrigomsorg kan
innebdra. Sammanfattningsvis kan Socialstyrelsen konstatera foljande:

« Omsorg som ges av anhdriga till narstaende har en samhallsbarande funk-
tion och &r inte bara ett komplement till halso- och sjukvard och social-
tjanst. | vissa fall ersatter anhdrigomsorgen samhéllets insatser for att de
berorda vill ha det sa, eller for att insatserna inte upplevs vara tillrackliga.

* | de flesta fall &r omsorgsgivandet ett frivilligt atagande men omfattningen
och formerna dr inte alltid sjélvvalda. Det finns brister i samordningen av
insatser fran hélso- och sjukvard och socialtjanst for personer med stora
vard- och omsorgsbehov, vilket 6kar belastningen for de anhériga som
nddgas kompensera for det.

» Omsorgens omfattning har stor betydelse for graden av paverkan hos an-
horiga. Ett stort omsorgsatagande riskerar att forsamra halsan och livskva-
liteten hos de anhdriga samt mojligheterna att forvérvsarbeta och studera,
medan ett mindre omfattande atagande kanske inte har nagon negativ pa-
verkan alls. Resultatet visar ocksa att olika konsekvenser for halsa och
forvérvsarbete hanger ndra samman och att de i sin tur formar livskvali-
teten.

* Relationen mellan den som ger och den som tar emot omsorg har bety-
delse for hur givaren upplever situationen. De som ger omsorg till ett barn
tycks paverkas i hogre grad nér det galler forvarvsarbete, ekonomi och
livskvalitet, medan den som ger omsorg till en make, maka eller partner
tycks paverkas i hogre grad vad galler hélsa. Anhoriga i aldrarna 30—44 ar
som ger omsorg till en narstaende tycks paverkas mer an andra alders-
grupper vad galler psykisk och fysisk hélsa, ekonomi och mgjligheter till
forvarvsarbete.

» FOr att sékerstalla att omsorg som ges av anhdriga ar frivillig behdver flera
olika akttérer mer kunskap om anhérigas behov. Det géller bland annat
hélso- och sjukvarden, socialtjansten, arbetsgivare, Forsakringskassan och
skolan. Stod och information som erbjuds anhdriga omsorgsgivare beho-
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ver vara individuellt utformat och anpassat till bade den som ger och tar
emot omsorg. Patient- och anhdrigorganisationer kan bidra med viktig
kunskap i behovsinventeringar och vid utformande av stdd till anhériga
omsorgsgivare.

Det ar angeldget att fortsatta folja upp omfattningen och konsekvenserna
av anhoérigomsorg. Narmare en femtedel av den vuxna befolkningen ger
omsorg till narstdende. De omsorgsgivare som ger omfattande omsorg
drabbas av konsekvenser vad galler saval halsa som forvarvsarbete och
livskvalitet och ar darmed en utsatt grupp. Kommande uppfoljningar bor
ha fokus pa att identifiera de grupper som i hogre utstrackning paverkas
negativt av att ge omsorg for att kartlagga vilka sarskilda behov de har
samt hur samhallet pa basta satt kan mota dessa personers behov och
stddja dem i omsorgsarbetet. Dartill &r det angeléget att folja upp anhoriga
omsorgsgivare som dr utrikes fodda, eftersom tidigare studier inte lyckats
fanga denna grupp.
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Inledning

Uppdrag, syfte och fragestallningar

| februari 2013 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att gora fordju-
pade analyser av anhdrigomsorgens omfattning och konsekvenser. Bakgrun-
den &r att Socialstyrelsen 2012 genomforde en pilotundersékning for att kart-
lagga den omfattande omsorg som ges manniskor emellan pa grund av
langvarig sjukdom, alderdom eller funktionsnedsattning. Syftet med denna
fordjupade studie har varit att mer djuplodande undersdka hur omsorgsgi-
vandet paverkar de anhorigas halsa, livskvalitet och mojligheter att forvarvs-
arbeta och studera, genom att analysera och bearbeta data fran 2012 ars be-
folkningsundersdkning. Studien &r tankt att bidra till att uppfylla regeringens
mal att sakerstalla att den omsorg som ges av anhoriga till narstaende sker &r
frivillig och inte upplevs som patvingad eller Gvermaktig.

Enkatundersokningen 2012 riktade sig till personer 18 ar eller aldre i be-
folkningen, som hjalper, stodjer eller vardar en narstaende mer an en gang i
manaden.

For att illustrera det som statistiken beskriver har Socialstyrelsen gett Go-
teborgs universitet i uppdrag att géra en intervjustudie med fokus pa anhéri-
gomsorgens konsekvenser for halsa, sysselsattning och livskvalitet. Aven
denna studie omfattade personer aldre &n 18 ar som ger omsorg till en narsta-
ende mer an en gang i manaden.

For uppdraget har Socialstyrelsen sarskilt undersokt pa vilket satt om-
sorgsatagandet paverkar anhorigas:

halsa

sysselsattning (mojligheter till forvérvsarbete och studier)
ekonomi och

livskvalitet.

Vidare har Socialstyrelsen ocksa undersokt hur alder, kon, relation mellan
omsorgstagaren och givaren och andra omstandigheter inverkar pa halsa,
sysselsattning, ekonomi och livskvalitet.

Disposition

Rapporten inleds med en definition av centrala begrepp. Sedan foljer ett me-
todavsnitt och en bakgrundsbeskrivning som sétter anhérigomsorg i en sam-
héllelig och rattslig kontext. Darefter redovisas resultatet av de tva studierna i
fyra kapitel som tar upp omsorgens riktningar och omfattning, respektive
konsekvenser for hélsa, sysselsattning och ekonomi samt livskvalitet. Rap-
porten avslutas med en sammanfattande diskussion och slutsatser.
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Centrala begrepp

Rapporten utgar fran fyra centrala begrepp: omsorg (ibland aven anho-
rigomsorg), omsorgsgivare (ibland &ven anhdrig), omsorgstagare
(ibland dven narstaende) samt omsorgssituation. Nedan foljer en defi-
nition av begreppen sa som de uttolkats for den aktuella studien med
ledning av regeringens proposition 2008/09:82 ”Stdd till personer som
vardar eller stodjer narstaende” [1].

Omsorg (anhdrigomsorg) anvands genomgaende i denna rapport som
ett samlingsbegrepp for vard, hjalp, stéd och annan omsorg som ges till
en narstaende person som ar langvarigt sjuk, &r aldre eller har en
funktionsnedséattning. Mer konkret kan detta handla om personlig om-
sorg eller tillsyn, praktiska sysslor sasom inkop, transporter, skotsel av
hus och hem eller hjélp i kontakten med myndigheter, sjukvard och
kommunala socialtjanst. Det kan ocksa vara hjalp med att skéta eko-
nomi, post, rdkningar eller liknande.

Omsorgsgivare — den anhdrige — ar den person som ger omsorg till en
narstaende person som ar langvarigt sjuk, r aldre eller har en
funktionsnedsattning. Av proposition 2008/09:82 framgar att en anho-
rig ar en person som bistar en annan inom familje- eller slaktkretsen,
det vill sdga foralder, far- och morféralder, barn och barnbarn, annan
slakting, maka eller make, sambo, sérbo, eller annan person sasom
granne eller vén.

Omsorgstagare — enligt propositionen narstaende — ar den person som
tar emot omsorg av en anhorig eller annan person pa grund av langva-
rig sjukdom, hog alder eller funktionsnedsattning. Det kan alltsa dven
rora sig om en forélder, far- och morforélder, barn och barnbarn, annan
slakting, maka och make, sambo, sdrbo, granne eller van.

Med begreppet omsorgssituation avses de omstéandigheter som for-
mar ett omsorgsatagande, det vill sdga orsaken till ett omsorgshehov
samt relationen mellan den som behéver omsorg och den som ger om-
sorgen. Det kan exempelvis galla vuxna barn som regelbundet behdver
se till sina aldrande foraldrar, foraldrar som behdver ge sarskild om-
sorg till ett barn pa grund av funktionsnedséattning, personer som var-
dar sin partner pa grund av sjukdom, barnbarnen som hjalper farforald-
rarna praktiskt med att handla och betala réakningar, eller ndgon som
skjutsar en god van till rehabiliteringen tva ganger i veckan och hamtar
medicin pa apoteket.
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Metod

Enkatundersokning 2012

De kvantitativa data som ligger till grund for denna rapport insamlades ge-
nom en enkatundersékning som Statistiska centralbyran (SCB) genomforde
pa uppdrag av Socialstyrelsen under perioden januari-mars 2012. En post-
enkat skickades ut till ett urval av 15 003 individer som vid tidpunkten repre-
senterade Sveriges befolkning 6ver 18 ar. Enkéatens 35 fragor utformades av
Socialstyrelsen i samarbete med SCB. Enkatundersokningen beskrivs mer
detaljerat och kvalitetsdeklareras i bilaga 1. | bilaga 2 aterges enkaten i sin
helhet.

Materialets begransningar

Studien var en urvalsstudie vilket medfor att resultaten omgardas av en viss
osakerhet. Skattningarna fran urvalet kan innehalla olika typer av fel sasom
slumpfel, bortfallsfel och métfel. Dessutom var svarsfrekvensen l&gre &n
vantat, 55 procent, vilket medfor att bortfallsfelet i vissa fall kan vara bety-
dande. En begrénsad bortfallsanalys redovisas i bilaga 1.

| flera fall ar underlaget inte tillrackligt stort for att mojliggora nagra sékra
analyser. Detta galler framfor allt bakgrundsvariabeln "fodelseland” eftersom
svarsfrekvensen bland utrikes fodda var mycket lag.

Bortfallet varierar i olika aldersgrupper och &r till exempel storst i alders-
gruppen 18-29 ar varfor rapporten inte innehaller nagra enskilda analyser av
den gruppen. | aldersgruppen 30—44 ar var bortfallet ocksa ganska stort. Det
finns analyser for den aldersgruppen men resultaten &r inte lika sakra som for
grupperna 45-64 ar eller 65-80 ar. Bortfallet skiljer sig ocksa beroende pa
kon dér 42 procent av kvinnorna och 48 procent av ménnen valt att inte be-
svara enkaten. Det interna bortfallet for varje enskild fraga i enkéten varierar
mellan 3 och 20 procent. Det storsta interna bortfallet har fragan om ekono-
misk paverkan.

Intervjustudie 2014

Under varen 2014 har Goteborgs universitet gjort en intervjustudie med 13
omsorgsgivare, i syfte att illustrera vad omsorgsgivande kan innebéra for
enskilda individer, hur det kan paverka halsa, sysselséttning och livskvalitet.
Pa grund av svarigheter att rekrytera tillrackligt manga intervjupersoner inom
avsatt tid har Socialstyrelsen intervjuat ytterligare tva anhdriga i tillagg till de
13 personer som intervjuades av Goteborgs universitet. Socialstyrelsen an-
vande samma intervjufragor som i universitets studie och omsorgssituationen
for de tva intervjupersonerna presenteras tillsammans med de personer som
intervjuades i universitetets studie.

De sammanlagt 15 personerna som intervjuades representerar olika om-
sorgssituationer, aldersgrupper och kon.

Det finns anledningar till att urvalet inte &r representativt for omsorgsgi-
vare i riket. En anledning &r att det endast tacker in ett fatal av alla de om-
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sorgssituationer som férekommer i befolkningen. Dessutom rekryterades
intervjupersonerna genom olika anhdrigorganisationer®, vilket gér att inbju-
dan om att delta i studien framfor allt nadde personer som har haft mojlighet
att reflektera dver sin situation som omsorgsgivare och formulera sig kring
den samt har formaga, kunskap och tid att soka stod till exempel fran anho-
rigorganisationer.

Intervjustudien har i det har uppdraget inte anvants for att dra ndgra gene-
rella slutsatser om mdgjliga konsekvenser av omsorgsgivande, utan for att
illustrera individuella exempel pa hur omsorgsgivare paverkas av att ge om-
sorg till en narstaende. Citat som presenteras i denna rapport ar hamtade fran
intervjustudierna och enkatens frisvar.

En nérmare beskrivning av intervjustudien och dess genomférande finns i
bilaga 3. Namnen pa intervjupersonerna ar fingerade.

! De nio organisationer som ingar i Socialstyrelsens referensgrupp om stod till anhériga: Alzheimerféreningen, Anhg-
rigas Riksforbund, Autism- och Aspergerforbundet, Demensfdrbundet, FUB, Intresseférbundet for personer med
schizofreni och liknande diagnoser, Parkinsonforbundet, Strokeférbundet och Sveriges Fontdnhus, NSPH. Vi har dven
rekryterat intervjupersoner genom Organisationen Maskrosbarn, som inte ingdr i Socialstyrelsens referensgrupp.
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Bakgrund

Manga manniskor behover hjalp for att de pa grund av sjukdom, funktions-
nedsattning eller hog alder inte klarar vardagen pa egen hand. Samhallets
insatser genom den offentliga varden och omsorgen har stor betydelse for
manniskors mojligheter att leva ett bra liv trots sjukdom och behov av hjalp.
Samtidigt har familjen och de anhoriga alltid haft en grundldggande bety-
delse som omsorgsgivare.

Idag finns inga juridiska krav pa att man ska ge omvardnad och stod till
sina narstaende, forutom att foraldrar enligt foraldrabalken (1949:381) &r
skyldiga att ta hand om sina barn tills de fyller 18 ar samt att makar enligt
aktenskapsbalken (1987:230) ska hjalpa varandra med sysslor och utgifter.
| stallet &r det samhéllets ansvar att ge stéd i form av olika valfardstjanster.
Trots detta ges en stor del av omsorgen av just anhdoriga.

For manga ar omsorgen en del av livet och sociala relationer och ett resul-
tat av forvantningar som finns pa vissa relationer. Till exempel kan vissa
uppleva att det "hor till” att ge stdd till sina foraldrar, precis som de tagit
hand om sina barn. En del barn véxer upp med foraldrar som behdver stod
och for de barnen finns det kanske inga andra val. Vissa anhoriga tar pa sig
hela omsorgsatagandet och véljer saledes bort hjalp fran samhallet eftersom
de inte litar pa att den narstaende far ratt hjalp annars.

For de allra flesta k&nns det bra att ge omsorg [2]. Samtidigt kan omsorgen
medfdra betydande belastningar och fa omfattande konsekvenser, vilket
denna rapport handlar om.

Att kombinera forvarvsarbete med omsorg

Det finns fa lagstadgade rattigheter att ta ledigt fran arbetet for att ge omsorg
till andra narstaende. | huvudsak anvands nérstdendepenning som ger ersatt-
ning fran Forsakringskassan i maximalt 100 dagar (20 veckor) till den som &r
narstaende till en person som lider av en livshotande sjukdom (lagen
[1988:1465] om ledighet for narstaendevard och 47 kap. socialforsakrings-
balken [2010:110]). Foraldrar till barn med funktionsnedsattning har mojlig-
het att fa vardbidrag som ersattning for de merkostnader och det merarbete
som uppstar pa grund av att barnet behover sarskild vard och tillsyn (22 kap.
socialforsékringsbalken [2010:110]).

Riksrevisionen pekade i sin rapport ”Stodet till anhériga omsorgsgivare”
2014 pa anhoriga arbetstagares svaga stallning. | sin rekommendation skriver
Riksrevisionen att regeringen bor dvervaga att anpassa delar av socialforsék-
ringssystemet och arbetsmarknadslagstiftningen for att underlatta for
anhdriga att férena anhdrigomsorg med arbete [3].

Stod fran kommunen enligt SoL

Sedan 2009 finns en bestdmmelse i 5 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453),
SoL. Den anger att ”socialndmnden ska erbjuda stdd for att underlatta for de
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personer som vardar en narstdende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller
som stodjer en narstaende som har funktionshinder”.

Socialstyrelsen har i uppdrag att vagleda kommunerna i hur de ska till-
lampa bestammelsen och att arligen félja upp de konsekvenser lagandringen
far for enskilda personer [1]. | Socialstyrelsens uppféljningar under aren
2010-2013 samt Riksrevisionens granskning av stod till anhériga omsorgs-
givare konstateras att kommunernas stod till anhoriga inte &r tillrackligt flex-
ibelt samt att det brister i kvalitet [3, 4]. Riksrevisionen pekar dven pa vikten
av att utveckla stodet sa att det battre tillgodoser enskilda individers behov

[3].

Unga anhdriga

Denna rapport undersoker enbart anhériga omsorgsgivare som &r 18 ar eller
aldre. Det &r dock viktigt att uppmarksamma att en del barn vaxer upp i fa-
miljer med missbruk, psykisk sjukdom, funktionsnedsattning eller allvarlig
fysisk sjukdom och pa grund av det maste ta pa sig en omsorggivande roll.
Omsorgsgivandet fortsatter ofta dven efter 18 ars alder.

2012 ars enkatundersokning

Den studie som genomfordes 2012 ville fanga omsorgens omfattning, det vill
séga hur vanlig anhérigomsorg ar bland befolkningen i allmanhet, samt hur
omsorgsgivandet skiljer sig at i olika livssituationer beroende pa personens
kon, alder och relation till den som far omsorg. Dessutom skulle studien un-
dersoka vilka konsekvenser omsorgsgivandet far for personen som ger om-
sorg, nar det galler hdlsa, livskvalitet och mgjligheterna att forvérvsarbeta
eller studera. Studiens avslutande del gédllde om man som omsorgsgivare
hade fatt nagot stod av det offentliga, det vill sdga socialtjansten och sjukvar-
den. Det fanns ocksa fragor som fangade omsorgsgivarnas attityder till att ge
omsorg.

De huvudsakliga resultaten av Socialstyrelsens befolkningsundersokning
2012 publicerades i rapporten ”Anhoriga som ger omsorg till narstaende” [2]
och kan sammanfattas pa foljande vis:

* Omsorgsgivandet &r omfattande i befolkningen. Nar man omvandlar en-
katundersokningens skattningar till att gélla hela befolkningen, uppskattas
drygt 1,3 miljoner personer, narmare var femte person i vuxen alder,
varda, hjalpa eller stodja en narstaende. Minst 900 000 av dessa ar i for-
varvsaktiv dlder. Omsorgsgivande ar vanligt i alla aldrar men forekommer
mest i aldersgruppen 45-64 ar.

* Man och kvinnor ger omsorg i ungefar lika stor omfattning men det finns
skillnader i vilken typ av omsorg som ges.

* De negativa konsekvenserna av att ge omsorg Okar i takt med omfattning-
en.

 Halsa och livskvalitet paverkas av att man ger omsorg, men hur och varfor
beror pad manga olika faktorer.

* Omsorgsgivande forsamrar mojligheterna att forvarvsarbeta och studera,
sarskilt i aldersgruppen 30—44 ar, och i hégre grad for kvinnor i an for
man.
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« De som ger omsorg far ofta stod fran familjen och andra och de flesta sé-
ger sig inte behova nagot stod fran det offentliga.

» Endast var fjarde person som ger omsorg kénner till att kommunerna &r
skyldiga att erbjuda stod for att underlatta for personer som vardar en néar-
stadende. Samtidigt uppger drygt tre fjardedelar att de inte behovde nagot
stod.

» Manga ar motiverade att ge omsorg till narstaende, men anser samtidigt att
den offentliga omsorgen ska ta huvudansvaret for att tillgodose behovet av
vard och omsorg

Mot denna bakgrund konstaterade Socialstyrelsen att omsorgen som ges
mé&nniskor emellan har en samhallsb&rande funktion. For de flesta anhdriga
far omsorgen inga storre konsekvenser for livskvaliteten, men studien visar
att de som ger mycket omfattande omsorg I6per en stor risk for att ha en
sédmre livskvalitet. Socialstyrelsen konstaterade ytterligare att h&lso- och
sjukvarden och socialtjansten darfor maste uppmarksamma omsorgsgivarnas
situation i ett tidigt skede och aktivt erbjuda stdd och hjalp.

ANHORIGA SOM GER OMSORG TILL NARSTAENDE
SOCIALSTYRELSEN

15



16

Omsorgens omfattning
och riktningar

Det har kapitlet redovisar hur stor del av befolkningen som berérs av anhori-
gomsorg och till vem den riktas, det vill sdga vilka relationer omsorgsgivarna
har till omsorgstagarna. Avsnittet redogor ocksa for hur férdelningen ser ut
inom och mellan olika aldersgrupper samt skillnader och likheter mellan
mans och kvinnors omsorgsataganden.

Omfattning

Var femte person i befolkningen ger omsorg

2012 ars enkatundersokning visade att nastan var femte svensk i vuxen
alder, 18 procent av befolkningen dldre an 18 ar, regelbundet ger om-
sorg till en narstaende med anledning av dennes langvariga sjukdom,
hoga alder eller funktionsnedsattning. Uppraknat pa hela befolkningen
ar det drygt 1,3 miljoner personer, varav ungefar 900 000 ar i forvarvs-
aktiv alder.

Omsorgen som ges ar omfattande och tar mycket tid i ansprak for omsorgs-
givaren. Ungefar 30 procent av dem som regelbundet ger omsorg till en nar-
staende gor det varje dag och 46 procent ger omsorg minst en gang i veckan
medan 23 procent gor det minst en gang i manaden. Figur 1 nedan illustrerar
antal omsorgsgivare i befolkningen och hur ofta de ger omsorg.

