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Det blev en framgangsrik konferens som vi tror och hoppas kommer att fa
aterverkningar pa anhérigfragan nationellt och globalt. Konferensen hade anordnats
av NKA (Nationellt Kompetenscentrum for Anhdriga), UKCarers och AHR (Anhérigas
Riksforbund) Vi var fyra deltagare fran Anhorigféreningen Goteborg. Per Johan Ekel6f
holl ett foredrag under rubriken ”Anhoriginflytande i Goteborg”. Han fick ocksa in en
debattartikel i GP med rubriken ”Ror inte anhorigstodet i demensvarden”.

Drottning Silvia invigde konferensen.
e 630 deltagare fran 32 olika lander.

e Nagra av varldens framsta forskare och policyskapare inom anhdrigomradet
medverkade.

o Over 250 olika forelasningar och seminarier fanns att bevaka.

Konferensen fokuserade pa fyra teman:
e Halsa, omsorg och valbefinnande
e Att kombinera férvarvsarbete och anhérigomsorg
e Kostnader for vard och omsorg

e Teknik, vard och anhérigomsorg

Nagra intressanta foredrag

Drottning Silvia

Under sitt foredrag betonade hon att det behdvs smarta och héllbara I6sningar inom olika
omraden for att mota de kommande utmaningarna.

For att battre kunna stodja anhoriga maste vi fa mer kunskap om deras situation och behov.
Anhdriga ar inte en homogen grupp. Det behovs olika |6sningar. Darfor ar den har
konferensen sa viktig. Den fokuserar pa anhoriga i ett brett perspektiv, sade Drottningen.

Hon berorde ocksa sina egna erfarenheter av att vara anhorig. Familien behover stod och
information, betonade hon.



Baronessan Pitkeathley, grundare av UK Carers

Inledningsvis sa baronessan Pitkeathly: GET THE NUMBERS! Hon om nagon borde veta,
med 30 ar erfarenhet av férenings- och lobbyarbete! Att ha sunda fakta, forskning och tydliga
budskap inger respekt, vilket ar oerhdrt viktigt i arbetet fér de anhoériga.

| England finns 6 miljoner anhoriga som vardar narstaende. De sparar 119 miljarder pund/ar
for staten, vilket motsvarar 116 miljarder SEK.

Baronessan rader féreningarna att tala for sig sjalva men att samverka med andra
organisationer, da ar konsensus livsviktigt och det viktigaste av allt &r att inte argumentera
och kivas utan att organisera sig, ha tydliga budskap och ha bra samarbete med media!

Se till att lobba nar det ar lagférandringar pa gang. Anhorigforeningar maste standigt vara
uppmarksamma pa vilka forandringar som ar aktuella.

Man maste fokusera pa anhorigfragorna, inte pa fragor som ror den narstaende.

Det finns s& mycket mindre pengar &n pa 60-talet och man har inte rad med det som kunde
astadkommas da. Det finns dock stora likheter i de aktuella fragorna.

Anhorigrorelsen i England startade 1965. Fran borjan var ordet "anhorigvardare” ett
frammande begrepp men genom aren har rérelsen, genom Carers UK, stiftat lagar for
anhdriga, gett dem erkannande och fungerat som en rost i samhallet. Idag ar rorelsen pa
frammarsch varlden 6ver, standigt vaxande, och anhérigas situation ar en global
angelagenhet. Pitkeathley namnde &ven vikten av akademisk forskning, att fa stod fran sin
regering och fa med sig politikerna. Ministrar, makthavare och tjansteman byts ut eller slutar,
darfor maste de hela tiden hallas uppdaterade, menar Pitkeathley. Det finns fortfarande
manga anhdriga som inte nas och som vardar i det tysta. Alla som arbetar for anhdriga
maste vara obevekliga, det kan géras mer och vart arbete ar inte over, sa Pitkeathley.

Asa Regnér barn-aldre och jamstalldhetsminister

Manga kvinnor vardar en narstaende och deras insatser ar ovarderliga. Det finns ett socialt
tryck pa kvinnor, inte bara nar det galler anhorigvard, utan ocksa nar det galler utbildning, att
féda barn, se vackra ut och ta hand om allt. Ohalsan hos kvinnor 6kar och anhérigomsorgen
paverkar ekonomin - om man blivit tvungen att sluta arbeta eller ga ner i tid for att varda
nagon paverkas pensionen. Det finns minst 1.3 miljoner anhoriga i Sverige och 100 000 av
dessa har slutat arbeta eller gatt ner i arbetstid for att varda.

