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MIGRATIONSSKOLAN ér en del av Kunskapscentrum demenssjukdo-
mar och har ett regionalt uppdrag i Region Skane. Uppdraget bestér
i att arbeta for jaimlik och sdker demensvard, oavsett bakgrund.
Migrationsskolan ska verka for att:

- Bevaka, sammanstélla och sprida kunskap

- Analysera, utvardera och kvalitetssidkra resultat

- Bidra till kompetensutveckling

- Utveckla metoder och processer
Migrationsskolans 6vergripande mal ar att skapa forutsittningar for

att demensvardens olika delar; utredning, diagnos, behandling, om-
vardnad och st6d ska vara jamlik och sédker for alla oavsett bakgrund.
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FORORD

Att vara anhorig till en person som drabbats
av kognitiv sjukdom forindrar manga ganger
hela livet. Det kan innebara forandrade roller
och det som tidigare var givet ar inte langre
givet. Att vara anhorig paverkar vilbefin-
nande och livskvaliteten savil fysiskt som
psykiskt, men ocksa den ekonomiska situa-
tionen och det sociala livet paverkas ju mer
utrymme sjukdomen tar. Det dr for manga
ett arbete utan semester, utan mojlighet till
aterhimtning, som inte sillan innebir tillsyn
dygnets alla timmar, veckans alla dagar.

Undersokningar och studier visar pa ut-
sattheten hos anhoriga till en person med
kognitiv sjukdom. I jimforelse med andra
sjukdomstillstand upplevs belastningen sir-
skilt hog for anhoriga vars niarstaende har
langt gangen kognitiv sjukdom. Hog upplevd
belastning har setts oka risken for samre
halsa hos den anhoriga.

Vi har idag kunskap om den utsatthet som kan drabba anhoériga, men vi
saknar i mangt och mycket kunskap om hur det 4r att vara anhorig till
en utrikes fodd person med kognitiv sjukdom. Detta géller saval i forsk-
ningsresultat fran bade Sverige och internationellt. Finns det skillna-
der i anhorigas erfarenheter utifran perspektivet utrikes f6dd? Finns
det skillnader i vilket st6d anhoriga erbjuds fran vard och omsorg och
vilket stod de 6nskar att fa? Skiljer sig utrikes fodda anhorigas hilsa
och vilbefinnande fran anhoriga till inrikes fédda? Det &r fragor som
vi inom var verksamhet pa Migrationsskolan vid Kunskapscentrum
demenssjukdomar har saknat svar pa. Vara tidigare erfarenheter fran
samtal och méten med yrkesverksamma inom varden och omsorgen ar
att det dven har saknas svar pa dessa viktiga fragor.

Den hir rapporten ar ett resultat av ett arbete som Migrationsskolan
vid Kunskapscentrum demenssjukdomar paborjade hosten 2017 for
att synliggéra anhorigas rost med fokus pa utrikes fodda. Med rap-
porten som ir baserad pa ett samarbete med Skanes 33 kommuner,
vill vi ge dig som ldsare en mojlighet att titta pa anhorigas situation
utifran ett annat perspektiv. Vi har kartlagt anhorigstddet i kom-
munerna och stillt oss fragan om det anhorigstdod som erbjuds ar ett
anhorigstod for alla.

Vi som star bakom rapporten dr Migrationsskolan vid Kunskaps-
centrum demenssjukdomar. Migrationsskolan dr en regiondver-
gripande verksamhet inom Kunskapscentrum demenssjukdomar
i Skane med uppdrag att arbeta for jimlik och siker demensvard
oavsett bakgrund. Rapporten ar skriven av Josephine Sérenson, sam-
héllsvetare och projektledare for Migrationsskolan, Ingrid Fioretos,
etnolog och Emma Lindgren, folkhédlsovetare.

Eva Granvik

Enhetschef, Kunskapscentrum demenssjukdomar, Region Skane
Malmo, april 2019



INLEDNING

Kognitiv sjukdom ar en av de sjukdomar som
drabbar flest manniskor i varlden och den
enskilt storsta riskfaktorn for att drabbas ar
hog alder. Virldshilsoorganisationen, WHO,
beriknar att over 35 miljoner manniskor
runt om i virlden lider av en kognitiv sjuk-
dom. I Sverige har enligt Socialstyrelsen cirka
150 000 ménniskor nagon form av kognitiv
sjukdom och antalet insjuknade per ar berik-
nas till mellan 20 000 och 25 000 personer. Av
de som ar drabbade i Sverige idag har drygt
20 000 personer utlindsk bakgrund. Under
den kommande tjugoarsperioden forvintas
antalet personer med utlindsk bakgrund
som har en kognitiv sjukdom att 6ka avse-
virt. Det innebar att dven antalet anhoriga
med utlindsk bakgrund forvantas oka.

Enligt statistiska centralbyran hade i Sverige under 2018 cirka 24
procent av befolkningen utlindsk bakgrund och i Skine var den
siffran cirka 28 procent. Det dr sedan tidigare kédnt att migration,
oavsett om den ar frivillig eller ofrivillig, paverkar hélsan, bade
fore, under och efter migrationsprocessen. For en del ar processen
en positiv handelse medan den for andra har foregatts av hot, krig,
tortyr eller forfoljelse. Det ar svara och traumatiska hiandelser som
paverkar individens hilsa och okar risken for ohilsa. Manniskor
som har migrerat har olika forvintningar pa vard och omsorg uti-
fran de erfarenheter som de bar med sig. Detta stiller krav pa yr-
kesverksamma som i motet med patienter och anhodriga behover ha
en medvetenhet och forstaelse for migrationsrelaterade fragor. Det
handlar om att i varje enskilt m6te ha féormagan att se individen och
individuella behov.

For drygt tre ar sedan genomforde vi pa Migrationsskolan en
nationell kartliggning med syfte att titta pa eventuella skillnader i
demensvarden mellan inrikes fédda och utrikes fodda. Kartlagg-
ningen genomfordes med hjilp av uppgifter fran Svenska demens-
registret (SveDem). Vid tiden for kartliggningen fanns ndrmare
58 000 personer med kognitiv sjukdom registrerade i SveDem. Av
dessa var 12 procent utrikes fodda. Kartldggningens resultat visa-
de flera signifikanta skillnader i demensvarden. En av de skillnader
som kartldggningen har visat handlar just om anhorigstddet, att ut-
rikes fodda fick anhorigstod i mindre utstrackning an inrikes fodda.

Kartlaggningen ger oss inte svar pa vad skillnaderna beror pa.
Sedan tidigare vet vi att varden och omsorgen av kognitiv sjukdom
inte ar jamlik. Utrikes fodda s6ker vard for kognitiv sjukdom i min-
dre utstrackning an forviantat och ocksa i ett senare skede. Detta
innebdr att anhoriga tar ett stort ansvar i omsorgen av sin utrikes
fodda nirstdende och vardar sin niarstdende hemma under lingre
tid. Synen pa kognitiv sjukdom varierar mellan olika kulturer. I en



del kulturer ar sjukdomen forenad med bade skam och stigma. Att
kognitiv sjukdom ar kopplad till negativa begrepp som skam och
stigma kan paverka hur och nér individen véljer att soka vard.

Att hjalpa och stotta en familjemedlem, en vin, eller en kollega dr nagot
som for de allra flesta dr naturligt. Att vilja hjilpa och st6tta dr ocksa
nagot som de allra flesta har erfarenhet av, kanske for en kortare eller
ibland en lidngre period. Men vad hdnder nér tiden inte racker till eller
orken tar slut? Varden och omsorgen av personer med kognitiv sjuk-
dom ir idag beroende av informella vardare, det vill siga personliga
kontakter som en familjemedlem eller en van. Det innebir att det ar
anhoriga som tar hand om en stor del av omsorgen i hemmet.

Familjen har i ett historiskt perspektiv haft en viktig roll i omsor-
gen av narstaende. Forst i slutet pa 1950-talet vixte den offentliga
dldreomsorgen fram, och sa sent som 1998 inférdes ett komplement
om stod till anhoriga i socialtjinstlagen. Lagstiftningen skérptes
2009 nér ordet bor byttes ut till ska, vilket innebir att kommunen
ska stodja anhoriga. Rétten till stod for anhoriga regleras i social-
tjanstlagen 5 kap. 10 § och anger att kommunen “ska erbjuda stod
for att underlitta fér de personer som vardar en niarstdende som ar
langvarigt sjuk eller dldre eller som stédjer en niarstaende som har
funktionshinder”. Stodet till anhoriga ska gilla for alla medborgare.
Hur anhorigstodet dr utformat i olika kommuner ser olika ut. Det
innebdir att det kan vara stora skillnader mellan kommuner vad gil-
ler hur mycket stod och vilket stéd som finns att erbjuda anhoriga.
Migrationsskolan har sedan 2017 arbetat med en regional kartligg-
ning av anhorigas erfarenheter av anhorigstod, med fokus pa utrikes
fodda. I denna rapport presenterar vi resultatet av denna kartlagg-
ning. Genom enkiter, samtal och intervjuer har vi tittat nirmare pa
om det anhorigstod som erbjuds dr ett anhorigstod for alla. Kart-
laggningen inkluderar diremot inte samtal med yrkesverksamma
inom primarvard och specialistkliniker som dven de méter anhoriga
i sitt arbete.

Var ambition med arbetet har varit att ge de anhdriga en rést och
lata de anhoriga komma till tals. Som underlag till denna rapport
har vi arbetat med tre 6vergripande delar. Den forsta delen bestar
av en regional enkdtundersokning till anhoriga. Vi har utformat en
enkit som Gversatts till sju olika sprak. Enkiten har delats ut till
anhoriga till en person med kognitiv sjukdom, i samarbete med re-
presentanter fran de 33 skanska kommunerna. Enkiten har besva-
rats av 322 personer och var femte enkét dr besvarad av en anhorig
som stodjer en nirstdende som ir utrikes fodd. Den andra delen
av kartliggningen bestar av samtal och intervjuer med anhoriga.
Vi har samtalat, bade enskilt och i grupp, med 32 anhoériga, varav
11 ar utrikes fodda. Det har varit en mojlighet fér oss att fa lyssna
till deras erfarenheter av anhdérigstdd och av att vara anhorig. De
anhorigas erfarenheter har gett oss en ovarderlig grund att st pa
i skrivandet av denna rapport. Den tredje och sista delen av kart-
laggningen bestar av samtal och intervjuer med yrkesverksamma.
Vi har samtalat och intervjuat totalt 27 yrkesverksamma, fran olika
professioner och kommuner, som i sitt arbete méter personer med
kognitiv sjukdom och deras anhdriga. Resultatet av kartliggningen
presenteras i den hir rapporten utifran dessa tre delar.

I rapporten aterkommer vi till ett antal viktiga begrepp, som bade
ar centrala i rapporten, men som ocksa varit viktiga fér oss under
arbetets gang. Med anhorig menar vi i den hir rapporten den som
stodjer en narstdende som inte klarar av sin vardag pa grund av
kognitiv sjukdom. Med nirstdende menar vi personen som lider av
kognitiv sjukdom. Formellt stdd ar det stod som erbjuds av varden och
omsorgen i offentliga verksamheter, medan informellt st6d ar stod som
ges av familjemedlemmar, vinner eller av frivilliga verksamheter. Nar
begreppet direkt stod anvinds menas det stdd som riktas direkt till
den anhdriga, sdsom enskilt samtal, utbildning, praktisk hjélp i hem-
met eller samordning av insatser. Med 6vrigt stod menas det stod som
ar riktat till den nérstdende och som kan avlasta den anhoériga, sdsom
hemtjinst, dagverksamhet och korttidsboende.



Anhorigstdd anvinds i rapporten som ett 6vergripande begrepp for
att beskriva stéd som ska underlédtta for anhoriga som stodjer en
nirstaende. Utrikes fodda ar personer fédda i ett annat land, medan
inrikes fédda ar personer fodda i Sverige. Personer med utldndsk
bakgrund definieras som de individer som antingen ar utrikes fodda
eller som &r inrikes fodda med tva utrikes fodda forildrar. Vi har
valt att anvdnda begreppet kognitiv sjukdom i denna rapport nir vi
beskriver demenssjukdom. Kognitiv sjukdom anvédnds i den senaste
DSM-V som dr en manual fér diagnoskriterier.  DSM-V har kognitiv
sjukdom ersatt begreppet demens, som pa latin betyder “utan sjal”.



KAPITEL 1

ERFARENHETER AV
ANHORIGSTOD
- EN ENKATUNDERSOKNING

I en utvirdering fran Socialstyrelsen 2018
fastslogs att behoven hos personer med kog-
nitiv sjukdom fran andra linder behover
uppmirksammas. For att kunna gora det-
ta menar Socialstyrelsen att det behovs mer
kunskap om vilka insatser och metoder som
bast kan tillgodose behoven hos individer
som ir utrikes fodda. For att fa en overblick
av anhorigas erfarenheter och anvindning
av anhorigstod i Skane har vi genomfort en
enkitundersokning. I detta kapitel presente-
ras den del av kartliggningen som vi har valt
att kalla for regional enkitundersokning till
anhoriga. Enkiten finns i sin helhet som en
bilaga sist i rapporten.

