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Elizabeth Hanson vald till ny

ordforande for Eurocarers

Text och foto: Erik Skogh.

Pa Eurocarers arsmoéte den 26 juni valdes prof. Elizabeth Hanson, vetenskaplig ledare vid Nka,
till ny ordforande for Eurocarers. Bland annat lovade hon att arbeta for social delaktighet och
jamlikhet for alla Euroupas anhdriga i alla faser av livet.

Eurocarers ir en paraplyorga-
nisation for europeiska idéburna
organisationer och forsknings-
organisationer inom anhorigom-
radet.

I fokus star policypaverkan
som vilar pa vetenskaplig grund
och evidens. Las mer om orga-
nisationen pa Eurocarers webb-
plats: eurocarers.org

Nationellt kompetenscentrum
anhoriga (Nka) ar sedan 2008

medlem i Eurocarers. Det ingar
i Nka:s uppdrag att verka for
internationella kontakter. Ge-
nom medlemskapet i Eurocares
fungerar Nka som en nationell
knutpunkt for internationella

kontakter inom anhorigomradet.

Elizabeth Hanson valdes till
Eurocarers ordforande pa tre ar.
Tidigare var Elizabeth Hanson
vice ordforande och represen-
terad forskningsmedlemmarna
i organisationen. Under sin tid
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etablerade och drev hon Euroca-
rers Research Working Group.

En av de forsta uppgifterna
var att identifiera prioriterade
forskningsfragor inom anhorig-
omradet i Europa.

Ett referat av Elizabeth Han-
sons 6ppningstal som ny ordfo-
rande for Eurocarers finns att
lasa pa Nka:s webbplats:
anhoriga.se



Intensivt utbyte av erfarenheter pa

konferensen Livets Mojligheter

Skratt, tarar och kdmpagléd
samt ett intensivt utbyte av
erfarenheter och kunskap.
Politiska utspel, konkreta tips
och teater. Det bjod Nka:s
konferens Livets Mgjligheter
pa som holls i Stockholm
den 23-24 april. En nationell
konferens om personer med
flerfunktionsnedsattning och
deras anhoriga.

Konferensens invigningstalare
var Lena Hallengren(S), barn-
idldre och jamstalldhetsminister.
Hon framholl bland annat att
anhorigomsorgen maéste bli mer

synlig.

— Idag pratar vi inte sa mycket
om anhorigas roll och omsorger.
Principen om frivillighet méaste
ligga fast, men har kravs stodin-
satser fran samhallet sida, sa att
anhoriga ska orka, sa Lena Hal-
lengren.

Hennes tal filmades och gar att
se pa Nka:s hemsida:
anhoriga.se

Konferensen lockade drygt
320 deltagare och inneholl ett
fullspackat program av foredrag
och workshops. Deltagarna
bjods pa ett brett spektra av am-
nen och teman.

Emmanuel Ezra, kirurg och 6verlakare
vid Akademiska sjukhuset, Uppsala,
fangade publiken omedelbart under
sitt foredrag om det goda motet. Foto:
Agneta Berghamre Heins.
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Gruppdiskussioner under workshopen Ett gott liv. Foto: Agneta Berghamre Heins.

Till exempel anhorigas egna
berattelser, andningsgymnastik,
appar for kommunikation och
andra nyttiga digitala tjanster,
familjevistelser for sillsynta
diagnoser, kulturellt kénslig
vard, upplevd vardkvalitet, d6v-
blindhet, verktyg for en battre
hilsa, pappagrupper, kunskaps-
oversikter om anhoriga och
funktionsnedsattning, taktila
signaler och mun- och tandhal-
sa.

Teater stod ocksa pa pro-
grammet. Pjasen Skuggsyskon
framfordes av Ostra Teatern och
ar en del av Arvsfondsprojek-
tet Vuxensyskon som drivs av
Briacke Diakoni.

— Syskonen tar ofta ett stort
ansvar men kianner ocksé ofta
skuldkénslor, sa Rakel Lornér,
projektledare vid Briacke Diako-
ni.

Alla foredrag fran konferensen
Livets Mojligheter, totalt ett 40-
tal, spelades in och gar att se pa
Nka Play.

