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Kaisa Kauppinen — docent i socialpsykologi Helsingfors universitet

Kauppinen inledde med att presentera sin aktuella forskning som behandlar de som ar i

arbetslivet samtidigt som de forsoker fungera som narstaendevardare.

Titteln pa forskningen ar Tydssdkdynti ja Idheis- omaishoiva — tyéssé jaksamisen ja
jatkamisen tukeminen. Helsingfors Universitet 2015 och ar editerad av Dr. Kaisa Kauppinen

och Dr. Mia Silfver-Kuhalampi med Dr. Liisa Myyry

Forskarna har samarbetet med Natverket for narstaendevardare i Finland och med 12 olika
andra organisationer sa som Alzheimer Centralférbundet rf, Finlands Roda Kors, Finlands
Parkinson-forbund rf, Folkhalsans Forbund rf. Folkhdlsan ansvarade for att 6versatta den
enkat som anvandes for forskningen till svenska och for att skicka ut dem till svensksprakiga

narstaendevardare.

Kauppinen lyfte fram den moraliska konflikten kring definitionen av en narstaendevardare.
Samtidigt som man ar vardare kan man dven vara maka/make eller foralder eller barn till
den man vardar. | manga fall utvecklas narstaendevardar rollen succesivt men den kan dven

komma snabbt pa vid t.ex. en olycka eller ett plotsligt sjukdomsanfall inom familjen.

Nagot som dven diskuterades var de personer som hor till den sa kallade “sandwich”
generationen som bade vardar lite dldre barn och sina fordldrar samtidigt. Dessa lider ofta av
stress och kdnner att de inte racker till pa alla stéllen dar de skulle behovas. Statistiken dver

denna grupp ser ut som foljande:

- Ungefar 700 000 av den arbetande befolkningen sdger att de hjalper eller tar hand
om en familjemedlem som inte klarar sig sjalvstandigt

- Avdem vardar 72 % sina dldrande foéraldrar och 35 % ett minderarigt barn



- 7 % hor darfor p.g.a. 6verlappningen till den sa kallade sandwich generationen

Kauppinen lyfte till sist upp de olika rekommendationerna fran hennes senaste forskning
kommit fram till. Dessa var bland annat att arbetsplatserna maste bli mera flexibla och
"vardvanliga” for att minska stressen for de arbetstagare som delvis fungerar som
narstaendevardare. Samtidigt behdvs det dven mera empati och forstaelse pa
arbetaplasterna fér arbetstagarens situation. Aven narstdendevardaren sjalv maste komma
pa olika “coping” atgarder som gor att han och hon orkar med sin vardag, sa som att

reservera tid for sig sjalv osv.

Jonna Skand - ansvarig for Folkhdlsans verksamhet for narstaendevardare

Skand inledde med att visa en bild pa ett stort natverk med familjen i mitten for att lyfta
fram hur manga olika instanser som paverkar narstaendevarden och vilken djungel det kan
vara. Spindel i natet ar dock ldkaren pa hélsovardscentralen da han eller hon skriver de flesta
utldtanden som behdvs for att fa olika former av stdd. Skand berdrde dven, precis som
Kauppinen, det moraliska dilemmat kring definitionen narstaende vardare.

Statistik fran Finland som Skand lyfte fram:

* 1,25 miljoner personer som hjalper narstdende

350 000 personer som hjalper i stor utstrackning

60 000 narstaendevardare med avtal ar 2020

40 500 narstaendevardare med stod idag

| dags laget finns det valdigt manga som i praktiken ar ndrstdendevardare men som inte har

officiella avtal med kommunen.

Skand lyfte dven fram att situationen som narstaendevardare ar olika for alla. Familjerna
anpassar sig alltid olika till ndarstaendevard, och hur man tar det beror lite pa vad man har

med sig i ryggsacken. Den forsta reaktionen for manga ar sorg men efter det forsoker man



fundera pa hur man skall gora det basta av den nya livssituationen. Manga ser sig inte heller
som en vardare utan bara som en anhorig. Men Skand lyfter fram att det ar viktigt att man
faktiskt kommer till insikt om att man ar en vardare for anors kan det latt bli att man trottar
ut sig och situationen blir ohallbar. Sedan ar det aven viktigt att nagon lyssnar pa den som
vardar. Det ar tungt att varda och manga vardare kanner att de inte kan géra samma saker
som forut. Ofta blir ocksa all fokus pa den som vardas och vardaren kan till sist bli sa pass
trott att han eller hon inte langre vet vad han eller hon sjalv vill och mar bra av. Skand
uppmuntra var och en som bara vill att ta ut av de ledig dagar de har ratt till. Fast detta kan
vara svart for manga vardare att ta ut lediga dagar eftersom de upplever att de far daligt
samvete om de ar borta. Manga ganger kan det ocksa vara svart om den vardade t.ex. inte

vill ta emot hjalp av andra an de narmaste.