Under hosten 2017 fick vi pa Migrationsskolan méjlighet att traffa
anhoriga och yrkesverksamma som i sitt arbete moter anhoriga till
personer med kognitiv sjukdom. Med samtalen som utgangspunkt
paborjade vi en sammanstillning av fragor om anhérigstéd, vilket
senare resulterade i den regionala enkdtundersékningen.

I samtalen med anhdriga lyftes ofta demenssjukskoterskans roll
fram som nagon de anhoriga hade kontakt med. Det blev darfor
naturligt for oss att samarbeta med demenssjukskéterskor. I de
kommuner dir demenssjukskoterska saknades samarbetade vi med
anhorigkonsulenter, Silviasystrar, sjukskoterskor och anhdrigsam-
ordnare. Dessa personer har varit vara kontaktpersoner i arbetet
med enkiten.

Enkdten har 6versatts till sju sprak: albanska, arabiska, bosniska/
kroatiska/serbiska, engelska, finska, persiska och polska. Den har
granskats av sprakkunniga personer inom respektive sprak.

Enkiten delades ut av vara kontaktpersoner i kommunerna mellan
juni och november 2018. Det har varit frivilligt att svara pa enkiten
och svaren har varit anonyma. Vi har inte fort statistik 6ver hur stor
andel av de utdelade enkdterna som har besvarats. Enligt en grov
berdkning gjord med hjilp av kommunerna var svarsfrekvensen
runt 50-60 procent. For att de anhoriga inte ska kunna identifie-
ras finns det ingen uppgift insamlad om vilken kommun enkéterna
kommer ifran. Det gar darfor inte att undersoka skillnader mellan
kommuner, vilket inte heller var malet med kartldggningen. Var for-
hoppning dr diremot att de anhoriga har kédnt sig trygga i att enké-
terna inte gar att koppla till en specifik kommun.

I januari 2019 hade enkéaten besvarats av 322 anhdriga runt om
i Skane. Nedan presenteras vilka de anhoriga ar, deras svar och kom-
mentarer. Att observera som ldsare ar att de som besvarat enkiten



ar de anhoriga som redan har en etablerad kontakt med nagon form
av kommunal verksamhet. Det innebér att vi i kartlaggningen inte har natt
de anhoériga som inte har ndgon kontakt med varden och omsorgen.

Var femte anhorig (21 procent) som har besvarat enkiten har en
nérstadende som ir fodd i ett annat land dn Sverige. Detta stimmer
vil med fordelningen i Skéne déar 28 procent av befolkningen har
utldndsk bakgrund. En tredjedel av dessa har uppgett att deras nir-
stdende ar fodda i Norden och hilften har uppgett att deras nérsta-
ende ar fodda i 6vriga Europa. Fem anhoriga har uppgett att deras
nérstdende ar fédda utanfér Europa. Fyra av de anhoriga har valt att
inte uppge fodelseland pa sin nirstaende.

Fédelseland/region - narstaende Antal (%)
Sverige 254(79)
Ovriga Norden 23(7)
Ovriga Europa 36 (1M
Ovriga Varlden 5@
Okant 4 (D

Tabell 1. Fédelseland/region som de anhoriga har uppgett for sin narstaende.

Den storsta andelen av de anhdriga som har svarat pa enkéten ar
kvinna, 65 ar eller dldre och pensionar. For de som svarat pa enkiten
och som stodjer nagon fran ett annat land dn Sverige skiljer sig detta
at. Dessa anhoriga ar yngre, ofta dotter eller son till den néarstiende,
och kvar i arbetslivet. Denna skillnad ar pataglig och da yngre an-
horiga lever under andra levnadsférhallanden paverkas rollen som
anhorig pa ett annat sitt dn for dldre anhoriga. Att vara yngre och
anhorig innebir att tvingas att hantera flera olika roller i sin vardag,
dér varje roll medfor ansvar. Det kan till exempel handla om att an-
svara for ett arbete eller att ansvara for barn, manga ganger bada
delarna. Vid utformningen av anhorigstod behover hinsyn dven tas
till yngre anhoriga.
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Konsfordelningen bland de som svarat pa enkédten dr densamma
oavsett fodelseland pa den ndrstdende. Det ar drygt tva tredjedelar
kvinnor och knappt en tredjedel man. Manga av de yrkesverksamma
som vi har triffat och som moéter anhdriga i sin yrkesroll bekriftar
att det ofta ar kvinnor som de moter.

Demografi, Anhorig till inrikes Anbhorig till utrikes
bakgrundsinformation fodd narstdende (%) fodd narstdende (%)
Kvinna 181 (71 49 (72)

Man 70 (28) 19 (28)

Yngre an 65 ar 48 (19) 27 (40)

65 ér eller aldre 203 (80) 41(60)
Arbetar/studerar 41(16) 22(28)

Pensionar 204 (80) 39 (57)

Ovrigt 9@ 7010)

Stédjer make/maka/sambo 189 (76) 36 (53)

Stodjer foralder 45(18) 28 (41)

Ovrigt 10 (4) 4(6)

Tabell 2. Bakgrundsuppgifter om de anhoriga som har svarat pa enkéten. Notera: For
ett fatal anhoriga saknas en eller flera av dessa uppgifter.

Drygt hilften av de anhdriga uppskattar att de stédjer sin narstaen-
de 0-20 timmar i veckan och ndgot mindre 4n hilften uppskattar att
de stodjer sin nirstdende mer dn 20 timmar i veckan. Vi kan i enkéi-
ten se att det finns ett samband mellan alder och antal sjalvuppskat-
tade timmar som den anhoriga stodjer eller vardar sin nirstaende. En
stor andel av de dldre uppskattar att de stddjer sin nérstdende mer &n
40 timmar i veckan, medan de som ar yngre uppskattar farre antal tim-
mar i veckan. For de anhoriga dar den nirstaende bor pa sirskilt boen-
de dr sambandet inte lika tydligt, dir ger den anhoriga allmént farre
timmar stod i veckan, vilket kan ses som naturligt da de narstaende



pa sarskilda boenden far formellt stéd i stérre utstrackning.

Generellt 4r det inom den egna kommunen som de anhoriga har fatt
information om att det finns anho6rigstéd. Narmare tva tredjedelar av
de anhoriga som har svarat pa enkéten har fatt informationen av perso-
nal inom den egna kommunen. En bidragande forklaring till detta kan
vara att det dr personal i kommunerna som varit delaktiga i utdelning-
en av enkéten. For anhoriga till inrikes fodda dr det darefter vanligt att
ha fatt information fran personal pa specialistklinik. Fér anhoriga till
utrikes fédda nirstdende ar det vanligt att ha fatt information om an-
horigstdod av yrkesverksamma inom primérvarden. Endast ett mindre
antal uppger att de inte fatt ndgon information om anhorigstod.

I enkiten fick de anhoriga svara pa vilken form av formellt st6d de
fatt under de senaste sex manaderna fran varden och omsorgen.
Alternativen i enkiten beror dels direkt stéd som ges till den anho-
riga och dels 6vrigt stod som &r riktat till den néirstdende och som
indirekt kan avlasta den anhoriga.

De vanligaste formerna av formellt stod som de anhoriga har tagit
del av var gruppsamtal/anhoriggrupper, hemtjanst, dagverksamhet

och sarskilt boende.

Anhoriga till inrikes  Anhoriga till utrikes  Totalt antal

Formellt stod fodd narstaende(%) fodd narstaende(%)  anhoriga (%)
Enskilt samtal 58 (23) 16 (24) 74 (23)
Snr:(ffl’;ag:"ut:! 96 (38) 14 22) 110 (34)
Utbildning/information 44 (17) 5(8) 49 (15)
Avlastning i hemmet 33(13) 6 (9) 39 (12)
Ekonomiskt stod 2(00,8) 0 20,D
Hemtjanst 82(32) 15 (23) 97 (30)
Dagverksamhet 81(32) 13 (20) 94 (29)
Korttidsboende/ 49(19) 5(8) 54(17)
Sérskilt boende 67 (26) 25(37) 92(29)
Annat stod 17.(7) 2(3) 19 (6)

Tabell 3. Stod som de anhdriga uppgett att de har fatt under de senaste sex manaderna.
Av de 322 anhoriga har 280 angett att de har fatt nagon form av stéd fran vard och
omsorgen.

Det ar farre av de som stodjer en niarstaende fran ett annat land som
har fatt stéd i form av gruppsamtal, utbildning/information, hem-
tjanst, dagverksamhet och korttidsboende/véxelboende. Exempel-
vis har over en tredjedel av de anhdriga till en inrikes fodd nérsté-
ende deltagit i gruppsamtal/anhoriggrupp, medan det endast dr en
femtedel av de anhoériga till en utrikes f6dd niarstdende som deltagit



i gruppsamtal. Att som anhérig ha fatt samtala enskilt med vard-
personal skiljde sig daremot inte, var femte av de anhoériga har haft
enskilt samtal med vardpersonal de senaste sex manaderna.

Den vanligaste formen av formellt stod som de anhdriga till en ut-
rikes fodd narstadende har fatt ar sarskilt boende. Mer dn var tredje
anhorig som svarat pa enkiten och har en nirstdende som &ar fodd
utanfor Sverige har fatt stod till sin narstidende genom plats pa sir-
skilt boende. For de inrikes fodda nirstdende ar det en fjardedel
som bor pa sirskilt boende. Detta kan till viss del forklara varfor
stod som hemtjanst och dagverksamhet inte har uppgetts i sa stor
omfattning bland anhériga till utrikes fodda. Ser vi endast till de
anhoriga dar deras nirstaende inte bor pa sirskilt boende minskar
skillnaderna som ndmnts ovan i 6vriga former av stod. Andelen som
varit pa enskilt samtal dr d& ndgot storre hos de med utrikes fédd
nirstdende och andelen med hemtjénst skiljer sig inte at. St6d som
gruppsamtal, utbildning/information, dagverksamhet och kort-
tidsboende/vaxelboende har dock fortfarande uppgetts i mindre
utstrackning av de anhoériga till utrikes fodda nédrstaende.

Orsakerna till varfor sarskilt boende dr den vanligaste formen av
stod for anhoriga till utrikes fodda kan vara flera. De kontaktper-
soner i kommunerna som varit delaktiga i kartlaggningen menar att
det handlar om nir i sjukdomsforloppet som personen med kognitiv
sjukdom och den anhdriga viljer att s6ka stod och vard. Det stim-
mer Gverens med internationell forskning som pekar pa att utrikes
fodda med kognitiv sjukdom soker sig till vard och omsorg i ett se-
nare skede av sjukdomen. Samtidigt har de anhdriga till en utrikes
fodd narstadende uppgett att de sett symtom av kognitiv sjukdom en
kortare tid tillbaka dn de till en inrikes f6dd nirstdende. Det kan
tyckas motsigelsefullt, att sjukdomstecken funnits en kortare tid
samtidigt som sjukdomen &r sa langt gangen att det behovs vard i
form av sirskilt boende. Forklaringen kan finnas i vilken kunskap de
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anhoriga och de nirstdende har om kognitiv sjukdom. Det 4r svart att
uppticka sjukdomssymtom nér det inte finns kunskap om sjukdomen
bakom och for kognitiva sjukdomar kan vissa symtom litt forviaxlas
och tolkas som en naturlig del av aldrandet.

Utover formellt stod stilldes fragor i enkédten om informellt stod.
Narmare hilften av de anhoriga fick ibland stéd av sin omgivning
sdsom vinner, slaktingar och bekanta. En fjirdedel fick ofta stod av
omgivningen samtidigt som en fjirdedel av de anhoriga inte fick na-
got stdd av sin omgivning. Att fa stdd av omgivningen skiljde sig inte
at om den narstaende var utrikes fodd. Daremot fick en fjairdedel av
de anhoriga till inrikes fodda stod av en frivillig organisation eller
forening, ndgot som var mindre vanligt hos de som stédjer en nir-
staende fran ett annat land. Endast tre procent av samtliga anhoriga
fick stod i ett kyrkligt samfund.

Manga av de anhoriga dr ndjda med det stod de erhaller av varden
och omsorgen. Flera av de anhoriga har lamnat positiva kommenta-
rer om det stdd de och deras nirstdende har fatt och ett flertal verk-
samheter och personal har lyfts fram. Pa fragan om de upplever att
de har fatt tillrackligt stod har nirmare tva tredjedelar svarat ”ja”
eller “oftast”. Samtidigt 4r det var sjatte anhorig oavsett bakgrund,
som upplever att de inte har fatt tillrackligt stod.