Figur 1. Fordelningen av insatser i befolkningen

Omfattning uppraknad pa befolkningen *18 ar eller aldre.

419 000

619 000
Ger ej omsorg**

300 000

Ger omsorg minst en
gang i manaden

Ger omsorg minst en
gang i veckan

B Ger omsorg varje dag

6 232 000

* De skattningar som presenteras &r omgardade av en viss osakerhet pa grund av att
studien ar baserad pa ett urval.
** De som ger omsorg mer sallan &n en gang i manaden ingar i gruppen "ger ej omsorg"

Totalt 18 procent ar alltsa identifierade som omsorgsgivare. Utéver dem var
det ytterligare sex procent som uppgav att de ger omsorg till en narstaende
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men mer sallan &n en gang per manad. Dessa personer har dock inte besvarat
huvuddelen av enkatens fragor och det ar darfor oklart vilka konsekvenser
deras omsorgsatagande far. Inte desto mindre bor den gruppen omnamnas i
det har sammanhanget eftersom den bestar av drygt 400 000 personer upp-
raknat pa hela befolkningen.

Omsorgsgivarkategorier

Enké&tundersokningen har gjort det mgjligt att mata omsorgsgivandet, i
saval frekvens (hur ofta?) som i tidsomfattning (hur lange?). For att
kunna gora meningsfulla analyser av materialet har omsorgsgivarna
delats in i tre kategorier utifran omsorgens "tyngd” raknat i tid.

Kategori 1: omfattar dem som ger vard hjélp och stod till en narsta-
ende mindre an 1 timme per vecka — mattligt omsorgsgivande. | denna
kategori ingar cirka 180 000 individer uppraknat till hela befolkningen.

Kategori 2: omfattar dem som ger vard, hjalp och stod 1-10 timmar
per vecka — omfattande omsorgsgivande. | denna kategori ingar cirka
850 000 individer uppraknat till hela befolkningen.

Kategori 3: omfattar dem som ger vard, hjalp och stéd i 11 timmar
eller mer per vecka — mycket omfattande omsorgsgivande. Denna ka-
tegori bestar av tre undergrupper: de som ger omsorg 11-29 timmar
per vecka; 30-59 timmar per vecka samt mer dn 60 timmar per vecka.
Dessa svarsgrupper var relativt sma var for sig och kommer darfor i de
flesta fragor att redovisas tillsammans. | vissa fall finns dock bety-
dande skillnader mellan undergrupperna och da redovisas de separat. |
denna samlade kategori ingar cirka 270 000 individer uppraknat till
hela befolkningen.

Vem ger stod till vem?

Enk&tundersdkningen som genomfordes 2012 forsokte kartldgga vem om-
sorgsgivaren &r och vilka relationer som finns mellan omsorgsgivare och
omsorgstagare. Resultaten aterger en mangd olika livssituationer och forut-
séttningar. Till exempel kan det rora sig om en forélder till ett barn med
funktionsnedsattning, en make som vardar sin demenssjuka hustru, systern
som skoter logistiken kring sin cancersjuke brors vard, dottern som varje dag
ser till sin dldrande pappa eller en ung vuxen som vuxit upp med en missbru-
kande foralder. Inte sallan ger en person omsorg till fler &n en person samti-
digt. I andra fall &r det flera anhdriga som har omsorgsansvar om en och
samma narstaende.

Den vanligaste riktningen for anhérigomsorg &r att barn ger omsorg till
sina foraldrar. Nastan halften av alla omsorgsgivare hjalper en féralder och
drygt en fjardedel ger omsorg till en make, maka eller partner?. Barn &r den
tredje vanligaste mottagaren av omsorg; ungefar 20 procent av omsorgsgi-

2| fortsattningen &syftas "make, maka eller partner” nar det i rapporten star “partner”.
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varna ger omsorg till ett barn. Omsorg som ges till en partner eller ett barn
tar mest tid i ansprak.

Skillnader mellan aldersgrupper

Den yngsta aldersgruppen, 18-29 ar, som kan forvantas ha relativt unga for-
aldrar och &nnu inte har hunnit skaffa egen familj och barn, ger i storst ut-
strackning omsorg till ett syskon eller en annan slékting. | den gruppen om-
sorgsmottagare utgdér mor- och farféraldrar en stor del.

Nasta aldersgrupp, 30—44 ar, ger i storst utstrackning omsorg till en foral-
der, 36 procent, men en stor del, 27 procent, ger omsorg till ett barn. Omsorg
till ett barn ar vanligast i den aldersgruppen.

Bland 45-64-aringarna ar foraldrar de vanligaste omsorgstagarna och 61
procent av omsorgsgivarna i aldersgruppen ger omsorg till en foralder.

| nasta aldersgrupp, 65-80 ar, r partnern den vanligaste omsorgstagaren,
33 procent. Personer dldre &n 80 ar tar i annu hogre utstrackning hand om en
partner. Har géller det 73 procent av alla omsorgsrelationer. Tabell 1 nedan
visar pa ett oversiktligt satt omsorgens riktningar utifran omsorgsgivarnas
aldrar.

Tabell 1. Omsorgens riktningar sett utifran omsorgsgivarens alder

Aldersgrupper Framsta

omsorgsgivare omsorgsmottagaren

18-29 ar Syskon eller annan slakting (45 %)

30-44 ar Foralder (36 %), barn (27 %)

45-64 ar Foralder (61 %)

65-80 ar Make, maka eller partner (33 %), foralder (24 %)
>80 ar Make, maka eller partner (73 %)

Omsorgsgivande ar vanligast forekommande i aldersgruppen 45-64 ar och
cirka 24 procent i den aldersgruppen ger omsorg. Minst vanligt ar det i de
yngre aldersgrupperna 18-29 och 30-44 ar med 12 respektive 13 procent.

Bland dem som ger omsorg varje dag ar den vanligaste mottagaren en
partner, 48 procent, och ett barn, 25 procent. Detta visar att den omsorg som
ges till partner eller barn generellt sett & mer intensiv &n omsorgen som ges
till foraldrar, andra sléktingar eller vanner och grannar.

Omsorgstagarnas aldrar

Majoriteten av omsorgsgivarna, 71 procent ger omsorg till ndgon som &r 65
eller aldre. Ndstan hélften av alla omsorgsgivare, 48 procent, ger omsorg till
en person som &r 80 ar eller dldre. Av dessa dldre omsorgstagare ar ungefar
61 procent foréaldrar, 19 procent syskon eller annan slakting och ungefér 11
procent &r partner till den som ger omsorg. Omsorg till en forélder, ett sys-
kon, annan slé&kting eller god vén eller granne ar vanligare ju aldre omsorgs-
tagaren ér.

Omsorg till en partner ges i storst utstrackning fran 45 ars alder medan
omsorg till ett barn framst géller nar barn under 18 ar. Sedan verkar barnens
behov av omsorg fran en foralder minska i takt med att barnet blir dldre. Ta-
bell 2 nedan visar fordelningen av omsorgsgivare utifran omsorgstagarens
relation till givaren och omsorgstagarens alder.
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Tabell 2. Omsorgsgivare fordelade i procent utifran relationen till
omsorgstagaren och omsorgstagarens alder*

Omsorgstagarens alder

Omsorgstagarens relation <18 18-29 30-44 45-64 65-79 >79 Totalt
till omsorgsgivaren ar ar ar ar ar ar (%)
Make/maka/partner 0 1 6 24 40 28 100
Barn 44 29 18 8 1 0 100
Foralder 0 0 1 6 24 69 100
Syskon, slakting 2 6 4 6 19 63 100
vVan/granne 2 7 4 15 29 42 100

* De skattningar som presenteras i tabellen &r omgardade av en viss osékerhet pa grund av att studien ar
baserad pa ett urval.

Kvinnor och man

Det var 20 procent av kvinnorna och 16 procent av ménnen som svarade att
de regelbundet ger omsorg. Sett till hela gruppen omsorgsgivare &r det gene-
rellt sett fler kvinnor &n mé&n som ger omsorg med 53 procent kvinnor mot 47
procent mén. Vad géller omsorgens riktning ur ett konsperspektiv ar det
mycket vanligare att ge omsorg till en kvinna dn en man och tva tredjedelar
av alla omsorgssituationer rér omsorg till en kvinna. Det ar ocksa vanligare
att en man ger omsorg till en kvinna &n att en kvinna ger omsorg till en man.
Detta beror i viss utstrackning pa att kvinnor har hdgre genomsnittlig livs-
langd 4n méan. Bland yngre omsorgsgivare i aldrarna 18—44 ar ar andelen
kvinnor betydligt storre an andelen méan, medan det motsatta galler bland
omsorgsgivare dldre &n 80 ar. Figur 2 nedan visar konsfordelning inom re-
spektive aldersgrupp.

Figur 2. Omsorgsgivande fordelat p& kon inom respektive
aldersgrupp. Andel i procent.
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18-29 &r (n=99)  30-44 &r (N=204) 45-64 &r (n=681) 65-80 &r (N=403) > 80 &r (N=86)

m Kvinnor HMan

Boendesituationen

Bland dem som ger omsorg till en partner bor 89 procent tillsammans med
omsorgstagaren, medan 8 procent av omsorgstagarna bor i egen bostad och 4
procent i sarskilt boende. Bland dem som ger omsorg till ett barn &r 56 pro-
cent sammanboende med det omsorgstagande barnet, men i 29 procent av
fallen har barnen egen bostad och 14 procent sarskilt boende.
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Omsorgsgivares halsa

Tidigare studier

Tidigare studier visar pa flera exempel dér ett omsorgsatagande har haft en
negativ paverkan pa omsorgsgivarnas halsa. Bland de rapporterade halsopro-
blemen n&mns exempelvis depressiva symtom [5-7], huvudvérk, muskelvérk
[5, 7], hogt blodtryck, magproblem [5], nedsatt aptit [7] psykisk och fysisk
trotthet och utmattning [8-15] samt somnstorningar [10, 12, 16] och emot-
ionella och sexuella problem [15]. Anhdrigomsorg har ocksa visats utgora en
riskfaktor for 6kad dodlighet [17].

Samtidigt ar det mojligt att omsorgsarbetet har olika inverkan pa méans och
kvinnors halsa. | en amerikansk studie visade sig omsorgsarbetet ha mer ne-
gativ betydelse for kvinnors hélsa i familjer dar kvinnan forvarvsarbetar [18]
och i en svensk studie om anhérigomsorg bland personer 45-66 ar var det
nastan dubbelt s& manga kvinnor som upplevde fysisk och psykisk pafrest-
ning jdmfort med man [19].

Halsofrdgorna 2012 och 2014

Enkatunderstkningen 2012

| Socialstyrelsens enkatundersokning 2012 stalldes tre fragor som rér om-
sorgsgivarens halsotillstand.

Sjalvskattad halsa

Den forsta fragan galler omsorgstagarens generella halsotillstand utan kopp-
ling till omsorgssituationen: "Hur bedomer du ditt allméanna hélsotillstand?”
Svaren som kunde anges var: "mycket gott”, "ganska gott”, “nagorlunda”,
"ganska daligt” eller "mycket daligt”. Bland anhdriga omsorgsgivare har
Socialstyrelsen tidigare noterat att svaret “nagorlunda” varierar pa samma
satt som svaren “ganska daligt” eller "mycket daligt” mellan de tre omsorgs-
givarkategorierna i enkdtundersokningen, det vill sdga ju mer omfattande
omsorg som ges, desto vanligare &r det att ange nagot av de tre namnda
svarsalternativen. Socialstyrelsens tolkning ar att svaret “nagorlunda” indike-
rar en upplevelse av nedsatt hélsa. | analysen har vi valt att ldagga samman
dem som svarade “nagorlunda”, “daligt” och "mycket daligt” i en kategori
som vi fortsattningsvis bendmner ”nedsatt hdlsa”. Det hér séttet att analysera
resultaten skiljer sig fran 2012 och har for analysen inneburit att fler om-
sorgsgivare beskrivs ha nedsatt hdlsa 2014 jamfort med 2012.

Psykisk och fysisk pafrestning

De tva andra fragorna i enkaten som avser mata hélsa handlar om vilka kon-
sekvenser omsorgsatagandet har fatt for personens psykiska och fysiska
hélsa. Fragorna lyder: ”Att du regelbundet ger vard, hjalp eller stod, medfor
det att det ar psykiskt (respektive fysiskt) pafrestande for dig?” Svaren som
kunde anges var "alltid/néstan alltid”, ”ofta”, ”ibland” eller séllan/aldrig”. |
analyserna som foljer klassificeras de som svarade “alltid/néstan alltid”,
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"ofta” och "ibland” som en grupp som har paverkats negativt av omsorgsata-
gandet, psykiskt eller fysiskt.

Intervjustudien 2014
Intervjustudien fran 2014 tog upp flera fragor om halsa:

* Hur skulle du beskriva din psykiska och fysiska hélsostatus just nu?

* Hur skulle du beskriva din psykiska och fysiska halsa innan du bérjade ge
omsorg?

* Har ditt omsorgsatagande paverkat din hélsa?

 Pa vilket satt framjar du/skulle du vilja framja din egen hélsa nu och i
framtiden?

 Paverkas beslutet om att komma igang/fortsatta med halsoframjande akti-
viteter av att du hjalper en narstaende?

Konsekvenser for omsorgsgivares halsa

Sjalvskattad halsa i enkatundersdkningen

Ungefar 30 procent av alla omsorgsgivare skattar sitt halsotillstand som ned-
satt®. Detta avviker ndgot frén den totala befolkningen i jamférbara studier,
till exempel SCB:s “Undersokning om levnadsforhallanden” dar drygt 20
procent skattar sin hélsa som nedsatt [20]. Den storsta avvikelsen bland om-
sorgsgivare galler svarsalternativet “nagorlunda”: 24 procent av omsorgsgi-
varna angav det svarsalternativet men endast 16 procent av respondenterna i
SCB:s undersokning. Bara 5 procent av omsorgsgivarna skattar sin halsa som
"ganska dalig” jamfort med 4 procent i genomsnittsbefolkningen. For svars-
alternativet "mycket daligt” ar det ingen skillnad, 1 procent i bagge grupper-
na.

Det skiljer en eller ett fatal procent mellan de bagge konen inom respektive
svarsalternativ, vilket motsvarar skillnaderna i befolkningen.

Omfattande omsorg ger storre konsekvenser for halsa

Den sjélvskattade ohélsan 6kar med ett mer intensivt omsorgsatagande och

det géller bade omsorgsatagandets frekvens och tidsomfattningen. | figur 3

nedan presenteras den sjalvskattade halsan fordelad pa de tre omsorgsgivar-
kategorierna (indelade efter antal timmar per vecka som omsorg ges).

% Det vill saga att de skattar det egna halsotillstandet som "négorlunda”, "daligt” eller "mycket daligt”.
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Figur 3. Sjalvskattat halsotillstand

Andelar inom respektive omsorgskategori (antal timmar per vecka). Felstaplar anger
95-procentigt konfidensintervall.
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Sammantaget har omsorgsgivarna 0vervagande god halsa och bland dem som
rapporterar ganska dalig eller mycket dalig hélsa ar variationen endast fem
procentenheter mellan den omsorgsgivarkategori som ger minst omsorg (ka-
tegori 1) och den som ger mest omsorg (kategori 3). Skillnaderna blir tydliga
forst nar man presenterar dem som svarade ”nagorlunda” tillsammans med
dem som svarade "ganska daligt” och "mycket daligt”, vilket fortsattningsvis
beskrivs som nedsatt halsotillstand. Av omsorgsgivarna i kategori 3 rapporte-
rar 46 procent att de har nedsatt hélsa, jamfort med 26 procent i kategori 2
och 22 procent i kategori 1.

Omsorgsgivare i forvarvsaktiv alder, det vill séga 18-64 ar, skattar sin
halsa som samre an vad genomsnittshefolkningen gor i samma aldersgrupper
i den totala befolkningen. Omsorgsgivare i aldrarna 65-80 ar skattar sin hélsa
enligt samma monster som genomsnittsbefolkningen medan den aldsta grup-
pen, 81 ar och aldre skattar sin halsa som béttre &n genomsnittsbefolkningen
[20].

Storre halsopaverkan att ta hand om en partner

Vissa grupper utmarker sig om man sarskilt studerar omsorgsgivare som har
nedsatt halsa och som alltsa svarade "nagorlunda”, “ganska daligt” eller
“mycket daligt” pa frdgan om det egna halsotillstandet. Bland annat ar de
som tar hand om en partner dverrepresenterade, medan de som tar hand om
en foralder ar underrepresenterade bland dem med nedsatt halsotillstand.

Boendesituationen paverkar halsan

De som bor tillsammans med omsorgstagaren har generellt ett samre halso-
tillstand an andra, medan omsorgsgivare vars narstaende bor i eget boende ar
underrepresenterade bland dem med nedsatt hélsotillstand. Samtidigt visar
analysen att personer som bor ihop med sin partner och ger omfattande om-
sorg till densamme (omsorgsgivarkategori 3) inte mar samre 4n andra perso-
ner i samma omsorgskategori.
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Yiterligare en faktor som inverkar pa hélsotillstandet ar upplevelsen av att
fa tillrackligt med hjalp for egen del. Omsorgsgivare som far samre stod for
egen del rapporterar ett samre halsotillstand.

Faktorer som bidrar till nedsatt sjalvskattat halsotillstand *

Omfattande omsorg

Att ge omsorg till en partner

Sammanboende med omsorgstagaren

Att ibland eller sallan/aldrig fa tillracklig hjalp for egen del
Att vara mellan18 och 64 ar

*Faktorerna &r inte rangordnade efter hur stor inverkan de har pa det sjalvskattade halsotillstandet.

Psykisk pafrestning
Det &r relativt manga som rapporterar nagon grad av psykisk pafrestning till
foljd av omsorgsatagandet. Omkring tva tredjedelar, eller 63 procent av alla
omsorgsgivare rapporterar att de alltid, ndstan alltid, ofta eller ibland kéanner
psykisk pafrestning.

Den psykiska pafrestningen ar hogre ju mer omsorg man ger (figur 4).
Bland de som ger omsorg 1 timme eller mer per vecka (kategori 2) &r det
nagot vanligare att kvinnor kanner psykisk pafrestning an att man gor det.

Figur 4. Psykisk pafrestning till foljd av omsorgsatagande

Andel kvinnor och man som alltid/nastan alltid, ofta eller ibland k&nner att omsorgen
medfor psykisk pafrestning, inom respektive omsorgskategori (antal timmar per
vecka). Felstaplar anger 95-procentigt konfidensintervall.
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Den psykiska pafrestningen ar storst bland omsorgsgivare i aldersgruppen
3044 ar dar 74 procent i ndgon utstrackning kanner att omsorgsatagandet &r
psykiskt pafrestande. De dldre omsorgsgivarna, aldre an 64 ar, och de allra
yngsta, 18-29 ar, rapporterar psykisk pafrestning i betydligt lagre grad.
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Fysisk pafrestning

Totalt 35 procent av alla omsorgsgivare angav att dtagandet paverkat dem
fysiskt. Samtidigt finns det betydande skillnader beroende pa hur mycket
omsorg man ger, pa s stt att fysiska pafrestningar ar vanligare ju mer om-
sorg man ger (figur 5). Aven har finns det en viss skillnad mellan mén och
kvinnor i kategori 2, da kvinnor rapporterar fysiska pafrestningar i nagot
hogre grad.

Figur 5. Fysisk pafrestning till foljd av omsorgsatagande

Andel kvinnor och man som alltid/nastan alltid, ofta eller ibland k&nner att omsorgen
medfor fysisk pafrestning, inom respektive omsorgskategori (antal immar per vecka).
Felstaplar anger 95-procentigt konfidensintervall.
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Aven har rapporterar omsorgsgivare i aldersgruppen 30-44 &r mer fysisk
pafrestning &n andra aldersgrupper.

Symtom pa ohalsa — exempel fran intervjustudien

Detta avsnitt utgar fran intervjustudien och ger nagra individuella exempel pa
hur ett omsorgsatagande kan paverka hélsan.

Av de femton omsorgsgivare som intervjuades var det endast tva som
uppgav att deras halsa inte paverkats av omsorgsatagandet. Tre personer i
undersokningsgruppen har varit eller ar sjukskrivna pa hel- eller deltid till
foljd av sitt omsorgsarbete. Flera av de intervjuade berattade ocksa att de har
varit sjukskrivna i omgangar under den period da de gett omsorg men att det
inte alltid har berott pa omsorgen utan aven haft andra orsaker.

Flera omsorgsgivare beréttade att de &r mer eller mindre éverviktiga och
en person angav att hon under en period hade alkoholproblem som var relate-
rade till omsorgsansvaret. Nagra beréattade om smarta och ledpaverkan orsa-
kat av tunga Iyft, olika stressrelaterade eksem, forhojt blodtryck, magkatarr,
panikangest och sémnsvarigheter.

Kroppen har ju opponerat sig emellanat. Ibland kande jag att nu gar
kroppen av. Ibland var den s trétt att den inte visste var den horde
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hemma i princip. Jag hade ont i axlar, fick ibland migran. Nagra enstaka
ganger kunde jag fa nasblod. Men jag fick framforallt ont i kroppen, i
nacke, axlar.

Nagra intervjupersoner beskriver hur de har prioriterat omsorgstagaren och
satt sin egen sjukdom at sidan. Till exempel berattade en intervjuperson att
han sjéalv behovt avsta fran nédvandig medicinsk behandling.