Det giller aven det avslutande
panelsamtalet med deltagare
fran Socialutskottet med olika
politisk farg, Elisabeth Sand-
lund, styrelseledamot i FUB,
Maria Persdotter, ordforande i
RBU och Lennart Magnusson,
NKka.

Texten ar en del av ett reporta-
ge av Agneta Berghamre Heins
och Erik Skogh och hela reporta-
get hittar du pa Nka:s hemsida:
anhoriga.se.

Fakta/Arrangorerna
Huvudarrangor for konfe-
rensen var Nationellt kompe-
tenscentrum anhoriga (Nka)
i samarbete med Anhorigas
Riksforbund, Bricke diako-
ni, Féreningen JAG, Riksfor-
bundet for barn, unga och
vuxna med utvecklingsstor-
ning (FBU), Riksforbundet
for rorelsehindrade barn &
ungdomar (RBU), Svensk
neuropediatrisk forening
(SNPF) och Agrenska.




Ny kunskapsoversikt: Halsa hos barn med
flerfunktionsnedsattning

Skapa forstaelse och un-
derlatta arbetet for foraldrar,
andra anhoriga och personal.
Det ar syftet med en ny kun-
skapsoversikt fran Nka som
bokens redaktor Birgitta Nord-
strom presenterade pa konfe-
rensen Livets Mojligheter den
24 april.

Sjukgymnasten Birgitta Nord-
strom, forskningsstrateg vid
Region Norrbotten och adjung-
erad lektor i fysioterapi pa Lulea
tekniska universitet presentera-
de Nka:s nya kunskapsdoversikt:
Haélsa hos barn och unga med
flerfunktionsnedsattning.

— Vi maste ldmna felsokandet
och fokusera pa mojligheterna,
framholl Birgitta Nordstrom in-
ledningsvis.

Birgitta Nordstrom
Text och foto: Erik Skogh.

Oversikten har skapats som
ett led i Nka:s arbete for att
skapa forstéelse och underlitta
arbetet for foraldrar, andra an-
horiga och personal.

Redaktor ar Birgitta Nord-
strom och i varje kapitel bemoter
experter angelidgna fragestall-
ningar inom respektive tema.

Hailsa hos barn med flerfunk-
tionsnedsattning belyses ur

foljande perspektiv: kost, mun-
hilsa, somn, sexuell hilsa, lek,
fysisk aktivitet och kultur.

Experterna redogor dven

for forskningsfronten och det
kliniska evidenslaget. Boken
innehaller dessutom tva kapitel
om anhorig- och patientperspek-
tiv kring halsa for personer med
svar funktionsnedsattning,.

Birgitta Nordstrom redogjor-
de oversiktligt for de olika kapit-
len innan hon férdjupade sig i ett
av sina egna specialomraden —
leken.

Se/ladda ner foredraget
Birgitta Nordstroms fordrag
kan ses pa Nka Play och dven
kunskapsoversikten finns

att bestilla och ladda ner pa
Nka:s hemsida: anhoriga.se.

Uppstartsmote for projekt Koordinatorstod

—Ett 30-tal personer fran nio
olika kommuner motte upp
nar Nka och Socialstyrelsen
i borjan av december anord-
nade ett uppstartsmote for
projektet: Koordinatorstod till
foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning.

Projektet, som ar tredrigt och
pagar till och med december
2021, drivs i samverkan mellan
Nka och Socialstyrelsen. Syftet
med projektet ar att ge stod till
kommuner att utveckla, prak-
tiskt tillampa samt systematiskt
utvardera funktionen som koor-
dinator.

Syftet med dagens uppstarts-
motet var att ge information om
projektet, fa input infor det kom-

mande arbetet, men ocksa ge
mer kunskap kring olika stod-
insatser som finns att tillga for
de kommuner som viljer att att
delta i projektet, som narverk-
straffar pa webben, metodstod
med mera.

Text och foto: Agneta Berghamre Heins.
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Cirka 25 personer fran samman-
lagt nio olika kommuner kom
for att fa mer kunskap om pro-
jektet och dven fa goda rad infor
uppstarten och det kommande
arbetet.

www.anhoriga.se



Pataglig narvaro av Nka pa Anhorigriks-
dagen i Varberg

Den 15-16 maj holl Anho-
rigriksdagen sitt tjugoarsjubi-
leum i Varberg vilket lockade
runt 450 deltagare. Nka:s nar-
varo var pataglig i program-
met och informationsmaterial-
et i montern gick at som smor
i solsken.

