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1. Inledning

Finns det 6nskemal hos anhorigvardare idag som inte mots av offentlig eller ideell sektor —
specifikt hos anhorigvardare till dldre med annan etnisk bakgrund &n svensk? Detta ar den
overgripande fragan som Nationellt kompetenscentrum Anhériga tillsammans med Svenska
Roda Korset vill svara pa med denna kunskapsoversikt. Samarbetet mellan de tva aktorerna
startade under varen 2009 och har utvecklats till en nara dialog vi onskar na fram till de
anhorigvardare vi inte nar idag. Kunskapsoversikten &r ett forsta steg for att oka forstaelsen —
framdver vill vi omvandla kunskapen till praktisk verksamhet.

2. Uppdragsgivare

Uppdragsgivare & Tomas Seveholt, regionchef for region Sydost — Svenska Rdda Korset och
Lennart Magnusson, verksamhetschef och Elisabeth Hanson, FoU-ledare (och mdjliggorare
larande natverket E-tjanster och ny teknik for anhorigvardare) vid Nationellt kompetenscentrum
Anhoriga. Forfattare ar Ann Wedin och Henrik Nilsson vid Svenska Rdda Korset.

3. Bakgrund och definitioner

Andringar i socialtjanstlagen under 2009 har tydliggjort kommunernas ansvar att erbjuda stod till
anhorigvardare. Socialnamnden ska nu erbjuda stod for att underlatta for personer som vardar en
narstaende — en skarpning mot tidigare formuleringar dar det stod att socialndmnden bér erbjuda
denna typ av stéd.

| kommunernas ansvar ingar ocksa att sarskilt uppmarksamma anhoriga till personer med en
annan etnisk bakgrund &n svensk. Begreppet etnicitet ar inte enkelt att anvanda utan en bred
definitionsdiskussion som inte ryms inom ramen for denna forskningsoversikt. Vi véljer i stéllet
att tala om migration och anhoérigstdd — det vill sdga anhoriga till personer som migrerat (till
Sverige). Vi gor detta eftersom etableringsperioden i landet kan vara olika lang. Hur lange &r
man invandrare? Nar ’blir” man svensk? Redan hér finns skél att pékalla behovet av ytterligare
forskning kring begrepp som “invandrare, invandring, etnicitet, migration etc.” kopplat till
anhorigrollen och till varden generellt. Det ar ocksa darfor som begreppen skiljer sig nagot at i
texten — vi anvander helt enkelt det begrepp som den citerade forskaren valt. For en nagot
fordjupad diskussion, se Forsell (2004) eller Storm (2009).

Samma problem finns for hela omradet anhorigomsorg — det finns ingen etablerad
begreppsapparat! Ibland &r orden som anvénds synonyma, ibland férekommer samma ord i
diskussionen men med olika innebord. Larsen och Schmidtbauer (2009) for en diskussion kring
detta som &r l&svérd. | denna kunskapsoversikt anvands orden som de definieras av respondenter,
forskare och andra intressenter.

Med anhdrig avser vi darfor den som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller aldre eller
som stodjer en narstdende som har funktionshinder.



3.1 Begransad forskning

Det kan konstateras att forskning och debatt kring anhorigvard och migration ar séllsynt — fa
goda exempel finns och i den man projekt eller initiativ realiserats pa kommunniva har de
konkreta resultaten lyst med sin franvaro. Ett tydligt exempel pa detta & den promemoria som
lag till grund for ovan namnda andring i socialtjanstlagen (Socialdepartementet, 2008). Pa ett
enda stélle ndmns ordet "utldndsk”™ (ingenstans aterfinns exempelvis orden migration, invandrare,
etnicitet) och da kopplat till en beskrivning av ett projekt i Huddinge kommun som foretradare
for kommunen vid kontakt hosten 2009 inte ens kande till. Detsamma géller Socialstyrelsens
rapport om kommunernas anhorigstdd (Socialstyrelsen, 2009a) dar ordet “invandrare” anvinds
en gang och d& som en beskrivning av en ny “malgrupp” for kommunernas anhdrigstod.

Tittar man narmare pa det konkreta arbetet finner man samma monster. Socialstyrelsen (2005a)
konstaterar i en rapport med siffror fran 2004 att mindre an var tionde kommun eller kommundel
har ett samarbete med nagon invandrarférening. Halften av kommunerna svarar i en enkat
samma ar att de har brukare med behov av stod, exempelvis via ytterligare sprakkunskaper bland
personalen, men endast var tredje kommun kunde moéta behoven. Siffrorna har inte dndrats
namnvart under de efterféljande aren annat an att det i motsvarande undersékning 2007 var nagot
vanligare (13 %) att kommunerna samarbetade med invandrarféreningar (Socialstyrelsen, 2008).

Aven under den stora satsningen Anhérig 300 finner vi ett liknande monster. | en rapport fran
2003 framgar att riktat anhorigstod till anhoriga som migrerat endast hade skett i ungefar 10 %
av landets kommuner. Har var dessutom information och utbildning de vanligaste aktiviteterna.
Noterbart ar att man frdn kommunernas sida inte upplevde nagon markant okad efterfragan pa
stod fran anhorigvardare som migrerat under perioden (Socialstyrelsen, 2003).

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har i dagslaget ingen samlad syn pa anhorigstod
kopplat till migration/migranter. Under satsningen Anhorig 300 féljde man utvecklingen mer
noggrant men har efter det inte gjort nagra ytterligare insatser. Hur det ser ut i generellt i
kommunerna finns det darfér ingen samlad bild kring (Sveriges Kommuner och Landsting,
2009).

Aven inom forskningen framhivs behovet av 6kad forstdelse och fordjupad kunskap kring
situationen for anhorigvardare som migrerat (invandrat). Forssell (2004) konstaterar exempelvis
att saval migranter inom vard och omsorg generellt som anhdriga till dldre migranter ar ett
outforskat omrade inom den svenska forskningen. Samtidigt ar forskningen i andra lander mer
omfattande men starkt kontextbunden — ofta fokuserar man pa sarskilda invandrar- eller
minoritetsgrupper pa det lokala planet.

Vi maste dock redan hér betona vikten av att inte se migranterna som en homogen grupp. De
personer som kommit till Sverige har endast en sak gemensam — att vara nya i landet. Ovriga
erfarenheter, kunskaper, tankar, idéer, traditioner etc. ar olika for olika individer. Fokus for
anhorigstodet i kommuner, landsting och hos 6vriga aktorer maste fortsatt vara den individuella
anpassningen for att méta behoven hos de enskilda individerna. Det &r, som vi kommer se och
referera till nedan, viktigare att tala om behov och ménster knutna till sjalva migrationen,
snarare an till tradition, kultur etc.



3.2 Forskning och "grupper”

Generellt kan konstateras att ju aldre forskningsrapporten &r desto mer tenderar forskaren eller
rapportskrivaren att fokusera pad den enhetliga gruppen invandrare” med generaliserande
iakttagelser om gruppens egenskaper — framst dess traditions- och kulturtyngda syn pa
omvardnad (exempelvis Andersson, 2005a) med hanvisningar i den I6pande texten till forskning
fran 90-talet). Nyare forskning daremot talar ofta om anhérigstddet kopplat till migrationen som
sadan och de problem och majligheter som uppstar i samband med denna (exempelvis Forssell,
2004).

Det ar ocksa tydligt att antalet respondenter i undersokningarna/rapporterna ar relativt fa vilket
gor det svart att dra langtgaende slutsatser fran respektive undersokning och ocksa hitta
gemensamma slutsatser. Manga forskare/lkommunforetradare talar ocksa om svarigheterna att
finna respondenter/deltagare till undersokningar och verksamheter. Det &r ett observandum som
bor undersokas mer noggrant framéver. Kan det vara sa att svarigheterna att na respondenter ger
ett snedvridet urval i undersokningarna? Anvénder sig de som arbetar inom kommunerna eller
organisationerna med fragan av ratt kanaler for att na anhorigvardarna? Kan det vara sa att
problemet att na anhorigvardarna &r en signal om att vi arbetar pa fel satt eller att stod inte &r
onskvart?

4. Syfte

Syftet ar att undersoka om anhorigvardares behov mots av offentlig eller ideell sektor och om de
far det stod som de behover. Studien &r inriktad mot anhdrigvardare med annan etnisk bakgrund
an svensk.