Av de unga vuxna som vuxit upp med en omsorgsbehdvande forélder be-
skriver samtliga en rad olika fysiska och psykiska hélsoproblem. De som
tidigt i barndomen fick ta ett stort ansvar berattar om mer allvarliga hélso-
problem &n de unga vuxna vars foraldrar utvecklat ett omsorgsbehov senare
under intervjupersonernas uppvaxt. Linda, vars mamma lider av bade psykisk
sjukdom och missbruk, beskriver att hon drabbats av magkatarr och pani-
kangest:

Jag har haft manga fysiska symtom. Jag fick allvarlig magkatarr nar jag
var 22 ar och fick soka akut lakarvard [...]. Jag har egentligen matt val-
digt daligt i perioder, alltid. Jag har jattemycket panikangestattacker och
sd. Jag har ocksa haft andra psykiska problem i form av atstérningar.
[...INar jag blir stressad gar mina larmsignaler pa och det gor att min
kropp inte fungerar. [...] Jag ar valdigt kanslig for att mitt nervsystem hit-
tills i mitt liv alltid har varit valdigt belastat.

Nar det galler den psykiska halsan namner manga att de kanner en sorg 6ver
forvantningar och mal med livet som inte gatt i uppfyllelse. Merparten av de
intervjuade k&nner sig psykiskt trotta, orkeslosa och depressiva. Det kan vara
tungt att inse att en narstaende, som man hittills har kant som frisk och pigg,
inte langre ar det. For vissa omsorgsgivare har detta lett till langa perioder av
nedstdmdhet. Andra berattar att de har haft omsorgsrelaterade utmattnings-
symtom eller att de har "gatt in i vaggen™ och blivit sjukskrivna. Nagra upp-
ger att de medicinerar med antidepressiva lakemedel eller somntabletter.
Ulrika forklarar sitt behov av medicinering pa foljande satt:

Jag har under perioder fatt somntabletter for att kunna sova pa natterna.
Nar kroppen gar pa hogvarv och konstant ar beredd att rycka ut och mobi-
len ligger paslagen bredvid séangen sa ar det svart att komma till ro.

Sammanfattande diskussion om halsa

Det tydligaste resultatet &r att det verkar finns ett samband mellan omsorgens
omfattning och det sjalvskattade halsotillstandet samt den upplevda paverkan
pa fysisk och psykisk halsa. Ju mer omsorg man ger, desto storre ar risken att
drabbas av ohélsa. | enk&tundersokningen rapporterar cirka 30 procent av alla
omsorgsgivare att de har nedsatt hélsa, vilket ar ndgot mer &n genomsnittsbe-
folkningen, dar cirka 20 procent uppger att de har nedsatt hélsa. Intervjustu-
dien omfattar personer som ger eller har gett omfattande omsorg, och den
bekraftar den bild som enkatundersékningen har gett. Det var fa av intervju-
personerna som menade att deras hélsa inte alls har paverkats av omsorgsata-
gandet.
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En annan tendens &r att aldersgruppen 30—44 ar verkar vara sarskilt drab-
bad av ohdlsa relaterad till omsorgsgivande, och dessa personer upplever i
hogre grad an andra att anhdrigomsorgen ar bade psykiskt och fysiskt pafres-
tande. Graden av psykisk pafrestning ar ocksa anmarkningsvart hog for per-
sonerna i aldersgruppen 30—44 ar.

Bade kon och omsorgsomfattning har betydelse for graden av psykisk pa-
frestning, och fler kvinnor &n mén upplever omsorgssituationen som psykiskt
pafrestande.

For flera av de intervjuade blir forvérvsarbetet en tillflyktsort som ger ett
avbrott i omsorgsarbetet, vilket tyder pa att det kan ha en halsoskyddande
effekt. Samtidigt kan forvarvsarbete i kombination med ett omfattande om-
sorgsatagande utgora ytterligare belastning pad omsorgsgivarnas halsa.

Enkatundersokningen visar att den sjalvskattade hdlsan paverkas av det
sammantagna stod som omsorgsgivaren far, vilket pekar pa vikten av ett fun-
gerande anhdrigstodsarbete saval inom halso- och sjukvarden som social-
tjansten.

De aldsta omsorgsgivarna har en battre hélsa an genomsnittsbefolkningen i
samma alder. Det galler i huvudsak de allra aldsta, men &ven i viss man al-
dersgruppen 65-80 ar. En forklaring ar att man kan anta att flera av omsorgs-
situationerna bygger pa en selektion, dar de allra sjukaste inte atar sig ett
omsorgsansvar. En annan tankbar forklaring &r att de aldsta omsorgsgivarna,
vars omsorg oftast riktas till en partner, skattar sin egen hélsa i relation till
omsorgstagarens halsa och darfor upplever sig som friskare &n om de inte
haft ett omsorgsansvar. Detta hanger samman med en mojlig férklaring som
ror forestallningen om att man maste vara frisk for att orka ge omsorg, och
att omsorgsgivare kanske darfor inte uppmarksammar sin egen ohélsa. Ytter-
ligare en forklaring kan vara att omsorgsgivandet &r positivt for den psykiska
halsan. Ett omsorgsatagande bidrar till att omsorgsgivaren kanner sig behévd
och uppskattad, vilket gor att hen ocksa mar bttre.

De intervjuade yngre omsorgsgivarna som vuxit upp med foraldrar eller
andra néra slaktingar med missbruk, langvarig sjukdom eller funktionsned-
sattning skiljer sig fran de vuxna omsorgsgivarna. Alla unga omsorgsgivare
som intervjuats berattar om stora konsekvenser for savél den fysiska som den
psykiska halsan. Detta indikerar en storre sarbarhet hos den gruppen jamfort
med de vuxna omsorgsgivarna.
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Omsorgsgivares sysselsattning
och ekonomi

Tidigare studier

FOrvarvsarbete

Omsorgsatagandet har olika inverkan pa anhérigas mojligheter att arbeta och
studera och det finns flera svenska och internationella studier om detta. En
svensk studie av omsorgsgivare 45-66 ar visar att 13 procent av kvinnorna
och 8 procent av mannen har gatt ner i arbetstid, gatt i pension tidigare &n
planerat eller sagt upp sig fran arbetet till foljd av omsorgsansvaret [19]. Tva
svenska enkatundersokningar av intresseorganisationen Attention visade att
drygt hélften av de svarande foraldrarna till barn i skolaldern med neuropsy-
kiatrisk funktionsnedsattning hade behovt ga ner i arbetstid pa grund av bar-
nens omsorgsbehov [21, 22]. Dartill visar ovan ndmnda studie av omsorgsgi-
vare 45-66 ar att anhérigomsorgen medfor arbetsrelaterade problem, med
svarigheter att: fokusera pa arbetet, halla arbetstider, hinna med arbetsuppgif-
ter, tacka ja till dvertid eller nya uppdrag samt delta i méten, kurser och
tjansteresor [19]. Studien visar ocksa att det ar vanligt att ha tagit ledigt fran
jobbet for att hjalpa en narstaende. Ungefér halften har tagit kompledigt eller
anvant flextid for att ge omsorg och omkring en tredjedel har anvént sig av
semesterdagar. Annan betald eller obetald ledighet forekommer, men i betyd-
ligt lagre utstrackning [19].

Arbetsgivare har en central roll nér det géller att skapa forutsattningar for
anhoriga att kombinera forvérvsarbete och omsorg. Riksrevisionen konstate-
rade 2014 att den nuvarande lagstiftningen som reglerar arbetsmarknad och
socialforsékring inte tar hansyn till de behov som anhdriga omsorgsgivare
har [3].

Forvarvsarbete kan ha bade positiv och negativ inverkan pa den betung-
ande livssituation som ett omsorgsatagande kan innebéara. Forvérvsarbetet
kan ge en kénsla av stabilitet och mening i livet och kan samtidigt bidra till
stress vilket kan Oka risken for ohdlsa [23].

En faktor som paverkar anhdrigas situation ar i vilken utstrackning de be-
hover samordna insatser for sin narstdende. De anhoriga kan namligen pa-
verkas i mycket hog grad av brister i samordningen av stodet till personer
med langvarig sjukdom, hog alder eller funktionsnedsattning. Fackforbundet
Kommunal pavisar exempelvis i en studie fran 2014 att anhoriga tvingas
koordinera insatser for sina narstaende nar vard och omsorg kring sjuka aldre
brister i samordning [24].

Socialstyrelsen konstaterade i sin tematiska rapport om barn och unga fran
2013 att det finns brister i samverkan mellan aktorer inom LSS-omradet och
kommunernas individ- och familjeomsorgsenheter [25]. Detta kan direkt
forsamra kvaliteten av stodet till funktionshindrade barn och riskerar ocksa
att drabba de anhoriga som tvingas ta ett stérre ansvar for att samordna sto-
det.
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Studier

Omsorgsgivares mojligheter att studera ar ett omrade som det inte finns sa
mycket forskning inom. Enligt en brittisk intervjustudie med unga omsorggi-
vare ar det svart att kombinera omsorgsatagande med studier, med samre
studieprestationer och férsdmrade studie- och karrid&rmojligheter som foljd
[26]. En brittisk befolkningsundersékning fran 2001 visar ocksa att unga
omsorgsgivare i aldrarna 16-24 ar i lagre utstrackning studerar pa hogskole-
niva jamfort med 6vriga befolkningen i samma aldersgrupp. Sarskilt stor var
skillnaderna bland unga kvinnor [27].

Ekonomi

Flera studier visar att ett omsorgsatagande kan leda till ekonomiska problem
[15, 28, 29]. Det handlar om saval omedelbar som langsiktig paverkan. En
svensk studie av omsorgsgivare 45-66 ar visar att 16 procent av kvinnorna
och 11 procent av mannen i hog grad eller i viss man fatt minskade inkoms-
ter till f6ljd av omsorgsgivandet [19].

Forsamrad ekonomi behéver inte nddvandigtvis bero pad minskade majlig-
heter att arbeta eller pa ett inkomstbortfall. Istéllet kan sjalva omsorgssituat-
ionen belasta de anhorigas ekonomi, vilket en rapport fran Riksforbundet for
bar, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB) ger exempel pa. Studien
visar att de erséttningar och bidrag som ges till personer med utvecklings-
storning i manga fall inte tacker levnadsomkostnaderna och att manga anhé-
riga darfor ser sig tvingade att hjalpa till ekonomiskt [30].

FrAgor om sysselsattning och ekonomi
2012 och 2014

Enkatundersokningen 2012

| Socialstyrelsens enkat 2012 stalldes tre fragor som gallande omsorgsata-
gandets konsekvenser for omsorgsgivarens sysselsattning och ekonomi.

Forvarvsarbete

Den forsta fragan rérde omsorgsgivarnas majligheter att arbeta och 16d: "Har
dina mojligheter att arbeta paverkats av att du regelbundet vardar, hjalper
eller stodjer nagon?”. Svarsalternativen var foljande:

Ja, jag har gatt ner i arbetstid

Ja, jag har blivit tvungen att lamna mitt arbete
Ja, det har medfort svarigheter att fa ett arbete
Ja, jag &r sjukskriven

Nej, inte alls

6. Fragan ar inte aktuell for mig.

SARESIR O

Det finns en stor osakerhet i hur man kan tolka svaren ”nej, inte alls” och
fragan ar inte aktuell” (som utgor 60 procent respektive 25 procent av alla
svar) eftersom de kan tdnkas vara relevanta vid flera mojliga situationer 1
analyserna har Socialstyrelsen darfor valt att inkludera svaren "fragan &r inte
aktuell”, istéllet for att hantera dessa svar som internt bortfall.
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Ett problem med enkatfragan ar huruvida den méater konsekvenserna av
den nuvarande omsorgsituationen. Inom aldersgruppen 65-80 ar har en bety-
dande andel angett att omsorgsatagandet paverkat deras sysselsattning. Det
tyder pa att vissa respondenter aven har svarat om handelser tidigare i livet,
vilket likval kan géalla respondenter yngre an 65 ar. | analyserna inkluderas
endast svar fran respondenter i forvarvsaktiv alder (18-64 ar).

Studier

Den andra enkatfragan angaende omsorgens paverkan pa sysselsattning och
ekonomi rorde anhdrigas mojligheter att studera: ”Har dina mojligheter att
studera paverkats av att du regelbundet vardar, hjalper eller stodjer nagon?”.
Svarsalternativen var foljande:

1. Ja, jag har gatt ner i studietakt

2. Ja, jag har blivit tvungen att avsta fran studier
3. Nej, inte alls

4. Fragan ar inte aktuell for mig.

De allra flesta, 79 procent, svarade att fragan inte ar aktuell. Eftersom det
tycks vara mindre vanligt att studera &n att arbeta hanteras dessa svar som
internt bortfall, trots att respondenterna &ven hér kan ha tvekat om de skulle
svara “nej, inte alls” eller att fragan inte &r aktuell.

Ekonomi

Den tredje fragan som analyseras har handlade om omsorgsatagandets kon-
sekvenser for den enskildas ekonomi. Fragan 16d: ”Att du regelbundet ger
vard, hjalp eller stod, medfor det att du far ekonomiska problem?” Svaren
som kunde anges var "alltid/néstan alltid”, ”ofta”, ibland” eller "’séll-
an/aldrig”. I analyserna som foljer klassificeras de som svarade “alltid/nédstan
alltid”, ”ofta” och ibland” som en grupp vars ekonomi har paverkats nega-
tivt av omsorgsatagandet.

Intervjustudien 2014

Intervjustudien 2014 tog upp flera fragor som ror sysselsattning och eko-
nomi:

« Vilken sysselsattning har du haft under omsorgsatagandet?

* Vilken sysselséttning hade du innan du borjade ge omsorg?

 Pa vilket satt kommer din sysselsattning i framtiden paverkas av att du
ger/har gett omsorg?

* Vilka mgjligheter och hinder ser du for att kunna kombinera sysselsattning
och omsorgsatagande pa det satt och i den omfattning du onskar?

 Pa vilket satt har din relation till arbetet och arbetskamrater paverkats pa
grund av att du ger omsorg?

 Har din ekonomi forandrats sedan du borjade ge omsorg? Pa vilket satt?

« Vem star for utgifter i samband med stddet (till exempel resekostnader for
dig, medicin)?

* Har du tankar om hur din ekonomi (besparingar, pension, I6n) i framtiden
kommer att forandras pa grund av att du ger omsorg?
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Konsekvenser for omsorgsgivares
sysselsattning och ekonomi

Arbete

Sammantaget angav 15 procent av omsorgsgivarna nagot av de fyra svarsal-
ternativ som indikerar att deras arbetsliv har paverkats av omsorgsatagandet.
Konsekvenserna for arbetslivet blir stérre ju mer intensiv omsorg man agnar
sig at. Bland dem som ger omsorg mer ar tio timmar i veckan, och alltsa till-
hor omsorgsgivarkategori 3, ar det mer an hélften som nagon gang har gatt
ner i arbetstid, varit tvungna att lamna sitt arbete, haft svarigheter att fa ett
arbete eller blivit sjukskrivna till f6ljd av omsorgsarbetet (figur 6).

Figur 6. Paverkan p& majligheten till forvarvsarbete for personer i
forvarvsaktiv alder

Andel i inom respektive omsorgskategori (antal timmar per vecka) for personer 18-64
ar. Felstaplar anger 95-procentigt konfidensintervall.
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En nagot storre andel kvinnor &n man angav att de har fatt simre maojligheter
att arbeta till foljd av omsorgsatagandet och allra vanligast ar det i alders-
gruppen 30-44 ar, foljt av svarande i aldersgruppen 45-64 ar (tabell 3).

Bland dem i forvarvsaktiv alder (18-64 ar) som ar anstallda eller egna fo-
retagare har 9 procent behdvt ga ner i arbetstid pa grund av sitt omsorgsata-
gande. Av de arbetssdkande uppgav 17 procent att de hade svart att fa arbete
pa grund av sitt omsorgsatagande. | de fordjupade analyserna har Socialsty-
relsen sarskilt undersokt dem som svarade att de har gatt ner i arbetstid, varit
tvungna att lamna sina arbeten, haft svart att fa ett arbete eller blivit sjuk-
skrivna och som tillhér de mest paverkade aldersgrupperna, 30-44 ar, re-
spektive 45-64 ar.

Som tidigare har beskrivits kan aldersgruppen 30-44 ar antas vara mer
drabbad nar det galler arbetslivet an gruppen 45-64 ar. Inom aldersgruppen
3044 ar verkar konsekvenserna vara sarskilt markbara for dem som ger om-
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sorg till ett barn och i &xnu hdgre grad om omsorgstagaren ar yngre an 18 ar.
Daremot paverkas arbetslivet mindre for dem som ger omsorg till en foralder
i lagre utstrackning av konsekvenser i arbetslivet. Inom aldersgruppen 30-44
verkar kvinnor vara 6verrepresenterade bland dem som drabbats av konse-

kvenser i arbetslivet.

Tabell 3. PAverkan pa majligheten att arbeta

Svar pa frAgan “Har dina mojligheter att arbeta paverkats av att du regelbundet vardar,
hjalpar eller stodjer nAgon?”, redovisat i andelar i procent och férdelat pa kon, alder och
sysselsattningsform (enbart anstallda/egna féretagare respektive arbetssokande). Avser

svarande i forvarvsaktiv alder (18-64 ar).*

Ja,

Ja, gétt tvingats Ja, svart Ja,
neri lamna att fa ett sjuk- Nej, Ej
arbetstid arbete arbete  skriven inte alls  aktuellt Totalt  Aptg|
(%) (%) (%) (%) (%) (%) (%)  svar

Totalt 8 3 2 2 60 25 100 952
KON
Kvinna 9 3 3 2 57 26 100 564
Man 6 3 2 1 66 22 100 388
ALDER
18-29 2 1 2 - 67 28 100 95
30-44 13 4 2 3 56 22 100 200
45-64 7 4 2 1 61 25 100 657
SYSSELSATTNING
Anstalld eller 9 4 1 1 66 19 100 744
egen foretagare
Arbetssokande - 2 17 2 40 39 100 57

* De skattningar som presenteras i tabellen &r omgardade av en viss osakerhet pa grund av att studien &ar
baserad pa ett urval.
** Kolumnen "antal svar” ar korrigerad jamfért med motsvarande tabell i Socialstyrelsens rapport, 2012 [].

De i aldersgruppen 45-64 ar som ger omsorg till en partner eller ett barn
forefaller vara dverrepresenterade bland dem vars arbetsliv paverkats nega-
tivt, medan de i samma aldersgrupp som tar hand om en féralder verkar vara
underrepresenterade. De som ger omsorg till en person yngre an 18 ar verkar
ocksé vara 6verrepresenterade bland dem som paverkats negativt. Aven for
aldersgruppen 45-64 ar tycks konsekvenserna vara stérre for kvinnor an for
man, men skillnaderna ar mindre &n i gruppen 30—44-aringar.

Bland dem vars arbetsliv paverkats negativt verkar det ocksa finnas en
storre otillfredsstéllelse vad galler att fa tillracklig hjalp for egen del.

Faktorer som bidrar till negativa konsekvenser inom arbetslivet*

Omfattande omsorg

Att ge omsorg till ett barn, bland 30-44-aringar.

Att ge omsorg till en partner eller ett barn bland 45-64-&ringar
Att ge omsorg till nAgon som ar yngre an 18 ar

Att ibland eller sallan/aldrig fa tillracklig hjalp for egen del.

*Faktorerna ar inte rangordnade efter hur stor inverkan de har pa negativa konsekvenser i arbetslivet.
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Kombination av arbete och omsorg
— exempel frn intervjustudien

Att kunna kombinera arbete och omsorg ar nagonting de flesta intervjuade
omsorgsgivarna efterstravar, oavsett om de uppfattar sin omsorgssituation
som livslang eller som en undantagsperiod i livet. Manga av de intervjuade
beskriver forvarvsarbetet som en mojlighet att lamna omsorgsarbetet och for
en stund komma undan ett krdvande omsorgsansvar.

Flera av de intervjuade uppger att de gatt ner i arbetstid eller slutat arbeta
helt. De som var egenforetagare minskade antalet uppdrag och begransade
sina tjansteresor for att underlétta kombinationen av arbete och omsorgsgi-
vande.

Manga uppfattar det som att de &r oattraktiva pa arbetsmarknaden sa lange
de ar omsorgsgivare. Sarskilt intervjupersonerna i den 6vre medelaldern upp-
lever sig ha svart att fa arbete samtidigt som de har ett omsorgsatagande som
motsvarar en heltidstjanst. Barbro ar 64 ar gammal och har en dotter med
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Hon svarade sahar pa fragan om moj-
ligheterna att arbeta:

Det kan ju ha paverkats en hel del. Man sokte ju jobb, men eftersom situat-
ionen var som den var sa var det ju svart att soka ett heltidsjobb, sa jag vet
arligt talat inte hur lange jag hade haft det. [...] Jag hoppas ju att jag kan
fa ett nytt jobb, det &r nog viktigt for min halsa. Man tanker ju mycket pa
det nar man gar hemma.