Arets Anhérigmiissa bjod pa
ett omvaxlande program med
saval foredrag och diskussioner
som teater, dans och sta-upp-ko-
mik. Bland annat fick regering-
ens sirskilda utredare, Margare-
ta Winberg, fragor fran publiken
efter det att hon berattat om

sitt arbetet med den nya social-
tjanstlagen.

Under de bigge dagarna gavs
deltagarna mojlighet att fa veta
mer om framtidsfullmakter och
anhorigbehorigheter, vigledan-
de sampel och synen pa anhorig-
stod bland bistdndshandlaggare.

Nka:s FoU-ledare, professor
Elisabeth Hanson, och verk-
samhetschefen, docent Lennart
Magnusson, holl foredraget -
Anhoriga och anhorigstod i ett
livsloppsperspektiv.

Forutom att redogora for

Nka:s verksamhet och aktuella
projekt lyftes Nka:s forslag till
nationell anhorigstrategi fram.

Den innehaller 40 konkreta
forslag pa insatser som ska bi-
dra till att ge anhoriga samma
mojligheter som andra medborg-
are ur ett livsloppsperspektiv.

Pauline Johansson, forskare
och mojliggorare vid Nka, re-
dogjorde i sin tur for det euro-
peiska projektet Apps for Carers

(A4C).
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hrmsorg
rie dag

Nka:s monter var flitigt besokt. Foto: Erik Skogh.

— Maélet med projektet ar att ut-
veckla en app som innehaller ett
bibliotek av lankar till anvand-
bara appar och webbplatser som
riktar sig till anhoriga i repektive
land, forklarade Pauline Johans-
son.

Joakim Ohlén, professor och
sjukskoterska fran Sahlgrenska
akademin och Centrum for per-
soncentrerad vard vid Goteborgs
universitet, presenterade den
senaste kunskapsoversikten fran
Nka: Stod till anhoriga i sam-
band med palliativ vard i hem-
met.

Kunskapsoversikten gar att
ladda ned och det finns 4ven mer
information om A4C och forsla-
get till nationell anhorigstrategi
wpéa Nka:s hemsida: anoriga.se.

Anhorigriksdagen avslutades
med en sammanfattning av de
béagge dagarna.

Ann-Marie Hogborg, ordfo-
rande for Anhorigas riksforbund,
tackade for ett givande utbyte av
kunskap och erfarenheter och
vittnade om en inspirations-
injektion till fortsatt och inten-
sifierad kamp for forbundets
hjartefragor.

Sarskilt lyfte hon fram att
vara med och paverka utform-
ningen av den nya socialtjanst-
lagen och se till att en nationell
anhorigstrategi blir verklighet.

— Det hade varit en jattefram-
gang! slog Ann-Marie Hogborg
fast.

Texten ar en del av ett repor-
tage av Erik Skogh och hela
reportaget finns pa Nka:s
hemsida: anhoriga.se




Kritiska anhoriga gagnar aldreomsorgen

Anhoriga har en sjalvklar och
viktig ratt att stalla krav pa
den omsorg som hemtjansten
och aldreboendena star for.

— Man ska inte dra sig for att
framfora sin kritik, framhéller
Marta Szebehely, professor vid
Institutionen for socialt arbete,
Stockholms universitet.

Hon star tillsammans med
sina medforfattare bakom tva
forskningsrapporter som dels
kartlagger villkoren for persona-
len inom dldreomsorgen, dels for
medelalders anhoriga till dldre
omsorgstagare. Bigge studierna
bygger pa omfattande enkatun-
dersokningar.

Rapporterna finns att ladda
ner pa Nka:s hemsida:
anhoriga.se

Att ge omsorg mitt i livet: Hur
paverkar det arbete och for-
sorjning? (Petra Ulmanen, Ann-
Britt Sand, Marta Szebehely,
2014)

Vem ska arbeta i framtidens
dldrevard? (Marta Szebehely,
Anneli Stranz, Rebecka Stran-
dell, 2017)

Det ar inte ovanligt, enligt
Marta Szebehely, att de anhori-
ga héller inne med kritiken av
radsla for att det ska ga ut 6ver
mamma eller pappa.