Vid enkitfragan om stédet kan bli béttre och i sa fall hur, svarade
flest att de dnskade mer information om anhérigstdd och kognitiv
sjukdom. Aven kortare vintetider till insatser fran hilso- och sjuk-
varden efterfragades.



De vanligaste forbattringsomradena Anhoriga till inrikes  Anhoriga till utrikes
fodd narstdende (%) fodd narstiende(%)

Mer information om vilket stod som 65 (26) 19 (28)

finns att f8

Mer information/utbildning om demens- 56 (22) 19 (28)

sjukdomar

Kortare vantetider till att f& insatser fran 49 (19) 13.(19)

hélso- och sjukvarden

Tabell 4. De vanligaste forbattringsomradena som de anhoriga har valt av flera givna
alternativ i enkiten.

Utover de givna alternativen pa enkitfragan om hur det formella stodet
kan bli béttre har anhoriga lagt till flera forbattringsforslag. Forslagen
handlar om att ha mer flexibilitet i de olika stodformerna, till exempel
flexiblare tider i dagverksamhet eller flexibilitet vid avlastning. Flera
efterfragar bittre samverkan mellan specialistklinik, primarvard
och kommun. Anhériga efterfragar sarskilt att kunna vinda sig till
en och samma person i kommunen nir det giller fragor om anho-
rigstéd. Flera 6nskar ocksé att kunskapen om kognitiva sjukdomar
Okar, savil hos yrkesverksamma inom kommunen som hos de an-
horiga sjdlva. De som har sina nirstaende pa sdrskilt boende vill att
de narstaende ska fa mer stimulans, till exempel mer fysisk aktivitet
och utomhusvistelse.

Att vara anhorig till en ndrstdende med kognitiv sjukdom paverkar den
egna hilsan. I enkéten har de anhdriga fatt skatta sin hélsa under de
senaste fyra veckorna. Genom olika pastdenden har den anhoériga fatt
vilja var hon eller han har befunnit sig pa skalan den senaste manaden,
exempelvis kint sig pigg eller kédnt sig trott.

Vid skattning av den egna hilsan ir det tva tredjedelar av de an-
horiga som har relativt laga skattningstal, vilket innebar att manga
anhoriga upplever sin hidlsa som 6verlag dalig. Manga har uppgett
att de kdnner sig oroliga eller spinda och har haft lite energi. Samti-
digt anger de att de har fungerat bra i kontakt med andra ménniskor.
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En av de anhoriga skriver:

Har varit néjd for det mesta. Men ensamhet (i tvasamhet) tdr trots
all hjilp. Varit svdrt att planera livet i mdnga dr. Upplever mej
sjdlv som ganska bra skddespelare. Alltid glad och positiv. En clown

grater alltid inombords. Detta dr och har varit en ldng resa.

De anhoriga till nirstdende som 4r fédda i ett annat land 4n Sveri-
ge skattar sin hilsa nagot simre idn inrikes fodda. Det dr en nagot
storre andel som sovit daligt, haft svart fér att koncentrera sig, haft
brist pa idéer/kreativitet, varit i kinsloméssig obalans, samt upplevt
att kroppen fungerat daligt i forhallande till livssituationen. Dessa
skillnader dr dock sma.

Att vara anhorig till en nirstdende med kognitiv sjukdom har setts
paverka den egna hélsan och hilsan hos den anhériga forsdmras i takt
med upplevelsen av borda. Samtidigt finns det allt mer forskning som lyf-
ter fram det positiva i rollen som anhdrig. Att vara anhorig kan till exem-
pel ge en kinsla av meningsfullhet och kan da paverka hilsan positivt.



SAMMANFATTNING

Anhoériga som stodjer en nirstiaende som ir
utrikes fodd har i mindre utstrickning fatt
stod i form av gruppsamtal, utbildning/infor-
mation, hemtjanst, dagverksamhet och kort-
tidsboende/vaxelboende.

Manga av de anhoriga 6nskar mer informa-
tion om anhorigstod och mer utbildning om
kognitiva sjukdomar. For de anhoriga som
stodjer en personsom ir utrikes fodd ar detta
sarskilt angelaget.

De anhdriga till nirstaende som ir utrikes
fodda skattar sin hiilsa nagot simre in ovriga
som svarat pa enkiten. Dock ir det generellt
att manga av de anhoriga kinner oro och upp-
lever att de har lite energi, oavsett bakgrund.

Hur arbetar din kommun med att méta anhorigas individu-
ella behov?

Ar anhérigstodet som erbjuds i din kommun tillgéingligt for
alla? Erbjuds anhoérigstod pa kvillstid och helger?

Hur arbetar din kommun for att hitta de anhdériga som éar
ibehov av stod och som inte tar kontakt sjilva?

Har anhoérigstéodet som erbjuds i din kommun utvirderats?



FORSLAG FRAN DE ANHORIGA
- KOMMENTARER FRAN ENKATEN

Om jag kunnat lika mycket om demens for 10 ar sen som
jag gor nu sa hade jag sett till att min fru fatt vard 2009-
2010 istillet for 2016! Varfor testar vi och utbildar vi inte
for demens sasom vi gor for brost- och prostatacancer och
manga andra sjukdomar!

Bemotandeutbildning till anhoriga i ett tidigt skede. (Hela
familjen)

For att ge biattre livskvalitet till den sjuke och anhoérig sa kan
vi skapa bittre och annorlunda boende- och vardformer.
Engagera de(n) anhoriga redan i skapandet av boende- och
vardformer, inte bara fraga nu, nir det ir for sent.

Garna triffar med andra anhoriga till demenssjuka men -
det ir svart att komma hemifran.

Flexiblare dagverksamhetstider. Inte bestimda dagar och
klockslag. Behovsanpassat for den anhorige. Ibland akut.

Battre telefontider. Bittre kommunikation mellan
myndigheter, sa man slipper ringa runt.

Funderar pa nagon typ av “ordlista” med forklaring pa alla
begrepp som man kan komma i kontakt med.

1. Skulle vara ett team kring personen som samarbetade
och dir hjilp kunde fas. Ej ISOLERADE verksamheter som
nu. Varje verksamhet har ansvar for sin lilla bit. Mycket
onoddiga kontakter. 2. Anhoriggrupper. 3. Bittre kunskap
hos handldggare om konsekvenserna av sjukdomen for
anhoriga.

Att nagon myndighet eller person tar ansvar, nu verkar det
som alla skickar ansvaret vidare till nésta.

Mindre byrakrati. Battre samordning mellan och

inom myndigheter. Mer tid och bittre utbildning fran
Hemvardens sida. Idag rusas det in och fem minuter senare
ut igen, ingen tid for demensstod.

Svart att na handliggare. Att se den boende som en
person inte som en av manga. Ar personen blind, maste
vederborande fa den hjilp som behovs! STIMULANS!

Information i ett tidigt skede angaende god man, forvaltare
och framtidsfullmakt.

Vid flytt till gruppboende snarast samtal om rutiner och
annat som kan vara viktigt for mig som anhorig att veta. For
mig har det drojt ndsten 4 veckor och jag har inte kiint mig
delaktig eller betydelsefull.

Personalen pa boendet ir vildigt viktiga! Att de kinns
positiva och engagerade. Da kdnner jag trygghet.

Viktigt med personalkontinuitet (sa fa personal som
mojligt), utbildning av personal i demenssjukdom sa slipper
personalen fraga och jag kan vila niar de kommer och kinna
fortroende for personalen.

Storre forstaelse i bérjan av en demens fran kommun och
vardcentral.

Bra om nagon fran anhorigféreningen tog kontakt, blir ofta
att man tanker tar kontakt sen.

Att fa terapisamtal, kognitiv beteende terapi (KBT) vore bra.
Hjalp att planera och orka vidare.

Har nog mest behov att fa prata av mig, hur 6verlever man
denna svara period i livet”.

Prata om sjukdomen till de du kiinner. Viktigt. Vinner och
sliktingar.

Stod till anhoriga med utlindsk bakgrund.



KAPITEL 2

ATT VARA ANHORIG
TILL EN PERSON MED
KOGNITIV SJUKDOM

For att komplettera de svar vi fick genom en-
katen har vi intervjuat anhoriga till en person
med kognitiv sjukdom. Denna del i kartlagg-
ningen har vi valt att kalla samtal och inter-
vjuer med anhoriga. Vi har traffat samman-
lagt 32 anhoriga och av dessa ar 19 kvinnor
och 13 dr man. 11 av de anhoriga ar utrikes
fodda, varav 9 inom Europa. For flertalet (19)
ar den narstaende en foralder, medan 13 har
omsorg for sin make/maka. I vara samtal,
som vi fort bade enskilt och i grupp, har vi
samtalat om deras situation och erfarenheter
av att vara anhorig. Fyra av de anhoriga har
vi triaffat vid upprepade tillfillen och da fatt
mojlighet till ett mer fordjupat samtal. De ut-
rikes fodda anhoriga som vi trédffat har alla
talat svenska och vi har inte haft behov av att
anlita tolk vid vara moéten. Daremot talar inte
deras nirstaende svenska.

Det finns flera likheter i erfarenheter och situation fér de anhériga
som vi har pratat med. Dessa likheter dr oberoende av livssituation
och de forutsiattningar som de lever under, likavil om de ar fodda i
Sverige eller dr utrikes foédda. Samtliga av de intervjuade framhaller
att det ar viktigt for dem att de blir sedda och lyssnade till. De vill att
de yrkesverksamma som de méter ska prata med dem och inkludera
dem i arbetet med deras nirstaende. De kdnner ansvar for att deras
narstadende har det s& bra som mojligt. ”Om jag vet att min mamma
har det bra dé slipper jag oroa mig”, sager en av de anhdriga.

ANHORIGAS BEHOV AV STOD

Att vara anhorig till en person med kognitiv sjukdom innebar att
ens livssituation fordndras stegvis. Detta gor att det stod som den
anhoriga har behov av fordndras i takt med den narstaendes sjuk-
domsforlopp. Samtliga av de anhoriga som vi har trdffat anvander
anhorigstod, men i olika utstrickning. Alla definierar dock inte det
stod som de far som just anhorigstod. Till exempel far en narstaende
daglig hjilp av hemtjanst, men detta uppfattas inte av den anhoériga
som ett stod.

Nagra berattar att de ar nojda med det stod som de har fatt fran var-
den och omsorgen. De anser att de har fatt bra och rétt stéd, precis
vid ratt tidpunkt. Samtidigt berdttar merparten av de anhoriga att
de har fatt kampa for att hitta fram till ndgon som lyssnade och som
kunde erbjuda hjilp eller stéd. De papekar att det har varit svart
att veta var de ska vanda sig for att fa information. Den héar perio-
den beskrivs som mycket arbetsam och flertalet 6nskar att nagon
yrkesverksam fran varden och omsorgen hade funnits till hands och
lotsat dem ratt.

Det ar inte alla som vi intervjuat som definierar sig som anhorig och
de har svart att kdnna igen sig i rollen som anhorig. Deras narsta-
ende ar sjuk och de ser sig snarare som hustru, make, dotter eller



son dn som en anhorig. "Det dr svart att veta nir jag gar fran att
vara man till min hustru till att bli en omhindertagande anhorig”,
sdger en av de intervjuade. Samtliga intervjuade menar att rollen som
anhorig dr ndgot som de har vaxt in i efter hand.

De anhoriga berittar hur deras nirstdende under flera ar gradvis
forandrades och att fordndringarna kom smygande.

Jag borjade mdrka att allt inte stod rdtt till. Min man glémde vad
han skulle sdga och vad han var pd vig att gora. Han bérjade ga
ddligt. Ndr vi var och handlade hittade han inte tillbaka till bilen.
Ndr han inte klarade av att hantera kaffekokaren sa han att den var
soénder. Sedan klarade han inte av att ringa i telefon. Men han ville
inte ga till ldkare.

Nir de anhériga forsokte fa den nirstaende att uppsoka hilso- och
sjukvéarden for sina symtom, moéttes de ofta av oforstaende, efter-
som den nirstaende inte upplevde att det fanns nigot problem. Mer-
parten berittar att de férst vinde sig till primarvarden. For flertalet
var moétet bra och ledde till att den nirstdende utreddes och fick en
diagnos. I samband med diagnosen fick de dven information och er-
bjudande om olika stédinsatser. Men sa var det inte for alla. En del
av de intervjuade berattar att de mottes av oforstdende fran hélso-
och sjukvarden nir de vil sokte kontakt.

Jag kommer ihag ndr jag forst bérjade misstinka att det var ndgot
fel pa min fru. Jag ringde till vardcentralen och sa att jag var orolig
for att min fru hade demens. Kan ni hjdlpa mig? De svarade: Nej,
det kan vi inte, din fru mdste ringa sjéilv. Men hon kunde inte ringa.
Hur skulle hon kunna ringa?