Det behévs mer forskning om anhdériga, mer data och analyser. Det behdvs mer kunskap,
inte minst inom genusforskningen. Regnér stodjer Nationellt kompetenscentrum anhdriga,
Nka, som har till uppgift att bistd kommunerna med implementering samt verka tillsammans
med universitet och hogskolor. Demenssjukdomar okar vilket far konsekvenser for familj,
vanner och hela samhallet. Vi maste agna uppmarksamhet at barn i familjer



medmissbruksproblem och anhdriga till personer med psykisk ohélsa, forklarade Regnér.
Aldreomsorgen ska f& mer resurser att anstélla fler sa att de kan leverera en god vard.
Anhorigas insatser ska vara ett komplement till samhallets vard. Men vi kan géra mer och vi
behover er expertis, sade Regnér avslutningsvis.

Robert Anderson, forskningsledare

Forvarvsarbete har en skyddande effekt pa anhdorigas héalsa och livskvalitet. Det framgar av
en stor europeisk studie som undersokt livskvaliteten bland 5 000 anhdriga omsorgsgivare.

Darfor ar det viktigt att arbetsgivare och fackforeningar underlattar for anstéllda med
omsorgsansvar, konstaterade forskningsledaren Robert Anderson nér han redogjorde for
resultaten.

Studien har genomforts inom ramen for EU:s forskningsorgan for arbetslivsfragor,
Eurofound. Den visar att 15 procent av Europas befolkning regelbundet vardar, hjalper eller
stodjer en narstaende minst en till tva ganger i veckan. Det kan vara en aldre foralder, en
sjuk livspartner eller ett barn med funktionsnedsattning. Sex procent ger omsorg varje dag.
Bade man och kvinnor & omsorgsgivare. Men nar behovet 6kar ar det oftast kvinnorna som
tar pa sig ansvaret, konstaterade forskningsledare Robert Anderson fran Irland.

Bland personer i arbetsfor alder ar det vanligast att ge omsorg i aldersgruppen 50-64 ar. Var
femte person i denna grupp ger omsorg till en familiemedlem minst en gang i veckan.

Av studien framgar att det finns skillnader mellan olika delar av Europa. Sverige, Danmark
och Finland har langst andel anhériga omsorgsgivare, 11 procent. | dessa lander ar det
ocksa vanligast att man forvarvsarbetar parallellt med sitt omsorgsgivande, ndgot som drygt
70 procent av de anhériga gor.

I landerna i sodra Europa som lItalien och Spanien &ar 14 procent av befolkningen anhdriga
omsorgsgivare. Halften av dessa forvarvsarbetar inte. Ungefar densamma ar situationen i
Rumanien och Bulgarien.

Siffrorna visar ocksa tydligt att ju mer omsorg man ger, desto svarare blir det att
forvarvsarbeta. Detta ar olyckligt eftersom jobbet har en skyddande effekt, konstaterade
Robert Anderson.

Och skillnaderna ar stora. Anhériga som jobbar har ungefar samma livskvalitet som 6vriga
befolkningen, medan anhdriga utanfor arbetsmarknaden kanner sig betydligt mer spanda,

ensamma och deprimerade.

Han betonade att det ar angelaget att uppméarksamma den har gruppen anhdriga
omsorgsgivare. Som arbetsgivare kan man underlatta for anstallda som har ett



omsorgsansvar pa olika satt, genom till exempel flexibla arbetstider, deltidsarbete och
mojlighet till langre ledighet, sade han.

Alexandre Kalache, forskare och lakare i Brasilien

Jag skulle inte ha varit har. Nar jag foddes var medellivslangden i Brasilien 43 ar. Idag &ar den
75. Det sade den snart 70-arige brasilianske forskaren och lakaren Alexandre Kalache vid
det avslutande seminariet pa den internationella anhérigkonferensen.