5. Metod

Forstudien bygger pa omvarldsbevakning tillsammans med analys av tidigare forskning.
Omvérldsbevakningen har forutom kartldggning av tidigare forskning gett en bild av aktuella
projekt och verksamheter kopplat till anhorigstdd och migration. En intervjustudie har
genomforts med totalt 14 respondenter. Informationen har samlats in och strukturerats med hjélp
av verktyget COAT (Carers Outcome Agreement Tool).

Material har ocksa samlats in via tva s.k. hearings med forskare och praktiker inom omradet.
Analysen bygger pa det samlade materialet fran dessa.

6. Tidigare forskning

En del av forskningen talar om “omsorgsmonster” i landet. Studierna Kkring skillnader i
stodbehov och insatser fran anhoriga kopplat till migration (etnicitet) ar, som tidigare namnts, fa.
Szebehely (2009) konstaterar att det &r betydligt mer forekommande att personer foédda i Sverige
och Norden i Gvrigt far stod fran den offentliga omsorgen an personer fodda utanfor Norden. Det
ar ocksa vanligare for den senare gruppen — personer fodda utanfoér Norden — att enbart fa stod
fran sina anhdriga. Sannolikheten att ha stod fran det offentliga ar tre ganger sa hog for en éldre
kvinna fodd i Norden &n motsvarande kvinna fodd utanfér Norden.



Orsakerna till detta finns inte klarlagda i forskningen eftersom antalet studier ar alldeles for fa.
Det betonas dock att personer foddda utanfér Norden inte & en homogen grupp och att slutsatser,
exempelvis att skillnaderna beror pa kulturella olikheter, inte kan pavisas. Andra
forklaringsmodeller — bristande kunskap om utbud av offentlig hjalp, dalig anpassning av denna
(exempelvis sprak) eller diskriminering vid tilldelningen av de offentliga stodformerna, kan
ocksa vara aktuella (Szebehely, 2009).

Det finns dock undersokningar som visar pad en viss skillnad mellan den “typiska”
anhdrigvirdaren med migrantbakgrund i jimforelse med den “traditionelle anhdrigvardaren — en
aldre make eller maka som tar hand om sin respektive. En undersékning i Goéteborg konstaterar
att anhorigvardaren som har erfarenhet av migration oftare vardar en person under 65 ar, och att
denne anhdrigvardare oftare ar dottrar, svarddottrar eller andra familjemedlemmar som
fortfarande &r i arbetsfor alder (Hildeblom, 2003).

6.1 Anhorigstod kopplat till sjdlva migrationen

Forssell (2004) har i en undersékning om anhdriga till hjlpbehdvande som invandrat sent i livet
gjort ett antal viktiga iakttagelser. Hon konstaterar att anhorigskapet som sadant ar nara
sammankopplat med erfarenheter av sjalva migrationen. Tillsammans med denna erfarenhet gor
invandrarskapet som sadant individer beroende av yngre anhoriga. Forssell visar vidare att
uttalanden av typen det dr var tradition att ta hand om den gamle” tillsammans med stereotypa
monster av familjen som kollektiv anhorigvardare kan forkastas — i stéllet skiljer sig de reella
forhallandena at fran de traditioner man hanvisar till tillsammans med att det allt som oftast &r en
individ som har det storsta ansvaret for varden. Det ar alltsd mer relevant att tala om
migrationsrelaterade forklaringar &n tradition och kultur. Detta stdds av Andersson (2005) som
konstaterar att utdver det som dr gemensamt for manga anhorigvardare — social pafrestning,
stress, behov av stod och utbildning etc. — lever anhorigvardare med migrantbakgrund dessutom
med bland annat kommunikationsproblem (svenska spraket).

Forssell (2004) finner dock tre monster i varden av anhdriga som hon kallar hjalpmonster.
Gemensamt mellan de olika ménstren ar skyddandet mot forandring — ett resultat av migrationen.
Det forsta monstret — véktarrollen — ser ut pa féljande satt: kunskapen om den offentliga varden
ar liten, kontakterna utanfor familjen liten, det sociala avstandet till “svenskar” #r stort, den
erbjudna hjalpen upplevs inte vara anpassad till behoven. Man ser dock ibland konflikter mellan
att vilja bevara en ”ideal” omsorg om det éldre, utan offentlig inblandning, och 6nskan att skapa
sig ett ekonomiskt och socialt oberoende liv. Samtidigt 6nskar man skapa en frizon mellan sin
anhdorig och det svenska samhéllet eftersom man upplever den svenska kulturen som frammande.

| det andra monstret — filtret — vill de anhdriga ge den hjalp de sjalva anser nddvandig.
Skillnaden mot det forsta monstret ar att de anhoriga far ekonomisk ersattning for sina insatser
eller delar av dessa. Ofta finns har en viss eller betydande interaktion med det offentliga. Det &r
ocksa det offentliga som bedémts vara otillrackligt som stéd och hjalp — bland annat genom
bristande sprakkunskaper. Den anhorige ser visserligen det ekonomiska bidraget — som ofta
maste kompletteras med socialbidrag — som ett erkdnnande pa de insatser som gors men
samtidigt riskerar denna roll att hindra andra typer av sysselsdttning och skapar ett
bidragsberoende. Det &r just en upplevd brist pa alternativ som gor att man som anhérig tar
rollen som anhdrigvardare med ersattning. Enda skillnaden mot anstallda anhdérigvardare i



allmanhet ar ocksa migrationsbakgrunden och den medféljande bristande forankringen i det
svenska samhallet.

Det sista monstret — nytolkarna — har har mycket av den hjéalp den néarstaende behdver dverlatits
till personal. De aldre har ocksa direktkontakt med det offentliga. Forssell konstaterar att tva av
tre anhorigvardare i denna grupp sjalva ar val forankrade i samhallet — man har arbete, goda
kunskaper i svenska etc. Det finns inga stora skillnader mellan detta hjalpmonster och de
monster som aterfinns i studier av anhoriga som ar mer generella och dar svenskfodda anhoriga i
regel &r dominerande.

Gemensamt mellan monstren ar alltsd, enligt Forssell (2004), behov av att skydda mot
forandring. ldealen &ndras inte men uppfattningarna om vagen dit ar olika. Generellt kan sagas
att ju langre tid en anhorig varit i Sverige desto storre ar sannolikheten att man har ett arbete.
Mojligheterna att uppna den norm kring omsorg som man har ar darmed mindre d&ven om man
fortfarande — i alla monster — ser en inblandning av det offentliga som brist pa saval karlek till
den man vardar som kanslan av forpliktelse.

6.2 Etableringsperioden av stor betydelse

Samma monster aterfinns i en tidigare namnd undersdkning fran Goteborg (Hildeblom, 2003) —
karleken till den man vardar och lojaliteten mot den egna familjen. Det finns dock en skillnad i
slutsatserna. Hildeblom (2003) intervjuar personer som funnits olika lange i Sverige och alltsa
skulle kunna vara personer fran alla de tre monster som Forssell (2004) definierat. Hon
konstaterar dock att det i de flesta fall i hennes undersdkning ses narmast som en skyldighet att
varda den egna familjemedlemmen — det sitter i ryggmérgen - och att det &r uteslutet att nagon
fran den offentliga varden skulle ersétta anhdrigvardaren. Detta star i klar kontrast till Forssells
(2004) resultat. Har &ar det dock viktigt att namna att undersokningen bygger pa intervjuer med
endast atta respondenter varfor vi far vara forsiktiga med vara slutsatser och jamforelser med
Forssells (2004) studie som bygger pa uppgifter fran 20 respondenter. Vid en telefonintervju
(Hildeblom, 2009) konstateras ocksa att forfattaren idag, jamfort med 2003 da rapporten skrevs,
ser samma typ av utveckling/indelning som Forssell (2004). Da menar Hildeblom (2009), var det
mojligt att generalisera utifran vaktar- eller filterrollen” medan hon idag ser en utveckling mot
att fler och fler véljer att se det offentliga stddet som acceptabelt och dnskvart.

Att migrationen som sadan spelar in — kopplat till etableringen i Sverige — finner ocksa Ohlsson
och Grapenhielm (2007) i en studie med sex respondenter. Man hade, da man tog pa sig ansvaret
som anhorigvardare, dalig kunskap om eller dalig erfarenhet av den offentliga varden. En av
anledningarna var problem med kommunikation eftersom den &ldre inte kunde nagon svenska.
Samtliga respondenter vill fortsétta att ta hand om den narstdende men halften kan ocksa téanka
sig att acceptera hjalp fran den offentliga varden om situationen sa kréaver.