Det dr ofta starka kinslor forknippade med minnet av den forsta
kontakten med vard och omsorg. En av de intervjuade blir upprérd
nir hon téinker tillbaka pa hennes forsta moéte med primarvarden
och hur de dir pratade om hennes mamma.
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Vidrdcentralen dr ju det samsta stdllet. Det var ingen som hade koll
pd mamma. Nér hon férsimrades triffade vi en ldkare som sa: Din
mamma dr sa gammal nu och det dr vanliga dlderssymtom, det till-
hor dldern. Pa vardcentralen skrotade man liksom henne direkt.
Hon var for gammal, det fanns ingen hjdlp att fa, fick vi héra.

Den anhoriga, i citatet ovan, gav inte upp och forsokte ga vidare genom
att fa en remiss till en specialistklinik. Hon ville att en specialist skulle
beddma hennes mammas symtom.

Vi fragade om mamma kunde fa komma till en specialistklinik och
ldkaren pd vardcentralen sa: De kommer inte ta emot henne, hon dr for
gammal. Jag blev ledsen ndr han sa sd, liksom att det inte var lont att
ldgga nagot krut pa henne. Till slut ringde jag tre ganger i veckan, men
fick inte ndgon tid pad vdrdcentralen. I minst sex mdnader ringde jag
for att forsoka fa hjdlp.

Dottern beskriver sin kamp for att bli lyssnad till och for att bli sedd. I
hennes fall var det primarvarden som hon upplevde inte lyssnade. Fér
andrakan det vara andra instanser som de kommit i kontakt med under
sjukdomsprocessen som de upplever inte har sett, lyssnat eller forstatt.

I vart intervjumaterial ar det ungefér lika manga som fatt sin diag-
nos pa primdrvarden som har fatt diagnosen vid besdk pa en spe-
cialistklinik. Flera av de intervjuade beréttar att det var svart for
dem att ta till sig den information de fick, speciellt om det st6d som
erbj6ds inte upplevdes som ritt eller kom vid ratt tidpunkt. P4 sam-
ma gang siger de anhoriga att de ofta hade problem med att navigera
och hitta ritt bland vilken organisation eller instans som ansvarade for
vad. ”Det var en jakla soppa hela tiden. Vi visste ingenting om hur det var
organiserat i kommunen och sjukvarden. Det borde vara tydligare”, siger
en anhorig. En annan berittar att det var svart for honom att forsta
att hemsjukvard och hemtjéinst tillhorde olika ansvarsomraden. Detta
forsvarade for honom nér han sokte hjilp for sin pappa.



En stor andel av de anhériga beréttar att de har behovt kimpa och vara
pastridiga for att deras nérstdende skulle fa hjdlp i hemmet nir de inte
langre klarade av sin vardag. Merparten av de intervjuades narstdende
har haft tillging till hemtjanst. Nar hemtjansten har fungerat bra
har det varit en vilbehovlig avlastning f6r den anhoériga. En anhorig
beréttar att det var hennes mamma som stéllde till det genom att vigra
slappa in hemtjanstpersonalen nir de kom.

Det var mamma som sa nej och gjorde det svdarare dn det hade be-
hévt vara. Ndr mamma sa att hon inte behovde ndagon hjdlp ndr de
ringde pd, sa gick en del bara. De hade inte tillrdcklig kompetens for
att ta sig in. Sa da bara gick de ddrifran. Da kdndes det inte bra.
Men sedan blev det biittre med det. Nu kan jag egentligen inte klaga
pd nagot. Nir mamma accepterade hjdilpen fran hemtjinsten var
hon vdldigt glad fér den. Hon tyckte om de som kom. Hon tyckte de
var jdttegulliga. Jag énskar att fler inom hemtjdnsten kdnde stolt-

het over sitt arbete. For det dr ett viktigt arbete som de gor.

Pa samma géng uttrycker de intervjuade att de dr negativa till hem-
tjansten och hur den fungerar eller ”inte fungerar”.

Hemtjdinsten fungerar inte, det dr katastrof. De dr stdndigt under-
bemannade och samtidigt vardar de otroligt svdra och tunga pa-
tienter i hemmet. Patienter som dr sdngliggande, som skiter pd sig
och som de mdste mata. Det kommer olika personer hela tiden och
de har ingen utbildning. Jag kdnner stor maktléshet 6ver detta.

For dessa anhoriga var det ofta svart att lita p4 hemtjansten och att
de gjorde ett bra arbete som stottade deras nédrstaende. Flera beréttade
att de ofta kiinde oro och stress under den hér perioden. De kidnde sig
tvingade att ga hem till sin nirstdende for att se att det fungerade.

Pd slutet hade mamma 7-8 bes6k av hemtjdnsten varje dag. I borjan
skrev personalen upp varje gang de varit ddr, men de senaste tva
aren har de bara skrivit upp ndr mamma fick medicin. Dd visste
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jag inte om mamma fdtt mat ndr jag kom dit. Det fanns ingen sig-
natur. Det kdndes vdldigt otryggt. Det var nya ansikten varje dag.
Jag fick eksem, eftersom jag kdnde stor inre oro och stress. Jag var
helt nerkord.

Merparten av de intervjuade uttrycker att de inte dr ndjda med att
den personal som de moéter inom hemtjanst, vixelboende, korttids-
boende eller sirskilt boende ofta byts ut och att manga saknar ut-
bildning om kognitiv sjukdom. ”Varfor kan man inte gora ett system
dir det &r samma personer som kommer i synnerhet till demenssju-
ka? Och hur kommer det sig att man kan jobba med det hér utan att
ha nagon utbildning i demenssjukdom?”, undrar en av de anhériga.

Nar det inte langre ar hallbart for den néarstdende att bo kvar hemma
ar det mojligt att via kommunens bistdndshandlaggare anséka om
sarskilt boende. Flera av de intervjuade anhoriga beréttar att de fick
kdmpa for att fa in sin ndrstdende pa ett sarskilt boende. "Det ir ju
inte alla med demens som har tva pastridiga soner”, siger en av de
anhoriga och fortsitter:

Jag vet inte hur sjuk man mdste vara for att fa plats pa ett boende.
Mamma kunde inte klara sig sjilv hemma. Hon klarade inte av att
gora ndgonting sjdlv lingre. Anda fick vi avslag tvd gdnger. Mam-
ma fick en stroke och efter det sokte vi for tredje gangen och da fick
mamma en plats. Det krdvdes att hon skulle fa en stroke. Det tycker
jag dr for jdkligt.

Flera av de anhoriga som vi pratat med efterfragar att yrkesverk-
samma som mdéter personer med kognitiv sjukdom och anhoriga ska
ha utbildning och ritt forutsattningar. ”Samhéllet maste ta hand om
detta pa ett annat sitt”, siger en av de intervjuade anhoriga, och fort-
sitter: “Man maste kunna kriva att den personal som jobbar med de
hir personerna har utbildning och kompetens. Samhillet méste trada
in och tala for de dementa, det ska inte anhoriga behova gora”.



Merparten av de intervjuade anhoriga har positiva erfarenheter
av det anhorigstéd som de erbjudits. De framhaller ofta en speci-
fik person eller verksamhet som har varit viktig for just dem. Detta
kan exempelvis vara gemenskapen de hittat i en anhoriggrupp eller
samtal med en specifik Silviasyster, anhorigkonsulent, demenssjuk-
skoterska eller kurator. Nagra berittar att &ven om de har blivit er-
bjudna anhorigstéd har de inte ansett att det var nagot fé6r dem. De
har darfor inte tackat ja till detta. P4 samma gang var det ndgra som
inte hort talas om anhorigstod eller visste vad detta innebar. ”Det ar
ingen som har erbjudit mig nigot stéd. Jag hade nog velat ha det om
jag hade fatt erbjudande om det. Jag har fatt leta efter information
sjalv”, sdger en av de intervjuade.

De anhoriga beskriver att det har varit svart att veta var de skulle
soka hjidlp och vad de skulle fraga efter fér anhorigstéd. De undrar:
”Vad finns det for stod att fa? Var ska jag leta? Passar det som erbjuds
for just mina behov?”. Flera av de intervjuade sdger att de 6nskar att
de hade erbjudits mer individualiserat anhoérigstod som utgick fran
deras behov. De framhéller att det dr viktigt att de blir erbjudna ratt
stod vid ritt tidpunkt. ”Nir demenssjukskoterskan kom hem till oss
och informerade tinkte jag att det hdr ror nog inte mig. Det blir nog
inte sa allvarligt med min fru. Jag tog inte till mig informationen helt
enkelt”, sdger en anhorig. For den hiar mannen kom informationen
vid fel tidpunkt och han var inte mottaglig fér den.

Nagra anhoriga efterlyser mojlighet till kontakt med en person vars
uppgift ar att lotsa eller vigleda den anhoriga. De vill att det i kom-
munerna ska finnas en case-manager, en person som kédnner till hur
systemet runt anhorigstod dr uppbyggt och vad som erbjuds. En
case-manager ska ha kunskap om just den individuella situation
som den anhoriga lever under. Personen ska vara steget fore, végle-
da, komma med forslag och vara insatt i den anhorigas aktuella behov,
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men dven ha kunskap om de behov som kan komma langre fram.

P4 samma gang vill merparten av de intervjuade f4 mer kunskap om
kognitiv sjukdom. De vill f& mer insyn i vad kognitiv sjukdom kan
innebira och hur de som anhériga ska bemota sin nirstaende.

Jag har inte fatt nagon utbildning i vad demenssjukdom kan inne-
béra. Det dr forst nu jag har blivit erbjuden utbildning hdr pa mam-
mas boende, men nu dr det for sent. Jag vill inte veta ndgot mer nu.
Det hade varit bra om jag ldangt tidigare hade fatt en forklaring till
hur sjukdomen kan bli. Till exempel om hur jag ska beméta mammas

aggressivitet. Jag har kdmpat i motvind hela tiden med mamma.

Det d4r anméarkningsvirt att si manga av de intervjuade siger att de
skulle vilja ha mer kunskap om kognitiv sjukdom. For att den an-
hoériga ska kunna forsta, férhélla sig till och fatta beslut om infor-
mationen som getts méste informationen i sa stor utstriackning som
mojligt vara anpassad utifran individen.

De anhoriga upplever att de ofta kinner sig ensamma i sin roll som
anhorig. De pratar om svarigheten med att leva ensam i tvadsamhet.
Nir den nirstdende gradvis férdndras kan det leda till att det blir
svart att féra samtal med varandra. Detta gor att den anhoriga kan-
ner sig ensam och flera uttrycker att de skulle vilja ha ndgon att pra-
ta med. ”Vad skont det var att fa prata av mig lite om det har med
er. Jag har ingen annan att prata med om de hér sakerna”, sdger en
anhorig vid intervjutillfallet. Den hiar anhoériga hade dnnu inte kon-
taktats av varden och omsorgen for att fa information om anhorig-
stod, till exempel enskilt samtal. ”Jag behdéver prata om allt det hir.
Jag mar mycket daligt. Jag har problem med min sémn. Jag har fatt
en 6verdos av stress”, sdger en av de intervjuade anhoriga.



For ndgra av de anhoriga var det svart att prata med slaktingar, van-
ner eller grannar. Dessa forstod inte riktigt vad kognitiv sjukdom
innebar. De anhoriga beréttade att flera av deras ndrmaste hade dra-
git sig undan och kom inte lingre och hilsade pa. De uttryckte dven
att slaktingar, vanner eller grannar kunde 14gga sig i och hade asik-
ter om hur de som anhoriga valde att hantera situationen. En vin
eller granne kunde ha asikter om att den anhoériga valde att lamna
Over omsorgen av den nirstiende till andra, till exempel genom att
flytta den nirstaende till ett sarskilt boende.

Jag kdinner att min syster ligger skuld pa mig att mamma dr hdr
pd boendet. Mammas vdninnor ldgger sig ocksd i. Att behdva std
till svars infor min syster och mammas vdninnor dr ndstan det som
tagit mest energi. De har ingen forstdelse for sjukdomen och forstdar

nog inte riktigt vad det innebdr med demenssjukdom.

Nir den anhériga inte fick stod fran sin nira omgivning upplevde
hon sig mer ensam. En annan anhorig beskriver sin situation sa har:

Jag mdr skitddligt. Jag har ingen att prata med. Jag har va-
rit ensam i alla beslut, ensam i allt. Det har varit tungt. Jag
har inte fatt ndgon input fran ndgon, inte fran vdrden el-
ler fran ndgon annan. Jag kdnner mig ofta helt lost. Jag kan
inte strunta i min mamma. Sd ldnge hon lever har jag ansvar.
Jag orkar snart inte ta hand om mig sjdlv ldingre. Hur ska

jag da orka ta hand om min mamma?