Stodjande och hindrande faktorer

Det finns ett antal faktorer som omsorgsgivarna i intervjustudien upplever
som stodjande eller hindrande nér det galler att kombinera omsorgsgivande
och arbete. En sadan faktor &r omsorgsatagandets omfattning i tid raknat. En
annan faktor &r forutsagbarhet och mojlighet att kunna planera omsorgsinsat-
ser. En tredje ar forutsattningarna for att kunna lamna omsorgstagaren en-
sam, en fjarde ar graden av emotionell pafrestning. Ytterligare en viktig fak-
tor &r huruvida omsorgstagaren har en diagnos som omsorgsgivaren kan
hanvisa till for att legitimera sina 6nskemal infér en arbetsgivare. Flera av de
intervjuade omsorgsgivarna berattar att de mer eller mindre ofrivilligt har fatt
byta arbetsuppgifter for att kunna kombinera omsorgsgivande och arbete,
antingen permanent eller under vissa perioder. Monika beréttar om omplace-
ringen som hennes arbetsgivare genomforde pa eget initiativ:

Och jag fick ju den tjansten for att jag skulle kunna jobba hemifran. Sa
den ar ju skraddarsydd for mig. Annars hade jag ju varit arbetslos och ut-
forsakrad idag, d& hade jag inte haft ndgon annan inkomst &n vardbidra-
get. Sa jag har haft en enorm tur.

Flera intervjupersoner pekar pa omsorgstagarens installning till att de arbetar
och att den kan vara ett stod eller hinder for att kunna fortsatta arbeta. Vissa
typer av arbeten dr svarare an andra att kombinera med ett omsorgsatagande,
till exempel arbetsuppgifter som inte tillater att arbetstagaren spontant lamnar
arbetet. De intervjuade berattar ocksa om situationer dar de upplevt forvant-
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ningar pa sig fran arbetsgivarens och kollegornas sida, dar det upplevt sig
sjalva som opalitliga och ansvarslosa for att de uteblivit fran jobbet eller
plotsligt behovt lamna jobbet pa grund av att en nédsituation kopplat till om-
sorgsatagandet uppstatt. Flexibilitet vad géller arbetets innehall samt var och
nar arbetet ska utforas ar faktorer som gor det lattare for omsorgsgivarna att
forvarvsarbeta. Dartill upplevs det som stddjande att en arbetsgivare bryr sig
om och tar hansyn till omsorgsgivarens situation.

De tva egenforetagarna i undersokningsgruppen har av naturliga skal inte
haft tillgang till en stodjande arbetsmiljé med arbetskamrater och chefer pa
samma satt som anstallda arbetstagare. De beskriver till exempel en ambiva-
lens mellan kravet att finna nya uppdrag och inkomster till foretaget samti-
digt som de behdver ta ansvar for sin egen psykiska och fysiska arbetsmiljo
och halsa. Dessutom finns det luckor i forsakringssystemet som gor det svart
for egenforetagare att trappa ner sin arbetstid pa liknande villkor som en an-
stalld arbetstagare kan nar omsorgsbehovet hos den narstaende okar.

Studier och skolgang

Resultaten fran 2012 ars enkatundersokning visar att omsorgsgivande aven
paverkar mojligheten att studera. Fragan var aktuell for drygt 300 omsorgs-
givare och av dem uppgav 5 procent att de har gatt ner i studietakt och 10
procent att de har tvingats avsta fran studier.

Precis som for forvérvsarbete finns vissa skillnader mellan kvinnor och
man: 6 procent av kvinnorna uppgav att de har fatt ga ned i studietakt jamfort
med 2 procent av mé&nnen. Vidare svarade 11 procent av kvinnorna svarade
att de har tvingats avsta fran studier, liksom 8 procent av mannen.

Unga omsorgsgivares skolgang — exempel fran intervjuerna
Skolgangen for de unga vuxna i intervjustudien som behdvt ta hand om sina
foraldrar redan i tidig alder har paverkats pa olika satt. En av de intervjuade
fick tidigt ta hand om sin pappa och hon beskriver skolan som en sorts fristad
dit hon efter pappans insjuknande sokte sig i storre utstradckning &n tidigare,
ungefar pa samma sétt som de vuxna omsorgsgivarna ovan har beskrivit sina
arbetsplatser som fristader. For tva av de andra unga omsorgsgivarna innebar
de stokiga hemforhallandena att det blev svart att folja undervisningen i sko-
lan och na utbildningsmalen. Linda, nu 26 ar, beréttar:

Gymnasiet fick jag ga om ett ar men klarade det &nda inte utan fick ga pa
folkhogskola for att komplettera mina gymnasiebetyg. Sa jag ju har full-
gjort gymnasium men med lite ’roliga” studieskulder. Jag kan inte vida-
reutbilda mig for att jag redan har behévt anvanda mina studiemedel till
att komplettera min gymnasieutbildning.

Ekonomi

I enkdtundersdkningen rapporterar 18 procent av alla omsorgsgivare att de
har haft ekonomiska problem i samband med omsorgsatagande, i nagon ut-
strackning. Samtidigt 6kar de ekonomiska problemen ju mer intensivt om-
sorgsatagande man dgnar sig at. Bland omsorgsgivare i kategori 3 rapporterar
41 procent nagon form av ekonomisk paverkan, medan endast 4 procent gor
det i kategori 1 (figur 7).
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Figur 7. Ekonomiska problem till f6ljd av omsorgsatagande

Andelar inom respektive omsorgskategori (antal timmar per vecka). Felstaplar anger
95-procentigt konfidensintervall.
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Omsorgsgivare i aldersgruppen 30—44 ar uppger i hogst utstrackning att de
alltid/nastan alltid, ofta eller ibland far ekonomiska problem pa grund av sitt
omsorgsatagande — 28 procent, jamfort med 18 procent av alla omsorgsgi-
vare. Det ar annu storre risk att drabbas av ekonomiska problem om man ger
omsorg till ett barn. | denna omsorgsgrupp rapporterar 39 procent ekono-
miska problem i nagon utstrackning. Bland dem som tar hand om en partner
har 29 procent nagon form av ekonomiska problem. Vidare ar det mycket
vanligt att drabbas av ekonomiska problem om man ger omsorg till en person
som ar yngre an 18 ar: hela 46 procent av den gruppen rapporterar ekono-
miska problem i nagon utstrackning.

Faktorer som bidrar till ekonomiska problem i samband med omsorg*
Omfattande omsorg

Att ge omsorg till ett barn eller en partner

Att vara mellan 30 och 44 ar

Att ge omsorg till nAgon yngre an 18 ar

*Faktorerna ar inte rangordnade efter hur stor inverkan de har p& ekonomin.

Omsorgsgivares reflektioner kring den egna ekonomin
Intervjustudien ger flera exempel som understryker sambandet mellan omfat-
tande omsorg och ekonomisk paverkan. Inte minst kan ett plotsligt insjuk-
nande hos en narstaende person innebéara direkta negativa ekonomiska kon-
sekvenser for omsorgsgivaren om denne lever tillsammans med
omsorgstagaren. Till exempel berattar Agneta, vars mans alzheimer debute-
rade tidigt, att de fick stalla om hela sin tillvaro nar maken férlorade sin in-
komst i samband med sjukdomen:

Vi fick ju flytta i och med att min man blev sjuk och inte kunde jobba mer.
Vi hade ju planerat att bo kvar, men nu fick jag se till att vi kunde flytta
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snabbt for att helt enkelt kunna klara ekonomin. Det &r ju jag som ensam
drar runt allting nu och ja, det &r manga saker som har férandrats pa sa
manga plan.

Vad galler familjeekonomin sa menar nagra av de intervjuade att den inte har
paverkats sarskilt mycket pa grund av omsorgsgivandet. Daremot tar de upp
att deras sparkapital har krympt. Det &r inte ovanligt att man har fatt lagga
ihop sin ekonomi med omsorgstagarens for att fa det att ga ihop. Rolf, som
vardar sin demenssjuka mamma, berattar:

Socialtjansten har ju inte tagit till sig de uppgifter som jag har lamnat och
da far brorsan och jag bidra ekonomiskt. Men hellre det &n att ha en
massa brak.

Intervjupersonerna uttrycker oro for sin framtida ekonomiska situation och
namner uteblivna karriarméjligheter, langa perioder av deltidsarbete utan
ersattning for omsorgsatagandet, perioder av tjanstledighet pa grund av om-
sorgsarbete, langa sjukskrivningsperioder eller tidigarelagd pension.

En annan typ av ekonomisk paverkan namns bland enkatens frisvar dar en
kvinna beskriver att hon blev av med sin anhorigvardanstallning vid 65 ars
alder eftersom hon da var beréttigad till alderspension. | praktiken betydde
det att hon fortsatte utféra samma arbete med att varda sin make men med
lagre ersattning: alderspension istallet for anhorigvardarlon.

Sammanfattande diskussion om

sysselsattning och ekonomi

Enkatundersékningen visar att 15 procent av omsorgsgivarna upplevt svarig-
heter i arbetslivet, till foljd av att de ger omsorg. Paverkan pa sysselsattning-
en ar ocksa troligtvis storre an vad enkatstudien visar, eftersom enkatens
enda fraga om forvarvsarbete inte rymmer alla aspekter av paverkan pa ar-
betssituationen.

Omfattningen av omsorgsgivandet spelar stor roll fér mojligheterna att
forvarvsarbeta och den ekonomiska situationen. Konsekvenserna ar storst for
aldersgruppen 30-44 ar, for dem som tar hand om ett barn och framfor allt
for dem som ger omsorg till en person som ar yngre an 18 ar.

Forvarvsarbete och utbildning kan ha olika betydelser for en omsorgsgi-
vare. Det kan ha en avlastande funktion och ge en kéansla av stabilitet och
mening. Samtidigt kan forvarvsarbete 6ka kénslan av stress och darmed ris-
ken for ohélsa. Om arbetsgivaren och arbetskamraterna &r mindre stddjande
kan dock arbetsplatsen ocksa upplevas som en arena dar omsorgstagarens
roll och identitet omférhandlas, och rollen som omsorgsgivare kan komma i
konflikt med forvantningarna pa personen som arbetstagare och kollega.

Unga omsorgsgivare som tagit hand om sina foraldrar under uppvaxten ar
sarskilt sarbara eftersom det kan orsaka problem redan for den tidiga skol-
gangen. Detta kan fa langtgaende effekter med forsamrade chanser i arbetsli-
vet och svarigheter att genomfora hogre studier.
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Omsorgsgivares livskvalitet

Livskvalitet ar ett sammansatt och Gvergripande matt som ar avsett att spegla
enskildas subjektiva vardering av sitt fysiska, psykiska och sociala vélbefin-
nande. Upplevelsen av livskvalitet varierar over tid och mellan olika livssitu-
ationer och ska enligt WHO [31] forstas mot bakgrund av radande kulturella
och normativa sammanhang och i forhallande till personens individuella mal,
forvantningar, varderingar och intressen. Faktorer som har betydelse for den
sammantagna uppfattningen av livskvalitet omfattar bland annat hélsa, soci-
ala relationer, sysselséttning och fritid, ekonomi och boende. Eftersom tidi-
gare kapitel redan har beskrivit omsorgens paverkan pa halsa, sysselsattning
och ekonomi avgransas detta kapitel till att undersdka sociala relationer, fri-
tid, egen tid och upplevelser av att ge omsorg till en narstaende.

Tidigare studier

Omsorgsarbete kan vara forknippat med vissa positiva kanslor, till exempel
Okat valbefinnande och kénslan av att omsorgsarbetet gor livet mer menings-
fullt [15, 18]. Samtidigt rapporterar manga omsorgsgivare belastningar pa
grund av att omsorgsansvaret begrénsar deras mojligheter att resa eller for att
de kanner sig utnyttjade eller oroliga infor framtiden [28]. Andra inskrank-
ningar omfattar social isolering och ké&nslor av hoppléshet, hjalploshet och
maktléshet [15, 29].

Upplevelsen av omsorgens belastning kan variera beroende pa typen av
omsorg som ges och det stod som star tillbuds fran samhéllet eller andra an-
horiga. Exempelvis kan omsorg som rér mat och hygien kdnnas mer belas-
tande &n annan, mindre personlig omsorg [15], medan storre sociala ndtverk
och mojlighet till mer flexibel arbetssituation tycks ha en avlastande inverkan
[15, 18]. Samtidigt visar en svensk studie av omsorgsgivare 45-66 ar att om-
kring en femtedel har svart att hinna umgas med vanner och att en fjardedel
har svart att hinna &gna sig at fritidsaktiviteter [19].

Forutsagbarhet och mojligheten att planera sina omsorgsinsatser ar ocksa
viktiga faktorer for en god livskvalitet. Kénslan av att inte ha kontroll kan
leda bade till 6kad stress och 6kade depressiva symtom [32, 33].

Madrar som ger omsorg till ett vuxet barn med langvarig psykisk funkt-
ionsnedséttning har i intervjuer beréttat att omgivningens negativa reaktioner
eller avvisande beteende medfor stigmatisering, osynliggérande och utanfor-
skap [34]. Aven relationer inom familjen kan belastas av omsorgsataganden.
I tva enkatundersokningar av intresseorganisationen Attention rapporterade
till exempel mer an halften av foraldrarna till barn i skolaldern med neu-
ropsykiatrisk funktionsnedsattning att de har upplevt slitningar i forhallandet
till den andra foraldern [21, 22].
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Fragor om livskvalitet 2012 och 2014

Enkatundersokningen 2012

| Socialstyrelsens enkat 2012 stalldes ett flertal fragor som kan kopplas till
begreppet livskvalitet. De respondenter som ger omsorg till fler &n en person
ombads tédnka pa dem alla och allt de hjalper dem med, nér de besvarade fra-
gorna. Féljande fragor ingick:

e Att du regelbundet ger vard, hjalp eller stod medfor det att du har svart att
hinna umgas med dina vanner?

 Kanns det kravande att ge vard hjalp eller stod?

 Upplever du att den vard, hjalp eller stod du ger ar tillracklig?

 Kanns det bra for dig att ge vard, hjalp eller stod?

* Har du en bra relation till den/de du stodjer?

 Kanner du dig uppskattad for att du ger vard, hjalp eller stod?

» Sammantaget, far du som stodjande person tillracklig hjalp for egen del?

Svarsalternativen var: “alltid/ndstan alltid”, "ofta”, ”ibland”, ”sallan/aldrig”
respektive “inte aktuellt”.

| redovisningen nedan presenteras de svar som rapporterar en mer negativ
upplevelse av omsorgsatagandet. Det innebar svaren “alltid/nastan alltid”,
"ofta” samt "ibland” for fragorna om majligheten att hinna umgas med vén-
ner och om det kanns kravande att ge omsorg. FOr 6vriga fragor anses svaren
“ibland” och "sallan/aldrig” beskriva en negativ upplevelse. For fragan om
sammantaget stod for egen del fanns ocksa mojlighet att svara "ej aktuellt”.

Intervjustudien 2014
Intervjustudien hade flera fragor som behandlar livskvalitetsbegreppet:

 Pavilket satt deltog du i samhéllslivet innan du borjade hjalpa din nérsta-
ende?

* Pa vilket satt deltar du i samhallslivet idag?

* Vilka mgjligheter och hinder finns det for dig for att delta i samhallslivet i
den omfattningen du 6nskar?

* Har du tankar om hur dina mojligheter att vara delaktig i samhaéllslivet i
framtiden kommer att férandras pa grund av att du ger omsorg?

* Hur ser ditt eget privata natverk ut?

 Har du nagon som kan hoppa in och ta 6ver om det skulle behdvas (till
exempel om du skulle bli sjuk)?

* Stottar ditt sociala natverk dig i din situation?

* Vad gor du, vad gor eventuellt andra?

* Vad gor att ni véljer den uppdelningen?

 Har det privata natverket forandrats pa grund av att du borjade hjalpa din
narstaende?

¢ Hur manga personer ar inblandade i hjalpen till din narstaende?

 Upplever du att din insats for din narstaende ar frivillig?
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Konsekvenser for omsorgsgivares livskvalitet

Upplevelser av omsorg i enkatundersdkningen

Svaren pa enkatundersokningens fragor om upplevelsen av att ge omsorg ar
mestadels positiva. De allra flesta tycker att det k&nns bra att ge omsorg och
bara 14 procent upplever att det endast ibland, séllan eller aldrig kdnns bra att
ge omsorg.

Omsorgens omfattning spelar inte ndgon betydande roll fér om omsorgs-
givandet k&nns bra eller inte. Déremot verkar relationen mellan omsorgsgi-
vare och omsorgstagare ha betydelse. De som ger omsorg till en partner ar
Overrepresenterade bland dem som uppgav att det endast ibland, séllan eller
aldrig kéanns bra att ge omsorg, medan de som tar hand om en person 80 ar
eller aldre &r underrepresenterade. Bland dem som i lagre grad upplever att
det kanns bra att ge omsorg &r det ocksa fler som kanner att de bara ibland,
sallan eller aldrig far tillracklig hjalp for egen del.

Av samtliga omsorgsgivare upplever 59 procent att det alltid, nastan alltid,
ofta eller ibland kanns krdvande att ge omsorg. Ju mer omfattande omsorg
man ger, desto vanligare &r det att uppleva omsorgsatagandet som kravande.

Totalt 41 procent upplever att omsorgen de ger endast ibland, sallan eller
aldrig kanns tillracklig. Bland dem &r det ocksa fler som kanner att de inte far
tillracklig hjalp for egen del. Det finns daremot inga skillnader mellan de tre
omsorgsgivarkategorierna vad galler upplevelsen av att omsorgen éar tillréack-
lig.

De allra flesta har en bra relation till den eller dem de ger omsorg och bara
5 procent upplever att de endast ibland, sallan eller aldrig har en bra relation.

Av omsorgsgivarna &r det 18 procent som upplever att de ibland, sallan el-
ler aldrig k&nner sig uppskattade for den omsorg de ger. Kanslan av upp-
skattning minskar ocksa nagot med ett mer omfattande omsorgsatagande. De
som ger omsorg till en partner eller ett barn ar dverrepresenterade bland dem
som endast ibland, séllan eller aldrig k&nner sig uppskattade, medan de som
ger omsorg till en forélder, ett syskon eller annan slakting eller god vén eller
granne i hogre grad kanner sig uppskattade. Det ar mindre vanligt att kdnna
sig uppskattad om man samtidigt bor ihop med omsorgstagaren. Bland dem
som kanner sig mindre uppskattade for sin omsorg ar det ocksa fler som inte
tycker att de far tillracklig hjalp for egen del.

Svart att hinna gora egna saker

Av samtliga omsorgsgivare upplever 44 procent att de alltid, nastan alltid,
ofta eller ibland har svart att hinna traffa vanner till foljd av omsorgsatagan-
det. | kategori 3 (fler &n 10 timmar i veckan) uppger 75 procent att de i ndgon
utstrackning har svart att hinna umgas med vanner. Bland dem i kategori 2
(1-10 timmar i veckan) galler det 40 procent och i kategori 1 &r det 16 pro-
cent (mindre &n 1 timme i veckan).

Personer som ger omsorg till en partner eller ett barn ar éverrepresenterade
bland dem som i nagon utstrackning har svart att hinna umgas med vénner,
vilket indikerar att den sortens omsorg &r lite mer hindrande an andra om-
sorgssituationer. Vidare ar personer som bor tillsammans omsorgtagaren
overrepresenterade bland dem som har svart att hinna umgas med vénner.

ANHORIGA SOM GER OMSORG TILL NARSTAENDE
SOCIALSTYRELSEN



Stod fran familj och samhalle

Av samtliga omsorgsgivare uppger 35 procent att de endast ibland, sallan
eller aldrig far tillracklig hjélp for egen del. Dessa svar &r vanligare ju mer
omfattande omsorg man ger: 53 procent av dem som ger omsorg fler &n 10
timmar i veckan (kategori 3) svarar sa, liksom 32 procent av dem som ger
omsorg 1-10 timmar i veckan (kategori 2) och 19 procent av dem som ger
omsorg mindre d&n 1 timme i veckan (kategori 1).

De som ger omsorg till en partner eller ett barn &r nagot dverrepresente-
rade bland dem som svarade att det finns brister i hjalpen. Det &r ocksa van-
ligare bland dem som ger omsorg till en person under 18 ar respektive dem
som bor tillsammans med omsorgstagaren.

Upplevelser av omsorg i intervjustudien

Intervjustudien illustrerar att upplevelsen av omsorgsatagandet paverkas av
nar i livet behovet uppstar, orsaken till behovet samt om omsorgsatagandet
forvéntas bli permanent eller om behovet &r tydligt avgransat i tid.

Savil enkatundersokningen som intervjustudien pekar pa att det ofta kanns
lattare att ge omsorg till en dldre person. Det kan tolkas bero pa flera olika
saker. Framforallt &r funktionsnedsattningar som beror pa hog alder forvan-
tade pa ett annat satt an funktionedsattningar hos yngre personer samt att
samhallsnormen inte heller kraver att &ldre generationer bor tillsammans med
sina yngre slaktingar, vilket innebar att yngre personer som ger omsorg till
aldre inte behdver gora det i sitt hem.

Stod frAn omgivningen

De flesta omsorgsgivare i intervjustudien har blivit erbjudna och tagit emot
olika insatser som ska ge stod och hjélp at omsorgstagaren och i forlangning-
en ocksa avlasta omsorgsgivaren. Vissa insatser upplevs som mer stodjande
och avlastande d@n andra. Sonja, tar hand om sin make efter en stroke och
uppskattar méjligheten till korttidsvard:

Det &r dyrbara veckor for mig, det &r intensiva veckor! Jag tar det inte
lugnt utan gor allt som jag annars inte kan gora: besoka slaktingar, ga ut
pa kvéllarna, handla sddant som man inte kan kopa har, ga till friséren,
boka in traffar med gamla arbetskamrater. Da kanner man sig inte lika
trott, da ar det full rrelse.