Ett viktigt resultat av Ohlssons och Grapenhielms (2007) studie ar att fem av sex respondenter &r
positiva till att sjalva ta emot hjalp fran den offentliga sektorn om sa behdvs. Man forklarar detta
med att man kan sprédket och att man vill bespara sina nédrstdende “bOordan” av ett
anhorigvardaransvar. Resultatet stammer alltsa 6verens med ovan beskrivna studier att huruvida
man &r etablerad i samhaéllet eller inte har betydelse for synen pa den offentliga varden i



allméanhet och att problem kopplat till migrationen som sadan ar den enskilt storsta faktor som
skiljer anhorigvardare med migrationshakgrund mot svenska anhorigvardare.

6.3 Den enskilde individens mote med offentlig vard

Ytterligare en dimension finns i Magnusson, F., Lofgren, T., och Hjelm, K. (2007) — en antologi
som behandlar bland annat spraket kopplat till vard och omsorg. De konstaterar att migranters
egna forestéllningar kring alderdom, hélsa och ohalsa ofta placeras i ett kulturellt sasmmanhang
pa ett satt vi inte kan se gors med svenskar. Det ar alltsa samhéllet — och inte migranten — som
skapar denna forestallning. Det offentliga har ocksa stora svarigheter att anpassa sig till de krav
som invandringen medfért och kunskapsluckorna &r fortsatt stora. Bland annat antar man att
aldre invandrare (som homogen grupp) har ett speciellt satt att se pa den offentliga varden och
omsorgen medan forskning visar att skillnaderna mellan olika “invandrargrupper” dr mycket
stora. | en studie fran England som citeras i Magnusson, F., Lofgren, T., och Hjelm, K. (2007)
ser man exempelvis att pakistanier och indier gérna sag en “egen” omsorg med det egna talade
spraket medan migranterna fran Afrika hade en motsatt installning till detta dar man sag
separerade omsorgsformer som diskriminerande.

Den enskilde migrantens moéte med vard och omsorg kan i kontrast till detta tdnkas vara
problematisk och det finns skal att anta att saval den sjuke som anhdorigvardarens olika behov av
stod kan missuppfattas nir varden har olika typer av tolkningsforetridde avseende “uppfattade”
eller “generaliserade” behov hos “migrantgruppen”. Spriksvarigheter som ibland uppstar
forstarker antagligen den effekten. FOr att sétta detta i relation till resonemanget tidigare
konstateras i en rapport vid FoU-enheten for dldre i Malmo (citerad i Magnusson, F., Lofgren,
T., och Hjelm, K., 2007) att av 18 intervjuade &ldre migranter fran saval europeiska som
utomeuropeiska lander upplevde ingen att det skulle vara kulturellt problematiskt att ta emot
hjalp fran en person med svensk bakgrund. Daremot ansag nastan samtliga att sprakliga hinder
var ett problem — vissa avstod till och med att be om hjalp pa grund av detta.

Samma resultat finns i en annan rapport fran Malmo stad (Linné, 2005). Dar konstateras att en
forutsattning for om vard och omsorg upplevs fungera beror pa om vardtagaren kan
kommunicera med vardgivaren. Att inte kunna prata med personal fran hemtjansten ar dels en
orsak till att man inte trivs eller till och med ar radd for besok fran personalen, men ocksa i
manga fall en orsak till att man tackar nej till hemtjanst och i stéllet kanske litar till
anhorigvardaren. Flertalet respondenter i undersokningen anser dock inte att det ar viktigt att
personalen har samma etnicitet som en sjélv, huvudsaken &r att man kan kommunicera.

Det har Kkonstaterats att migranter ar kraftigt Overrepresenterade vid sa kallade
anhoriganstallningar — att den anhorige anstélls for att ta hand om sin narstaende. | manga fall ar
det kommunerna som har ansvar att bedoma lampligheten i att anstalla en anhorigvardare, ett
system som Kritiserats bland annat for att vara en kvinnofélla. Ulmanen (2007) refererar i en
artikel till situationen i Rinkeby d&r man 2002 inforde ett kundvalssystem. Ddr har anstéliningar
av outbildade anhdrigvardare blivit en affarsidé for privata foretag eftersom denna form ar
billigare &n att anstélla utbildade vardbitraden. I nastan samtliga fall &r det kvinnor som anstélls —
nar den narstaende sedan dor ar det svart for anhorigvardaren att komma in pa den vanliga
arbetsmarknaden. Stadsdelsforvaltningen har darfor valt att anstilla egna anhérigvardare som
utbildas och handsleds for att sedan ha en “bas att sta pa” da de ska vidare ut i arbetslivet. Pa sa



satt tar man ocksa tillvara pa de sprakkunskaper som ar en viktig anledning till att man anstéaller
anhorigvardare.

7. Projekt och intressanta exempel

| detta kapitel beskrivs olika projekt och verksamheter som har genomforts runt om i landet for
att framja anhorigstodet och hur de har gatt tillvaga likasa att det tar tid att fa kontakt med
anhorigvardare.

7.1 Rosengard i Malmo

Stadsdelen Rosengard i Malmo praglas av mangfald. Ungefar 85 % av invanarna har utlandsk
bakgrund och 10 % av invanarna ar 6ver 65 ar. For att kunna utveckla anhérigstodet lamnade
stadsdelen ar 2006 en ansokan om stimulansmedel till Lansstyrelsen — denna beviljades i oktober
samma ar. Man fokuserade pa tva parallella projekt. Rosengardsmodellen skulle na ut till
anhoriga med information om anhérigstod pa ett antal olika sprak. Det andra projektet handlade
om en motesplats — Seniorum.

Det forsta delprojektet utgar fran indelningen av Rosengard i fyra geografiska omraden. Inom
varje omrade finns ett team med hemtjanstpersonal, sjukgymnast, bistandshandlaggare etc. som
inom sitt omrade ansvarar for informationsspridning. Inom varje omrade finns dessutom en
ansvarig anhorigvard som uppmarksammar och haller anhérigstodet “levande” i omradet. Till sin
hjalp har man anhérigvardar med olika sprakkompetenser och man anvénder sig av en mangd
olika modeller for informationsspridning. Projektledaren konstaterar i en rapport till
socialstyrelsen att resultatet av detta delprojekt ar minimalt. Under 2007 lamnades ingen
intresseanmalan for anhorigstdd in och farre &n tio personer nyttjade anhdérigvardarnas
kompetens. Liknande resultat kan vi se daven under 2008 och 2009. Orsakerna till detta ar inte
utredda — men projektledaren finner ett behov av att tydligare individualisera anhoérigstodet i
stillet for att prata om “’gruppers” behov.

Det andra delprojektet — Seniorum — ar mer framgangsrikt. Seniorum ar en motesplats for aldre,
funktionshindrade och anhdriga eller narstaende som syftar till att 6ka den sociala samvaron och
tryggheten for manniskorna. Man arbetar med olika aktiviteter, halsa och kultur,
informationstraffar och ett informationscenter for icke svensktalande personer. Under 2007 hade
man i snitt 180 besOkare per vecka varav tva tredjedelar ar anhorigvardare. Nagra exempel pa
aktiviteter ar sittgymnastik, kastspel, promenader, aktiv avspanning, filmvisning och bingo. Pa
Seniorum anordnas ocksa utbildningar regelbundet, dar motesplatsens samverkanspartners haller
i forelasningar i vitt skilda fragor som beddms vara intressanta for besokarna. Det finns dven en
ambition att med kulturens hjélp 6ka vélbefinnande och forebygga ohélsa hos anhoriga och den
aldre. Inom ramen for detta har genomforts studiecirklar sdsom malarkurs, arrangerats
teaterbesok, musikunderhallning etc. Vi kan alltsa se ett tydligt behov av en motesplats med ett
varierat utbud av aktiviteter for att ménniskor ska vélja att delta.



7.2 Norrbottens kommuner

Léansstyrelsen i Norrbotten granskade under 2008-2009 ett antal kommuner och deras
anhorigstod kopplat till forvaltning. Har finns i ett antal av kommunerna laglig ratt att dels fa
information pa sitt modersmal, dels tillgang till personal som pratar det egna spraket i varden.
Detta galler dock enbart spraken finska, samiska och meankieli.