Flera av de anhdriga beskriver att de lever eller har levt under en myck-
et anstringd situation. Nagra av dem har tvingats gé ner i arbetstid.

Jag arbetade 100 procent men gick ner till 50 procent for att klara
av belastningen. Mamma vdgrade ha hemtjdnst. Jag gick ner vdil-
digt mycket i vikt. Det var stressigt pd jobbet och sd hade jag mam-
ma. Jag var sjukskriven i tva mdnader. Det var sa extremt. Jag
kollapsade.
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De anhoriga som vi har intervjuat beréttar att de har olika strategier
for att klara av sin livssituation som anhorig. Det ar oftast forst efter
att den narstdende flyttat till ett sdrskilt boende som den anhoriga
har tid och kraft att ta tag i sin egen situation. De beréittar att de da
har fatt styrka att aktivera sig igen, till exempel i olika féreningar,
de gar pa kurs eller har borjat med nagon idrott, sd som ridning,
simning, yoga eller qigong. En anhdrig berittar att for att klara av
stressen, oron och det praktiska omvardnadsarbetet gar hon langa
promenader i naturen varje dag. Dessa promenader ger henne posi-
tiv energi och styrka att orka.

I vara samtal med anhoriga framstar spraket, att den nérstaende inte
behirskar svenska spraket, som den storsta anledningen till att avsta
fran att s6ka anhorigstdd. De drar sig for att besoka till exempel dag-
verksambhet eftersom denna verksamhet endast erbjuds pa svenska.

Av de intervjuade dr 11 personer anhoriga till en utrikes fodd narsta-
ende. Deras kanslor och erfarenheter av anhorigstod 6verensstimmer
med de inrikes foddas. De kdnner samma kanslor av oro, radsla, sorg
och stress. Nagra av de som ar nirstaende till utrikes fodda berattar att
de under sin uppvaxt larde sig att de ska finnas till hands och ta hand
om sina forédldrar nar de blir dldre eller sjuka. Pa detta sitt ska de ge
tillbaka for den omsorg de sjilva fick nir de var yngre. En av de anho-
riga beréttar att hon ir orolig for att omsorgen av hennes pappa inte
kommer att bli lika bra om den gors av en utomstéende. Den anhoriga
ar orolig for att omsorgen inte ska bli individanpassad for just hennes
pappa. De som tar hand om hennes pappa skulle helt enkelt inte férsta
vem hennes pappa ar och hur han vill att det ska vara. “Allting handlar
om vad personen har med sig hemifran. For att forstd min pappa sa
maste man forsta hans historik”, sdger den anhoriga.



De skil som flera anhoriga till utrikes fédda narstaende framhal-
ler som gor dem till battre omsorgsgivare dn de yrkesverksamma
ar att de kan ge mer kirlek, de kdnner den nirstdende och vet hur
personen vill ha det. De vet bist vad den nirstdende foredrar. Pa
samma gang gar det inte att utgd fran att anhoriga till utrikes fod-
da med kognitiv sjukdom alltid vill ta hand om sin nirstaende. En
anhorig beréttar att hon blivit erbjuden att ta hand om omsorgen av
sin mamma, men att hon tackade nej. Hon ville fortsétta arbeta och
hade som mal att vidareutbilda sig.

Jag vill fortsdtta arbeta och utbilda mig vidare. Jag kan inte tdn-
ka mig att vara hemma med mamma hela tiden. Samtidigt tycker
jag att det dr mycket svart. Ndr jag vixte upp fanns inte dagis eller
boende for dldre, allt detta togs om hand i hemmet av de andra i
familjen. Nu kan jag inte géra detta. Det dr vdldigt jobbigt. Efter
besdket pa ett boende fick jag panik, jag bérjade storgrata. Jag kan
inte ldmna mamma pd ett boende. Pd boende bor uteliggare och

narkomaner, inte min mamma.

Merparten av de intervjuade som dr anhoriga till en utrikes f6dd per-
son med kognitiv sjukdom hade bra kunskaper om det svenska sam-
hillet och om den vard och omsorg som erbjuds i Sverige. Detta inne-
bar inte att de accepterar eller tycker att det svenska systemet ar bra.
Dessa anhoriga berittar att de jaAmfor hur det fungerar i Sverige med
hur det ser ut i det land dar deras niarstdende ar fédd och uppvuxen.
En av de anhoériga som vi har intervjuat funderar pa om det ir béttre
att hennes mamma flyttar till det land dar hon vixte upp 4n att hon
hamnar pa ett sarskilt boende i Sverige. ”Det 4r mitt ansvar att mamma
ar hiar. Mamma ville inte komma hit och jag 6vertalade henne. Jag kan
inte bara limna henne hir”, och hon fortsitter: ’Omhindertagandet
dir ar kanske battre for just min mamma”.
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En skillnad som samtliga anhoriga till en utrikes f6dd person med
kognitiv sjukdom papekar ar att den nirstdende inte behidrskar
svenska spraket. Flera av de intervjuade beklagar att det dr svart att
fa information pa det sprak de nirstdende behirskar. Det erbjuds inte
heller utbildning om kognitiv sjukdom pa andra sprak dn svenska. Att
inte tala svenska innebdr dven att den narstaende inte ges samma
mdjlighet att medverka vid kommunens dagverksamhet. De anhori-
ga menar att det finns risk for att det istéllet for att bli en kdnsla av
gemenskap skulle fa en isolerande effekt. ”Vi férsokte fa min mam-
ma att g till kommunens dagverksamhet, men det blev inte bra.
Hon forstod inte vad ndgon sa och blev vildigt ensam déir”, sager en
av de anhoriga.

En annan aspekt av sprik och kommunikation dr i métet med yrkes-
verksamma. En anhdrig berdttar att hon och hennes mamma ofta
far problem i motet med myndigheter och ger som exempel motet
med kommunens bistdndshandlaggare.

Bistdandshandldggaren kommer en gang varje dr. Mamma dr dd
extremt orolig. En vecka innan beséket kan hon inte sova. Hon blir
stressad. Bistandshandldggaren talar med ett officiellt sprdk och det
dr svdrt for mamma att forsta. Dd dr det bra om tolken kan férenk-
la det som sdgs sd att mamma hénger med. Bistandshandldggaren
kan till exempel siiga: -Ar du nojd med dina insatser? Det iir mycket
svdart att dversdtta, insats dr ett svdrt ord. Dd dr det viktigt att tol-
ken dr inférstadd och kan forklara pad ett annat sdtt. Om mamma
sdger fel kan hon bli flyttad till ett boende. Det dr hennes stéorsta
rddsla. Och min stérsta rddsla.

Den anhoriga nimner flera exempel pa ord som anvands av myndighe-
ter och som kan forsvéra i motet, till exempel ord som bistand, social
insats, avlosning, beslut och utredning. Dessa ord ar svara att forsta



innebdrden av och 6versitta. Nagra av de yrkesverksamma papekar
att dven om det finns en tolk med i rummet ar det inte sidkert att
tolken klarar av att oversitta inneborden av dessa ord. Detta kan
medverka till ett 6kat avstand mellan yrkesverksamma, den anho-
riga och den nirstdende. Det kan dven leda till att den anhoriga gar
miste om viktig information om anhdrigstddet, eftersom den anho-

riga inte forstatt informationen eller fatt ratt information.
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SAMMANFATTNING

De anhoriga onskar att kunskapen om kog-
nitiv sjukdom hos de som ger omsorg till de-
ras nirstaende 6kar. Pa samma gang framfor
de en 6nskan om att kunskapen om kognitiv
sjukdom och forstaelsen for anhorigas situa-
tion okar i samhadllet generellt.

I intervjuerna framkommer fler likheter dn
skillnader mellan utrikes fodda anhoriga och
inrikes fodda anhoriga. Det kinner samma
oro, frustration, ridsla, stress och sorg éver
den situation som de lever i. En skillnad ar
att situationen kan forsvaras nir den niarsta-
ende inte forstar eller talar svenska spraket.

Samtliga av de intervjuade anhoriga onskar att
bli sedda, de vill bli lyssnade till och involveras
i arbetet med att skapa ett bra omhédndertagan-
de for deras nirstaende. De vill kiinna sig mer
delaktiga i omsorgen av den nirstaende.
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Hur arbetar din kommun med att fa de anhoriga att kinna sig
delaktiga i de nirstaendes omsorg?

Hur kan din kommun arbeta mer aktivt med att lyssna in den
anhdoriga, istillet for att komma med 16sningar?

Vilka ord skulle kunna anvandas for att gora det littare for
den anhoriga att forsta vad det ir for stod som erbjuds?

Hur kan arbetet i din kommun utformas for att 6ka kunskapen
om kognitiv sjukdom?

Pavilket sitt kan omsorgsarbetet i din kommun paverkas om
yrkesverksamma saknar kunskap om kognitiv sjukdom?



KAPITEL 3

ATT ARBETA MED ANHORIGA
TILL EN PERSON MED
KOGNITIV SJUKDOM

Vid sidan av att samla in material fran enki-
ter och intervjuer med anhoriga, har vi dven
samtalat och intervjuat yrkesverksamma
som arbetar med anhoriga till personer med
kognitiv sjukdom. I detta kapitel presente-
ras den del av kartliggningen som vi har
valt att kalla for samtal och intervjuer med
yrkesverksamma. I vara samtal har vi dis-
kuterat deras erfarenheter av att arbeta med
anhoriga, med fokus pa utrikes fodda. Vilka
utmaningar moter de i sitt arbete och vilka
forandringar skulle de vilja se. Vi har traffat
sammanlagt 27 personer, bade enskilt och i
grupp, som arbetar i 12 kommuner i Skane.

Samtliga av de intervjuade arbetar i kommunal verksamhet. Vi har
intervjuat anhorigkonsulenter, demenssjukskodterskor, kuratorer,
Silviasystrar och yrkesverksamma inom dagverksamhet och sir-
skilt boende. I de 12 kommuner dir de intervjuade arbetar ser an-
horigstodet olika ut. Dock erbjuder samtliga ett strukturerat stod, till
exempel finns mdjlighet till avlastning, ledsagning, dagverksambhet,
motesplatser, anhorigtraffar och det ges regelbunden utbildning om
kognitiv sjukdom.

I vara samtal och diskussioner med yrkesverksamma har vi sett att
de arbetar med snarlika utmaningar. Dessa utmaningar ir ofta obe-
roende av om den anhdériga ar utrikes fodd eller inrikes fodd. Lika-
val finns det utmaningar i deras arbete som ar mer specifika nar det
handlar om att arbeta med utrikes fédda anhoériga. I kapitlet lagger
vi tonvikt vid fem omraden som de intervjuade sarskilt har lyft fram
som utmaningar i vara samtal. Dessa omraden ar:

- Hur nar vi som arbetar med anhérigstéd ut till anhoriga?

- Oka kunskapen om kognitiv sjukdom

- Det dr viktigt att kommunikationen fungerar

- Vibehover samverka med andra

- Kan vi bli tydligare i vart sétt att arbeta?



Alla anhoriga kdnner inte till att de har ratt till att fa stod. Enligt
Nationellt kompetenscentrum anhoriga (NKA) kinner tre av fyra
anhoriga inte till kommunernas skyldigheter och tva av tre anhoriga
vet inte vem de ska kontakta nidr de har behov av rad eller annat
stod. Det hiar medfor, enligt de intervjuade yrkesverksamma, att det
finns anhoriga som &r i behov av stdd men som de inte har kontakt
med. Nagra berittar att de tidigare arbetade mer med uppstkande
verksamhet dn vad de har mgjlighet att géra idag. En av de intervju-
ade sdger: Vi kan inte bara sitta pa vart kontor och tro att de ska
ta kontakt”, och fortsitter: "I vart arbete med att nd ut till anhoriga
maste vi ocksd fa mojlighet att arbeta uppsokande”.

For de yrkesverksamma ar det en utmaning att mota den anhoriga
just i den situation personen befinner sig. Alla anhoriga ar olika, de
har individuella behov och forutsattningar. De befinner sig i olika
livssituationer. Det stod som den anhoriga kanske har behov av just
nu, férdndras i takt med den nérstaendes sjukdomsforlopp.

En anhorig dr kanske i behov av mer praktisk hjdlp och har behov
av att trdffa en bistdndshandlaggare. En annan anhorig vill ha stod
av mer kinsloméssig karaktidr och har behov av stddjande samtal.
En tredje anhorig vill ha hjilp med administrativa géromal och har
kanske behov av att tala med en jurist.

Flera siger att svarigheten med att nd ut till anhoriga dven kan hinga
samman med att det inte dr alla som i forsta hand definierar sig som
anhorig. De identifierar sig istdllet som make, maka eller barn till
den nérstdende. Detta kan medfora att den anhdriga inte uppfattar
att till exempel en anhdérigkonsulent kan vara till stod for dem.