Andra beskriver att insatserna inte varit anpassade till omsorgstagarens eller
omsorggivarens behov eller att insatserna inte natt upp till férvantningarna.
Flera talar ocksa om att handlingsutrymmet och férmagan att bestamma over
sin egen tid begrénsas ytterligare nér man tvingas anpassa sig till offentliga
vardgivare.

Brister i anpassning av de tjanster som erbjuds av offentliga vardgivare le-
der ibland till att omsorgsgivare véljer att tacka nej till beviljade insatser trots
ett upplevt behov. En av dem som har tackat nej till vissa fortsatta insatser &r
Olof som forlorade fortroendet for ett kommunalt korttidsboende efter fol-
jande incident:
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Det hande mig tva ganger att hon ville ga pa toaletten, laste om sig och
sen ramlade. Personalen berattade om detta, men visste inte hur 1ange hon
hade legat dar. Sedan en dag nar jag kom efter jobbet och det skymmer, sa
ar alla lamporna sléackta pa hennes rum; ingen tv, ingen radio pa. De
korde in henne pa rummet, dar satt hon vand mot ett horn. Hon kunde inte
ens titta ut genom fonstret. Fan, sa kan man ju bara inte gora! Sen tankte
jag att hon kanske behdvde byta bloja och da visar det sig att hon har fullt
med avforing och alldeles skinnfladd. Jag gér rent henne, smorjer in
henne med salva och fixar allt. Da tankte jag att det inte &r manniskovar-
digt och att det &r battre att jag tar hand om henne hemma.

Manga av de intervjuade talar ocksa om att det &r viktigt att prioritera moten
som olika vard- och omsorgsgivare kallar till i syfte att koordinera omvard-
naden om den narstaende. Flera omsorgsgivare upplever namligen att om-
sorgstagarens sammantagna behov och intressen inte skulle beaktas om de
inte narvarade vid samordningsmotena. De befarar ocksa att omsorgs- och
vardinsatserna skulle fa samre kvalitet.

De yngsta omsorgsgivarna utmarker sig dven pa det har omradet som sar-
skilt sarbara, inte minst i kontakter med myndigheter eller vardinrattningar
som ofta missar att uppmarksamma yngre anhdriga. Linda berattar om sina
moten med halso- och sjukvarden som 16-aring, da hon ibland maste se till
att hennes mamma fick akut psykiatrisk vard:

Psykiatrin har aldrig uppmarksammat mig som minderarig anhorig. Inte
alls. Tvartom. Nar jag var tonaring hande det ofta att jag foljde med min
mamma in till psykvarden och jag tankte att dar finns nagon som kan ta
éver, nagon som kan ta hand om henne i stéllet for mig. Vissa var helt vid-
riga. Jag kunde sta och storgrata och skrika pa hjalp, skrika att ~jag kla-
rar inte det har”. Det mesta de nagonsin gjorde vara att kanske ge mig ett
telefonnummer till en kurator jag kunde ringa senare. Det var aldrig na-
gon som fragade hur det var hemma.

Flera berattar om anhdrigorganisationer som forum dar de bade kan fa stod
och bidra med egna upplevelser och ge stod till andra i samma situation.
Déremot upplever flera att kommunernas anhorigstod &r stelbent, otillgang-
ligt och daligt anpassat till de anhdrigas specifika behov.

Betydelsen av information
Forstaelse for och kunskap om den narstaendes diagnos och prognos &r vik-
tigt for att de anhoriga ska kunna hantera den uppkomna situationen. Alla
intervjuade omsorgsgivare understryker ocksa vikten av korrekt information
fran halso- och sjukvarden om den narstaendes tillstand. Sarskilt de som ger
omsorg till aldrande och sjuka anhdriga hade dnskat att fa mer information
av sjukvarden om orsakerna till att deras narstaende blev beroende av omsorg
och vad dessa skulle innebéra for nuet och i framtiden. Manga upplevde
ocksa att sjukvarden inte tog hand om den sjukes eller de anhdrigas reaktio-
ner pa beskedet.

Flera intervjuade understryker vikten av att forsta orsakerna till omsorgs-
behoven for att kunna landa i sin omsorgsgivarroll. Tva mammor till barn
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar beskriver till exempel att det
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har tagit lang tid for dem att forsta att deras barn verkligen hade en funkt-
ionsnedsattning. De hade namligen inte uppfattat problemen sa tydligt
hemma trots att bagge barnen hade stora problem i skolan. For dessa tva
mammor var kunskap om och forstaelse for funktionsnedsattningen sarskilt
viktigt for att komma vidare och acceptera sin roll som omsorgsgivare.

En del av de intervjuade omsorgsgivarna menar att de skulle behéva mer
information om vart man ska vanda sig med vissa fragor; en del upplever att
de blir bollade mellan olika vard- och omsorgsgivare eller beslutsfattare utan
att fa hjalp.

Planerbarhet och forutsagbarhet

Manga av de intervjuade omsorgsgivarna berattar att de standigt maste vara
beredda att rycka ut, oavsett tid pa dygnet. Ju mer omfattande omsorg som
ges, desto svarare verkar det vara att kunna planera den. Utryckningarna kan
handla om manga olika saker, som till exempel forflyttningar, toalettbesok,
tillsyn, hjalp vid maltider, fallolyckor, skjuts till akutsjukvarden och besok pa
skolan for att lugna ner ett barn med en funktionsnedséttning. Omsorgssitua-
tionen formar inte minst de yngre omsorgsgivarnas identitet. Linda, som har
vuxit upp med fordldrar som haft bade missbruksproblematik och psykisk
ohdlsa beréttar foljande:

Jag har levt for att tjana min omgivning. Jag har haft manga vanner men
jag har haft svart att se mig sjalv som en vanlig méanniska™. Jag har sett
nagot annat i mig och det har ocksa fatt konsekvenser for hur jag har kér-
leksrelationer. [...] Den h&r k&nslan av att vara i tjanst for andra har
praglat alla mina aktiviteter.

Of6rutsagbarhet skapar alltsa problem for omsorgsgivarna, bade vad galler
halsa och forvarvsarbete. Dessutom beskriver alla 15 intervjupersoner att
omsorgssatagandet har inskrankt deras mojligheter att ha egen tid och gora
saker for sitt eget valmaende. De far i stallet planera sina dagar efter den nar-
stdendes behov.

Omsorgsatagandet paverkar omgivande relationer

Manga av de intervjuade beskriver att relationerna till slakt, vanner och fa-
milj paverkas av deras omsorgsatagande. Relationen till slakten och den egna
rollen inom slakten behdver ofta omforhandlas.

Nagra omsorgsgivare menar att det ar viktigt att kunna prata med sina an-
horiga och att kunna dela olika omsorgsuppgifter sinsemellan. Det &r ocksa
betydelsefullt att fa och ge emotionellt stod i sorgearbetet for att motivera
varandra att fortsatta omsorgsarbetet.

Vissa beréattar hur relationerna inom slakten har forstarkts. Andra beskriver
snarare att omsorgsgivandet har lett till en mer anstrangd relation till slakten.
De som har svart att lamna omsorgstagaren utan tillsyn menar att de har fatt
betydligt mindre kontakt med sina slaktingar, savél den nara slakten som mer
avlagsna slaktingar. Detta verkar framst bero pa tidsbrist och svarigheter att
komma ifrdn omsorgssituationen. Andra hinder ar att slaktingar bor langt
bort, att slaktingars bostéader &r otillgdngliga for omsorgstagaren, samt att
man till foljd av omsorgsatagandet inte har rad.
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Omsorgsgivandet kan ocksa tara pa familjesituationer. En del omsorgsgivare
upplever att de maste vaga olika familjemedlemmars behov mot varandra,
vilket ger upphov till svara avvagningar och kan uppfattas som en lojalitets-
konflikt mellan familjemedlemmarna. | manga situationer prioriteras om-
sorgstagarnas behov medan andra narstaende far sta tillbaka, till exempel
syskon till den narstaende och partner till den som ger omsorg. | Monikas fall
har familjen varit tvungen att prioritera den yngsta sonens behov. Det har fatt
betydande konsekvenser for familjerelationerna, inte minst den mellan for-
aldrarna:

For cirka ett ar sedan sa kande vi att vara pojkar inte langre kunde bo till-
sammans. Nar storebror kom i tonaren och blev hormonstinn, sa kunde
han inte halla sig sa lugn som det kravs for att vara med lillebror. Da upp-
levde vi stora bekymmer och jattemycket vald har hemma. [...] Nu har vi
en andra bostad dar var stora pojke bor permanent och dar ocksa min
man bor mestadels. Jag bor mestadels har med lillebror och ndgon gang i
veckan sa forsoker vi ocksa vara hela familjen har. [...] Min man och jag
traffas valdigt lite. Det &r inte bra for relationen. [...]Jag traffar inte
aldsta sonen sarskilt mycket. For min man (som ocksa har en funktions-
nedsattning) ar det allra varst, for honom betyder det att han har ett helt
hushall att ta hand om, och det har han inte kraft att géra.

Omsorgsgivande paverkar ocksa relationer till vanner och bekanta samt for-
merna for hur man umgas. Klara beréttar:

Alltsa vad galler mina vanner sa har jag nog upplevt att alla inte riktigt
har forstatt hur jag har det. De kan tycka att jag inte &r lika rolig att vara
med som jag brukade vara. Det blir mycket allvar. Det ar manga fran
gymnasietiden som jag har tappat kontakten med for jag var ju inte ute
festade och reste lika mycket for jag kande inte for det nar han var sjuk.
Da ville jag ju vara dar.

Ofta far omsorgsgivare starka relationer till personer i omgivningen som har
liknande erfarenheter, eller personer som man tr&ffar genom sociala medier
eller anhdrigorganisationer.

Kan man tala om frivillighet?

Samtliga intervjuade uppfattar huvudsakligen sitt atagande som frivilligt och
svarade att de efter basta formaga vill stalla upp och ge hjalp, stéd och om-
vardnad. Aven om omsorgsatagandet i grunden kanns frivilligt kan dock
ansvarskanslan innebéra att man i slutdndan gér mer &n vad man egentligen
tankt sig. Ulrika beskriver det pa detta vis:

Till allra storsta del &r det ju for att jag sjalv vill och att jag vill finnas
dar. Men visst ar det sa, de har gangerna han aker in till sjukhuset jatte-
akut. Att jag kant att: ja, jag aker dit men jag behover inte kasta mig in i
bilen. Men da har man anda gjort det for att det ar ingen som tar hand om
han dar.
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Samtidigt kan omsorgstagarens forvantningar paverka den anhoriges syn pa
sitt dtagande. Vissa narstaende har exempelvis uttryckt att de inte vill bli
Overlamnade till extern omsorg. Det har Rolf varit med om:

Hon blev sa orolig nar andra hjalpte henne, sa jag kunde till slut inte
lamna henne. Da kande jag mig valdigt bunden.

Nagra intervjupersoner upplever ocksa att det finns forvantningar fran sam-
héllets sida, pa att de som anhoriga ska ansvara for samordning av insatser
och ge ett omfattande stéd. Dessa forvantningar kan ibland kannas orimliga
och dverskrida de forvantningar man har pa sig sjalv, vilket Ulrika varit med
om.

Jag brukar ténka: att vad skulle hdanda om vi inte bodde har? Hur skulle

de [personalen] lésa det? Skulle han rymma fran sjukhuset varenda gang
eller skulle de faktiskt se till att de ordnade det? Eller tdnker personalen:
att hans dottrar fixar det har?

En del kénner ocksa att det finns ett ojamlikt maktforhallande mellan dem
sjélva och representanter for varden och omsorgen. De upplever att exempel-
vis bistandsbedomare, hemtjanstutférare och halso- och sjukvardspersonal
har stérre makt att forhandla om nar och hur omsorgsgivaren ska ge stéd och
vilka insatser omsorgstagaren behdver.

De allra yngsta omsorgsgivarna har sallan ett eget val. Barn som véxer upp
med en missbrukande foralder, eller en foralder med allvarlig sjukdom ham-
nar i en omsorgssituation med ett beroende som séllan ar frivilligt.

Mojligheterna till omsorg begransas

Flera av intervjupersonerna énskar att de kunde fa ha omsorgsgivandet som
sin huvudsakliga syssla med l6n. De upplever att omsorgsatagandet i sig ar sa
betungande att de inte orkar med ett forvarvsarbete parallellt och de vill
sjélva ta hand om sin narstaende utan inblandning av externa omsorgsgivare.
Det finns dock en rad hinder for att tillgodose omsorgsgivares och omsorgs-
tagares 6nskemal. Ett exempel ar en anhorig vars ansokan om att fa bli anho-
riganstalld har avslagits pa grund av kommunens politiska stallningstagande i
fragan. En annan omsorgsgivare orkade inte ens ansdka om att fa bli person-
lig assistent till sin make eftersom hon var for tyngd av omsorgsatagandet.
Agneta, som arbetar heltid pa ett demensboende samtidigt som hennes alz-
heimersjuke makes tillstand standigt forvarras, berattar:

Vi vill inte ha hemtjanst hemma. Skulle jag ga och jobba och ta hand om
demenssjuka &ldre och sa skulle det komma hem annan personal och ta
hand om min man? Det skulle inte vara vart hem langre. Det som vi skulle
ma bast av nu hela familjen &r om jag far vara assistent till min man, att
det ska vara mitt jobb sa lange jag orkar ha honom hemma. Annars kom-
mer jag inte att orka och ha full energi pa jobbet och samtidigt fixa det
hemma.
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Nagra menar ocksa att de utnyttjas av samhallet da de inte har nagra egna
rattigheter nér det galler till exempel avlastning och pensionsinbetalningar
vid utebliven pensionsgrundande 16n eller insatser for att lattare kunna kom-
binera arbete och omsorg.

Sammanfattande diskussion om livskvalitet

Omfattningen av omsorgsgivandet paverkar éven livskvaliteten. Ju mer om-
fattande omsorgsatagande, desto storre blir de negativa konsekvenserna for
livskvaliteten. Andra faktorer som paverkar en omsorgsgivares livskvalitet ar
relationen till omsorgstagaren, nar i livet omsorgsbehovet uppstar samt moj-
ligheten att planera och forutse sina omsorgsinsatser. Hur omsorgsgivandet
upplevs forefaller i hog grad ocksa bero pa sociala forvantningar och forut-
sattningar samt mojligheten att paverka nar och hur man ger omsorg. Situa-
tionen underlattas med stod fran familj, slakt och vanner samt en arbetssitua-
tion med stodjande och forstaende arbetsgivare.

De personer som ger omsorg till en partner eller ett barn kanner sig i lagre
grad uppskattade for sina insatser. Det galler sarskilt om man ocksa bor med
personen ifraga, vilket kan vara ett tecken pa att forvantningarna pa anhoriga
ar storst inom den ndrmaste familjen.

En annan faktor som paverkar de intervjuade omsorgsgivarnas upplevelse
ar atagandets varaktighet. Ett omsorgsatagande som kan forvantas fortsétta
under en lang tid verkar medfora storre konsekvenser dn ett atagande som ar
overgaende.

Socialstyrelsens intervjustudie visar att anhoriga ibland tvingas komplet-
tera halso- och sjukvardens och socialtjanstens insatser, inte minst genom att
samordna olika aktorers insatser och tdcka upp dér insatserna brister. Detta
bekraftas ocksa av tidigare studier [24, 25]. Anhdriga tvingas dessutom ofta
prioritera den narstaendes behov framfor sina egna. Sammantaget skapar
detta en kansla av att inte racka till, varken for den narstaende eller for sig
sjélv, vilket leder till 6kad stress. For att anhérigomsorgen ska upplevas som
frivillig maste de anhoriga sjalva ha mojlighet att bestamma néar, hur och i
vilken omfattning de ger omsorg till sina narstaende.
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Diskussion och slutsatser

De flesta manniskor hamnar nagon gang under sitt liv i en situation dar de
behdver ge omsorg till en narstaende pa grund av sjukdom, funktionsnedsétt-
ning eller hog alder. En sddan omsorgssituation ar foranderlig. | nagra fall ar
den kanske begransad till ett par ar och for andra kan ett omsorgsatagande
vara nastan livslangt. P4 samma satt forandras omfattningen av omsorgsbe-
hoven Over tid.

Fragor som ror anhorigas omsorg om narstaende har fatt 6kad uppmark-
samhet under de senaste aren. Bland annat har socialtjanstlagen forstarkts i
fraga om kommuners stod till anhoriga, ett nationellt kompetenscentrum for
anhorigfragor (Nka) har bildats och patient- och brukarforeningar uppmark-
sammar anhdoriga i hogre grad an tidigare. Dessutom okar forskningen som
syftar till att belysa anhdriga omsorgsgivares situation. Socialstyrelsens
undersokning och myndighetens uppdrag om barn som anhdriga ar bada re-
geringsuppdrag och utgor ytterligare exempel pa att anhorigfragor star i fo-
kus.

Sammantaget har detta medvetandegjort omfattningen av den omsorg som
anhoriga ger till narstaende och har belyst de anhériga omsorgsgivarnas situ-
ationer och behov. Denna kunskap lyfter i sin tur fram vikten av att utveckla
stod for anhoriga for att sakerstélla att den omsorg som de ger till narstaende
ar frivillig och inte upplevs som patvingad eller 6vermaktig.

Den tydligaste 6vergripande slutsats Socialstyrelsen kan dra utifran denna
fordjupade studie &r att det finns ett samband mellan omsorgens omfattning
och graden av paverkan. Detta géller konsekvenser for hélsa, sysselsattning
och ekonomi saval som livskvalitet. Det ar ocksa tydligt att faktorerna hélsa
och forvérvsarbete hédnger ndra samman och att de i sin tur formar livskvali-
teten.

Vissa grupper av omsorgsgivare tycks i hogre grad paverkas negativt av att
ge omsorg. Detta géller framforallt aldersgruppen 30-44 ar, oavsett vilken
omsorgssituation som foreligger. Dartill indikerar resultaten att omsorgsgi-
vande till ett barn eller en partner ar sérskilt betungande eftersom dessa om-
sorgsgivare i storre utstrackning ger omsorg varje dag. Graden av paverkan
verkar ocksa hanga samman med nér i livet omsorgsbehovet uppstar. Den
vanligaste omsorgssituationen &r att en yngre person ger omsorg till en &ldre
och 71 procent ger omsorg till en person som ar 65 ar eller aldre. Saval en-
katundersokningen som intervjustudien tyder dock pa att det ofta verkar kén-
nas lattare att ge omsorg till en &ldre person &n en yngre. Det kan bero pa
flera olika saker. Framforallt ar sjukdom och funktionsnedséttningar som
beror pa hog alder forvantade pa ett annat satt an sjukdom och funktioned-
sattningar hos yngre personer. Detta tycks ha stor betydelse for omsorgsgi-
vares och andra anhdérigas upplevelse av omsorgssituationen.

Utifran tidigare forskning och de data som denna rapport grundar sig pa
drar Socialstyrelsen féljande slutsatser:

» Den omsorg som ges av anhdriga till narstaende ar mer an bara ett kom-
plement till samhallets insatser for personer som behdver vard, hjalp och
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stod. Anhorigomsorgen ar omfattande i alla aldrar och har en samhallsbé-
rande funktion.

De grupper som i hogre utstrackning paverkas negativt av att ge omsorg
behdver sarskilt identifieras for att kartlagga vilka sérskilda behov de har
samt hur samhallet pa bésta satt kan mota dessa personers behov och
stddja dem i omsorgsarbetet. Socialstyrelsens enkatundersékning 2012 var
en pilotstudie och det finns flera situationer som kartlaggningen inte har
lyckats belysa fullt ut. En grupp som behéver undersokas vidare &r de i be-
folkningen som &r fodda utanfor Sverige. En sérskilt sarbar grupp &r de
unga omsorgsgivarna, personer som redan under sin uppvéxt lever med
foraldrar eller andra néra sléktingar som har stora behov av stod och hjélp
pa grund av langvarig sjukdom, missbruk eller funktionsnedsattning.
Omsorg som ges av anhdriga ska vara frivillig. FOr att sakerstélla detta
behdver flera olika aktdrer mer kunskap om anhdérigas behov och stdd till
anhoriga. Detta galler kommunernas socialtjanst, som enligt socialtjanst-
lagen har en skyldighet att erbjuda stdd, men det géller dven halso- och
sjukvarden, arbetsgivare, forsakringskassan, skola och manga andra akto-
rer.

Det stod som erbjuds behdver vara individanpassat och ta hansyn till saval
omsorgstagarens som omsorgsgivarens situation och behov. Stdd till andra
familjemedlemmar (exempelvis syskon till ett barn med en funktionsned-
séttning) behover utvecklas och forstéarkas.

Information till anhdriga som ror den narstaende behover bli béttre. Detta
géller saval information om diagnos och behandling som information om
det stod som samhéllet kan erbjuda och om de rattigheter som den narsta-
ende och anhorige har. Om de anhdriga ar val insatta i sin narstaendes be-
hov och anledningen till dem, innebdr det att anhdriga battre kan ta tillvara
de nérstdendes och sina egna intressen. Detta ger det de anhdriga mer sta-
bilitet och kontinuitet i sin omsorgsgivarroll och starker dartill patientsa-
kerheten.