— Men ofta handlar kritiken om
att personalen inte har villkor
som gor att de kan gora ett bra
jobb och da ar det valdigt viktigt
att den kritiken kommer fram,
sager Marta Szebehely.

Anhoriga och personalen
har gemensamma intressen,
poangterar hon.

L

Professor Marta Szebehely. Foto: Eva Dalin/Stockholms universitet.

Den del av studierna som

ror hemtjansten visar bland an-
nat att bade personalen och de
anhoriga ar kritiska till att sche-
maldggningen saknar flexibilitet
och bygger pa manga korta be-
sok med alltfor ménga olika an-
sikten inblandade visar studien
fran 2017, en tiodrsuppfoljning
som stracker sig fran 2005-2015.

— Dér sag vi tva stora forand-
ringar for personalen inom hem-
tjansten — att antalet vardtagare
per dag 6kade fran 9 till 12 om
dagen och att betydligt farre
upplevde att de kunde paverka
sitt jobb, berittar Marta Szebe-
hely.

Rapporten om anhorigomsorg
fran 2014 visade tydligt att anho-
riga till 4ldre med omsorgsbehov
var betydligt mer néjda med ald-
reboendet 4n med hemtjansten.

Aldreboendet upplevdes som
mer tryggt och bjod pa mer kon-
tinuitet 4n hemtjansten.

Men dven pa idldreboendena
har arbetsvillkoren forsamrats
visar rapporten fran 2017.
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— P& dldreboendet handlar det
framst om att arbetet har blivit
tyngre eftersom de aldre ar sju-
kare och man har inte matchat
med att 6ka personaltidtheten.
Det har blivit mer kroppsligt
tungt, mer psykiskt tungt, lite
fler att hjalpa men framst sju-
kare personer att hjalpa, sager
Marta Szebehely.

Hon hoppas diarfor att po-
litikernas tal om satsningar pa
aldre blir verklighet och hennes
prioriteringslista ar klar.

— Mer pengar till dldreomsorgen,
fler dldreboendeplatser och min-
dre detaljstyrd hemtjanst.

Texten ar en del av ett repor-
tage av Erik Skogh och hela
reportaget finns pa Nka:s
hemsida: anhoriga.se

www.anhoriga.se



Anhoriga riskerar missa viktig information

— Nu kan man inte ens ga pa
en offentlig toalett utan att ha
en smartphone, som man ska
betala med. For oss aldre ar
den har digitala utvecklingen
ofta besvarlig. Det blir svara-
re att ta del av vissa tjanster
och fa del av information. Min
fru bor pa ett demensboen-
de, som anhdrig ar det viktigt
att jag aven far information i
tryckt form for att kunna vara
fullt ut delaktig, inte bara via
natet, sager Gunnar Peter-
son, 85 ar, fran Boras.

Undersokningar och ny forsk-
ning visar att dldre riskerar att
halka efter och bli socialt exklu-
derade pa grund av den snabba
digitala utvecklingen.

— An s4 linge orkar jag g pa de
informationstraffar kommunen
anordnar. Men manga aktivite-
ter annonseras pa hemsidor, och
det ar latt att missa om man inte
ar en van och regelbunden an-
viandare av internet. Samhallet
maste bli battre pa att 4ven ha
tryckt information, konstaterar
Gunnar Petersen.

— For ménga aldre ar det lika
mycket en kostnadsfraga som att
kunskapen saknas. Internet och
smartphones ar dyrt och for t ex
ett bank-id méaste du ocksa ha

en sadan telefon. Risken ir att
aldre blir mer beroende av andra
for att klara vissa tjanster, sager
han.

Gunnar Petersen ir dekorator
i botten och tillsammans med sin
fru drev han en inredningsbutik
i Bords centrum under manga ar.
Som pensionar valde Gunnar att
fortsétta jobba fram till 78 ar.

— Jag ar fortfarande aktiv och
forsoker hanga med i allt som
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Sambhillet maste bli bittre pa att 4ven ge tryckt information, anser Gunnar Petersen,
anhorig i Boras. Foto: Agneta Berghamre Heins.

hiander, men det dar med att
sitta och klicka sig fram vid da-
torn ar inte det jag vill 4gna min
tid at. Tiden ar for dyrbar for
det. For mig ar det viktigare att
mota folk 6ga mot 6ga, kinna
gemenskap med andra, ldsa en
bok eller gora det jag gillar mest,
teckna och méla.