Néar det giller anhoriga till en utrikes f6dd person med kognitiv
sjukdom papekar samtliga att det kan vara svarare att uppritta en
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kontakt med dessa. De séger att det kan ta lingre tid att bygga tillit
och skapa en relation med den anhériga. Speciellt om de inte talar
samma sprak och en tolk maste vara med vid moétet och Gverséitta
det som sigs. De berdttar att det 4r vanligare att de traffar dessa
anhoriga i ett senare skede av sjukdomen.

Vi ser att utrikes fodda ofta kommer till oss ndir det dr for sent, nér
det dr kaos. De kommer till oss forst ndr ingenting fungerar ling-
re. Den ndrstdende har dd ofta drabbats av ndgon annan sjukdom
ocksd och man klarar inte ldngre av att ta hand om sin ndrstdende i
hemmet. Da kan fragan om sdrskilt boende komma vdldigt abrupt,

man hinner inte férbereda sig. Det blir som en chock.

Att de anhoriga kommer till deras kinnedom i ett senare skede kan,
enligt de yrkesverksamma, bero pa flera olika faktorer. Det kan till
exempel bero pa att samverkan mellan kommun, primirvard och
specialistklinik inte fungerar optimalt. Merparten av de intervjuade
onskar att det skickades en signal fran primérvard eller specialist-
klinik till kommunen nér en person diagnosticerats med kognitiv
sjukdom. Om detta arbetsséatt vore mojligt skulle yrkesverksamma
fran kommunen fortare kunna ta kontakt den anhoriga for att infor-
mera och erbjuda anhorigstod.

Det kan dven handla om, just vad géiller utrikes fodda, att anhoériga
och nirstaende inte har kunskap om kognitiv sjukdom och istillet
tror att sjukdomen ir en naturlig del av aldrandet. Det finns fortfa-
rande stigma kopplad till kognitiv sjukdom vilket kan medfora att
anhoriga vill hdlla det inom familjen. De beréttar att det ofta finns
en stark oro hos anhoriga till en utrikes f6dd person med kognitiv
sjukdom som handlar om att det dr deras ansvar som anhorig att ta
hand om sin nérstdende.



Man kéinner ofta ett vdldigt stort ansvar. De sdger att: -Jag ska ta
hand om mina férdldrar. Det dr mitt uppdrag. Man dr ofta rddd
for att sldppa ansvaret och ldmna dver omsorgen till nagon annan.
Man behéver hjilp och man forstdr att man behdéver hjdlp, men tar
dndd inte emot den hjdlp som erbjuds.

Enligt de intervjuade kan detta dven bero pa att de anhériga har
egna eller andras férvantningar pa sig att vara den som skdter om-
sorgen av den nérstaende.

Det finns ofta ett starkt tryck fran andra sliktingar eller vinner. De
sdger: -Vad dr ni for barn som ldmnar er mor helt ensam? Men det
kan dven vara fordldrarna som krdver att barnen ska ta hand om
dem och sdger: -Nu dr det din tur att hjdlpa mig.

En svarighet som formuleras dr att manga utrikes fédda anhériga
inte har ett socialt natverk att vanda sig till. De har ingen annan att
prata med om den nirstdendes kognitiva sjukdom. En av de intervjuade
sammanfattar sin bild av situationen fé6r manga utrikes fédda sa hér:

De bor och lever i ett samhidille, de forstar inte spraket, de forstdar
inte vad som hdnder. De har ofta inte kunskap om vdarden, omsorgen
och olika valmdjligheter. De dr helt uteldmnade. De har krav pd sig
fran sin egen grupp och fran samhdllet. Dessa krav 6verensstdmmer
inte alltid. De egna krdver av dem att de ska ta hand om sina famil-
jemedlemmar. Samhdillet kréver att de ska arbeta. Vi limnar bort
vdra barn fran ett drs dlder till dagis. Vart samhidlle dr uppbyggt
for att bada fordldrar arbetar. Vi anser att det dr normalt att bada
arbetar. Det dr det inte for alla.

De berittar att det ofta ar ett tidskravande arbete att komma i kon-
takt med och skapa en trygg relation till anhoriga till en utrikes fédd
person med kognitiv sjukdom. ”De som ir vélutbildade dr ofta mer
integrerade och lattare for oss att nd, 4n personer som saknar ut-
bildning”, sdger en av de intervjuade och fortsitter:
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De som dr hégutbildade dr mer bendigna att ta emot det som sam-
hdillet erbjuder. De visar storre nyfikenhet mot det som erbjuds. Ny-
fikenheten dr inte lika stor bland socioekonomiskt svagare grupper.
Men frustrationen dr lika stor. Frustrationen 6vergar litt i ilska
mot samhdillet. Det dr manga som kdnner just ilska och frustration.
Detta riktas mot oss, mot oss som arbetar med det hdr, och da stings
dorrarna dnnu mer.

Flera beréattar att de 6nskar att de kunde arbeta mer férebyggan-
de och uppsdkande dn vad de har mojlighet att gora idag. De kunde
dé besoka foreningar, bibliotek eller kvinnogrupper och berétta om
kognitiv sjukdom. De som ir intresserade av att veta mer kan sedan
sjilva vilja att ta vidare kontakt for att fa mer information eller stod.

Samtliga av de intervjuade papekar att kunskapen om kognitiv sjuk-
dom generellt 4r 1ag i samhillet. De har en stark 6nskan om att detta
ska forandras och anser att kunskapen maste hojas pa samhéllets
alla nivaer. "Framforallt maste den hojas bland de som arbetar med
personer med kognitiv sjukdom. Det finns ett stort behov av bade
utbildning och handledning hos de som arbetar med demenssju-
ka”, sdger en av de intervjuade. Bristen pa kunskap kan leda till att
personen med kognitiv sjukdom inte far den omsorg som det finns
behov av. Det hir kan i sin tur leda till att den anhoriga tappar for-
troendet fér den vard och omsorg som ges.

De menar att dven kunskapen om vad det kan innebéra att vara an-
horig och ansvara for en nirstdendes omsorg maste 6ka. Det finns
en Oonskan om att det borde finnas ett anhorigperspektiv pa alla
arbetsplatser. “Att vara anhorig paverkar hélsan pa flera sétt och ar
nagot som man i till exempel primirvarden maste uppméarksamma
mer”, siger en av de intervjuade, och fortsétter: P& vardcentralen bor-
de man ha en standardfrdga som man stiller till alla som kommer: Har



du nagon dir hemma som du tar hand om?”. En av de intervjuade
vill utbilda idrottsldrare i skolor for att de ska kunna integrera ett
anhorigperspektiv i sin vardag och upptécka de elever som inte mar
bra pa grund av att de dr anhoriga till en sjuk nirstaende.

Som ett led i detta behover de yrkesverksamma i kommunen sjdl-
va ha klart for sig vilket anhorigstéd som kommunen erbjuder och
vad detta stod innehaller. I annat fall ar det svart att beskriva eller
foreslda anhorigstod. Flera anser att de sjdlva borde bli battre pa att
definiera och beskriva det stdd som erbjuds i deras kommun. De
siger att anhorigstodet ofta upplevs som “lite luddigt”.

For att 6ka kunskapen om kognitiv sjukdom i samhéllet behover de
yrkesverksamma samverka med andra instanser, till exempel ideella
verksamheter. "Det &r ett for stort jobb for oss att ga ut och informera
till alla”, papekar en av de intervjuade, och fortsitter: ”Vi utbildar sa
manga som vi har mojlighet till i samband med anhoériggrupper eller
vid andra tillfallen”.

I vara intervjuer med yrkesverksamma har vi ofta mott bilden av
att anhoriga till utrikes fodda personer med kognitiv sjukdom vill
skota omsorgen av sin nirstaende sjilv och att den anhoériga vill fa
ersittning for detta arbete.

Ndr jag har triffat en anhorig som dr utrikes fodd sd vill de ta hand
om sin ndrstdende sjéilva och de vill fa bistand beviljat for att gora
detta. De tdnker att en kusin dr arbetslos just nu. Han kan ju kom-
ma hit och ta hand om min mamma och fa betalt. Men for att fa
bistand beviljat mdste kroppsliga funktioner vara mycket ddliga.
De dr inte sa ddliga forrdn langt in i sjukdomen. Man beviljas till
exempel inte bistdand eller personlig assistent bara for att man inte
kan dta sjdlv.
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Hur vil denna bild 6verensstimmer med verkligheten ar oklar.
I vara samtal med anhoriga har vi triaffat en anhérig som blivit
erbjuden att ta hand om omsorgen av sin mamma, men att hon
avbojde och ville inte gora detta.

Visagiforegdende kapitel att likheterna mellan utrikes fédda anho-
riga och anhoriga fédda i Sverige ar storre dn skillnaderna. Det kan
vara sa att yrkesverksamma har behov av en 6kad kunskap om detta
for att ha mojlighet att méta den anhoriga som en individ och inte
som en representant for en speciell grupp.

For att bygga en trygg relation med en anhorig behovs fungerande
kommunikation. For att kommunikationen ska fungera optimalt
kravs oftast att yrkesverksamma och anhdriga delar ett gemensamt
sprak. I de fall d4 den anhoriga eller den nirstaende inte behérs-
kar svenska spraket ska en tolk tillkallas. Flera av de intervjuade
berittar att det ofta uppstar problem i samband med att tolk dr med
vid m6tet med den anhoriga. Ofta anvinder de en anhorig som tolk
istdllet, eftersom detta anses gora det ldttare att bygga trygghet och
tillit i moétet. Aven om den yrkesverksamma dr medveten om att det
ar viktigt att den som tolkar dr neutral och opartisk, viljer de att
anvanda en anhdrig som tolk.

Nagra av de intervjuade papekar att spraket ar en bidragande faktor
till att varden vid kognitiv sjukdom idag inte ar jamlik.

Alla har lika rdtt, oavsett sprdk. Alla har samma rdtt, alla borde ha
samma chans att kunna vinda sig till nagon som dr demenskunnig.

Men det dr svart. I till exempel Malmo finns ingen arabisktalande



Silviasyster. De som inte pratar svenska har inte samma mojlighet
att fda dagverksamhet. Man drar sig for att sdtta sin mamma pa ett
boende eller i en dagverksamhet ddr alla pratar svenska. Om man
inte forstdar vad de andra sdger kan det vara vdldigt isolerande for

en demenssjuk person. Det kan fa helt motsatt effekt.

Enligt citatet ovan har inte alla anhoriga samma mojlighet att ta del av
det anhorigstéd som erbjuds. Detta beror framférallt pa spraket och
att den anhoriga eller den nérstaende inte behérskar svenska spraket.
Det kan da vara svart att fa kunskap om det stéd som erbjuds. Vi talar
ofta ett myndighetssprak”, siger en av de intervjuade och fortsitter:
”Vi anvéander ord som kan vara svéra att forsta. Till exempel sdger vi
sociala insatser, istallet for att fraga om de vill att ndgon kommer hem
till dem och sitter och pratar”. Det finns flera krangliga och svara ord
och begrepp som anvands i samband med anhorigstod.

Andra exempel pa svara ord som de yrkesverksamma nidmner ir bi-
stand, bistdndshandlaggare, utredning, beslut, ledsagning, dagverk-
sambhet eller stodfunktion. Det krévs att tolken forstar ordens inne-
bord for att kunna tolka det som sigs pa ett korrekt satt. “Pa flera sprak
finns inget ord for demens. Pa arabiska anvinder de ett ord som betyder
idiot. Man ses som galen eller att man ser Gver gransen”, sager en av de
intervjuade.

Nagra av de intervjuade anser ocksé att kommunikationen kan for-
svaras av att den anhdriga eller den narstaende har vaxt upp i ett an-
nat land. ”De som har véaxt upp i Sverige vet lite mer om hur systemet
fungerar. De har spraket, de forstar vad vi sédger, de forstar vad det
handlar om, de har en bild av vad de kan férvinta sig”, siger en av de
intervjuade. Som exempel ges ett mote med en anhorig som erbjods
anhorigutbildning i kognitiv sjukdom och avlastning. "Han foérstod
inte vad vi menade. Han sa: Ja, vi behover hjilp, men vi forstér inte
vad ni sager, vi férstar inte vad det ni erbjuder innebar”.
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De berittar att det kan vara svart att erbjuda den nirstadende en plats
pa dagverksamhet. Ofta ir det enbart svensktalande som besoker dag-
verksamheterna som finns i kommunerna. Det kan da vara svart att ens
erbjuda detta som ett alternativ till en person som inte talar svenska.

Annars blir det inte pd lika villkor. Det blir inte jimlikt. Det dr inte
roligt ndr alla sitter och pratar, skrattar och man inte forstar. Man
kan inte ens be om ett glas vatten. Da blir det ett direkt utanférskap.

Om den demenssjuke redan dr misstinksam blir det inte bra.