Alexandre Kalache har arbetat med aldersrelaterade fragor i 6ver 40 ar. Han har bland annat
varit chef for WHO:s program for aldrande och hélsa. Idag ar han verksam inom den
internationella sammanslutningen ILC Global Alliance, som arbetar med fragor som ror
livskvalitet i kombination med den tkade livslangden.

Under sitt foredrag beskrev han en varld i férandring dar vi lever allt Iangre, vilket innebéar att
behovet av omsorg 6kar. Men vem kommer att tillhandahalla omsorgen och vem ska betala
for den? De som har rad kan alltid I6sa situationen, men alla andra?

Den framtida valfarden kommer att vara beroende av anhdriga omsorgsgivare. Men alla
aldre har inte barn. Barnen bor inte heller alltid pA samma ort, och dessutom forvarvsarbetar
de flesta. Kvinnorna som tidigare varit omsorgsgivarna ar alltsd inte tillgangliga langre, och vi
man har inte vaknat upp, sade han.

Samtidigt som familjen "sviktar", lagger manga regeringen alltmer ansvar pa de anhoriga av
besparingsskal. Det blir en ohallbar situation, menade Alexandre Kalache.

Ska vi kunna aldras val maste vi darfor forsoka halla oss friska och sjalvstandiga. Samhallet
maste optimera mojligheterna for halsa. Viktiga grundlaggande faktorer for att ma bra ar
utbildning, delaktighet, trygghet, i kombination med férebyggande insatser och vard,
betonade han.

Alexandre Kalache efterlyste ocksa en ny omsorgskultur som ett svar pa den pagaende
livslangdsrevolutionen och familjens otillracklighet. Han ser framfor sig ett samhalle som
bygger pa solidaritet 6ver generationsgranserna, ett samhélle som praglas av "low tech and
high touch".

Jag tror att vi maste ga fran var besatthet att bota, och istallet fokusera mer pa god omsorg.
Jag tror ocksa att det kan bli ett mer harmoniskt samhélle, eftersom det kommer att finnas
manga aldre som kan vagleda de yngre, menade han.



Anhorigféreningens reflektioner

Bibi Lang
Fran temat Att kombinera férvarvsarbete och anhdérigomsorgarbete

Jag upptackte att man i andra lander —t ex England, Nya Zeeland och Australien — natt langt
nar det galler att uppmarksamma anhdrigas situation och de konsekvenser som kan uppsta i
relation till en anstallning.

Vicky Wass, Cardiff Business School, Wales talade om informella vardgivare (anhoriga)
och mojligheten att ge stod pa arbetsplatsen samt deras véalbefinnande.

Man har sett att det finns stora skillnader i anhérigas valbefinnande pa arbetsplatsen. Mycket
beror pa vilket stod man far pa arbetsplatsen och av t ex fackforeningen. Man har sett
okande behov av vard och omsorg men ocksa minskande tillgdng pa insatser inom vard och
omsorg. Staten drar tillbaka sina resurser genom att begréansa sina vardgivande enheter.

Nar man forsoker kartlagga vardgivarna/de anhoriga visar det sig att 18% kombinerar arbete
och omsorg och 5% av dem vardar mer &n 10 timmar/vecka.

Losningen kan vara att fa tillgang till flexibel arbetstid. Insatser fran facket forefaller inte vara
av storre vikt i denna undersdkning men man kan se att den géllande arbetskulturen med
langa arbetspass, ar sarskilt negativ for dem som vardar/ar anhdriga.

Tracey-Lee Dalton, University of Auckland, New Zealand beskrev utifran en personlig
synvinkel hur man kan kombinera arbete och vardande. Hon drabbades av en allvarlig
hjarnskada vid en cykeltavling och behovde flera ars behandling och rehabilitering for att
kunna komma tillbaka. Bland annat fick hon lara om grundlaggande férmagor som att ga,
tala, laga mat.

Den anhorige gar igenom i stort sett lika stora utmaningar som den narstaende under denna
process. En minskad livskvalitet medfor ofta en 6kad depression. Den behandling som ges
ska vara flexibel, lAmplig och ekonomiskt méjlig.

