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Kognition och migration &r en strategisk
enhet inom verksamhetsomréde neurologi,
rehabiliteringsmedicin, minnessjukdomar och
geriatrik, med ett regionalt uppdrag att arbeta
for jamlik och sédker demensvérd. Kognition
och migration bevakar och sprider kunskap,
samt analyserar och foljer upp demensvérden,
med fokus pa utrikes foédda.

Kognition och migrations Gvergripande mal ar
att skapa forutsittningar for att demensvardens
olika delar; utredning, diagnos, behandling,
omvardnad och stod ska vara jamlik och sdker
for alla, med fokus pa utrikes fodda.

Mer information om Kognition och migrations
arbete finns pé skane.se/kom.
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Forord

Socialstyrelsen foresprakar att vard och omsorg ska vara indivi-
danpassad, kunskapsbaserad, tillginglig, effektiv, jaimlik och
siker. Detta beskrivs som grunden for god vard och omsorg.

For att ge god vard och omsorg till personer med kognitiv sjuk-
dom ska virden och omsorgen, enligt Socialstyrelsen, utga fran
ett personcentrerat forhallningssétt. Det innebér att personen
som lever med kognitiv sjukdom sétts 1 fokus, inte diagnosen.
Det handlar om att se individen, oavsett dennes kulturella eller
sprékliga bakgrund.

Vilka forutsittningar har vard- och omsorgspersonal att arbeta
utifran detta arbetssdtt? Upplever personer med kognitiv
sjukdom och anhoriga att det finns ett personcentrerat forhall-
ningssitt inom varden och omsorgen?

Utgéngspunkten for denna rapport dr att beskriva personer med
kognitiv sjukdom och anhorigas upplevelser, samt personalens
erfarenheter av att kunna ge god vard och omsorg.

Tillsammans med personer med kognitiv sjukdom, anhori-
ga och personal har Kognition och migration samtalat och
reflekterat 6ver vilka forutséttningar som dr grundldggande for
god vard och omsorg. De personer som medverkar i rapporten



ar kvinnor och méin, utrikes fédda och inrikes fodda, personer
med kognitiv sjukdom, anhdriga eller personal som arbetar
inom vard och omsorg i tvd kommuner i Skéne. Kognition och
migration har foljt dessa personer under 2022, vissa vid enstaka
tillfallen och andra mer regelbundet 6ver aret. De har gett av
sin tid, delat med sig av sina erfarenheter och tankar. Tack till
alla er som medverkat.

Rapporten ar en fortsittning pa Kognition och migrations tidi-
gare utvecklingsarbete, Ett anhorigstod for alla? som genom
enkédtsvar och samtal synliggjorde anhdrigas erfarenheter av
och tankar om anhorigstdd vid kognitiv sjukdom, med sarskilt
fokus pa utrikes fodda.

Arbetet finansieras delvis av Vinnova 1 projektet PREDEM
vars mélséttning &r att personer med kognitiv sjukdom ska
erbjudas bista tillgingliga prevention och behandling utifran
individuella forutsattningar. Rapporten ar skriven av etnolog
Ingrid Fioretos och folkhélsovetare Emma Lindgren som bada
arbetar som vérdutvecklare pa Kognition och migration vid
verksamhetsomrade neurologi, rehabiliteringsmedicin, minnes-
sjukdomar, geriatrik i Region Skane.

”PREDEM; Innovationsmiljo inom precisionshélsa Vinnova 20217, Dnr 2021-02680



Moten inom

demensvarden




Att ha en kognitiv sjukdom innebar ofta ett
behov av hjalp och stod, bade fran familj och
vanner men ocksa fran vard och omsorg.

I takt med att sjukdomen fortskrider blir det fler mten inom
varden och omsorgen. Dessa moten kan till exempel ske 1 det
egna hemmet, pa sirskilt boende, virdcentral eller specialist-
klinik. Personalen som har kontakt med personen med kognitiv
sjukdom har olika yrkesroller, arbetsvillkor, kunskap och erfa-
renhet. Aven om métet sker pa olika platser med olika villkor,
behover personalen alltid ha individen i fokus for att kunna ge
god vard och omsorg.