Forsoker halla sig informerad
Gunnar Petersen har funde-
rat mycket Over vikten av att fa
fortsitta vara delaktig dven nar
man aldras. I dag tycker han att
samhallsutvecklingen stanger
honom och andra éldre ute.

— I dag kan du inte ga ner till
stationen och kopa en buss- eller
tagbiljett, utan det ska man gora
pa nitet eller i mobilen. Parke-
ringsautomaterna gors om till att
anvandas med hjilp av en app i
mobilen osv.

Nar Gunnars fru fick diag-
nosen alzheimer, valde han i ett
tidigt skede att delta i kommu-
nens stodgrupper for anhoriga.
Efter det fortsatte han att orga-
nisera traffar pa egen hand med
personer som han hade lart kin-
na i anhoriggrupperna.

— Numera ar vi ett gdng vanner
som triffas regelbundet. Vi for-
soker samla information om hur
kommunen organiserar sitt stod
till bade oss anhoriga och véra
sjuka narstaende. Samtidigt har
vi blivit lite av en referensgrupp
till kommunens tjansteman
inom omradet, dar vi kan peka
pa saker som behover forbittras
och fora en konstruktiv dialog
med dem. Det har ar ett bra satt
att hélla sig informerad.

Extra belastning for anhoriga
Gunnar aterkommer flera
ganger till att manga dldre inte
har rdd med den nya tekniken,
bredband ar dyrt, likasa ett mo-
bilabonnemang.

— Alla pratar om hur viktigt det
ar med internet. Men manga
dldre som har vaxt upp under
sma omstandigheter och har
laga pensioner har helt enkelt
inte rad. Aldre som inte klarar
sig sjélva fullt ut, maste i forsta
hand anvianda pengarna for att
livet ska fungera: kanske medici-
ner, kommunal stadhjalp, fard-
tjanst eller matleveranser.



Gunnar tycker att det ir

hog tid att samhillet gér in och
subventionerar vissa digitala
losningar for dldre. Han pekar
aven pa att avsaknaden av digital
teknik kan skapa ett beroende av
anhoriga.

— Det ar ju inte riktigt bra att
man maste be om hjilp med sa
mycket om man inte anvinder
internet och smartphone, om
man vill fortsatt vara aktiv. Det
blir en oro och en extra belast-
ning for vara anhoriga.

Risk for socialt utanforskap
Forskaren Linda Reneland-
Forsman vid Linnéuniversitetet
har nyligen publicerat en studie
nar det galler digital delaktighet
for aldre. Hon ser en risk for
okat utanforskap och forsamrad
livskvalitet for dldre nar samhal-
let i allt snabbare takt digitalise-
ras. Aven beroendet till anhoriga
okar.

— Vi kan inte ignorera det fak-
tum att vissa grupper av sam-
hallsmedborgare hindras fran att
uppratthalla sina sociala liv, att
fa tillgang till hdlsosektorn, kul-
turell rekreation och att kunna
gladja sig at sin sjalvstandighet,
om man saknar tillgang till digi-

tal teknik, sdager hon och konsta-
terar vidare:

— Det kommer alltid vara en
kunskapsfraga att kunna hinga
med i den digitala utvecklingen.
Men det handlar ocksé om hur
vi organiserar samhallet och
skapar forutsattningar for att
alla ska kunna vara delaktiga och
ha ett rikt liv. Bast 4&r om man
kan behalla analoga majlighe-
ter parallellt med den digitala
utvecklingen, for att 16sa saker i
vardagen.

Text: Agneta Berghamre Heins.

Fakta: Aldre riskerar di-
gital utanforskap

1,1 miljoner vuxna svensk-
ar anvander inte internet
dagligen, av dessa dr det en
halv miljon som aldrig an-
vander internet. De flesta
av dessa ar dldre. 9 procent
av 66—75-aringarna och 42
procent av de personer som
ar 76 ar eller dldre anvander
inte internet alls.

Kalla: svenskarna och inter-
net 2018.

Linda Reneland-Forsman
Foto: Linnéuniversitetet.