Den samhéllsservice som finns for narstdendevardare och den som vardas:

* Halsovardscentralerna och centralsjukhusen.
* Rehabilitering
* Socialarbete, barnskydd
* Hemvarden: hemsjukvarden och hemtjansten, stodtjanster
* Stod for narstaendevard
* Intervallvard och anstaltsvard
* Tjanster och service enligt handikappservicelagen
* FPA
* Vard- och handikappbidrag
* Rehabilitering
* Tolkningstjanst
* Sjukforsakringen:
dagpenning, lakemedels-
och vardkostnader, reseersattning.
* Pensioner
* Foreningar och férsamlingar
* Privata foretagare

* Forsdkringsbolag, Tullen, polisen



Radgivning b6ér man fa fran féljande instanser

Halsovarden: Centralsjukhusen och halsovardscentralerna
— Socialarbetare
— Rehabiliteringshandledare

Socialarbetarna i hemkommunen

FPA

Patientorganisationer

Socialombudsmannen

Patientombudsmannen

Lagen om narstaende vard konterar foljande

Kommunerna kan bevilja stod for narstdendevard da:
1. En person p.g.a. nedsatt funktionsférmaga, sjukdom eller handikapp behéver
vard eller annan omsorg
En ndrstdende ar beredd att varda
Vardarens hélsa och funktionsformaga ar tillracklig
Narstaendevard som vardform ar tillracklig

Hemmet anses l[ampligt
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Forenlig med den vardbehovandes bésta

Problemet ar att det 4r manga olika instanser som skoter olika delarna av narstdendevarden

och det ar darfér mycket byrakrati som maste skotas for att allt skall bli ratt. Samtidigt

varierar det ekonomiska stodet en narstaendevardare far mycket. Lagen forutsatter ett

minimiarvode som utbetalas av vissa kommuner medan andra kan ha hogre arvoden.

Vad kommunen borde erbjuda:

Det narstaendevardarna tycker att de behéver av kommunen

* modjligheter till vila och att kunna utratta arenden utan hets
* forstdelse for den specifika livssituationen

* nagon att samtala med



* information

* praktisk hjalp

Det kommunerna erbjuder

* ordna ledig tid — vikarier i hemmet samt god ersattande vard

» ge mdjlighet till handledning och terapi

» ordna gruppverksamhet av olika slag

* erbjuda hjalp i det praktiska vardarbetet

Problemet ar att alla kommuner inte ens erbjuder denna service som namns ovan och
manga ganger erbjuds bara exakt samma service till alla dven om olika familjers behov ser

olika ut. Det man borde stats pa ar mera individuell service.

Till sist lyfte annu Skand upp olika @mnen som &r viktigt for vardaren att fundera pa som till
exempel vad som ger krafter i vardagen och vad som far en orka, samtidigt som hon lyfte
fram att vardaren ofta maste ha en gnutta sjalvkritik och t.ex. inse att han eller hon inte kan
gora allt. Det som manga narstaendevardare onskar ar att fa den information och stod av

kommunen de sjdlva ber om och inte den som kommunerna sager att de behdver.

Angela Oker-Blom — ndrstaende vardare

| februari 2015 blev Angelas man sjuk i cancer. Forst gick cytostabehandling bra men sen
blev han tyvarr allergisk for den. Dar efter fick han delta i en testgrupp for en ny
cancermedicin men efter upprepat illamaende masta dven den behandlingen avbrytas och
Angel och hennes man Manu hamnade ut i kylan och ingen fran kommunen eller sjukhuset
kontaktade dem om vad de skulle gora sedan. De fixade en del hemma sa att Angela kunde
ta hand om Manu och han fick t.ex. en sjukhussdng, men foér en kort kvinna gar det inte sa
latta att lyfta en langre man. Da han blev sjuk och fick ros i benet kopplandes hemsjukvarden
in men Angela maste trots att hon inte kunde nagon medicinsk utbildning skota stoérsta delen

av varden.



Det borjade ga nerat och Angela var nasta helt slut nar hennes son kom fran USA och
halsande pa. Han insag att allt inte stod ratt till och lyckades till slut fixa ett mote med
lakaren, hemsjukvarden och hemvarden for att fa saker att rulla.

Da fixades aven narstaendevardarstdd at Angela men for att hemsjukvarden hade glomt att
uppdatera pappren fick hon forst enbart stod av den lagre klassen eftersom det stod i
pappren att Manu dannu kunde ga med kryckor vilket dock inte langre var fallet. Detta

betydde att Angela sedan maste gora hela ansdkningen pa nytt for att fa det rattat.

Hemvarden kopplades som sagt in men Angela var besviken pa varden. De upplevde att de
inte fick den service de bad om utan bara den som kommunen ansag att de behévde. Darfor
efterlyser hon mera individuell service och var orolig for hur det skulle gad om man drar in
mycket resursers av hemvarden, speciellt fér de som inte har ndagon anhdrig som kan ta

hand om dem.

Trots mycket problem ar dock Angela glad att fa vara med sin man den sista tid de har
tillsammans och darfor vill hon t.ex. inte ta ut sina lediga dagar utan kdmpar pa trots dalig
somn och konstant arbete. Hon konstrar att det anda kanns lattare i och med att Manu dnnu
ar klar i huvudet. Hon vet inte hur det skulle gd om han t.ex. fatt Alzheimers. Angela
avslutade med att konstatera att ibland &r det svart att orka men man bara maste orka dnda,

men karleken vinner allt.