P& samma gang ar personer med kognitiv sjukdom olika dér
till exempel alder, utbildning, sprak, etnicitet, sociala nétverk
och kon paverkar personens forutsattningar och sétt att agera 1
motet med vard- och omsorgspersonal. I métet med en person
med kognitiv sjukdom behover det finnas en forstaelse for att
personen kan vara utsatt pa flera sitt, till exempel som ildre,
som utrikes fodd och som kvinna. Det handlar om att i varje
enskilt mote se individen och de forutsattningar som paverkar
individens situation.



Ett par, Maria och Ivan, berittar att de forsoker hitta 16sningar
for att klara av vardagen med kognitiv sjukdom. Ivan dr pa
stodverksamhet en gang i veckan. Nar situationen blir svarare
att hantera 1 hemmet erbjuds de utokat stod fran vdrden och
omsorgen. Ivan ska bo en vecka i manaden pa ett boende. Sa
hér upplevde Maria deras forsta mote med boendet.

Nér de kommer till boendet forsta gdngen har det blivit
ndgot missforstdnd och det finns inga uppgifter om att
Ivan ska vara dér. ”Jo, vi ska komma idag”, sdger Maria
och hon visar det papper hon fatt dir det stir rums-
nummer och hur ldnge Ivan ska stanna. Det verkar vara
oroligt pa boendet eftersom chefen precis har slutat.
Personalen sédger att de vintar pa ndgon som heter To-
mas. “’Ja, Ivan heter Tomas i andra namn, kan det vara
sa det har blivit fel?” Personalen &r trevlig och forsoker
16sa situationen. Maria och Ivan fér sitta ner och vénta
medan Ivans rum stidas. Personalen séger flera ganger
Tomas nir de tilltalar Ivan. Maria rittar dem vid flera
tillfallen. Nér de senare far tillgang till Ivans rum har
personalen satt upp en skylt vid dorren dér det star
Tomas. Maria fér séga till &nnu en géng. "Det kéndes
inte sé bra att ldmna Ivan dér”, sdger Maria.

10



11



YAttt se var

behoven finns”




Enligt Socialstyrelsen ska vard och omsorg
ges utifran ett personcentrerat forhallningssatt
som innebar att satta personen med kognitiv
sjukdom i fokus och att se personens behov.

99 Vi maste arbeta pa ett annat sdtt med en person som har
en kognitiv sjukdom. De ser ofta inte sina egna behov.
De har liksom inte alltid insikt i sin situation. Manga
som dr sjuka ber om hjilp om det ena och det andra,
men det gor inte alltid de som har en kognitiv sjukdom.

Arbetsterapeuten 1 citatet beréttar att det dr viktigt att arbeta
med individen i fokus for att f4 en uppfattning om personens
situation. ”Nér jag gor hembesok dé kan jag fé olika ledtrddar,
till exempel att det inte finns nagon mat i kylskapet. Da forstéar
jag att ndr han sédger att han lagar mat varje dag sa kanske det
inte riktigt stimmer”.

En underskoterska som arbetar i ett forebyggande hembesoks-
team haller med och séger att “det 4r viktigt att stanna upp och
se detaljer, att se var behoven finns”. Hon fortsitter:
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99 Det krdvs att man har tid att sitta ner for att kunna se
sadana hdr saker, till exempel det hdr med stodstrumpor-
na, att jag sdg att de var for smd. Hon kunde inte ligga
ner for att hon hade sd svdara kramper i benen pd kvdllen.
Hon sov sittande i sin fdtolj. Ndr hon fick nya stodstrum-
por som passade bittre kunde hon sova i sin
sdng igen.

Genom att arbeta utifrdn individens behov kunde underskoter-
skan ge personen en battre omsorg, vilket hojde hennes livs-
kvalitet. Men, papekar underskoterskan “det har blivit allt mer
produktionsténk i vard och omsorgen och da forsvinner ofta
mojligheten att ta sig tid och sitta ner. Da blir det ofta svérare
att se individens behov och det som kinns viktigt i motet”.

Upplevelsen av att praktiska uppgifter ibland sétts i1 fokus,
snarare dn individen, delas av personal, personen med kognitiv
sjukdom och anhdriga. Nar detta hidnder kan det vara svarare
att skapa en fortroendefull relation i motet. Da kan bade patient
och personal paverkas.