7.3 Perstorp i Skane

Anhorigstodet i Perstorps kommun borjade byggas upp ar 2000 med en tydlig malsattning att
vanda sig till alla som vardar eller hjalper. I likhet med manga andra kommuner hade man dock
svarigheter att nd migranter, ndgot man beslutade sig for att gora nagot at. Den enkla ldsningen
blev att anstélla anhorigvardare med migrantbakgrund — samtliga fran Vietnamn och Kina.

Man bjod under 2003 in dessa anstallda anhorigvardare, 11 stycken, till ett informationsmate.
Idag sager de inbjudna anhdrigvardarna att skalet till att man valde att komma pa
informationsmotet var att det var undertecknat av en frivillig fran Svenska Rdda Korset, en fore
detta distriktsskoterska med manga tidigare, nara kontakter med anhdorigvardarna. Man valde att
bjuda in anhorigvardarna till manadsvisa traffar i syfte att skapa gemenskap, fa anhorigvardarna
att kanna sig trygga med kommunens personal och frivilliga fran Svenska Roda Korset och att ge
dessa personer tillgang till etablerade natverk.

Vid forsta traffen valde man att anvanda sig av metoden att lata alla deltagare prata en i taget om
sin situation — nagot som visade sig vara totalt misslyckat. Anledningen var att gruppen bestod
av manga kvinnor och endast en man — en make till en av anhorigvardarna. Det var tydligt att
kvinnorna kéande sig otrygga med det upplégget, varfor man avbrét och valde att bjuda in till en
mer neutral traff med information fran Forsékringskassan.

Upplégget med en inbjuden géast vid varje tillfalle tillsammans med att deltagarna sjalva fick
satta agendan for motena visade sig mer lyckosamt. Vid néasta traff kom nio anhorigvardare och
dessa fortsatte sedan att komma pa traffarna. Efter ungefar ett ar hade gruppen kommit sa langt
att man kunde borja prata om mer kansliga fragor — anhdrigvardarna borjade ocksa anfortro sig
till anhorigkonsulenten pa ett helt annat satt an tidigare. Att ha en samlingsplats visade sig ocksa
vara viktigt — i detta fall Roda Korsets Motesplats Kupan dar man kunde tréaffas tillsammans med
den man vardar. Har har man ocksa fatt chansen att utvecklas i det svenska spraket tillsammans
med frivilliga.

Det man framfor allt har lart sig av gruppen i Perstorp ar att aldrig utsatta en kvinna som
migrerat till Sverige for situationen att direkt behdva berédtta om sig sjalv infor andra. Det tar
ocksa lang tid att bygga upp ett fortroende — sa mycket som ett helt ar med regelbundna traffar
med innehall som deltagarna sjalva far styra éver.

7.4 Syriska foreningens verksamhet i Stockholm

Syriska féreningen driver sedan 1994 dagverksamhet for aldre i sina lokaler i Véllingby. Varje
mandag och torsdag traffas i genomsnitt 140 deltagare, &ldre, funktionshindrade och
anhorigvardare for olika aktiviteter. Gemensamt ar att alla aktiviteter sker med arabiska som
sprak. P4 traffarna kan deltagarna fa stod och rad, delta i motionsaktiviteter samt ”mingla” 1 den
allmanna sociala traffen som pagar under eftermiddagarna. Har ger man information om aktuella

10



amnen sasom samhallspolitik, aktuella vérldshandelser, information om det offentliga systemet i
Sverige med mera. Informationen ges muntligt eftersom manga av deltagarna ar analfabeter.

Syriska foreningen hade under en period samverkan med omsorgshandlaggare i Spanga/Tensta.
Bakgrunden ar att stadsdelarna hade svart att na anhorigvardare, mest beroende pa att manga
anhorigvardare upplevde den offentliga omsorgen som ”frimmande”. Losningen blev att Syriska
foreningen fungerade som “bisittare” med omsorgsforvaltningen dd man per telefon kontaktade
anhoriga. Har informerade man om det kommunala stodet — en informationssatsning som
resulterade i bildandet av en anhoriggrupp i stadsdelen. Erfarenheterna i den gruppen skiljer sig
nagot fran dem vi fann i Perstorp. Har fanns fortroendet i gruppen redan fran borjan och man
pratade Oppenhjartigt om sin situation. Man tror att detta berodde pa att en person omedelbart
“Oppnade sig” och att de andra dérefter gjorde samma sak. Man kunde dock konstatera att ett
gemensamt sprak var oerhort viktigt for gruppen.

Behoven man fann efter grupptraffarna var framst kunskap. Anhorigvardarna saknade till stor del
de kunskaper de behdver i sin roll varfor informationen — den muntliga informationen — ar en
nyckel for att nd anhorigvardare med migrantbakgrund. Detta kan kombineras med andra, enkla
metoder, som att ses pa en restaurang vid lunchtid i stallet for i olika samlingslokaler. Utflykter
har ocksa visat sig effektivt for att samla anhorigvardare. Man framhaller att det inte ar kulturella
skillnader som ar problemet med att na anhorigvardare som migrerat. Istallet ar det spraket som
utgor det storsta hindret tillsammans med den daliga kunskapen hos migranterna om det svenska
offentliga systemet.

Syriska foreningen anser att det i varje bistandsbeddmning maste finnas ett obligatoriskt krav for
anhorigvardaren att delta i informationsaktiviteter, exempelvis tva ganger per termin. Detta
eftersom kunskapsnivan ar sa lag bland anhérigvardare. Vinsterna av detta skulle kunna bli stora,
inte minst for den enskilde vardtagaren.

Kunskapen for hur man ska nad anhorigvardare som migrerat finns redan, kontaktnatet &r
uppbyggt. Det handlar bara for kommunerna om att nyttja detta natverk som bestar av
exempelvis invandrarforeningar, kyrkor, moskéer etc. Insikten att dessa kan utgdra en resurs
maste na varje kommun i landet.

En annan modell &r att skapa anhoriggrupper enligt bilden nedan:

SR
Gemensam

Svenska \Arabiska y Etc.
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Att borja i en grupp som utgar fran det egna spraket skapar forutsattningar for att lyckas med
gemensamma, integrationsframjande grupper senare under etableringsperioden. Viktigt ar ocksa
att inte skapa en gemensam grupp for “invandrare” eftersom detta inte d&r en homogen grupp av
manniskor.

Andringarna i socialtjanstlagen ger skal for oro. Kommunerna ska nu ge stod till angérigvardare.
Det ar viktigt att man inte skapar “’projekt av migranterna” med egna kommunala frivilliga utan
verkligen anvénder sig av kunskapen som finns hos de lokala invandrarféreningarna, kyrkorna
och moskéerna. Risken ar annars att allt det arbete som pagar i landet gar om intet.

7.5 Utbildning pa spanska for anhdrigvardare i Botkyrka kommun

Bristande sprakkunskaper ar ett mycket stort hinder for att kunna inhamta och ta till sig
information och kunskap. For anhorigvardare med ett annat modersmal &n svenska kan det
innebara att man far farre mojligheter att nyttja den stod och hjalp kommunerna erbjuder helt
enkelt for att man saknar information. Detta kan i sin tur leda till vardrelaterade problem och i
forlangningen okat lidande for den enskilde. Andersson (2005b) beskriver det forsok som under
2005 gjordes i Botkyrka kommun — att beskriva och utvdrdera en utbildningsmodell for
spansktalande anhérigvardare till &ldre utlandsfodda.

Andersson konstaterar att ett val fungerande anhérigstod forutsatter god information och att man
i tidigare studier patalat behovet av information om kommunernas anhérigstdd pa andra sprak an
svenska. Man gjorde antagandet att informationen pd modersmalet skulle ge storre behallning for
den enskilde &n om den gavs pa svenska. | forséket i Botkyrka gavs information pa spanska och
man genomforde ocksa alla utbildningsmoment pa spanska.

Resultatet av projektet blev att behovet av denna typ av information var mycket stort. Det visade
ocksa pa betydelsen av sjélva tillgangen till information och kunskap pa modersmalet — nagot
som Okade mojligheterna till dialog och underlattade reflektion kring den egna situationen och
darmed ocksa sjalvkanslan och tryggheten. Man noterade en markant forbattring av kunskaper
efter utbildningen.

Man drog ett antal slutsatser av projektet:

e Det finns ett stort behov av utbildning och information hos migranter som vardar en
anhorig.

e Information pa det egna spraket underlattar forstaelsen av innehallet i de nya
kunskaperna.

e Att na icke-svensktalande anhorigvardare sker lattast genom invandrarorganisationer.