Patient- och anhdrigorganisationerna utgar ett viktigt stod for manga an-
horiga och deras samlade erfarenheter utgor en viktig kunskapsbas vid ut-
formande av stod till anhériga omsorgsgivare. Deras arbete behdver fort-
satt uppmarksammas och stddjas.

Det ar angeléget att fortsatt folja upp och kartlagga omfattningen och kon-
sekvenserna av anhérigomsorg, eftersom narmare en femtedel av den
vuxna befolkningen ger omsorg till narstaende. De omsorgsgivare som ger
omfattande omsorg drabbas av konsekvenser for saval hélsa som forvarvs-
arbete och livskvalitet och ar ddrmed en utsatt grupp.
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Bilaga 1. Enkatundersdokning 2012

De kvantitativa data som ligger till grund for denna rapport insamlades ge-
nom en enkatundersokning som genomfordes av Statistiska centralbyran
(SCB) pa uppdrag av Socialstyrelsen under perioden januari-mars 2012. En
postenkat skickades ut till ett urval av 15 003 individer som vid tidpunkten
representerade Sveriges befolkning 6ver 18 ar. Enkatundersokningen kvali-
tetsdeklareras i Socialstyrelsens rapport fran 2012.

Enkatens 35 fragor utformades av Socialstyrelsen i samarbete med SCB
och har kvalitetsgranskats av mattekniska experter pa SCB. Enkaten &r bilagd
i sin helhet, bilaga 2.

Studien var en urvalsstudie vilket medfor att resultaten omgardas av en
viss osakerhet. Skattningarna fran urvalet kan innehalla olika typer av fel
som till exempel slumpfel, bortfallsfel, och matfel. Samtidigt var svarsfre-
kvensen var inte sa stor som man skulle dnska, 55 procent, vilket medfor att
bortfallsfelet i vissa fall &r av betydande storlek. For att kunna verifiera detta
kravs en mer djupgaende bortfallsanalys som inte har gjorts for den aktuella
studien. Dock redovisas den bortfallsanalys som gjorts av Statistiska central-
byran langre fram i denna bilaga. | flera fall har underlaget inte varit tillrack-
ligt stort for att mojliggora statistiskt sakra analyser.

Svarsfrekvens

Av de 15 003 utvalda var det totalt 8 202 personer som besvarade enkaten.
Detta ger en svarsfrekvens pa 55 procent. Som framgar av tabellen nedan
varierade svarsfrekvensen betydligt i olika aldrar och mellan man och kvin-
nor.

Tabell 1. Svarsfrekvens och bortfall redovisat efter kon och aldersgrupper

Antal  Bortfall (antal Andel svarande
Nettourval4 svarande ej svarande) (%)
TOTALT 14 938 8 202 6 736 55
KON
Kvinna 7 558 4 382 3560 58
Man 7 380 3820 3176 52
ALDER
18-29 ar 2 654 902 1752 34
30-44 ar 3698 1655 2043 45
45-64 ar 4752 2 926 1826 62
65-80 ar 2828 2125 703 75
81 ar- 1 006 594 412 59

4 Med nettourval (14 938) avses urvalet efter att man fran bruttourvalet (15 003) raknat bort individer som raknas som
Gvertackning, det vill saga personer som visat sig inte ska ingd i undersékningen. | det har fallet har det rort sig 68
individer som till exempel avlidit eller flyttat utomlands. Alla analyser utgér fran nettourvalet.
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Identifiering av malgrupp

Det var angelaget att undersoka hur manga i befolkningen som ger omsorg
till en narstaende och darfor var enkatens forsta fraga ganska 6ppen — Var-
dar, hjélper eller stodjer du regelbundet nagon eller ndgra personer med var-
dagliga sysslor, personlig omsorg eller annat stéd som behdvs pa grund av
sjukdom, funktionsnedsattning eller hog alder?”.

1 964 personer, eller 24 procent, svarade att de regelbundet ger vard, hjalp
eller stod till nagon narstaende. Regelbundet omsorgsgivande antas vara det
som paverkar en individs vardag mest och darfor har vi med hjélp av enké-
tens andra fraga ringat in den grupp omsorgsgivare som ger stod oftare &n en
gang i manaden — "Tank pa den vard, hjalp eller stod som du sammantaget
ger (till en eller flera personer), hur ofta sker det? (1) Varje dag, (2) Minst
varje vecka, (3) Minst varje manad, (4) Mer séallan &n en gang i manaden.”

Kvar blev da en grupp om 1 513 individer, eller 18 procent. Alla analyser
om konsekvenser har gjorts utifran denna grupp.

Tabell 2. Identifiering av omsorgsgivare

Antal
Totalt antal svarande 8202
Ger ej omsorg till narstdende 6238
Ger omsorg till narstdende mer séllan &n en gang per manad 451
Ger anhdrigomsorg 1513

Kvalitetsdeklaration av statistiska metoder

Fragor/variabler

Socialstyrelsen utformade fragorna i frageblanketten i samarbete med SCB.
Grundlaggande for bra kvalitet i en undersokning ar kvaliteten pa de data
som samlas in. For att sékerstélla att fragorna fungerar sa bra som mgjligt
och enligt intentionerna genomgick blanketten en expertgranskning av mat-
tekniska experter pa SCB.

Blanketten bestod av 35 numrerade fragor, nagra av dem hade delfragor
vilket genererade totalt 39 fragor. De flesta fragor var fragor om vem som
ger hjélp, vem man hjélper, hur mycket hjalp man ger och hur livet paverkas
for den person som ger vard, hjalp eller stod till narstaende.

Forutom de variabler som samlades in via enkéten hamtades variabler fran
register. Fran SCB:s register dver totalbefolkningen hamtades variablerna
kon, alder och fodelseland (i grupper). Fran SCB:s utbildningsregister ham-
tades variabeln utbildning. Fran Folk- och Bostadsrakningar hamtades socio-
ekonomisk tillhérighet.

Population och urval

Populationen, det vill sdga de objekt som man vill kunna dra slutsatser om,
utgjordes av personer dver 18 ar (fyllde 18 ar 2011 eller tidigare) som ger
omsorg till en narstaende.

For att kunna dra ett urval fran populationen skapades en urvalsram. Da
det inte finns nagot register dver vilka personer som vardar, hjalper eller
stodjer ndgon narstaende anvandes SCB:s register éver totalbefolkningen
(RTB) som urvalsram. Antalet personer i urvalsramen var 7 569 955. Daref-
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ter identifierades personer som ej ger vard, hjalp eller stod till narstaende
under insamlingen genom filterfragor i enkaten.

Fran urvalsramen drogs ett stratifierat obundet slumpmassigt bruttourval om
15 003 personer, vilket innebar att alla objekt inom ett stratum hade samma
sannolikhet att komma med i urvalet. Urvalsramen stratifierades proportion-
erligt pa kén och lan. Totalt bildades 42 strata. Urvalsstorleken bestamdes av
Socialstyrelsen.

Under insamlingen identifierades 65 personer som 6évertackning, dvs. per-
soner som inte ska ingd i undersékningen. Overtackning i denna undersok-
ning &r personer som bor utomlands, flyttat eller har avlidit. Nettourvalet, det
vill sdga urvalet exklusive 6vertackning, blev 14 938 personer. Av dessa
personer besvarade 8 202 personer enkaten, det vill s&ga 55 procent.

Tabell 3. Brutto och nettourval samt svarsfrekvens

Antal Procent
Bruttourval (inkl. 6vertackning) 15 003
Overtacknings 65
NETTOURVAL (exkl. 6vertackning) 14 938 100
Svarande 8202 55
Ej svarande 6 736 45

Svarsfrekvens

Av de personer som besvarade enkaten gav 1 513 personer omsorg till nagon
narstaende, vilket &r 18 procent av de svarande. 6 689 personer angav att de
inte ger omsorg till nagon narstaende, vilket &r 82 procent av de svarande.

Tabell 4. Identifiering av omsorgsgivare

Antal Procent

Totalt antal svarande 8 202 100
Ger ej omsorg till narstdende 6 238 7
Ger omsorg till narstdende mer sallan &n en gang per manad 451 5
Ger omsorg till narstdende 1513 18

Bland de personer som angett att de inte ger vard, hjalp eller stod till ndgon
narstaende har 142 personer (2 procent) meddelat per telefon under in-
samlingen. Den storsta andelen svarade pa fraga 1 i enkaten att de inte ger
vard, hjalp eller stod till nagon nérstaende, 6 096 personer (91 procent) valde
svarsalternativet "nej” pa fraga 1. 451 personer (7 procent) svarade att de ger
vard, hjalp eller stod till en narstdende, men mer sallan &n en gang i mana-
den. Enligt Socialstyrelsens definition ingar ej personer som ger vard, hjalp
eller stod mer séallan an en gang i manaden i undersokningen och ska darfor
inte besvara enkaten. Vissa justeringar gjordes for fraga 1 och 2 i svarsfilen
innan tabellframstallning.

® Med dverteckning avses de individer i urvalet som vid en narmare analys, efter det att urvalet gjorts, visat sig inte ska
ingd i undersokningen. | det har fallet har det till exempel rért sig om att personerna ifraga har avlidit eller flyttat
utomlands. De overtecknade individerna dras bort fran bruttourvalet och alla analyser baseras pa nettourvalet.
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Tabell 5. Beskrivning av de personer som ej ger omsorg till narstdende

Antal Procent
Meddelat per telefon eller mejl att de ej ger omsorg 142 2
Angivit svarsalternativ "Nej” pa frAga 1 i enkéaten 6 096 91
Angivit svarsalternativ "Mer sallan &n en gang i manaden” 451 7
pa frga 2 i enkaten
Ger ej omsorg till narstdende 6 689 100

Datainsamling

Datainsamlingen var en kombinerad webb- och postinsamling. Frageblanket-
terna skickades ut med post. | blankettens informationsbrev gavs alternativ
for personerna att besvara enkéten per post eller via Internet. Det forsta ut-
skicket skickades den 23 januari 2012. Ett tack- och paminnelsekort skicka-
des den 31 januari och en andra pAminnelse med ny enkét skickades den 13
februari. Insamlingen avslutades den 19 mars 2012.

Bland de som ger omsorg till en narstaende skickade 59 procent in enkaten
efter forsta utskick. Darefter skickades 25 procent in efter tack- och pamin-
nelsekortet och 16 procent inkom efter sista paminnelsen.

Tabell 6. Beskrivning av inflodet

Antal Procent
Efter forsta utskick 900 59
Efter tack- och paminnelsekort 377 25
Efter andra paminnelsen 236 16
Svarande (som ger omsordg till narstdende) 1513 100

I informationsbrevet kunde uppgiftslamnarna lasa om undersokningens bak-
grund, syfte och att undersékningen genomférdes i samarbete mellan Social-
styrelsen och SCB. Informationsbrevet informerade ocksa om att uppgifter
hamtades fran SCB:s register dver totalbefolkningen, utbildningsregister
samt Folk och bokforingsregister. Aven information om att en avidentifierad
datafil skulle levereras till Socialstyrelsen ingick. Brevet informerade &ven
om personuppgiftslagen samt offentlighets- och sekretesslagen och att det var
frivilligt att medverka i undersdkningen.

For att SCB ska kunna lamna ut data fran en enkatundersokning kravs in-
formerat samtycke av uppgiftslamnarna. Det innebdr att de genom att besvara
blanketten och skicka in den godkénner att deras svar kompletteras med de
bakgrundsvariabler, och behandlas pa det satt, som beskrivs i informations-
brevet. Svarsdatafilen kompletterades med vikter for upprakning till populat-
ionsniva.

Bortfall

Bortfallet bestar dels av objektsbortfall, som innebér att frageblanketten inte
ar besvarad alls, och dels av partiellt bortfall som innebér att vissa fragor i
blanketten inte ar besvarade. Om bortfallet skiljer sig fran de svarande, med
avseende pa undersokningsvariablerna, sa kan skattningarna som grundar sig
pa enbart de svarande vara skeva.
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Objektsbortfall kan bland annat bero pa att uppgiftslamnaren inte ar villig
att delta i undersokningen, att uppgiftslamnaren inte gar att na eller att upp-
giftslamnaren &r forhindrad att medverka. Objektsbortfallet i denna under-
sokning redovisas i tabell 7 nedan.

Tabell 7. Beskrivning av objektsbortfall

Antal Procent
Ej avhorda 3189 92
Forhindrad medverkan 255 4
Ej antraffade 44 1
Avbojd medverkan 143 2
Fel person har svarat 105 2
Ej svarande 6 736 100

Med “Ej avhérda” menas att ingen uppgift om varfor frageblanketten inte &r
besvarad har lamnats. ”Forhindrad medverkan” innehaller Postretur, Fy-
siskt/psykiskt hinder och Spraksvarigheter. Fyra procent av de som ej sva-
rade angav att de var forhindrade att besvara enkéaten. ”Ej antraffad” &ar per-
soner som saknar adress i RTB, har hemlig adress eller &r tillfalligt bortrest.
Med ”Avbojd medverkan” menas att SCB meddelats att uppgiftslamnaren
inte vill medverka i undersokningen. Tva procent av de som ej besvarat enka-
ten har avhojt medverkan. Tva procent av de som skickade in enkéaten har
identifierats som fel person som besvarat enkaten genom kontroll av fragorna
kon och alder mot SCB:s register 6ver totalbefolkningen.

Partiellt bortfall kan bero pa att en fraga ar svar att forsta, ar kanslig, att
uppgiftslamnaren glommer att besvara fragan eller att instruktionerna vid
hoppfragor misstolkas. Det partiella bortfallet varierar mellan 3,4 och 19,5
procent for fragorna. Det hogsta partiella bortfallet, 19,5 procent, finns i
fraga 12b.

Bortfallsanalys
| tabell 8 nedan redovisas urval, bortfall, svarande samt svarande uppdelat pa
de som ger anhdrigstéd och de som inte ger anhérigstod.

Fler kvinnor & man har besvarat enkaten, bland kvinnorna har 58 procent
besvarat enkéten jamfort med 52 procent for man. Det ar en storre andel
kvinnor som ger anhorigstdd bland de kvinnor som besvarade enkaten (20
procent) d&n andelen mén som ger anhorigstod bland de man som besvarat
enkaten (16 procent) (beraknat efter svaren pa FO1 och F02).

Personer som ar mellan 65 och 80 ar gamla har besvarat enkaten i storre
utstrackning an de som ar yngre. 75 procent har besvarat enkaten inom denna
aldergrupp, vilket gar att jamfora med den yngsta gruppen, 18-29 ar dar end-
ast 34 procent har besvarat enkaten. Bland de personer som besvarade enké-
ten har storst andel personer i gruppen 45-64 ar angett att de ger anhorigstod
(24 procent) jamfort med de Gvriga aldersgrupperna.

De personer som har eftergymnasial utbildning har svarat pa enkaten i
storre utstrackning &n personer som har kortare utbildning. 64 procent med
eftergymnasial utbildning har besvarat enkéten. Den utbildningsgrupp som
har lagst svarsfrekvens, 47 procent, & de som har gymnasial utbildning i mer
an tva ar.

ANHORIGA SOM GER OMSORG TILL NARSTAENDE
SOCIALSTYRELSEN

53



54

Vid en jamforelse med avseende pa socioekonomisk tillhdrighet ar svars-
frekvensen hog for tjansteman i mellanniva samt hogre tjansteman eller le-
dande befattning, dessa grupper har en svarsfrekvens pa 79 respektive 78
procent. L&gst svarsfrekvens hade ej forvérvsarbetare, endast 41 procent av
denna grupp besvarade enkéten. Denna grupp hade &ven l&gst andel som ger
anhorigstod av de som besvarade enkaten, da 14 procent inom den gruppen
har angett att de ger anhorigstod.

Svarsfrekvensen ar hogre bland inrikes fodda och personer fédda i norden,
58 procent har besvarat enkdten inom dessa grupper. Lagst svarsfrekvens
visade sig bland personer som &r fédda utanfor Europa, dar endast 29 procent
har besvarat enkaten. Dock har personer som ar fédda utanfér Europa hogst
andel som ger anhérigstdd bland de som har svarat i jamférelse med andra
nationalitetsgrupper, 24 procent inom denna grupp ger anhorigstod. Inrikes
fodda har l&gst andel som ger anhérigstod bland de som har svarat, endast 18
procent anger att de ger anhorigstod.

Ett bortfall pa 45 procent medfor en stor risk for att bortfallet inte &r
slumpméssigt, det vill sdga, vi kan inte veta hur val de 55 procent som svarat
verkligen representerar hur hela befolkningen skulle ha svarat. For den har
undersokningen skulle man till exempel kunna anta att de som faktiskt be-
rors, de som sjalva ger omsorg, har en stérre bendgenhet att svara dn de som
inte ger omsorg. Om sa ar fallet medfor det en skevhet i statistiken.
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Tabell 8. Bortfallsanalys SAMTLIGA Ger omsorg Ger ej omsorg
Brutto- Over- Netto- Bortfall Antal Andel Antal Andel av Antal Andel av
urval tackning urval svarande svarande svarande samtlig svarande samtliga
svarande svarande
Koén
Kvinna 7584 26 7 558 3176 4382 58 % 888 20 % 3494 80 %
Man 7419 39 7380 3560 3820 52 % 325 16 % 3195 84 %
Alder
18-29 ar 2675 21 2 654 1752 902 34 % 105 12 % 797 88 %
30-44 ar 3709 11 3698 2043 1655 45 % 216 13 % 1439 87 %
45-64 ar 4761 9 4752 1826 2926 62 % 691 24 % 2235 76 %
65-80 ar 2 840 12 2828 703 2125 75 % 411 19 % 1714 81 %
81 ar - 1018 12 1006 412 594 59 % 90 15 % 504 85 %
Utbildningsniva
Forgymnasial utbildning 3442 19 3423 1712 1711 50 % 311 18 % 1400 82 %
Gymnasial utbildning hogst 2 ar 3500 11 3489 1443 2046 59 % 430 21 % 1616 79 %
Gymnasial utbildning mer an 2 ar 3059 12 3047 1607 1440 47 % 244 17 % 1196 83 %
Eftergymnasial utbildning 4 559 17 4542 1641 2901 64 % 514 18 % 2387 82 %
Uppgift saknas 443 6 437 333 104 24 % 14 13 % 90 87 %
Socioekonomisk tillhérighet
Ej facklarda arbetare 2147 6 2141 818 1323 62 % 280 21% 1043 79 %
Facklarda arbetare 1338 2 1336 514 822 62 % 178 22% 644 78 %
Lagre tjansteman 1134 1 1133 300 833 74 % 167 20 % 666 80 %
Tjansteman mellanniva 1308 6 1302 272 1030 79 % 242 23 % 788 7%
Hogre tjansteméan/ledande befattning 818 1 817 183 634 78 % 128 20 % 506 80 %
Foretagare, Lantbrukare 437 1 436 143 293 67 % 55 19 % 238 81 %
Ej forvarvsarbetande 7191 46 7145 4188 2957 41 % 401 14 % 2 556 86 %
Uppgift saknas 630 2 628 318 310 49 % 62 20 % 248 80 %
Fodelseland
Inrikes fodda 12 450 33 12 417 5204 7213 58 % 1292 18 % 5921 82 %
Fodda i Norden 495 0 495 206 289 58 % 61 21 % 228 79 %
Fodda i 6vriga Europa 863 1 862 500 362 42 % 81 22% 281 78 %
Fodda utanfoér Europa 1162 7 1155 819 336 29 % 79 24 % 257 76 %
Ovriga 33 24 9 7 2 22% 0 0% 2 100 %
Totalt 15 003 65 14 938 6 736 8 202 55 % 1513 18 % 6 689 82 %
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Viktberakning och estimation

For varje svarande person (kallas objekt i fortsattningen) har en vikt be-
raknats. Syftet med detta &r att kunna redovisa resultat for hela populationen
och inte bara for de svarande. Vikten kallas darfor &ven for upprakningstal.
Vikterna har berdknats utifran urvalsdesignen samt antaganden om objekts-
bortfall och tackningsfel. Berdkningen gjordes med hjalp av ett av SCB:s
egenutvecklade SAS-makro (CLAN).

Vikterna i denna undersokning kan beskrivas med formeln:

T T
~ N,,nmn N,

nm, m, m,

dar wk = vikt/uppréakningstal for objekt k
Nh = antal objekt i urvalsramen i stratum h
nh = antal objekt i urvalet i stratum h
mh = antal objekt som svarat i stratum h

Vikterna bygger pa antagandet att ramen aterspeglar populationen val och
darmed att éver- och undertdckningen ar forsumbar. Dessutom antas att bort-
fallet inte skiljer sig fran de svarande med avseende pa undersoknings-
variablerna. Vikterna/upprékningstalen multipliceras med objektens varia-
belvérden for att skapa statistikvarden gallande for populationen. Om vikter-
na inte anvands sa kan resultaten bli missvisande. Vikterna kompenserar for
objektsbortfallet men inte for det partiella bortfallet.