For Maria var det svart att kdnna fortroende 1 det forsta motet
med boendet. Hon och Ivan var med om fler liknande situatio-
ner dér de upplevde att Ivans behov inte alltid var i fokus.
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Nar Maria himtat hem Ivan efter hans forsta vistelse
pd boendet saknas hans necessér och glaségon. Maria
ringer till boendet, men de vet inte vad som har hént,
de hittar inte Ivans saker. Maria vill inte vara pastridig
utan hon véljer att vara forsiktig. Om Ivan ska vara pa
boendet nu var tredje vecka vill Maria inte stélla for
hoga krav. Hon ér radd for att det hon gor ska gé ut
over Ivan. Hon &r van vid att ligga lagt, att ga varsamt
fram. ”’S& fort de hor att man har ett annorlunda efter-
namn sa tror de att man dr analfabet, att man inte forstar
nagonting. Da dr det béttre att ligga lagt”, sdger Maria
och fortsatter “Ivan kan anvédnda sina gamla glasdgon”.

Att fOrst inte vara véntad, att bli tilltalad med ett annat namn
och att sedan komma hem utan sina glasdgon och necessér
paverkade Marias fortroende for verksamheten pa boendet. |
forlangningen kan detta dven paverka fortroendet for varden
och omsorgen i stort.
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’Da far han
behalla sin

vardighet”




Enligt Socialstyrelsen ska personal inom
demensvarden ha utbildning om kognitiva
sjukdomar och bemotande, och aven kunskap
om individens erfarenheter och behov.

En anhdrigkonsulent séger att: ““Vi maste ha kunskap om
kognitiva sjukdomar for att kunna ge god véard och omsorg.
Vi behover veta hur vi ska stilla fragorna till personen. Att vi
vet att vi maste vara pa och inte slédppa taget”. Eller som en
demenssjukskoterska uttrycker det, att “det ar viktigt att std
kvar”.

En Silviasyster podngterar att det behdvs kunskap om individen
for att kunna bevara personens identitet. D4 blir det lattare att
skilja individen fran sjukdomen.

99 Vad gdller till exempel for Arne sd mdste vi paminna ho-
nom om vem han dr. Ibland ndr han pratar om snuskiga
saker sa dr det viktigt att avstyra honom. Annars kan
de andra i gruppen inte riktigt se honom for den han dr.
Vi forsoker ddampa sjukdomen och framhdva det som dr
Arne. Da far han behalla sin virdighet.
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Det handlar om att arbeta med individen i fokus och att se det
friska, det som personen klarar av. “Det dr ofta smé detaljer
som gor skillnad 1 motet med deltagaren”™, sdger Silviasystern
och fortsétter “for att kunna se och framhédva personen ar
detaljerna viktiga. Till exempel att veta hur deltagarna vill ha
sitt kaffe, som Ivan som vill ha en skvitt mjolk 1.

Silviasystern berittar att de arbetar for att de och deltagarna
ska kdnna tillit i motet. ““Vi kan fa personen att kénna att det
hér dr ndgon som vill mig vil, utan att det behover uttryckas 1
ord. Det kan rdcka med att formedla kanslor genom beréring,
kroppssprak eller att ha gonkontakt”.

Ivan far regelbundna stddinsatser av varden och omsorgen.
Fran dessa mdten kan han inte berdtta vad han har gjort, men
han kan beritta att han trivs. “Jag tycker om de som jag triffar.
De ér snélla”, sdger Ivan. Det dr kdnslan i motet som Ivan tar
med sig.

En annan person som har kognitiv sjukdom &r Ulla. Nar hon
berdttar om sina upplevelser och kénslor av sin fordndrade situ-
ation, bidrar det till 6kad kunskap om hur sjukdomen péverkar
livssituationen. Ulla beréttar:
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99 Min man far gora allt ddr hemma. Han handlar och
lagar all mat. Det dr synd om honom ndr jag inte forstar
eller inte klarar av vissa saker. Jag vill klara det sjdlv,
det som jag har kunnat alltid. Jag vill diska och laga mat.
Jag blir ledsen ndr det inte fungerar. Jag grdter ofta,
bdde ndr jag dr glad och ndr jag dr ledsen.