Man rekommenderade ocksa ett antal atgarder:

e Infor obligatorisk grundlaggande omvardnadsutbildning vid anhériganstéllning.

e Bedriv uppsokande verksamhet med flersprakig personal.

e Ta fram information om offentligt stod pa olika sprak och informera genom manga olika
kanaler samtidigt.
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7.6 Traffpunk Torpai Vanersborg

Larsen & Schmidtbauer (2009) lyfter i sin “boken om anhorigstdd” manga intressanta exempel
pa verksamheter i landet. Traffpunkt Torpa &r en av dem. Har har man lyckats att skapa en
motesplats som lockar ocksa personer som migrerat till Sverige.

Traffpunkten ligger i ett omrade dar manga som migrerat till Sverige bor. Antalet sprak som talas
pa Traffpunkten ar darfor stor, en forutsattning for att manga som kommer dit ska kanna sig
hemmastadda. Man menar att man latt skulle kunna hamna utanfor pa en motesplats dar man
endast talar svenska.

Aktiviteterna utgar fran besokarna sjalva med exempelvis filmvisningar av filmer inspelade vid
semesterresor till hemlandet. Personalen talar ocksa manga sprak och kan darfor lattare
overbygga de hinder som olika modersmal medfor. Man skulle vilja utveckla verksamheten med
att arbeta uppsotkande eftersom manga anhoriga lever isolerade utan kontakt med det svenska
samhallet. Att forst kanna personalen pa Traffpunkten skulle darfor kunna underlatta att ta steget
och besoka verksamheten for forsta gangen. Samarbete med invandrarféreningarna ar ocksa
onskvart for att kunna nd malgruppen pa ett battre satt.

8. Behov av forskning och utveckling

Socialstyrelsen (2009b) uppmanar, med anledning av de nya bestimmelserna i Socialtjanstlagen
(se inledningen) kommunerna att ta fram en strategi for anhorigstodet som beaktar hela
malgruppen anhoriga — inte enbart aldre anhorigvardare. Kommunerna uppmanas ocksa forbattra
sin information till invanarna och samarbeta med halso- och sjukvarden pa ett annat satt an som
idag sker.

Under de senaste tio aren har kommunernas anhorigstod utvecklats till att mest handla om
anhoriga till dldre personer trots att malgruppen alltid varit vidare. Den nya lagen innebar att
anhorigstodet ska omfatta hela malgruppen varfor kommunerna uppmanas att utveckla stodet till
att aven inbegripa anhdriga till langvarigt sjuka och dem med nagon funktionsnedsattning under
65 ar. Kommunerna och landstingen ska ocksa pa ett annat satt &n tidigare involvera anhoriga
och samarbeta med dessa nar det galler vard och stod for den man vardar. Stodet ska ocksa
erbjudas mycket tidigare an innan for att férebygga psykisk press och fysisk belastning. Eftersom
stodet idag ar anpassat till anhoriga till aldre maste kommunerna och landstingen utveckla och
anpassa stodet som ges. Tillfalle finns darfor att aven se dver upplagget pa det befintliga stodet
for att aven na de anhdrigvardare som har erfarenhet av migration.

9. Hearings

Genomfordes vid tva tillfallen i Stockholm i februari 2010. Syftet med motena var att dela
erfarenheter och kunskaper samt diskutera anhorigstod och migranter i Sverige. Inbjudna var
forskare och utredare med kunskap inom omradet samt representanter for kommuner med
erfarenhet av anhorigstodsverksamhet riktad till migranter.
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Deltagarna i grupperna var:

Alexandra Cavic, projektledare, Rosengard

Lena Jonsson, anhorigkonsulent, Perstorps kommun

Margareta Thornblad, narstdendeombud, Kalmar kommun
Carina Olsson, enhetschef for anhériganstallda, Kalmar kommun
Anders Bergh, utredare, Socialstyrelsen

Gerdt Sundstrém, professor i socialt arbete, Institutet for Gerontologi, Halsohdgskolan
Jonkdping

Marta Szebehely, professor i socialt arbete, Institutionen for socialt arbete, Stockholms
universitet

Ann-Britt Sand, universitets lektor i socialt arbete, Institutionen for socialt arbete, Stockholms
universitet

Givande moten och intressanta tankar, idéer och erfarenheter ur skilda perspektiv praglade de tva
hearing-tillfallena. Ur dessa tva halvdagars samtal framkom foljande:

Overgripande

Anhorigstodet i Sverige ar traditionellt uppbyggt kring det behov av stéd som man generellt
ansett att aldre anhorigvardare som ar make/maka har. Det vill saga, det ar inte alltid uppbyggt
utifrin de behov och forutsattningar som anhdriga och anhorigvardare har. Anhorig-
Inarstaendevardare ar en stor och differentierad grupp och for att mota de behov av stod som
finns behover bade aldreomsorg i stort och anhorigstod specifikt utvecklas.

Stora forandringar har skett inom aldreomsorgen de senaste 30 aren. Trots att andelen i
befolkningen som &r Gver 80 ar har 6kat markant har andelen personer med hemtjanst eller i
sarskilt boende minskat. | siffror uttryckt; det finns mer ar 240 000 fler personer som &r 80 ar
fyllda &n 1980, samtidigt har under samma period antalet som har hemtjanst eller sarskilt boende
minskat med 100 000. Till viss del kan detta bero pa ett generellt béttre halsolage men statistik
over hjalpmonster bland hemmaboende dldre med funktionshinder och behov av hjalp visar en
minskad andel av hjalp fran hemtjénst och en storre del av hjalp och omsorg utfors av narstaende
utanfor hushallet. Detta kan sattas i relation med att de flesta aldre foredrar hjalp fran
kommunens hemtjanst eller make/maka. Fa (c:a 10 %) vill ha hjalp av andra narstaende. Utifran
detta finns anledning att se en kvalitetsmassigt béttre, flexibel och utvecklad &ldreomsorg som
bade svarar upp bade mot de vardbehdvandes och mot anhdrigvardarnas faktiska behov,
samtidigt som den ar anhorigvanlig, som en vag att ge forbattrat stod till anhorigvardare. Ett
komplement till detta &r att utveckla mdjligheterna att kombinera anhdrigomsorg med
forvérvsarbete.

Att anhorigstod och aldreomsorg i sig ar abstrakta begrepp, vilka ar svara att forsta vad de kan
innebara i praktiken for bade anhorig och anhorigvardare, paverkar bade
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informationsmottagande och efterfragan av stod. Fragestallningen om hur komma i kontakt med
anhorigvardarna och erbjuda stod aterkommer Gver tiden och i skilda sammanhang.

Anhdrigstod och migranter

Det ar viktigt att komma ihag att migranter &r en heterogen grupp. Det som generellt galler allt
anhorigstod, galler aven det anhdrigstod dar den anhorige och den narstdende har annan
bakgrund &n svensk. Darutover kan tillkomma sérskilda behov eller omstandigheter kopplat till
exempelvis kultur och sprak. Att sarskilt betanka ar risken att stereotypa forestallningar om
migranters omsorgskultur paverkar bedomningen av stodbehov bade for vardbehdvande och
anhorigvardare.

Spraket, eller snarare kommunikationshinder, aterkommer vid flera tillfallen som en forsvarande
omstandighet bade i kontakt med de vardbehévande och med anhorigvardarna. Detta
kompliceras av att manga begrepp som anvands inom omsorgen ar abstrakta och manga ganger
behdver konkretiseras och exemplifieras for att bli forstaeliga.

Psykisk ohdlsa &r storre i gruppen aldre migranter &n motsvarande svenskfodda vilket troligen
medfor 6kat behov av sarskilt anpassad omsorg eller stod Nar det galler andelen dldre med
hemtjanst foreligger ingen skillnad mellan svenskfédda och fodda i vastlanderna. Daremot ar de
som &r fodda utanfor vastlanderna tydligt underrepresenterade bland hemtjanstmottagare. Bade
yngre och aldre fodda utanfor Norden har mycket oftare anhorighjalp och mycket mindre ofta
offentlig omsorg an personer fodda i Sverige eller andra nordiska lander. Om detta beror pa
skilda preferenser, bristande anpassning av samhéllets insatser, bristande information eller
missgynnande i motet med hjalpapparaten har forskningen annu inget svar pa. De kommunala
representanternas uppfattning att aldreomsorgen generellt i Sverige har stora brister avseende
kultur och sprakkompetens. Utifran den demografiska utvecklingen och den 6kande andelen
aldre migranter ar det en nodvéndighet att verksamhetsplanera aldreomsorg och aldreboende
utifrdn mangfaldsperspektiv. Att i kommunerna bedéma sprak- och kulturkompetens som
séarskild merit vid rekrytering inom bl. a aldreomsorg kan vara en modell.