For berékning av skattningen av totaler anvéands foljande formel:

P- 3 v

dar wk = vikt/upprakningstal for objekt k
yk = variabelvérde for objekt k

| tabellerna som redovisar fragorna 1 och 2 summeras vikterna 6ver alla sva-
randen (r), oavsett om man ger eller inte ger anhorigstdd. | alla 6vriga tabel-
ler summeras vikterna dver de svaranden som ger anhorigstod, da fragorna
endast besvarats av dessa.

Statistikens tillforlitighet

Ramtackning

Tdackningsfel, under- och 6vertackning, innebdr att urvalsram och population
inte helt stimmer dverens. Undertackning innebér att vissa objekt som ingar i
populationen saknas i urvalsramen. Overtickning innebir att objekt som inte
ingdr i populationen dnda finns i urvalsramen. Ett satt att minska tacknings-
felen ar att ha bra och uppdaterade register. Da denna undersokning baseras
pa SCB:s Registret 6ver totalbefolkningen har uppdateringar gjorts innan
utskick for att identifiera vilka personer som har flyttat, emigrerat eller avli-
dit.
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Huvudsyftet i undersokningen ar att undersoka hur livet paverkas for per-
soner som ger vard, hjalp eller stod till en narstdende. Da det inte finns ett
register 6ver denna grupp ar det dven intressant att fa en uppfattning om hur
manga personer i befolkningen som ger anhorigstod, vilket darmed &r ytterli-
gare ett syfte med undersokningen. Beroende pa hur man tolkar de personer
som inte ger anhorigstod kan de ses som Gvertackning da de egentligen inte
ingar i malgruppen, eller som svarande, da de har besvarat enkaten och en del
av syftet ar att analysera hur stor andel som ger anhérigstod. | denna under-
sOkning har man valt att hantera dem som svarande. Vid skattningar kan man
da hantera det faktum att man inte vet hur manga av de personer som inte
besvarat enké&ten som inte ger anhorigstod.

Urval

Denna kvalitetskomponent avser fel som uppkommer pa grund av att endast
ett urval av populationen undersoks. Urvalsfel ar saledes den avvikelse mel-
lan ett skattat varde och det faktiska vardet som beror pa att man inte under-
soker alla objekt i populationen. Urvalsfelets storlek minskar med en ¢kad
urvalsstorlek.

Matning

Ett fel som kan uppsta vid méatning &r att lamnade uppgifter skiljer sig fran
faktiska uppgifter. Felet kallas matfel och kan uppkomma da upp-
giftslamnaren inte minns de faktiska uppgifterna, missforstar fragan eller
medvetet svarar felaktigt.

Bearbetning

Vid den manuella och maskinella bearbetningen av datamaterialet kan bear-
betningsfel uppsta. Exempel pa bearbetningsfel ar registreringsfel och kod-
ningsfel. Dessa fel kan forhindras och upptéckas i de kontroller som genom-
fors vid dataregistreringen. | den h&r undersokningen beddms
registreringsfelet vara litet eftersom frageblanketten endast hade fasta svars-
alternativ.

Bortfall
Bortfallsfel intraffar om objekten i bortfallet och de svarande skiljer sig at
avseende fragorna/variablerna i undersokningen.

Beskrivning av enkatsvarstabeller
Vid tabellframstallningen justerades fraga 1 och 2 i svarsfilen efter hur man
har besvarat enkaten. Foljande forutsattningar antogs:

1. Om personen angett att de inte ger anhorigstod pa fraga 1 (svarsalternativ
2) eller ej besvarat fraga 1 men samtidigt besvarat fraga 2 sa tolkades det
som om man har svarat fel pa fraga 1 och darmed justerades fraga 1 upp
till ja (svarsalternativ 1).

1. Om bade fraga 1 och fraga 2 saknar varde men man har besvarat resten av
enkaten da tolkades det som om man ger anhorigstod, darmed justerades
fraga 1 upp till ja (svarsalternativ 1).

2. De personer som har ringt in och meddelat att de inte ger anhorigstod av-
ses ha svarat nej pa fraga 1.
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| tabellerna redovisas fordelningen mellan svarsalternativen for respektive
fraga. Att antalet individer &r olika for olika fragor beror pa hopp-
instruktioner da olika delpopulationer avses. For de féljdfragor som fore-gas
av hoppinstruktioner har selekteringar genomforts vid tabellframstéllandet.
Det betyder att t.ex. for fraga 31 har endast de som svarat ”Ja, men min
make/maka/sambo bor i sarskilt boende” eller "Nej” i fraga 30 ingatt i tabell-
framstallningen.

Om en foljdfraga ar besvarad men dess styrfraga inte ar besvarad och sva-
ret pa foljdfragan gor att ett visst svarsalternativ pa styrfragan ar sjalv-klart
sa har hansyn till detta tagits vid tabellframstallningen.

| andelstabellerna &r véardena avrundade till nd&rmaste heltal och varden un-
der 0,5 &r ddrmed avrundade till noll.

Tabellerna har sekretessgranskats sa att inga uppgifter for enskilda objekt
rojs. Mycket osdkra skattningar, dar konfidensintervallet &r storre &n andels-
skattningen, har ocksa prickats.

| fraga 2, 10 och 11 fick de svarande ange fler &n ett svarsalternativ. Darfor
summerar inte statistiken till 100 procent.

De tabeller som presenteras i denna rapport har tagits fram enligt de form-
ler som presenterats i avsnitt ”Viktberédkning och estimation” med hjélp av
SAS och variansprogrammet ETOS.

Statistiska matt

Materialet lampar sig bast att redovisas som totaler eller procentuella an-
delar for hela malpopulationen eller fordelat pa olika redovisningsgrupper.

Konfidensintervall redovisas i vissa diagram. FOr konfidensintervallen be-
rédknas ett s.k. standardfel som anger graden av osékerhet i de redovisade
matten. Dessa standardfelet &r berdknade utifran en linjariseringsapproximat-
ion dér en s.k. Taylorutveckling anvénts. Orsaken till att denna ansats har
anvants ar att den gar att applicera pa alla typer av variabeln och alla varian-
ter av fordelningar.”

Omesorgsgivarkategorier

For att visa omfattningen och konsekvenserna av omsorgsgivande pa in-
dividniva har vi kategoriserat omsorgsgivarna utifran intensiteten i deras
omsorgsgivande. Dessa kategorier anvénds sedan i den héar kartlaggningen
som ett redskap for att uttolka i vilken man graden av omfattning paverkar
instélining och attityder till den omsorg som man ger samt uppfattning om
hjalpbehov for egen del och férdelning av ansvar om den som behdver om-
sorg.

| enkatens fraga 04 angavs fem olika svarsalternativ, namligen ”mindre &n
en timme per vecka”, "1 till 10 timmar per vecka”, ”11 till 29 timmar per
vecka”, 30 till 59 timmar per vecka och 60 timmar eller mer per vecka”. De
allra flesta, sa manga som 65 procent av de identifierade omsorgsgivarna, har
svarat att de ger vard, hjalp och stod 1 till 10 timmar per vecka. De svarande
i de tre grupper som ger den mest tidsomfattande omsorgen utgor ganska sma
grupper var for sig och darfor har vi slagit ihop de mest tidskrdvande grup-
perna till en kategori for att kunna gora meningsfulla analyser av materialet.

ANHORIGA SOM GER OMSORG TILL NARSTAENDE
SOCIALSTYRELSEN



Sekretess och utlamnande

SCB har gjort en intern sekretessprévning for utlamnandet av data pa mikro-
niva. Dessutom har en sekretessdverenskommelse upprattats mellan Social-
styrelsen och SCB med avseende pa hur det avidentifierade datamaterialet far
hanteras.

ANHORIGA SOM GER OMSORG TILL NARSTAENDE
SOCIALSTYRELSEN
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Vardar, hjalper eller stodjer du
nagon som star dig nara?

Ménga ménniskor vardar, hjdlper eller stodjer personer som star dem nédra, men
det saknas kunskap om i vilken omfattning det gors och hur det paverkar dem
som vardar, hjilper eller stodjer. For att kunna utveckla samhallets stod till
dessa personer genomfors denna undersokning av Statistiska centralbyran (SCB)
pa uppdrag av Socialstyrelsen.

Syftet med undersokningen &r att kartligga vem som ger hjélp, vem man
hjélper, hur mycket hjalp man ger och hur livet paverkas for den som ger hjalp.
Med vard, hjilp eller stod menar vi regelbundna och dterkommande tillfallen da
man ger vard, hjdlp och stod till en ndrstdende. Med nédrstdende menar vi ndgon
i din familj, sldkt eller ndgon som du har en néra relation med.

Alla svar ar viktiga

Du ér en av 15 000 personer 6ver 18 ar som har blivit utvald med hjdlp av
statistiska metoder. Urvalet dr baserat pa SCB:s Registret 6ver totalbefolkningen.
Vibehover din hjilp for att fa en bild 6ver situationen f6r dem som vardar,
hjalper eller stodjer en ndrstdende. Vi ber bara dig som personligen fatt det har
brevet att svara pa enkédten och bara svara for dig sjalv. Din medverkan &r
frivillig. Aven om du sjilv inte &r en av dem som vardar, hjélper eller stodjer, ar
ditt svar viktigt eftersom majligheten att fa ett rattvisande och anvandbart
resultat dr storre ju fler som svarar. Ditt svar kan inte ersiattas med nagon
annans.

Du kan vélja att besvara frdgorna via
Internet. Fragorna finner du pa

www.insamling.scb.se. Logga in med Losenord:
anvandar-id och losenord.

Anvandarid:

Om du viéljer att besvara pappersblanketten skickar du in den i det portofria
svarskuvertet.

Vi ber dig svara pa frdgorna sa snart som mojligt.
Tack pa forhand for din medverkan!

Med viinliga hilsningar

M Qo Lomron

Marlene Larsson

Dellans

fiektledare Undersokningsledare
Socialstyrelsen Statistiska centralbyrin
Statistiska centralbyran Kontakta oss garna
Statistics Sweden
104 51 Stockholm Anna-Maria Jansson

|_ www.sch.se Telefon: 019 176930 E-post: annamaria.jansson@scb.se



Dina svar ar skyddade

Dina uppgifter skyddas enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) samt personuppgiftslagen (1998:204). Det innebér att alla som arbetar
med undersokningen har tystnadsplikt och att de insamlade uppgifterna endast
redovisas i tabeller ddr ingen enskild persons svar kan utldsas. Numret hogst
upp pa blanketten ar till for att SCB under insamlingen ska kunna se vilka som
har svarat och vilka som ska fa en pdminnelse. Efter avslutad bearbetning hos
SCB avlédgsnas alla identitetsuppgifter innan resultatet samt en avidentifierad
svarsfil Overlamnas till Socialstyrelsen for fortsatt bearbetning. Uppgifter om
nagon enskild person kommer inte att kunna utlédsas i resultaten.

Socialstyrelsen onskar att genomfora intervjuer med ett fatal personer som har
besvarat enkidten. Detta i syfte att fa en djupare forstaelse av situationen for er
som vardar, hjdlper och stodjer. Om du kan tdnka dig att bli kontaktad av
Socialstyrelsen for en intervju, kan du uppge dina kontaktuppgifter i slutet av
enkiten. I det fall du uppger dina kontaktuppgifter kommer dina enkétsvar
anda att hallas anonyma. Endast de kontaktuppgifter du sjalv anger i denna
enkdt kommer att lamnas ut till Socialstyrelsen.

For att underlatta for dig kommer vi att komplettera dina svar med uppgifter
fran befintliga register. Det géller uppgifter om kon, alder, fodelseland (i
grupper), utbildning, socioekonomisk bakgrund. Dessa uppgifter hamtas fran
SCB:s Registret dver totalbefolkningen (RTB), Folk- och bostadsrdkningar (FoB),
SCB:s utbildningsregister.

Instruktioner:

Enkaten kommer att Iasas maskinellt. Nar du besvarar enkéten ber vi dig
darfor tanka pa att:

= Anvanda kulspetspenna med svart eller bla farg, inte rod. Anvand inte blyertspenna!

- Skrivtydiigasifror: | | 2 3 H § 67 890
= Skriv tydliga och STORAbokstéver: |A B C D E F G H | J

- Markera dina svar med kryss, sa har [X] och INTE sa har: IX

= Om du vill andra ditt svar, tack hela rutan: -

= Om du vill skriva mer text an vad som far plats pa de anvisade raderna/boxarna
eller om du vill férklara/fortydliga nagot:

- skriv inte mellan eller i narheten av svarsrutorna
- skriv i stallet pa eventuell kommentarsida
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Vardar, hjalper eller stodjer du nagon?

Den hédr undersokningen ska ge en bild av er som regelbundet ger vard, hjalp eller
stdd till en narstaende pa grund av sjukdom, funktionsnedsattning eller hég alder. Med
nérstaende menar vi nagon i din familj, slakt eller nagon som du har en nara relation med.

Med vard, hjalp eller stéd menar vi sadant som du goér nagorlunda regelbundet. Du
kanske vardar din sjuka man eller hustru, eller hjalper din gamla foéralder med praktiska
sysslor flera ganger i veckan eller skjutsar ett syskon med funktionsnedséattning till traning
en gang varannan vecka. Detta ar bara nagra exempel pa att ge vard, hjalp eller stod.

Tank pa all vard, hjalp och stéd som du ger familjemedlemmar, slaktingar eller
narstdende. Det kan vara personlig omsorg eller tillsyn. Det kan vara mer praktiska
sysslor som inkdp, transporter, skétsel av hus och hem eller hjalp i kontakten med
myndigheter eller vardpersonal. Det kan ocksa vara hjalp med att skdota ekonomi, post,
rakningar och liknande.

Den hér undersékningen handlar inte om den hjalp, vard och stéd som du ger i ditt
yrke t.ex. som vard- och omsorgspersonal eller som god man. Understkningen handlar
endast om vard, hjalp och stdd som du ger som privatperson.

OBS! Vi ber bara dig som personligen fatt det har brevet att svara pa enkaten och
bara svara for dig sjalv.

Vardar, hjalper eller stodjer du regelbundet nagon eller nagra personer med
vardagliga sysslor, personlig omsorg eller annat stod som behovs pa grund
av sjukdom, funktionsnedsattning eller hég alder?

1 ] Ja

2 ] Nej = Tack fér din medverkan, var god skicka in enkéten.

Tank pa den vard, hjalp eller stod du sammantaget ger (till en eller
flera personer), hur ofta sker det?

1 [] Varje dag
2 [] Minst varje vecka
3 [] Minst en gang i manaden

4 [] Mer séllan dn en gang i manaden = Tack foér din medverkan,
var god skicka in enkaten.

Vem eller vilka vardar, hjalper eller stodjer du regelbundet?

Om du vardar, hjélper och stédjer flera personer kan du kryssa for flera alternativ.
1 [] Make/maka/partner

1 [] Barn

1 [] Foralder

1 [] Syskon, slakting

1 [] God vén, granne, bekant

+ +
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4 Om du regelbundet ger vard, hjalp eller stod, hur manga timmar blir
det ungefar per vecka?

-

[ ] Mindre an 1 timme
[ ] 1-10 timmar
[ ] 11-29 timmar
[] 30-59 timmar
[ ] 60 timmar eller mer

a o W DN

Fragorna 5-11 handlar om den person du vardar, hjalper eller stodjer.
Om du hjélper fler an en person ska du nar det galler fragorna 5-11 bara
tanka pa den person du hjalper mest.

5 Tank pa den person du hjalper mest, hur manga timmar ungefar per
vecka ger du vard, hjalp eller stod?
Den jag hjalper mest, hjalper jag:

[ ] Mindre an 1 timme

[ ] 1-10 timmar

[ ] 11-29 timmar

[] 30-59 timmar

[ ] 60 timmar eller mer

-

a A WO DN

6 Vem ar den du vardar, hjédlper eller stodjer regelbundet?

[ ] Make/makal/partner

[] Barn

[ ] Foralder

[] Syskon, slékting

[ ] God van, granne, bekant

-

a A WO DN

7 Ar den du vardar, hjilper eller stodjer kvinna eller man?

1 [] Kvinna
2 [] Man
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8 Hur gammal ar den du vardar, hjalper eller stodjer?

1 [] Under 18 ar

[ ] 18-29 ar

[ ] 30-44 ar

[ ] 45-64 ar

[ ] 65-79 ar

[ ] 80 areller aldre

o a A~ W DN

9 Var bor den du vardar, hjalper eller stodjer?

1 [] Tillsammans med mig
2 [] I egen bostad
3 [] | séarskilt boende (t.ex. ldreboende, sjukhem, elevhem, gruppboende)

10 Vilken typ av vard, hjalp eller stéd ger du?
Du kan kryssa for flera alternativ.
1 [] Hjalp med inkdp, stadning, tvatt, matlagning osv.

1 [] Annan praktisk hjalp som transporter/ledsagning, fixa i bostaden och/eller
tradgarden, bank- och postarenden, m.fl. tjanster

1 [] Hjalper till i kontakten med vard och omsorg (Idkarbesok, kontakt med hemtjansten)
1 [] Ger ekonomiskt stod/bidrar till férsérjning

1 [] Personlig omsorg (t.ex. hygien, pakladning, mediciner, hjalp med att &ta)

1 [] Tillsyn (se till, pAminna, motivera, stédja)

1 [] Umgange, stimulans, forstréelse

11 Ar det ndgon annan som ocksa vardar, hjilper eller stodjer den person
du hjalper, forutom du sjalv?
Du kan kryssa for flera alternativ.
1 [] Nej
1 [] Familiemedlemmar och/eller sléktingar
1 [] Vénner, bekanta, grannar
1 [] Kommunen (hemtjénst, hemsjukvard, sarskilt boende m.m.)
1 [] Landstinget (sjukvéarden)
1 [] Vantjanst eller motsvarande frivilliginsatser
1 [] Privat kdpt hjalp (privat hemhjalp, privat sarskilt boende)
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Nu foljer nagra fragor om vad det sammantaget betyder for dig att regelbundet
varda, hjalpa eller stodja. Om du hjédlper mer d@n en person ska du nu tianka pa
dem alla och allt du hjalper dem med, oavsett om du hjalper dem olika mycket.

12 Att du regelbundet ger vard, hjalp )
eller stod medfor det att ... Alltid/ )
ndstan Sallan/
a ...du har svart att hinna umgas med alitid Ofta Ibland Aldrig
dina vanner? [] [] [] L]
b ...du far ekonomiska problem? ] ] L] []
¢ ...det ar psykiskt pafrestande for dig? [] [] [] []
d ...det ar fysiskt pafrestande for dig? ] ] [] []
Alltid/
ndstan Sallan/
13 Kanns det kridvande att ge vard, alitid Ofta Ibland Aldrig
hjalp eller stéd? ] L] L] []
Alltid/
nastan Sallan/
14 Upplever du att den vard, hjilp alitid Ofta Ibland Aldrig
eller stod du ger ar tillricklig? [] [] [] []
Alltid/
nést_an Sélla_nl
15 Kinns det bra fér dig att ge vard, alltid Ofta Ibland Aldrig
hjalp eller stéd? [] ] [] []
Alltid/
ndstan Sallan/
16 Har du en bra relation till den/de alitid Ofta Ibland Aldrig
du stédjer? ] ] L] L]
Alltid/
nastan Sallan/
17 Kanner du dig uppskattad for att alitid Ofta Ibland Aldrig
du ger vard, hjilp eller stod? ] [] [] []
Alltid/
néist_an Séilla_nl Inte
18 Far du tillrickligt stéd av din familj, alitid Ofta Ibland Aldrig  aktuellt
vanner och grannar? [] [] [] [] []
Alltid/
ndstan Sallan/ Inte
19 Far du tillrickligt stod av sjukvarden  alltid Ofta Ibland Aldrig aktuellt
och socialtjansten? ] [] [] [] []
Alltid/ )
nistan Séllan/ Inte
20 Sammantaget, far du som stédjande alltid Ofta Ibland Aldrig aktuellt
person tillrdcklig hjilp for egen del? ] L] ] L] []

_|_

_|_
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Nu foljer ett par fragor om din kontakt med kommunen.

21 Kanner du till att det sedan ar 2009 finns en ny bestammelse i social-
tjanstlagen (5 kap. 10 §) som séger att anhériga som vardar eller
stodjer narstaende ska erbjudas stod fran kommunen for egen del?

1 [] Ja
2 [] Nej

22 Vet du vem du kan kontakta inom varden (landstinget eller kommunen)
om du som anhorig behover rad eller stod?

1 [] Ja
2 [] Nej

23 Har du, som stodjer, hjalper eller vardar, blivit erbjuden stod eller hjalp
for egen del av kommunen?

1 [ Ja, jag far hjalp.
Vilken hjalp och pa vilket satt? Skriv i rutan:

2 [] Har blivit erbjuden hjélp, men tackat nej.
Varfor? Skriv i rutan:

3 [] Nej, far ingen hjalp, men skulle vilja ha.
Vad? Skriv i rutan:

4 [_] Det har inte behodvts

_|_
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24 Hur nojd eller missnojd dar du som anhorig med det stod du far fran
kommunen for egen del?

-

[ ] Mycket nojd

[ Nojd

[ ] Missnojd

[ ] Mycket missnéjd

A W DN

5 [] Ingen asikt

Nu féljer ett par fragor om hur du ser pa ansvaret for att hjalpa &ldre, sjuka
eller personer med funktionsnedsattningar. Ar det familjens (anhorigas) eller
samhallets ansvar eller bade och?