For att kunna stotta Ulla och hennes man kan det finnas behov
av att de far hjdlp av olika professioner.

19



Vi klarar det
inte pa egen
hand”




Enligt Socialstyrelsen far vard- och
omsorgspersonal lattare en helhetssyn pa
patientens behov och forutsattningar nar
olika kompetenser arbetar tillsammans |
multiprofessionella team.

“Nar det géller personer med kognitiv sjukdom &r det lite
speciellt. D& maste vi finnas dér hela tiden. Vi klarar det inte
pa egen hand, utan vi méste jobba i team. Teamet dr A och O”,
sdager en demenssjukskdterska. Vid kognitiv sjukdom kan det
ibland bli komplicerade situationer. Demenssjukskoterskan
fortsétter:

99 Vi var hemma hos en kvinna som var aggressiv, som
hade slingt ut sin man, hon var arg pa honom, sonen
fick hdimta pappan, han fick bo hos sonen i hans hus.
Hon hade inte insyn i sin sjukdom. Den hdr kvinnan var
mycket foretagsam. Hon kunde till exempel ta taxi utan
att ha pengar med sig. Vi i teamet stéttade bdde kvinnan
och hennes anhériga.
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I de hdr mer komplicerade situationerna blir teamet sarskilt
viktigt. Teamet kan stdtta personen med kognitiv sjukdom och
anhoriga utifran flera olika kompetenser. For familjen som
beskrivs i citatet blev teamet en forutséttning for att ordna upp
en ohéllbar tillvaro.

En demenssjukskoterska som arbetar inom primérvarden berat-
tar att “vi kan uppticka kognitiv sjukdom tidigare nér vi arbetar
i team. Till exempel de som végrar att ga till vardcentralen,

dé kan kommunen kopplas in och gora utredningen i hemmet.
Hela processen gér snabbare nér vi arbetar i team.”

Nir personalen arbetar i team kan varden och omsorgen upple-
vas som mer tillginglig. Maria uttrycker det sé hér:

99 Det kiinns bra. For jag vet att jag alltid kan ringa och
det dr alltid ndgon som svarar. Det kdnns bra att de finns
sd ndra. Om det dr ndgot, som nu ndr de ska ha anho-
rigkurs, vet jag att de ringer mig och berdttar ndr den
borjar.

Maria upplever en trygghet i att det finns ett team som arbetar
med att stotta bade henne och Ivan.
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Ibland kan samverkan och att arbeta 1 team forsvaras nér det
till exempel finns olika lagar och datasystem som personalen
maste forhélla sig till. En demenssjukskoterska séger: “Det ar
ménga som ska samverka, ofta med olika journalsystem. Det
kan fOrsvara for oss att informera varandra, bade inom teamet
och utdt mot andra verksamheter”.

Det behdver dven finnas en forankrad och tilldtande struktur for
samverkan och arbete i team. En anhorigkonsulent beréttar att
det kan vara svért nér det inte finns en fungerande struktur for
att samverka i ett team. “Jag klarar mycket pa egen hand, men
vissa saker kan vara svara for mig att svara pa. Da behover jag
ha ndgon att bolla med”.
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’Det dr fel pa
systemet”




Utan ratt forutsattningar och tilldtande struktur
blir det svarare att ge god vard och omsorg.

Nér Maria himtade hem Ivan efter hans tredje vistelse
pa boendet var han blek och hon trodde forst att han
var sjuk. ”De far sitta inne hela dagarna, de kommer
inte ut”, sdger hon. Maria har borjat tvivla och det
kdnns inte ldngre tryggt att Iimna Ivan pd boendet.
Efter den tredje vistelsen sdger Maria upp platsen. ’Det
ar inte sa att de som jobbar med detta dr otrevliga, de
flesta &r jattetrevliga. Det dr hogre upp som det ar fel.
Det ér fel pé systemet”, sdger Maria.