Erfarenhet fran Rosengards aldreboenden, dar majoriteten av de boende har annan etnisk
bakgrund &n svensk, ger en bild av att narstdenden till de boende behdver langre tid att kdnna
fortroende och tillit till boendenas férmaga att tillgodose deras anhérigas behov an generellt i
samhallet.

Stod till anhorigvardare

Anhorigvardares dnskemal och behov ar likartade oavsett var man ar fodd. Efterfragan finns av
ex. informationstréffar, foreldsningar och tematraffar. Dessa behdver inte goras separat for skilda
sprakgrupper utan kan med fordel vara éppna for alla med intresse for aktuell sakfraga. Aven
motesplatser dit bade anhorig och anhdrigvardare ges mojlighet till verksamhet/stod efterfragas.
Dar bedoms platsen viktig for vilja och mojlighet att delta; bade geografiskt nara och neutral
efterfragas samt tillgang till tolkar/6verséttare.
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Anstallda anhorigvardare

Av antalet anstillda anhorigvardare ar 70 % migranter. Kommunernas syn pa huruvida man
verkligen ska anstalla narstaende, varierar bade i landet och mellan de kommunrepresentanter vi
traffat. En anledning till detta ar skilda beddémningar om for- respektive nackdelar med
anhoriganstallningar. | detta framfors bl. a att anhorigvard ska vara ett frivilligt atagande, risk
finns alltid att frivilligheten ar péverkad av andra faktorer. Ar denna risk hogre vid
anhoriganstallningar da forutom ev. familjetryck och kulturella forvantningar kan ses som en
forsorjningsmajlighet? Finns inlasningseffekter bade vad galler socialt deltagande och paverkan
pa mojlighet till framtida etablering pa arbetsmarknaden?

| samtalen framkommer skilda modeller mellan kommunerna for hur anhdriganstéllningar gors.
Anstallningsformerna varierar, de modeller som framkommer ar provanstallning 6 manader
darefter uppfoljning och beslut om fortsattning, uppdragsanstallning med fast placering hos
anhorig samt fast anstalld i kommunens aldreomsorg med placering hos anhérig. P4 samma satt
varierar det satt pa vilket kommunerna utévar sitt arbetsgivaransvar. Exempelvis kan niamnas
skilda krav pa regelbundna medarbetarsamtal, deltagande i grupptréffar/”arbetsplatstriaffar” samt
utbildning. Samtliga deltagare ar Overens om vikten av att kommunen oavsett anstallningsform
tar ansvar for stod till och utbildning av de anstallda anhdrigvardarna samt att kontakt med andra
i likartad situation finns.

Kontaktvagar

Informationsspridning om anhorigstod pa skilda sprak ar grundlaggande men det &r aven viktigt
att abstrakta uttryck i olika informationsmaterial omformuleras till att bli s konkreta som
mojligt.

Erfarenheter

Sprida kunskap om och bygga upp fortroende for anhdrigstodsverksamhet tar tid. Perstorp som
exempel, har haft anhorigstodsverksamhet i 10 ar men det ar forst de senaste tva aren som
anhorigvardare med migrantbakgrund sjélva sokt kontakt med verksamheten. Goda erfarenheter
finns ocksa av allmanna traffar for anhorigvardare dar anhorigvardar behérskar spraket. Man
uppger att det initialt finns ett storre motstand att tala om egen situation i grupp. Det bedoms ta
langre tid att skapa trygghet 1 gruppen dn 1 motsvarande grupp med “’svenska anhorigvardare”.

Idéer och forslag som framkommit men &nnu inte prévats

Sprida information dven genom skolan ex. gymnasiet sa att yngre familjemedlemmar kan utgora
informationsbarare

Mentor till mentor, det vill sdga koppla samman anhérigvardare till migranter med “svensk
anhorigvdrdare” eller annan anhorigvirdare som sedan ldnge &r etablerad 1 Sverige for
O6msesidigt utbyte och stod.

Sammanfattning

Mycket av det som framkommit galler generellt f6r anhorigvardare oavsett ursprung.
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Kultur och sprakkompetens ar nyckelfragor, bade vad géller anhorigstdd och aldreomsorg.

Det ar viktigt att inte bara tanka stod till anhorigvardare utan stod till anhériga till personer med
omsorgsbehov, inte minst nér det géller anhdriga till migranter som bor i egen bostad och har
stora vardbehov - da ar det ofta fler an en nérstaende som deltar i vard och omsorg.

10. Intervjuer

Som en del av kunskapsinhd&mtningen for denna rapport har en intervjustudie genomforts med
totalt 14 respondenter. Dessa ar alla anhorigvardare som migrerat till Sverige fran ett
utomnordiskt land — nio kvinnor och fem man. Anhorigvardarna hittades med stod av
anhorigfdreningar, kontakter via invandrarforeningar och via Svenska Roda Korsets
verksamheter. Huvuddelen talade svenska men vid tva tillfallen anvéandes slaktingar som tolk.

Informationen har samlats in med hjalp av verktyget COAT (Socialstyrelsen 2005b) som
systematiserar informationen utifran fyra rubriker:

Hjélpa dig att varda,

gora livet béttre for dig,

gora livet battre for din anhorige/narstaende, samt

fa hjalp och stod med god kvalitet.

Vi kommer att anvanda ovanstaende rubriker for att sortera den information som samlats in och
for att pa ett overskadligt satt beskriva anhorigvardarnas syn pa vad som skulle kunna bidra till
en forenklad vardag.

Respondenterna har fordelats enligt foljande:

Respondent Alder Kon Véardar
1 58 Kvinna Mor

2 34 Kvinna Svarmor
3 X Kvinna Mor

4 58 Man Mor

5 35 Kvinna Farmor
6 43 Kvinna Make

7 53 Kvinna Mor

8 40 Man Mor

9 35 Man Mor

10 45 Kvinna Svarmor
11 35 Kvinna Svarmor
12 60 Kvinna Foraldrar
13 27 Man Far

14 55 Kvinna Mor
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Informanterna kom ursprungligen fran forna Jugoslavien, Somalia och Irak. En informant kom
fran Turkiet.

Samtliga intervjuade upplever sig ha en god eller till och med mycket god hélsa &ven om manga
av dem paverkas negativt av stress och oro for den anhdrige. Vi maste dock notera att
respondenterna ar forhallandevis unga nagot som kan ha inverkan pa den upplevda hélsan. Den
anhorige som vardas ar i de flesta fall en aldre kvinna och bland dessa oftast mor till
anhorigvardaren. Atta av fjorton respondenter bor i nirheten av den vardade och resterande sex i
samma hushall.

Samtliga anhdriga i intervjustudien behdver hjalp med allt eller det mesta i vardagen — hygien,
mat, tvatt, stidning med mera. | de flesta fall ar anledningen hdg alder hos den vardade
kombinerat med sjukdomar som Alzheimers, depression och hjartproblem. Anhérigvardaren
kanner val till sjukdomsbilden hos den vardade — genomsnittstiden for hur lange varden har
pagatt ar atta ar. Trots detta ar det relativt fa som har stod fran kommunen — i de fall det
forekommer utgdrs stodet av tillgang till kurser och utbildningar, stod att anpassa hemmet samt i
nagra fall anhériganstallning med stod fran kommunen. Alla respondenter utom en har utdver
detta stod fran nagon nara familjemedlem eller slékting i sin vardsituation.

10.1 Hjalpa dig att varda

For att underlatta vardandet av den anhdrige lyfter respondenterna fram ett antal viktiga former
av stod man skulle 6nska. Framst handlar det om tillgang till information, nagot som upplevs
som bristfalligt, och framfor allt pa olika sprak. Hit hor information om ekonomiska stodformer
och om vem man kan kontakta i akuta situationer. Avsandaren bor i dessa fall vara kommunen.