Flera av de intervjuade efterfragar dagverksamheter dir det talas
andra sprak dn svenska. De ger forslag pa och 6nskar att de kunde
erbjuda nischade dagverksamheter pa olika sprék, till exempel plat-
ser dir det erbjuds aktiviteter pa arabiska eller bosniska.

Som vi sag ovan finns problem férknippade med att det finns en tolk
med vid métet. Detta kan dven skapa problem nér personen med
kognitiv sjukdom ska ge sitt samtycke vid till exempelvis en flytt
till sdrskilt boende. Det kan ofta vara svart att fa den nérstaende att
ge detta samtycke, speciellt vid de tillfillen d& varken anhorig eller
narstdende talar svenska. ”Om vi ar tva s& delar vi upp oss och den
ena pratar med den demenssjuke och den andra med anhérig. Vi gor
sa for att det ska bli littare. Detta arbetssitt fungerar inte om det
finns en tolk med”, sdger en av de intervjuade.

De intervjuade ger flera forslag pd hur kommunikationen med anhé-
riga som inte behdrskar svenska spraket kan bli battre. Ett forslag
ar att kommunens hemsida, informationsmaterial och broschyrer
oversatts till olika sprak. Ett annat ar att anhorigutbildningar och
anhoriggrupper ges pa olika sprak. En av de intervjuade foreslar att
organisationen Nationellt kompetenscentrum anhoriga skulle kunna
administrera detta och mindre kommuner kunde da ansluta sig till ett
virtuellt métesrum. Nagon foreslar att flera kommuner kunde ga sam-
man och erbjuda till exempel anhorigtriffar pa ett specifikt sprak.



Att samverka med andra instanser dr nigot som ofta kommer upp
i diskussionerna som vi haft med yrkesverksamma. Alla dr 6verens
om att det behovs samverkan for att kunna ge jamlikt stéd. Det som
framforallt efterfragas ar att kommunikationen mellan kommun,
primérvard och specialistklinik blir bittre. De anstillda i kommu-
nen vill fa information fran primarvard och specialistklinik nir en
person har diagnosticerats med kognitiv sjukdom. De vill att per-
sonal inom primirvard och specialistklinik redan tidigt ber om
patientens samtycke att limna 6ver till kommunen. Pa sa sitt kan
kommunen ta kontakt med personen med kognitiv sjukdom och den
anhoriga i ett tidigt skede. Sedan kan de darifran bygga en relation
med den anhdriga. Om de inte via primérvard eller specialistklinik
far kunskap om att personen finns i deras kommun, kan de inte ta
denna kontakt eller borja bygga en relation. De intervjuades for-
hoppning ar att det hir ar ett problem som kan l9sas.

I vara diskussioner pekar de intervjuade pa att det finns ytterligare
hinder f6r samverkan. Det giller inte enbart samverkan med andra
instanser, utan dven att det inom en kommun kan anvindas olika
datasystem i olika verksamheter. Dessa system ar inte synkronise-
rade och det blir dirmed svarare att 6verfora information fran en
instans till en annan. Som exempel pa detta ges att en narstiende
kan skickas hem fran ett korttidsboende dven om det tydligt fram-
gar att personen inte klarar av att bo hemma. ”De hir olika syste-
men kommunicerar inte med varandra och den anhériga kan hamna
i mycket svara situationer pa grund av detta”, siger en av de inter-
vjuade. Aven hir énskar de intervjuade att det ska bli férbittringar.

Det framhalls av de intervjuade att viktiga samverkansparter for dem
ar ideella verksamheter. Utan deras insatser skulle arbetet med anho-
riga inte fungera lika bra som idag. Vi ar néstan helt beroende av alla
frivilliga som finns i var kommun och det arbete som de gér. Det hade
nog inte fungerat om inte de fanns”, séger en av de intervjuade.
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En annan typ av samverkan som de intervjuade yrkesverksamma
efterfragar ar att dven fa hjilp av det 6vriga samhillet. De vill att
anhorigperspektivet ska genomsyra alla delar av samhéllet och att
det tillampas ett helhetsperspektiv dar @ven anhorigas behov beak-
tas. Deras 6nskan ar att det blir tydligt for alla vad det kan innebira
att vara anhorig. Som det ar idag saknas ofta detta perspektiv och
det ar enbart den som &r sjuk som &r i fokus. ”For varje patient som
diagnosticeras med en sjukdom finns det ofta en anhorig vid sidan
av som kan vara i behov av st6d”, sdger en av de intervjuade.

Nagra av de intervjuade vill problematisera begreppet anhorigstod
och skapa en diskussion om vad detta innebar. De stiller fragor
som: ”vad innebéar det att vara anhorig?” och ”vad innehéller det
stod som erbjuds?” Svaren pa dessa fragor blir olika utifran vem de
riktas till och varierar mellan olika individer. Flera av de intervjuade
anser att eftersom den lag som styr deras arbete med anhoriga inte
ar sa konkret, blir det upp till varje kommun att tolka hur det mer
konkreta arbetet ska vara uppbyggt. Det hér leder till att det finns
stora variationer i olika kommuner vad géller det anhorigstéd som
erbjuds. Likasa finns det olikheter i bendmningarna av det st6d som
erbjuds eller de yrkeskategorier som arbetar med anhorigstéd. I en
kommun finns det anhoérigsamordnare, i en annan anhdrigstddjare
ochien tredje anhorigkonsulenter. Dessa yrkeskategorier kan arbe-
ta pa olika sitt. Flera av de intervjuade onskar att det skulle finnas
tydligare ramar som kommunerna hade att férhéalla sig till. De tror
att detta skulle leda till att yrkesverksamma i kommunerna tving-
ades sitta sig ner och definiera det arbete som de gor for anhoriga.
De intervjuade anser att alla borde diskutera och definiera fragor
som: ”Vad betyder anhorigstod i var kommun? Pa vilket sétt dr vart
anhorigstdd individanpassat och flexibelt? Bygger vart anhorigstod
pa kvalitet?”.



I vara intervjuer med yrkesverksamma diskuterades ofta hur de
kunde gora sig mindre avskrickande i métet med anhoriga och nirsta-
ende. De berittade att det ofta hdnder att anhdriga och néirstaende har
varit oroliga infor deras besok. En av de intervjuade fragar sig:

Hur kan vi géra oss mindre avskrickande som kommun? Den de-
menssjuke och anhdérig pratar om att de har ont i magen infér vdra
besok. De kdnner att de mdste stida och bjuda pa nybakat ndr vi
kommer. De kan oroa sig i dagar innan. Hur bygger vi trygghet och
fortroende i varje méte? Hur gor vi oss sa mdnskliga som mojligt?

En av de intervjuade svarar och sdger att *vi &r manskliga, vi mas-
te bara visa det ocksa”. Att anhériga kdnner oro infér kommunens
besok giller for bade utrikes fédda anhériga och anhériga som ar
fodda i Sverige.

Aven de som vet hur det fungerar kiinner att de inte riktigt kan lita
pd oss. Vi mdste géra oss mindre avskrdckande och man mdste kun-
na vdnda sig till kommunen utan att vara sjuk. Kommunen mdste
vara mdnsklig. Det dr ingen som ska behéva ha ont i magen inféor

vart besok.

De intervjuade anser att det handlar om att bygga relationer och att st
kvar och finnas till hands nir behov av stéd uppstar. "Malet med vart
arbete ar att fa trygga anhoriga. Vi som personal och myndighetsper-
soner maste bli béattre pd att inge trygghet”, anser en av de intervjuade.
En av de intervjuade fragar sig om en anledning till att anhoriga till
utrikes fodda med kognitiv sjukdom kommer till dem sent dr att de
inte kédnner tillit till kommunen, till en myndighet. Det hdr kan dven
handla om vilket sprék eller vilka ord som anviands av de yrkesverk-
samma i kommunen i métet med de anhdriga. ”Lyssnar vi egentligen
in vad det dr den anhoriga sager eller forsoker vi hitta 16sningar utan
att lyssna?”, fragar sig en av de intervjuade. De ord som anvands och
det forhéallningssatt som intas paverkar hur utgangen blir.
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Det anhorigstod som erbjuds ska vara individanpassat, flexibelt och
bygga pa kvalitet. ”Om stddet inte dr individanpassat blir det inte
bra”, sdger en av de intervjuade. Det anhorigstéd som erbjuds kan
inte vara en ”paketlésning”, utan varje anhorig maste fa fraigan om
vad som 4r ett bra stdd for henne eller honom just nu. ”Det dr viktigt
att vi lyssnar in den anhériga och inte kommer med férslag pa stod
innan vi riktigt har lyssnat fiardigt”, sdger en av de intervjuade.

”Pa grund av hur anhdrigstodet dr organiserat idag kan det inte bli
helt lika”, sdger en av de intervjuade, och fortsétter: "Det anhorig-
stod som erbjuds idag ar inte jamlikt eller lika for alla”.



SAMMANFATTNING

De yrkesverksamma efterlyser 6kad kunskap
generellt i samhillet, bade om kognitiv sjuk-
dom och om vad det kan innebira att vara
anhorig till en person med kognitiv sjukdom.

Det finns en stark onskan om att samver-
kan mellan kommun, primérvard och speci-
alistklinik ska forbattras. Det finns dven en
onskan om att kommunens samverkan med
ideella verksamheter forbittras.

De yrkesverksamma efterfragar ett tydligare
ramverk, lagstiftning eller strategi for deras
arbete med anhorigstod. Utan detta kan det
vara svart att definiera hur det arbete som
gors ska se ut och organiseras.

Vet yrkesverksamma vilket anhorigstod som erbjuds i din
kommun och vad detta stod innebar?

Ar din kommuns hemsida, informationsmaterial och bro-
schyrer oversatta till olika sprak?

Hur arbetar din kommun for att skapa trygga moéten mellan
anhoriga och myndighetspersoner?

Finns det samverkan i kommunen med andra verksamheter,
till exempel primédrvarden och ideella verksamheter?

Pa vilket sitt skulle anhorigstodet i din kommun kunna
moderniseras?



SAMMANFATTNING

Anhoriga, oavsett bakgrund, befinner sig i en utsatt
situation och onskar att bli sedda och lyssnade till.
Det finns flera likheter i erfarenheter och situation
for de anhoriga. Samtidigt har vi i den regionala kart-
liggningen dven kunnat se skillnader i anhorigstodet.

Anhdériga som vardar en person som ir utrikes fodd
ar i hogre grad yngre och fortfarande kvar i arbets-
livet. De erhaller anhorigstod i ett senare skede och
anvinder formellt stod sasom gruppsamtal, utbild-
ning/information, hemtjinst, dagverksamhet och
korttidsboende/viaxelboende i mindre utstrickning
in de som stodjer nirstaende som ir inrikes fodda.
I samtalen med anhodriga framkommer det, precis
som i enkitundersokningen, att anhoriga till utrikes
fodda anvander anhorigstod i mindre utstrickning
an anhoriga till inrikes fodda. Bilden bekriftas dven
fran samtalen med yrkesverksamma. Flera av de
yrkesverksamma uppger att det dr svart att erbjuda an-
horigstod till de som inte behirskar svenska spraket,
da det ofta saknas insatser pa andra sprak in svenska.
Information om kognitiva sjukdomar och anhorigstod
finns séllan Gversatt pa andra sprak. Vid de tillfdllen
som de yrkesverksamma viljer att anvinda tolk upp-
levs detta ofta som forsvarande, framforallt nér det gil-
ler att bygga tillit och fortroende i motet.

Syftet med denna rapport har varit att synliggéra anhorigas rost,
med fokus pa utrikes fodda. Vi har kartlagt anhorigstodet i de skan-
ska kommunerna och stillt fragan om det stod som erbjuds i kom-
munerna ar ett anhorigstdd for alla.

Efter vara samtal och intervjuer med anhoriga och yrkesverksamma
for denna rapport vill vi betona vikten av att i métet med anhoriga
behover migrationsperspektivet beaktas. Att beakta migrationsper-
spektivet forutsatter kunskap om anhorigas situation, oavsett bak-
grund. Kunskap om anhoriga far vi genom att stilla fragor, samtala
och lyssna till anhoériga. Ett anhorigstod for alla innebér inte lika
stod for alla, utan det innebér att ta hansyn till anhoérigas individu-
ella situation, féorvantningar och behov.

I den regionala kartldggningen har vi kunnat se tre teman som varit
aterkommande och som vi sirskilt vill belysa: kunskap, kommuni-
kation och samverkan. Dessa har lyfts fram av bade anhériga och
yrkesverksamma som viktiga for att erbjuda ett anhorigstod for alla.