Maria menar att problemet ar strukturellt snarare én att det
handlar om enskild personal. Personalen vill arbeta med
individens behov i fokus men det dr inte alltid som strukturen
pa deras arbetsplats tilldter det. Da kan det vara svart att skapa
fortroendefulla moten. Maria upplever att personalen dr snilla
och vill vil, och att svarigheterna istéllet finns inbyggda 1
strukturen.
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En demenssjukskdterska anser att Socialstyrelsens rekom-
mendationer dr bra och ndgot att strdva for att uppna, men
skillnaden mellan riktlinjerna och praktiken kénns ibland for
stor. Personer med kognitiv sjukdom, anhoriga och personal
pratar ofta om att det saknas négot i demensvarden idag, fran
de dvergripande styrdokumenten till det dagliga métet pa till
exempel ett boende. De lyfter vikten av att det behover finnas
forutséttningar i strukturen for att skapa fortroendefulla méten.

Maria och Ivan har bade positiva och negativa erfarenheter av
varden och omsorgen. Ivan fortsétter med regelbundna stodin-
satser dér han trivs och dér Maria upplever att hans behov dr

1 fokus. Maria ar glad att de testade boendet, annars hade hon
angrat sig. “Men det fungerade inte for oss”, sdger hon och
fortsétter med dampad rost “Nista gang Ivan flyttar blir det for
gott”.
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Motet i fokus

De personer som medverkar i1 rapporten har delat med sig av
sina erfarenheter och upplevelser av demensvarden. Trots att de
har olika utgdngspunkter finns en samstimmighet om vad som
ar god vérd och omsorg vid kognitiv sjukdom. De uttrycker
alla, utifran sina olika perspektiv, att det som Socialstyrelsen
foresprakar dr bra och nagot att strava efter.

Pé& samma gang dr de verens om att nir forutséttningar for god
vard och omsorg saknas inom demensvarden dr det svérare att
arbeta med individen i fokus, att arbeta personcentrerat. Om
arbetssituationen inte ger utrymme for att skapa fortroendefulla
och trygga mdten, blir det svarare att se var behoven finns eller
forstd hur kognitiv sjukdom paverkar individens livssituation.
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Det dr 1 motet som mojligheten att uttrycka sig och beskriva
behov finns. Dédr kan det skapas forstielse for individens
situation, och till exempel vilket stod som kan behdvas. Det ér

1 motet som fortroende kan byggas. Moten inom demensvér-
den &r sdrskilt betydelsefulla for att f4 en uppfattning om hur
sjukdomen paverkar individen, da personen inte alltid har insikt
1 sin sjukdom.

Nir det finns utrymme for reflektion, uppfoljning och majlighet
att 1dra av varandra blir det léttare att se detaljer och skapa ett
bra mote. Som till exempel att se det tomma kylskapet och
forstd vad det innebdr, att se att orsaken bakom sémnproblemen
ar stodstrumporna.

For Ivan, Maria, Ulla och Arne som lever med kognitiv sjuk-
dom é&r det viktigt att mdtet med virden och omsorgen blir bra.
Att motet ger en kinsla av trygghet, tillit och fortroende for att
de ska vilja fa stdd och hjélp. I en struktur ddr motet far vara

1 fokus kan fler fa uppleva god vard och omsorg vid kognitiv
sjukdom.
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Kognitiv sjukdom ar ett samlingsbegrepp for flera sjukdo-
mar som tar sig olika uttryck hos olika individer. Att erbjuda
god vard och omsorg som ar anpassad efter individuella behov
har uppmarksammats under lang tid. Ett av Socialstyrelsens
prioriterade omraden ar att sarskilt uppmarksamma behoven hos
utrikes fodda.

| den har rapporten berattar personer med kognitiv sjukdom,
anhoriga och personal om sina reflektioner och erfarenheter av
god vard och omsorg inom demensvarden. Rapporten riktar sig till
vard- och omsorgspersonal, tjansteman, chefer och politiker, som
pa olika satt i sitt arbete moter personer med kognitiv sjukdom
och anhoriga.

Kognition och migration ar en strategisk enhet inom verksam-
hetsomrade neurologi, rehabiliteringsmedicin, minnessjukdomar
och geriatrik, med ett regionalt uppdrag att arbeta for jamlik och
saker demensvard. Kognition och migration bevakar och sprider
kunskap, samt analyserar och foljer upp demensvarden, med
fokus pa utrikes fodda.
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