Respondenterna upplever sig behdva stdd och hjalp med att kunna tala Oppet om sin
vardsituation med familj, arbetsgivare och andra viktiga personer i narheten. Det verkar finnas
ett “tyst krav” pa att man ska “hélla inne” med de egna kdnslorna och tankarna négot som
respondenterna upplever som stressande. Att man inte vill belasta nidgon med de egna
problemen” &r vanligt tillsammans med en kinsla av att man sillan far den kontinuerliga
feedback man behdver for att kanna sig uppskattad. Det senare galler framfor allt kretsen utanfor
den egna familjen.

Viktigt att notera ar att endast tva av fjorton respondenter sager att det for dem &r mycket viktigt
att tala oppet med andra anhorigvardare om den egna vardsituationen. | en 6ppen fraga forklarar
man att detta endast vore relevant om den man traffar vardar en anhoérig med samma
sjukdomsbild som den egna narstaende. Vardsituationerna verkar vara sa individuella att man
upplever det som mindre vérdefullt att traffas i blandade grupper. En delférklaring kan vara
spraket — flera av respondenterna hanvisar ofta till sprakliga hinder da det handlar om att traffa
andra i samma situation.

“"Om det dr samma sorts sjukdomar kan man prata med
andra anhérigvardare, dela erfarenheter med varandra, ge
rad till varandra. Jag skulle inte vilja prata med andra som
inte har samma sorts sjukdomar. Det ar lattare att forsta
varandra om det dr samma sjukdomar” (Respondent 6).
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Flera av respondenterna upplever sig inte behdva nagot stod och hjalp med de mer fysiska och
praktiska aspekterna av vardandet. Undantag finns — ett par respondenter anger att stod och hjalp
med detta a&r mycket viktigt for dem. Dock — néstan alla respondenter anser det & mycket viktigt
att fa hjalp med att minska den sjalvupplevda stress man utsatts for. Generellt kan vi se
tendensen 1 intervjumaterialet att man i forsta hand efterfragar stod och hjdlp med de “mjuka,
psykiska bitarna” som uppmuntran, och stéd att hantera stress” snarare ar hjalp med den fysiska
miljon runt den anhorige.

10.2 Gora livet battre for dig som anhorigvardare

En del av forstudieuppdraget ar att ta reda pa vad som skulle kunna underlatta livet for
anhorigvardaren och gora vardagen enklare. Detta forutsatter naturligtvis att anhorigvardaren
upplever den egna situationen som svar eller atminstone besvarande.

Vi kan i vart intervjumaterial se att den egna hélsan hos anhérigvardaren forvisso upplevs som
god eller atminstone acceptabel, men att inslagen av stress och kanslan av otillracklighet delas av
samtliga respondenter. Vi kan darfor séga att forbattringsmojligheterna ar stora och darmed
ocksa ge relevans till féljande stycke om atgarder for att forbattra anhdrigvardarens situation.

Det mest utmérkande 6nskemalet fran anhdrigvardarna ar tillgng till mer egentid och/eller tid
for den egna familjen (vid sidan av den man vardar). Onskemalen om ett socialt liv utanfor
anhorigvardarrollen ar ocksa pataglig och delas av de flesta respondenter.

Jag sover daligt d jag maste ga upp och titta till henne tva
till tre ganger varje natt. Ibland maste jag ta lugnande medel
for att kunna klara av situationen. Jag brukar ocksa ga ut i
fem minuter for att lugna ned mig ibland. Jag har inte tid for
nagot annat, jag har inget privatliv. De sista tva aren har jag
lamnat mamma pa ett vardhem i en manad da jag akt pa
semester. Om mamma foljer med har jag inte tid for nagot
annat. Jag skulle vilja sova béattre pa natterna och kanna mig
mindre stressad och orolig. Kunna ha ett privatliv, ett socialt
liv utanfor (Respondent 1).

Citatet ovan dr "typiskt” for respondenterna, chans till avbrott, semester, minskad oro och stress
ar aterkommande inslag i svaren samtidigt som man kéanner oro for att lamna ansvaret till nagon
annan. Ofta &r man beroende av andra narstaende for att kunna gora detta:

Forutom att varda min mamma forséker jag ha ett socialt liv,
det som gor det mojligt ar att jag har manga vanner och
slaktingar som stéller upp och hjalper till nar det behdvs
(Respondent 3).

Har maste vi ocksa lyfta fram tillgangen till det svenska spraket som ett hinder; anhorigvardarna
framhaller att "avlastning” eller ”avldsning” i kommunal regi inte &dr aktuellt om inte den person
som gor detta beharskar det egna spraket.

Till det sociala livet raknas en 6nskan att kunna fortsétta med egna intressen och hobbies, att
fortsatta pa sitt arbete utan att kdnna oro for den anhdrige men ocksa mer fritid tillsammans med
den anhorige utanfor hemmet. Inldsningsmekanismerna till det egna hemmet verkar vara stora,
nagot som kan forklaras med att de vardade i de flesta fall & mycket gamla manniskor.
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Fragan om traditions- och kulturkrav pa slaktingar att varda en anhorig — ofta lyft i forskning,
artiklar och liknande - far vi lamna utan svar. Anledningen till detta &r att respondenternas svar
pekar at olika hall. Det finns ett par respondenter som framhaller traditionen att ta hand om de
aldre eftersom detta har skett i manga generationer, men huruvida detta &ar skilt fran det
allménna, “sjilvklara”, att ta hand om en sjuk slakting som vi ser hos alla vardare oavsett
bakgrund, gar inte att sdga. Ett par av respondenterna lamnar ocksa dver ansvaret till kommunala
vardinrattningar under exempelvis sommarsemestern. Vad vi hur som helst i alla fall klart kan
konstatera ar att tillgang till det svenska spraket ar den enskilt viktigaste anledningen till att man
i flera fall inte utnyttjar kommunal service eller frivilligorganisationernas aktiviteter.

10.3 Gora livet battre for din anhérige/narstaende

Onskemalen om stod till den vardade skiljer sig inte namnvart &t fran det man som
anhorigvardare sjalv onskar. En fortsatt kontakt med familj, slakt och vanner beddéms som
mycket betydelsefullt for den vardade — inte minst via telefon med sléktingar i hemlandet. Att ha
tillgang till egna hobbies i den man det ar majligt, att kdnna uppskattning for den egna personen
samt att fa stimulans och utmaningar dven da man ar gammal ses som viktigt. Storst oro kanner
anhorigvardaren infor den narstaendes upplevelse av smarta, oro, angest och andra psykiska och
fysiska begransningar. Detta &r en av anledningarna till att man inte vill lamna ansvaret for den
vardade till nagon annan — kommer den personen forsta min anhoriges upplevelse av smarta, oro
och &ngest? Aterigen fér vi konstatera att spraket utgér ett hinder for att kunna kanna trygghet i
att fa avlastning/avlosning eller liknande.

Det &r inte latt att ha vanner nar man &r gammal och &r
invandrare. Det ar bra att kunna fa bo hemma. Sen att man
inte kan spraket gor saken bara svarare (Respondent 2).

Flera respondenter uttrycker dock en vilja att den anhdrige ska komma ut mer, tréffa manniskor
och delta i sociala sammanhang. Detta forutsatter dock — i enlighet med resonemanget ovan - att
anhorigvardaren sjalv narvarar. En respondent ger dock en bild av svarigheten med att som
gammal och invandrare “anpassa” sig till samhillet. Att d kunna bo hemma och tas omhand av
nagon man kanner och som kan spraket upplevs som vardefullt.

10.4 Fa hjalp och stéd med god kvalitet

Fragestallningarna under ovanstaende rubrik handlar framst om dem som ger hjélp (kommunala
hemtjansten, varden etc.) samt om kvaliteten pa den hjalp som ges. Foga forvanande kan vi
konstatera att forvantningarna pa de som ger hjalp och pa innehallet &r mycket héga — man
onskar enbart det basta for den man vardar.

Att bli bemott med respekt och vardighet och omtanke om den vardade ar viktigt men ocksa att
den egna expertisen om den anhdriges situation tas till vara och uppmarksammas. Fokus maste
ligga bade pa de behov som den vardade har men ocksa pa onskemal fran anhorigvardaren.
Individuell anpassning av stodet &r lika viktigt har som det verkar vara inom alla omraden av
anhorigstod. Foljande citat kan vara ett exempel pa detta:
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Det &r lattare att man far hjalp fran ndgon man inte kanner,
for da kan man saga till den personen att det ska du géra men
om det ar ndgon man kéanner ar det svarare att saga till och
personen jobbar inte lika hart (Respondent 6).