KUNSKAP. Det ir viktigt att kunskap om anhorigstod och kognitiva
sjukdomar ar anpassad och tillgdnglig for alla, for savil anhorig som
for den nirstdende med kognitiv sjukdom. Enskilda anhorigas for-
maga att férsta och ta till sig information kan se olika ut och infor-
mation beh6ver anpassas sa att den anhoériga kan forsta och viardera
informationen. Kunskap ir dven en férutsittning for att veta vilka
rattigheter och skyldigheter anhériga har.

KOMMUNIKATION. Spraket ar centralt for att anhdriga och deras
nérstaende ska ha mojlighet att vara delaktiga i de beslut och fréagor
som uppstar vid kognitiv sjukdom. Information om anhérigstod be-
héver ges och finnas tillgdnglig dven for dem som inte har svenska
som modersmal. Det dr en forutsiattning for att kunna paverka situ-
ationen och kinna sig sedd och lyssnad till. Sprakskillnader hand-
lar inte bara om skillnader i modersmal utan ocksa om skillnader i
formellt och vardagligt sprak. For anhériga till narstidende som ar
utrikes fodda kan det handla om bada delarna. Det dr av vikt att de
insatser som erbjuds inom ramen for ett anhorigstéd dr tydliga och
inte enbart erbjuds pa svenska.

SAMVERKAN. Samverkan mellan kommun, primarvard och speci-
alistklinik behover vara sjalvklar och den behdéver bli enklare och
bittre. Aterkommande i samtalen med de anhériga 4r bilden av hur
komplicerat det kan vara att fa kontakt med ratt form av stéd. De
efterfragar en storre tydlighet mellan de olika ansvarsomréadena.
De yrkesverksamma onskar att de far en tydlig signal fran primér-
varden och specialistklinikerna nir en person diagnosticerats med
kognitiv sjukdom. Utan denna signal kan de inte ta kontakt med den
anhoriga och nérstdende. Risken blir att denna kontakt dirmed ute-
blir eller tasi ett alltfor sent skede. Detta kan paverka den anhérigas
belastning och kénsla av att inte bli sedd.
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I arbetet med rapporten har vi endast natt de anhoriga som redan
har en etablerad kontakt med varden och omsorgen. Manga av de
yrkesverksamma har lyft just detta, utmaningarna med att na de
anhoriga som inte soker sig till varden och omsorgen. Det behdver
finnas ett mer aktivt uppsdkande arbete for att fa kontakt med den
hir gruppen. Information om anhoérigstod och kognitiv sjukdom
behover vara bade mer anpassad och mer synlig i samhillet, sa att
anhoriga kan gora ett aktivt val i frigan om anhorigstod.

Var forhoppning med denna rapport har varit att ge dig som i ditt
arbete moter anhoriga till en person med kognitiv sjukdom en moj-
lighet att titta pa anhorigstodet utifran anhorigas perspektiv. Rap-
porten hade inte varit mojlig att genomfora utan alla de anhoriga
som gett oss av sin tid, bade vad giller for att besvara enkiten och
for samtal. Den tiden har varit mycket vardefull fér oss. Rappor-
ten hade inte heller varit mojlig att genomfora utan samarbete med
yrkesverksamma i alla de 33 skanska kommunerna. Det har for oss
varit givande att fa ta del av dessa engagerande diskussioner och
reflektioner, dir vi har lart oss mycket pa vagen.

Rapporten har varit ett forsta steg for att kartlagga anhorigas erfaren-
heter av anhorigstddet i Skane. Framover kommer Migrationsskolan
och Kunskapscentrum demenssjukdomar fortsétta arbeta med de tre
teman som beskrivs ovan. Detta arbete ska bland annat ske i form av
kunskapshéjande insatser bland yrkesverksamma inom demensvar-
den och genom att utarbeta metoder for samverkan mellan kommun,
primérvard och specialistklinik. Det fortsatta arbetet kommer &ven att
ske i samarbete med de skanska kommunerna. Tillsammans kommer
vi att utarbeta metoder for att inkludera migrationsperspektivet pa alla
nivaer inom varden och omsorgen, och ta fram insatser for att moder-
nisera anhorigstodet till att bli ett stod for alla.
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VILKET STOD FAR DU SOM
ANHORIG TILL EN PERSON
MED DEMENSSJUKDOM?

For att 6ka kunskapen om stod for anhoriga till en person med demenssjukdom,
som framover kommer att kallas for néarstdende, ber vi dig att besvara denna
enkit. Syftet med enkéten ar att synliggora dig som anhérig och din situation.
Med ditt svar hoppas vi kunna hitta omraden foér forbéttring.

Undersokningen samordnas av Migrationsskolan, Kunskapscentrum demens-
sjukdomar i Region Skéne. Din medverkan ar frivillig och alla som svarar pa fra-
gorna deltar anonymt. Svaren sammanstills sa att det inte gar att se vad nagon
enskild person har svarat.

Enkiten bestar av tva delar. Den forsta delen innehaller bakgrundsfrégor och
fragor om vilket stod du som anhorig far. Den andra delen innehaller fragor om
din hélsa och ditt vilmaende. Vi vill uppmana dig att besvara samtliga fragor i
enkiten eftersom det dr av betydelse fOr resultatets tillforlitlighet.

Stod till dig som anhorig
Nedan foljer fragor om dig och din nérstdende.
Vinligen kryssa i det alternativ som stimmer bist 6verens med din situation.

FRAGOR OM DIN NARSTAENDE

1. Vilken ir din relation till din nirstaende med demenssjukdom?
Make/maka/sambo

Sarbo

Son/dotter

Svarson/svardotter

Annan sldkting (t.ex. syskon, syskonbarn)

Vin

OOoOoooono

Annan:

2. For hur liinge sedan upptiickte du de forsta symtomen pa minnes
svarigheter eller andra sjukdomstecken hos din nirstaende?

[0 Mindre d4n 6 ménader sedan
[ 1/2-1 ar sedan

[J 1-2 ar sedan

O 3-5arsedan

[J Mer an 5 ar sedan

3. Vilket ar fick din niirstaende sin diagnos?

4. Vilken demensdiagnos har din nirstaende?

Alzheimers sjukdom

Vaskular demens/karldemens

Blanddemens (Alzheimer/vaskulir)

Ospecificerad demenssjukdom/demens av okdnd anledning

Annan demensdiagnos, exempelvis Lewy body demens eller
frontallobsdemens

Har inte fitt en diagnos/ar under utredning
Vet ej

OO0 OOooood




5. Ar din nirstiende fédd i Sverige? 10. Ar du fédd i Sverige?

O Ja 0 Ja
[J Nej Om nej, vilket land 4r din nérstaende fodd i? [J Nej Om nej, vilket land ar du fédd i?
Vilket ar kom din nérstaende till Sverige? Vilket ar kom du till Sverige?
FRAGOR SOM GALLER DIG SOM ANHORIG 11. Hur manga timmar i veckan uppskattar du att du stodjer/vardar/

hjidlper din nirstaende?
6. Hur gammal ar du? [ 0-5 timmar per vecka
O] Yngre an 34 ar 0 6-20 timmar per vecka
0 35-50 ar

O 51-64ar

[0 65-80 ar

[J Aldre 4n 80 ar

[ 21-40 timmar per vecka
[0 Mer dn 40 timmar per vecka

12. Har du eller din nirstiende under de senaste sex manaderna fatt
nagon form av stéd fran er kommun eller hilso- och sjukvarden?
O Ja
[0 Nej (om nej kan du fortsitta till fraga 16)

7. Beskriver du dig som:

g i(/lx:zna Om ja, vilken typ av stod har du fatt? Flera alternativ ir mojliga att kryssa i.
[ Annat [0 Enskilt samtal [0 Hemtjanst
[0 Gruppsamtal/anhériggrupp [ Dagverksamhet
8. Hur lang skolutbildning har du? [0 Utbildning/information [J Korttidsboende/vaxelboende
00 0-44r [0 Avlastning i hemmet [0 Sarskilt boende
0 5-94r [0 Ekonomiskt stéd [0 Annat st6d
[ 10-12 ar

. 13. Hur ofta far din nirstaende stod?
[J 13 ar eller mer

[0 Dagligen

9. Vilken ér din huvudsakliga sysselsittning? [0 Nagon gang per vecka

[0 N&gon gang per manad

Kryssa i det alternativ som stimmer bést 6verens med din situation idag. o i
[0 Hon/han far inget stod

Pensionar

0 Arbete

O Studier — :
[0 Praktikplats eller annan arbetsmarknadsétgird 14. Upplever du att du som anhorig far tillrickligt stod?
[0 Foraldraledig 0 Ja

O Sjukskriven [0 Oftast

[] Arbetslos [ Ibland

O O Nej

O

Annat:




15. Kan stodet bli bittre och i sa fall hur?

Ooooooooooo

Bittre/langre Oppettider vid dagverksamhet/boende

Kortare geografiskt avstand till stéd (t.ex. vardcentral/dagverksamhet)
Léattare att fa kontakt med kommunal vard- och omsorg (t.ex. hemtjanst)
Lattare att f4 kontakt med hilso- och sjukvérd (t.ex. vardcentral)
Kortare véntetider till att fa insatser fran kommunen

Kortare vintetider till att fa insatser fran hilso- och sjukvarden

Mer information om vilket stéd som finns att fa

Mer information/utbildning om demenssjukdomar
Information/utbildning pa andra sprak dn svenska

Mojlighet till ekonomisk ersiattning

Annat, vanligen beskriv nedan:

16. Hur har du fatt information om att det finns stéd till anhoriga?
Flera alternativ dr mojliga att kryssai.

OoOoooood

Jag har fatt information av personal i min kommun

Jag har fatt information av personal pd min vardcentral
Jag har fatt information av personal pa specialistkliniken
Jag har fatt information av vénner eller sliaktingar

Jag har sjalv sokt information pé internet

Jag har inte fatt ndgon information

Jag har fatt information pa annat satt:

Har du nagra 6vriga kommentarer angdende st6d till anhoriga?

THE SALUTOGENIC HEALTH INDICATOR SCALE (SHIS)

Frageformulir om salutogena indikatorer pa hilsa

Hur har du kdnt dig under de senaste 4 veckorna, i foljande avseenden.

(Ju langre till vinster du placerar ditt svarskryss desto mer haller du med om det

vanstra pastadendet och vice versa)

Under de snaste 4 veckorna har jag ...

A IOmMmMOUOW®>

kint mig pigg

kant mig glad, optimistisk
kant mig lugn, avslappnad
sovit bra

haft ldtt for att koncentrera
varit idérik, kreativ

varit beslutsam

varit i kinslomassig balans
kédnt mig frisk

haft mycket energi

fungerat bra i kontakten
med andra manniskor

upplevt att min kropp
fungerat bra i forhallande
till vad min livssituation
behover

I I
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kdnt mig trott, utmattad
kédnt mig nedstdmd, dyster
kédnt mig orolig, spand

sovit daligt

haft svdrt att koncentrera
haft brist pa idéer/kreativitet
varit villradig/tveksam

varit i kinslomassig obalans
kédnt mig sjuk

haft lite energi

fungerat daligt i kontakten
med andra manniskor

upplevt att min kropp
fungerat dadligt i forhallande
till vad min livssituation
behover




TACK FOR DIN MEDVERKAN!

Migrationsskolan kommer under hosten 2018 och varen 2019 anordna tréffar
for dig som anhorig. Syftet med traffarna ar att fa 6kad kunskap om hur du som
anhorig upplever din situation.

Om du ar intresserad av att delta dr du hjartligt vilkommen att hora av dig till oss.

Josephine S6renson, projektledare,
Migrationsskolan, KC demenssjukdomar, Region Skane
josephine.sorenson@skane.se | 0725-342216

Emma Lindgren, folkhilsovetare,
Migrationsskolan, KC demenssjukdomar, Region Skane
emma.a.lindgren@skane.se

Ingrid Fioretos, etnolog,
Migrationsskolan, KC demenssjukdomar, Region Skane,
ingrid.fioretos@skane.se







ANHORIGSTOD ska kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet
och kvalitet. Men dr det anhorigstéd som enligt lag ska erbjudas, ett
anhorigstod for alla?

Med den héar rapporten vill forfattarna synliggora anhérigas rost och
har i en regional kartlaggning tittat nirmare pa om det anhorigstod
som erbjuds i de skanska kommunerna &r ett anhorigstod for alla.

Rapporten vinder sig till yrkesverksamma som i sitt arbete moter
anhoriga till en nirstaende med kognitiv sjukdom. Med rapporten
vill forfattarna ge lasaren en mojlighet att reflektera 6ver anhorigas
erfarenheter av anhorigstod.

MIGRATIONSSKOLAN ir en del av Kunskapscentrum demenssjukdo-
mar och har ett regionalt uppdrag i Region Skane. Uppdraget bestar
i att arbeta for jamlik och siker demensvard oavsett bakgrund.

Om du vill veta mer om vart arbete och vara utbildningar dr du
valkommen att kontakta oss pa: kc.minneskliniken.sus@skane.se
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