25 Hur uppfattar du att ansvarsférdelningen ser ut i dag?

[] Samhallet (varden och omsorgen) har hela ansvaret

[] Samhallet (varden och omsorgen) har huvudansvaret, anhériga bidrar
[ ] Anhériga har huvudansvaret, samhallet (varden och omsorgen) bidrar
[ 1 Anhériga har hela ansvaret

-

A WO N

[] Har ingen uppfattning

(3]

26 Hur tycker du ansvarsfordelningen borde vara?

[] Samhallet (varden och omsorgen) har hela ansvaret

[] Samhallet (varden och omsorgen) har huvudansvaret, anhériga bidrar
[] Anhériga har huvudansvaret, samhallet (varden och omsorgen) bidrar
[] Anhériga har hela ansvaret

-

A WO N

5 [ ] Vetinte

Nu foljer nagra fragor om dig sjalv

27 Ar du kvinna eller man?

1 [] Kvinna
2 [] Man

28 Vilket ar ar du fodd?

Ar'q
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29

Hur bedémer du ditt allmanna halsotillstand?

1 [] Mycket gott
2 [ ] Ganska gott
3 [] Nagorlunda
4 [] Ganska daligt
5 [_] Mycket daligt

30

Ar du gift eller sambo?

1 [] Ja och vi bor tillsammans - Ga till fraga 32
2 [_] Ja, men min make/maka/sambo bor i sarskilt boende

3 [] Nej

31 Bor du ensam eller tilsammans med nagon?
1 [] Jag bor ensam
2 [] Jag bor med egen familj
3 [] Jag bor med féréldrar (och ev. syskon)
4 [] Jag bor med:
32 Vilken ar din huvudsakliga sysselsattning?
1 [] Arbetar som anstalld eller egen féretagare
2 [] Arbetssdkande
3 [ ] Studerande
4 [] Ar pensionerad/har sjukersattning
5 [ ] Ar”hemmafru/hemmaman”
33 Har dina mojligheter att arbeta paverkats av att du regelbundet vardar,

hjalper eller stodjer nagon?

1 [] Ja, jag har gétt ner i arbetstid

[] Ja, jag har blivit tvungen att I1damna mitt arbete
[ ] Ja, det har medfért svarigheter att fa ett arbete
[ ] Ja, jag &r sjukskriven

[ ] Nej, inte alls

[] Fragan &r inte aktuell fér mig

o a A~ W DN
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34 Har dina maéjligheter att studera paverkats av att du regelbundet vardar,
hjalper eller stodjer nagon?

[] Ja, jag har gétt ner i studietakt

[ ] Ja, jag har blivit tvungen att avsta fran studier

[ ] Nej, inte alls

[] Fragan &r inte aktuell fér mig

-

A W DN

35 Skriv garna egna synpunkter och tankar.
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For att fa en djupare forstaelse av situationen for er som vardar, hjalper och
stodjer narstaende kommer i ett senare skede Socialstyrelsen genomfora
telefonintervjuer med nagra av er som berors for att komplettera
enkatundersokningens resultat.

Om du ar intresserad av att bli kontaktad for en telefonintervju ber vi dig fylla
i nedanstaende kontaktuppgifter. Socialstyrelsen kommer inte att kdanna till
de uppgifter som du lamnar i enkaten utan enbart de kontaktuppgifter som
du lamnar har.

Foérnamn

Efternamn

Gatuadress Gatunummer

Postnummer Ort

Telefonnummer

Riktnummer Nummer

VAR VANLIG SKRIV E-POSTADRESSEN PA TVA RADER SOM | EXEMPLET NEDAN (V.G. TEXTA).

@

EXEMPEL
JANDERS . ANDE RSSON |

l@E XEMP EL . SE |
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Bilaga 3.
Intervjustudien 2014

| syfte att ge fordjupade illustrationer om vad omsorgsgivande kan innebadra,
hur det kan paverka halsa, sysselsattning och livskvalitet, har Géteborgs uni-
versitet pa uppdrag av Socialstyrelsen genomfort en intervjustudie med anho-
riga omsorgsgivare. Universitetets studie beskriver och analyserar hur om-
sorgsgivande paverkar 13 intervjuade personers hélsa, livskvalitet och deras
mojligheter till att arbeta och studera. Universitets studie genomférdes pa
uppdrag av Socialstyrelsen och levererades till myndigheten dels i form av en
underlagsrapport, med genomgang av tidigare forskning, sammanstéallning
och analys av intervjuerna och dels i form av de inspelade intervjuerna. |
tillagg har Socialstyrelsen intervjuat ytterligare tva omsorgsgivare och anvant
samma intervjufragor som universitetet. Universitets underlagsrapport och
samtliga 15 inspelade intervjuer ligger till grund for det som i denna rapport
refereras till som intervjustudien 2014”.

Metod

Studien bygger pa kvalitativa djupintervjuer som genomfordes per telefon
och syftar till att undersoka pa vilket satt omsorgsatagandet paverkar om-
sorgsgivarens halsa, livskvalitet och mojligheten till sysselsattning. Enligt
Kvale & Brinkmann® lampar sig kvalitativa intervjuer sarskilt som metod for
att undersoka hur ménniskor uppfattar sin varld. Den kvalitativa intervjun &r
darfor ocksa lampad for att frdga hur omsorgsgivare ser pa sin hélsa, sin livs-
kvalitet och sina mojligheter till sysselsattning. Till grund for intervjuerna
ligger en strukturerad intervjuguide med Gppna fragor. Fragorna testades pa
en person med egen erfarenhet av att ge omsorg till en narstaende. Fragorna
behandlar dels omsorgssituationen och dels de fragestallningar som studien
forvantas besvara. Fordelen med strukturerade frageguider ar att de gor det
lattare att jamfora svar mellan olika grupper. Frageguiden aterges i sin helhet
i bilaga 4.

Urvalsprocessen

Urvalsprocessen kan beskrivas som grundad pa tillganglighet. | ett forsta steg
rekryterades intresserade personer som stodjer, hjalper eller vardare en nar-
staende genom de nio anhdrigorganisationer som ingar i en av Socialstyrel-
sens referensgrupp om anhorigstdd. Dessa &r Alzheimerforeningen, Anhori-
gas Riksforbund, Autism- och Aspergerférbundet, Demensférbundet, FUB,
Intresseforbundet for personer med schizofreni och liknande diagnoser, Park-
insonforbundet, Strokeférbundet, Sveriges Fontdnhus, NSPH. For att hitta de
yngsta omsorgsgivarna kontaktades aven organisationen Maskrosbarn. Via
dessa organisationer spreds information om den planerade studien pa organi-
sationernas webbplatser och i sociala medier och de som var intresserade
kunde anmadla sitt intresse till Socialstyrelsen.

® Kvale S, Brinkmann S. Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund: Studentlitteratur; 2009.
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| ett andra steg definierades kriterier for att kunna inga i underséknings-
gruppen. Det forsta kravet gallde omsorgens omfattning. For att vara aktuell
for intervju kravdes att omsorgsgivaren gav omsorg minst en gang i veckan.
Sedan var det viktigt for urvalsprocessen att gruppen intervjuade i sin helhet
representera sa manga olika aldersgrupper som mojligt samt att omsorgsata-
gandet inte 1&g langre tillbaka i tiden &n hogst fem ar. Miles & Huberman’
rekommenderar anvandningen av en riktad urvalsprocess for att kunna 6ka
bredden av representerade perspektiv i det empiriska materialet och for att
fanga sa manga olika aspekter som mojligt. Darfor gjordes anstrangningar for
att 6ka antalet representanter for olika omsorgssituationer. For den har stu-
dien ansags det fordelaktigt att 6ka antalet man och andelen unga vuxna med
erfarenhet av omsorg sedan ungdomsaren, samt andelen pensionarer som tar
hand om sin make, maka eller partner. Detta for att fanga in sa manga olika
aspekter som majligt som kan paverka halsa, livskvalitet och méjligheten till
sysselséttning hos omsorgsgivaren. Med hansyn till studiens allménna tids-
ramar och tillgang till intresserade rekryterades darfor nagra kompletterande
intervjupersoner utifran de omsorgsgivarkategorier som var underrepresente-
rade i det ursprungliga urvalet, framst man och unga vuxna med erfarenhet
av omsorgsgivande under sin uppvaxt.

Nackdelen med att rekrytera med ett sa brett filter i en liten studie som
denna &r att man inte far nagon djupare kunskap om huruvida vissa katego-
rier av. omsorgsgivare uppvisar unika och specifika monster av konsekvenser
for livskvalitet, hdlsa och sysselsattning. Det ar inte heller sékert att man med
ett litet urval av 15 intervjupersoner och brett filter far en heltackande bild av
alla olika mojliga konsekvenser som omsorgsatagandet kan ha for omsorgs-
givarens sysselsattning, livskvalitet och halsa. Enligt Flyvbjerg® ékar dock
sannolikheten att tdcka in sa manga olika konsekvenser som majligt om man
koncentrerar sig pa extrema fall. | denna studie definierades omsorgssituat-
ioner med omfattande omvardnadsbehov som sadana extrema fall.

Intervjupersonerna

Det slutliga urvalet inkluderar totalt 15 personer fédda i Sverige, fyra mén
och elva kvinnor. De flesta bor i sma och mellanstora stader i sédra och mel-
lersta Sverige, nagra aven i storstadskommuner. Fem av de intervjuade per-
sonerna ar gifta, tre lever i samboforhallanden, tva ar ensamstaende och tva
bor eller valde att bo ihop med de personer de tar hand om. Nio personer, de
flesta, av de intervjuade befinner sig i den dvre medeldldern mellan 36 och
64 ar, fem tillhor gruppen unga vuxna mellan 22 och 35 ar och en person ar
over 65 ar.

Tva av intervjudeltagarna har grundskoleutbildning, atta har en avslutat
gymnasial utbildning och fem har utbildning pa hogskoleniva. Méannen i
denna studie har generellt sett en lagre utbildningsniva an kvinnorna. Tva har
grundskoleutbildning och tva har gymnasieutbildning. Bland kvinnorna har
fem personer gymnasieutbildning och sex personer universitetsutbildning.
Omsorgsgivarnas yrken fordelar sig pa foljande omraden: sju arbetar inom
vard och omsorg, tre ar anstallda som larare antingen i skola eller pa studie-
forbund, en ar anstalld inom verkstadsindustrin, en arbetade som administra-

" Miles MB, Huberman AM. Qualitative Data Analysis. London: Sage Publications; 1994.
8 Flyvbjerg S. Five misunderstandings about case-study research. Qualitative Inquiry. 2006;12(2):219-45.
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tor och en inom tjanstesektorn. Dértill ar tva av intervjupersonerna, bada
mén, egenforetagare.

Gemensamt for alla intervjuade personer dr att de ger omsorg till en mer
eller mindre nara slakting, eller har gjort det under de senaste fem aren innan
tidpunkten for intervju. Av dessa ger sex personer omsorg till foréldrar; tre
vardar barn, tre en make eller maka, tva ett syskon och en person en mera
avlagsen slakting. En av de intervjuade personerna tar hand om bade sin mor
och sin bror, en annan om mor och far. De flesta definierar omsorgsbehovet
som sjukdomsrelaterad, tre beskriver det som aldersrelaterad och tre som
funktionshinderrelaterad. De tre sistnamnda ger omsorg till ett barn med
funktionshinder. | sex fall kan omsorgsbehovet betecknas som intensivt, vil-
ket betyder att den omsorgsbehdvande nérstaende bor i en vanlig bostad och
behover hjalp minst en men oftast flera ganger om dagen. Fem beskriver ett
for dem avtagande omsorgsbehov, med vilket menas att deras anhérig har
flyttat till ett sarskild boende eller annan vardande anstalt dar den inte langre
behdver stod i samma omfattning som tidigare. | tva fall har omsorgsgivarna
ocksa brutit kontakten med omsorgstagarna. Tre av intervjudeltagarna grun-
dar sin information pa sina erfarenheter av att ha vardat en nara anhorig som
har avlidit under de senaste fem aren.

Hér foljer en sammanfattande beskrivning av de femton omsorgssituation-
er som intervjustudien representerar som ska underlatta forstaelsen for resul-
taten och de presenterade citaten. Alla namn i rapporten ar fingerade.

Agnes, 24 ar. Nar hon var i tiodrsaldern fick hennes pappa problem med sin
psykiska hdlsa, med langa perioder av djup depression vilket gjorde familjen
mycket isolerad och socialt dysfunktionell. Agnes var, som en foljd av famil-
jens problem, fosterhemsplacerad i langa perioder under tonaren.

Agneta, 56 ar. Hennes make fick tidigt diagnosen Alzheimers sjukdom. Det
tog lang tid innan han fick en diagnos. Agneta arbetar heltid som undersko-
terska pa ett sarskilt boende for personer med alzheimers men har under pe-
rioder behovt sjukskriva sig. Agneta och hennes make far ingen hjélp fran
kommunen for de vill inte ha hjalp fran utomstaende.

Barbro, 64 ar, & omsorgsgivare till en dotter med neuropsykiatrisk funkt-
ionsnedsattning. Dottern fick diagnosen strax innan hon fyllde arton ar. Hon
har haft insatser enligt LSS.

Klara, 22 ar gammal och omsorgsgivare till sin pappa som fick diagnosen
frontallobsdemens nér Klara fortfarande gick pa gymnasiet. Vid intervjutill-
fallet hade Klara nyligen flyttat hemifran for forsta gangen och pappan hade
flyttat till ett &ldreboende. Innan dess hade familjen stdd av hemtjanst, av-
lastning och diverse hjalpmedel.

Lena, 46 ar, tar hand om sin faster som lider av demens. Fastern hade vid
intervjutillfallet nyss flyttat till ett &ldreboende. Innan dess hade hon stod av
hemtjénst, demensteam, korttidsboende och hembesok av distriktsskoterska.
Under en period deltog hon ocksa i dagverksamhet.
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Linda, 26 ar gammal, har vuxit upp med tva foraldrar som har alkoholmiss-
bruk. Mamman lider dessutom av psykisk ohélsa. Under senare delen av
uppvéxten bodde hon hos sin pappa. Hon har dock under hela sin uppvéxt
ocksa tagit hand om sin mamma, inte minst genom att hjalpa till med sam-
ordning av kontakterna till psykiatrin och socialtjansten.

Magnus, 45 ar, ar omsorgsgivare till sin sambos tonariga dotter som har en
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Familjen far stod enligt LSS med
avlastning och kontaktperson.

Margareta, 52 ar, har vardat sin mamma i tretton ar efter en stroke. Vi inter-
vjutillfallet var det tva ar sedan mamman gick bort. Innan dess fick mamman
hjalp med hemtjénst, trygghetslarm och besok av distriktsskoterska. Kort-
tidsboende beviljades nar Margareta behdvde resa bort.

Monika, 46 ar, har en son med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Vid
intervjutillfallet har sonen sedan en kort tid tillbaka sarskilt anpassad skolun-
dervisning samt korttidstillsyn i hemmet och annat stéd enligt LSS.

Olof hade vid intervjutillfallet fyllt 58 ar och ger sedan nagra ar tillbaka om-
sorg till sin maka till f6ljd av en hjarnhinneblodning. Hans maka genomgar
rehabilitering och deltar i en specialkurs pa en folkhdgskola. De ansokte om
insatser enligt LSS men ombads av kommunen att dra tillbaka ansokan ef-
tersom forhandsbeddmningen var att ansokan inte skulle beviljas. De har
provat insatser som fardtjanst, korttidsboende och hemtjanst men insatserna
har inte fungerat for dem.

Rolf, 54 ar, bor ihop med sin mor och bror. Mamman lider av en odiagnosti-
serad demens och brodern har en intellektuell funktionsnedséttning. Mam-
man har hjalp av hemsjukvarden, fardtjanst, god man och brodern har daglig
verksamhet enligt LSS. De har haft hemtjanst under en period men valt bort
den pa grund av daliga erfarenheter.

Sonja, 69 ar, tar hand om sin make som har haft en hjarnblédning. Han har
stod fran kommunen i form av trygghetslarm, hemtjanst, fardtjanst och di-
verse hjalpmedel. Sonja far stod i form av avlGsning i hemmet atta timmar
varje manad och avlastningsboende en vecka per manad.

Thord, 61 ar, tog tidigare hand om sin mor som led av en reumatisk sjukdom.
Vid intervjutillfallet var det fem ar sedan modern gick bort. Modern hade
hjélp i form av hemtjénst och hjélpmedel.

Ulrika, 32 ar. Hennes pappa lider av misstankt alkoholutldst demens. Pappan
bor idag pa ett serviceboende som ar daligt anpassat for hans behov. Kom-
munen kan inte erbjuda ett sarskilt anpassat boende da diagnosen inte gar att
bekréfta pa grund av pagaende alkoholmissbruk.

Ylva, 34 ar, tog i fyra ar hand om sin syster som gick bort i cancer ungefar ett
ar innan intervjun genomfordes. Hon har ocksa varit omsorgsgivare till sys-
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terns son som vid tidpunkten for insjuknandet var nyfodd. Systern hade hjalp
fran ett ASIH-team (avancerad sjukvard i hemmet), samt fick palliativ vard
pa hospice fram till sin dod.
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Bilaga 4.
Intervjuguide 2014

A) Bakgrund

Kon?

Alder?

Civilstand?

Fodelseland?

Utbildning?

Yrke/sysselsattning?

Relation till den du ger omsorg?

Vad ar orsaken till omsorgshehovet? (Funktionsnedsattning, alder, sjukdom?)
Vilken sorts stod ger du? Hur ofta?

Fanns omsorgsbehovet redan nar du var barn/ungdom? Beskriv hur det pa-
verkade din vardag da? Hur lange sedan var det?

Hjalper eller stodjer flera personer din narstaende?

B) Privat och professionellt natverk (privat = slakt, vanner,
grannar; professionellt=_ hemtjanst, avlastning,
aldreboende, RUT, sjukvard, etc.)

Hur ser ditt eget privata natverk ut?

Har du nagon som kan hoppa in och ta dver om det skulle behovas (till ex-
empel om du skulle bli sjuk)?

Stottar ditt sociala natverk dig i din situation?

Vad gor du, vad gor eventuellt andra?

Vad gor att ni véljer den uppdelningen?

Har det privata natverket forandrats pa grund av att du borjade hjalpa din
narstaende?

Hur manga personer &r inblandade i hjalpen till din narstaende?

Har din narstaende/ni ansokt om hjélp fran kommunen?

Bor du tillsammans med din narstaende? (Har ni flyttat ihop pa grund av
omsorgsbehovet?)

Har din narstaende/ni ansokt om hjalp fran kommunen?

Vilket stod far din narstaende fran hemtjanst, hemsjukvard eller liknande?
Passar det erbjudna stodet dina och din nérstaendes behov?

Koper du eller din narstaende privat hjalp for din narstaendes behov? Vad for
slags tjanster och varfor?

VVem samordnar de olika personernas/aktdrernas insatser?

Hur har det professionella natverket forandrats sedan du borjade hjélpa din
narstaende?

C) Halsa (psykisk och fysisk)

Hur skulle du beskriva din fysiska halsostatus just nu?

Hur skulle du beskriva din psykiska hélsostatus just nu?

Hur skulle du beskriva din fysiska hélsa innan du borjade ge omsorg?
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Hur skulle du beskriva din psykiska hélsa innan du borjade ge omsorg?

Har ditt omsorgsatagande paverkat din halsa?

Pa vilket satt framjar du/skulle du vilja framja din egen halsa nu och i framti-
den?

Paverkas beslutet om att komma igang/fortsatta med halsoframjande aktivite-
ter av att du hjalper en narstaende?

D) Livskvalitet (Samhallsliv, umgange, fritidsaktiviteter,
samhallsengagemang)

Pa vilket sétt deltog du i samhallslivet innan du bérjade hjalpa din nérsta-
ende?

Pa vilket sétt deltar du i samhallslivet idag?

Vilka mojligheter och hinder finns det for dig for att delta i samhéllslivet i
den omfattningen du dnskar?

Har din ekonomi forandrats sedan du bérjade ge omsorg? Pa vilket satt?
Vem star for utgifter i samband med stddet (till exempel resekostnader for
dig, medicin)?

Har du tankar om hur din ekonomi (besparingar, pension, 16n) och dina moj-
ligheter att vara delaktig i samhallslivet i framtiden kommer att forandras pa
grund av att du ger omsorg?

Upplever du att din insats for din narstaende ar frivillig?

E) Sysselsattning (arbete/studier/sjukskrivning/andra
insatser)

Vilken sysselsattning har du haft under omsorgsatagandet?

Vilken sysselsattningsgrad har du haft under omsorgsatagandet?

Vilken sysselséattning hade du innan du borjade ge omsorg?

Vilken sysselsattningsgrad hade du innan du bérjade ge omsorg?

Pa vilket satt kommer din sysselsattning i framtiden paverkas av att du ger/
har gett omsorg?

Vilka mojligheter och hinder ser du for att kunna kombinera sysselséttning
och omsorgsatagande pa det satt och i den omfattning du dnskar?

Pa vilket satt har din relation till arbetet och arbetskamrater paverkats pa
grund av att du ger omsorg?

F) Ovrigt
Finns det andra aspekter i ditt omsorgsatagande som paverkar din halsa, livs-
kvalitet eller mgjligheten till arbete/annan sysselséttning?
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