Tidigare resonemang om att “’stodet ges bist av nigon nirstiende” stills hir pa sin spets. Vi far
konstatera att anhorigstdd generellt inte ska ses genom “glasdgon™ fargade av tidnkta
grupperingar, forvantningar pa kultur och tradition eller ndgot liknande utan individuellt utifran
varje anhorigvardares specifika situation och 6nskemal. Den hansyn man maste ta utifran ett
migrationsperspektiv ar framst tillgang till sprakkompetens hos personal samt tillgang till
andamalsriktig information pa fler sprak &n svenska.

11. Analys

Det ar viktigt att konstatera att denna analys bygger pa information som lamnats av 14
informanter tillsammans med bidrag fran forskare och praktiker vid tva genomforda
hearingtillfallen. Att gora langtgaende generaliseringar ar darfor inte mojligt. Dock — i det kapitel
som handlar om tidigare forskning har vi redovisat resultat fran tidigare studier. Vi har darfor en
mojlighet att antingen ytterligare starka resultaten fran denna samlade bild alternativ pavisa nya
infallsvinklar kopplat till anhorigstod och mangfald.

Det resultat som vi forst och framst vill redovisa ar foljande: den individuella anpassningen av
anhorigstodet for alla anhorigvardare ar 1angt viktigare dn att forsoka anpassa stodet till en ny”
malgrupp — anhorigvardare med annan bakgrund an svensk. Vi kan inte fortsatta att se pa
anhorigvardare utifran nagon form av indelning annat &n nér det handlar om att sakerstalla
sprakkompetens hos exempelvis kommunala handlaggare eller vardpersonal. Ett undantag &r
onskemalet hos en del av vara respondenter att traffa andra anhorigvardare vars narstaende har
samma sjukdom eller symptom som den man sjalv vardar. Manga av anhorigvardarna med annat
fodelseland &n Sverige ar ocksa yngre an genomsnittet av alla anhorigvardare varfor den
individuella anpassningen av stodet till anhdrigvardare maste ske ocksd med hansyn tagen till
denna variabel. Vi ser denna tendens i var intervjustudie vilket bekraftas av tidigare forskning,
framst (Hildeblom, 2003).

Da vi noterat detta vill vi ocksa visa pa den bild vara respondenter ger av den egenupplevda
halsan. De flesta upplever den egna halsan som god eller mycket god, ndgot som vi inte
forvantade oss att finna. Den relativt laga medelaldern (44,5 ar) hos vara respondenter kan vara
en del av forklaringen till detta. Vi kan dock notera att flertalet respondenter kanner stress, nagot
som kanske uppfattas av dessa som annat an ett halsoproblem. Information om stressrelaterade
sjukdomar kan darfor anses vara ett behov hos malgruppen. Dessutom kan vi notera betydelsen
av att man som anhdrigvardare ibland kan fa ett avbrott i vardandet och fa tid for sig sjalv.

Samtliga vara respondenter bor tillsammans med eller i narheten av sina anhdriga. De ar alla i sa
kallad arbetsfor alder och 9 av 14 &r kvinnor. Vi kan darfor bekrafta iakttagelser av Hildeblom
(2003) att anhorigvardare med erfarenhet av migration oftare an andra anhérigvardare ar dotter,
svardotter eller annan slakting i arbetsfor alder. Nagon radsla for inlasningseffekt for dessa
anhorigvardare mot arbetsmarknaden har vi inte hittat stod for i vart intervjumaterial men vid de
bada hearingtillfallen som arrangerades lyftes just inlasningseffekter som ett mojligt problem av
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deltagarna. Vad vi klart kan se i intervjumaterialet ar att risk finns for inlasningseffekter till det
egna hemmet eftersom man som anhérigvardare kanner oro for att lamna Gver ansvaret for den
anhorige till nagon annan, sarskilt till kommunal avlésning som inte har den réatta
sprakkompetensen. Undantag finns — ett par av vara respondenter framhaller att stod fran nagon
man inte kanner dr viktigt eftersom man kan stélla tydligare krav pa denne. Vi maste darfor
aterigen hanvisa till den individuella anpassningen av anhorigstodet som betydelsefullt eftersom
vi inte kan hitta nagra mojliga generaliseringar for just migranter.

Spelar kultur och traditioner fran hemlandet da nagon roll vad galler vard av anhériga? Den
fragan maste vi delvis lamna utan svar eftersom svaren fran vara respondenter inte ar entydiga.
Vi kan dock med fog stdmma in i de resultat som Forsell (2004) redovisar - ju langre tid man har
varit i landet desto mer kontakt har man med det offentliga (vard och omsorg). Det finns stod i
vart material for att den framsta orsaken till att man undviker kontakt med det offentliga ar brist
pa kunskaper i det svenska spraket. Syriska foreningen, med lang erfarenhet av att mota anhoriga
som migrerat till Sverige, framhaller just att spraket utgor det storsta hindret i kontakterna med
anhorigvardarna tillsammans med den daliga kunskapen hos migranterna om det svenska
offentliga systemet. Denna slutsats hittar vi stod for i forskningen, bland annat Ohlsson och
Grapenhielm (2007) och Forsell (2004) som sdrskilt betonar att uttalanden som “det ar var
tradition att ta hand om den gamle” tillsammans med stereotypa monster av familjen som
kollektiv anhdrigvardare kan forkastas. Vi kan darfor konstatera att det &r mer relevant att tala
om migrationsrelaterade forklaringar till brist pa kontakter med det offentliga an tradition och
kultur. Med anledning av detta blir rekommendationen att 6ka sprakkompetensen hos de
instanser, foreningar och myndigheter som kommer i kontakt med anhérigvardare som migrerat
till Sverige. Det ar naturligtvis ocksd oerhort betydelsefullt att vardpersonal och
myndighetspersoner som kommer i kontakt med anhorigvardare som migrerat — sarskilt da dessa
ar nyanldnda — inte har tolkningsforetride avseende “uppfattade” eller “generaliserade” behov
hos ”gruppen migranter”. Annars &r risken att stereotypa forestéllningar om migranternas
“omsorgskultur” paverkar bilden av behov.

Forsell (2004) talar i sin forskning om att den tid man varit i Sverige paverkar hur mycket man
later den offentliga varden ta del av anhérigvardaransvaret — ju langre tid i landet desto mer
kontakt med offentlig vard och omsorg. Detta paverkar naturligtvis kommunernas maéjlighet att
anpassa stodet bade till den vardbehévande och den narstdende. Vara intervjuer ger stod till
Forsells slutsatser kring den sa kallade véktarrollen” och de olika faser man som anhdrig gér
igenom tiden efter det att man kommit till landet. Det &r darfor av stor vikt att personal inom
vard och omsorg ar medvetna om dessa faser och beaktar dessa i kontakterna med
anhorigvardare och anhériga som migrerat till Sverige.

Oppna motesplatser har visat sig vara en framgangsrik modell for att stodja anhorigvardare.
Dessa bor inte enbart inrikta sig pa just anhorigvardare utan kan med fordel kombineras med
exempelvis caféverksamhet, verksamheter for dldre eller allménna “’sociala moten”. Detta rdknas
som ett indirekt stod till anhorigvdrdarna som inte “pekar ut” manniskor. Ur
integrationssynpunkt ar denna modell ocksa att foredra.

Vi kan sammanfatta var studie med foljande: vi behdver inte gora det sa komplicerat! Visst finns
det utmaningar med stodet till anhorigvardarna men bortsett fran tillgangen till det svenska
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spraket ar det samma typer av problem som moéter vilken anhérigvardare som helst, svensk eller
med erfarenhet av migration. Ett individanpassat anhorigstdéd med god och tydlig information
och utbildning till anhorigvardare oavsett sprak ar darfor det som man fran vard och omsorg hall
bor fokusera pa.

12. Rekommendationer

Arbeta med 6ppna motesplatser och arenor.

Mot behov av stod med stresshantering och mojlighet att fa prata om sin situation.
Rekrytera personal och frivilliga med ratt kompetens, exempelvis sprak.

Motverka risken for inlasning till det egna hemmet.

Stimulera det sociala utbytet for den vardbehovande.

Observera att samverkan mellan hélso- och sjukvard, kommuner och organisationer ar
betydelsefullt.

Se till att det finns informationsmaterial och utbildningar pa olika sprak.

Verka for oppenhet for att méta individuella behov och undvika generalisering och
kategorisering.
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