Las mer: “Borrowed access —
the struggle of older persons for
digital participation”, Linda
Reneland-Forsman: Linnéuni-
versitetet 2018

Nka ska ta fram lattanvant stodmaterial
om hur fallolyckor kan forebyggas

Regeringen har tilldelat
Nationellt kompetenscentrum
anhoriga (Nka) medel for att
ta fram ett lattanvant stod-
material om hur fallolyckor
hos aldre kan férebyggas.

Stodmaterialet ska syfta till
att 6ka kunskapen hos anhoriga
vilket i forlangningen kan leda
till att minska antalet fallolyckor
hos éldre.

— Manga ildre bor hemma till-
sammans med en anhorig, ofta
ens partner. Genom att utveckla
ett kunskapsstod som ar latt for
anhoriga att anvianda sig av kan
vi forebygga och minska antalet
fallolyckor, sdger barn-, dldre-
och jamstalldhetsminister Lena
Hallengren.

Materialet kommer att tas
fram i samarbete med bl. a.

Anhorigas riksférbund och pen-
sionarsorganisationer i form av
en digital "verktygsldda” med
utbildningsmaterial och kun-
skapsgenomging om hur man
som anhorig kan arbeta forebyg-
gande.

Materialet publiceras pa
Nka:s hemsida och finnas
béde i tryckt form och digi-
tal: anhoriga.se

www.anhoriga.se
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Anhorigas insatser vid demens
en kostsam global kvinnofraga

Den 4 juli slappte Alzheimer’s
Disease Internationals (ADI)
rapporten "Global estimates
of informal care”.

Den visar bland annat att kvin-
nor globalt bidrar med 6ver 58
miljarder timmar obetalt arbete
per ar, eller 40 miljoner helars-
arbeten, for att ta hand om per-
soner med demenssjukdomar.
De star ocksa for en oproportio-
nell del, 71 procent, av den infor-
mella varden globalt sett.

— S& det ar verkligen en kvin-
nofraga, betonar rapportens
huvudforfattare Anders Wimo,
professor vid Karolinska institu-
tet och allméanlakare i Bergsjo,
Halsingland.

Det finns betydande skillna-
der mellan hog- och laginkomst-
lander. I Sverige ar det fraimst
make eller maka som star for
den informella varden av de-
menssjuka medan det globalt
sett vanligtvis dr barn, barnbarn
eller svardottrar som drar det
tyngsta lasset.

Tittar man pa utmaningarna
i Sverige ar det alltsa ingenting

Om nyhetsmagasinet:

jamfort med utmaningarna glo-
balt sett. Aven om Anders Wimo
inte vill bagatellisera situationen
pa hemmaplan.

- Det dr inte problemfritt i Sve-
rige, det ar inte det jag menar.
Anhorigas forutsattningar for att
fungera som anhorigvardare kan
vara svéar, den medlevande ma-
ken eller makan ar ocksa skrop-
lig, barn och barnbarn bor ofta
langt ifran. Sverige kommer ock-
sa att fa en kraftig 6kning av an-
talet demenssjuka fran och med
2020 eftersom 40-talsgruppen
blir 80 ar eller dldre. S& dven i
Sverige star vi infor stora utma-
ningar, sager Anders Wimo.

Prof. Anders Wimo. Foto: Bildmakarna
Text: Erik Skogh:

Nka:s nyhetsmagasin ar ett tryckt och digitalt nyhetsbrev med aktuella
reportage och artiklar inom anhérigomrédet. Magasinet utkommer
arligen med tva nummer. I det har numret sammanfattas hosten 2018.

Aktiviteter varen 2019

6 februari

Barns Ritt som anhoriga. Kon-
ferens om samtal med barn och
unga. Stockholm.

7—8 maj

Anhorigriksdagen arrangeras av
Anhorigas Riksforbund. Temat
for 2019 ar Barn & Unga.
Varberg.

14—16 maj

"It Takes a Village ...”.

An International Conference.
Oslo, Norge.

23—25 maj

IAGG-ER 2019. International
Association of Gerotology and
Geriatrics European Region
Congress. Goteborg.

Vill du ha nyheter om
anhoriga?

P& www.anhoriga.se kan du ta
del av intressanta nyheter om
anhoriga och anhorigfragor.

Du kan ocksa prenumerera pa
startsidans nyheter och fa dem
mailade till dig via Nka:s pre-
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