Shingou Ikeda, Japan Institute for Labour Policy and Training, Japan talade om
problemet med 6kad trotthet hos anhoriga som vardar narstaende och de konsekvenser som
det far i arbetssituationen. | Japan ar mer an 25% av befolkningen 6ver 65 ar och det bérjar
fa stora sociala konsekvenser. Tidigare drabbades framfor allt kvinnor i medelaldern, de
slutade arbeta for att enligt traditionen ta hand om sina eller sin makes féraldrar. Numera har
dessa siffror jaAmnats ut mellan konen och man rdknar med att totalt 100 000 personer
lamnar varje ar sitt arbete for att ta hand om néarstaende. Av dem beraknas 10 — 20 000 vara
man.

Orsaken till att man véljer att lamna sin anstéllning ar fortfarande oklar och trots att japanska
regeringen redan 1995 tog beslut om en lag for langtidsfranvaro upp till 3 manader (Family
Care Leave) verkar de anstallda utnyttja andra system i férsta hand.

Lagen jamstaller vard av barn med vard av aldre eller dem med funktionsnedséattning vilket
Shingou Ikeda havdar ar mindre lampligt eftersom den vard som behovs for de aldre ofta
intraffar under dagtid da man &r pa jobbet eller under naten da ens sémn av stors att en
dement narstaende ar uppe och stokar runt. Som anhorig har man alltsa behov av ett annat
lagstéd an det befintliga.



Effekten av att som anhorig varda en narstaende ar ofta uttalad trotthet eller depression.
Trottheten visar sig genom att man somnar pa jobbet eller att man gor misstag eller arbetar
lAngsammare. Depression kan fa till effekt att man far samre arbetskapacitet. Det saknas
forskning pa dessa omraden och manga anhdriga morkar for sin arbetsgivare hur deras
privata situation ser ut.

Katherine Wilson, strategic manager, Employers for carers, UK beskrev erfarenheterna
av peer support, ett natverk av anhériga med ansvar for narstaendes halsa pa en
arbetsplats. En enkat visar att 80% av de anhdriga kanner sig ensamma, 57% har forlorar
kontakter med slakt och vanner samt att 38% kanner sig isolerade pa arbetsplatsen.

Katherine lyfte fram British Gas, ett foretag med flera tusen anstéllda, som en foérebild dar
man tar stor hansyn till de anhorigas situation. Stodet till de anhdriga bestar av en tydlig
policy, stodinsatser och natverk for anhoriga. Man beraknade att det kunde finnas sa manga
som 2 000 anhdriga men vid en forfragan visade sig 900 vara intresserade av att delta i ett
internt natverk. Dessa har nu tillgang till ett intranet, mojlighet att motas for att byta
erferenheter och en websida. Natverket halls samman av en person, Geoff Kitchener, som
aven deltog i konferensen.

Katherine beskrev aven insatser inom London Fire Brigade som ger stéd till anhériga med
hjalp av website, mentorskap, moten for direkt erfarenhetsutbyte, lunchméten och andra
former av peer support.

For ovrigt hade foretagen ett tydligt regelverk som ger stéd till de anhoériga — att kunna ringa
samtal under arbetstid, ga ifran aven med kort varsel, mojlighet till franvaro for att ta hand om
en anhorig (inte bara i livets slutskede som i Sverige). Foretagen ser det som en
konkurrensfordel vid anstéllning att de arbetssdkande kanner till att man varnar om anhdoriga
och deras situation sa att de kan stanna kvar pa arbetsplatsen &ven om de maste varda en
narstaende.

lan Peters, Customer Facing Strategy, Centrica, UK berdknar att det finns mer &n 40%
anhoriga som vardar narstdende i England vilket motsvarar 9 miljoner individer. En tredjedel
av dessa har slutat arbeta eller gatt ner i arbetstid. Detta har inget ekonomiskt berattigande!
Man maste anstalla anhdriga vardgivare, bade unga och gamla. Han talar ocksa om "the
hidden carer” alltsa vardgivaren som inte berattar hur man har det, och vilka konsekvenser
vardandet far pa arbetsplatsen.

Ara Cresswell, Carers Australia raknar med att det fanns 2.7 miljoner vardgivande
anhoriga i Australien 2012 vilket motsvarar 1.9 miljarder vardtimmar (2015) eller 60. 3
miljoner $ AUS.

Orsaker:
Sma familjer
Ensamstaende foraldrar
Aldrande befolkning
Senarelagd pensionsalder 70 ar

Det blir allt viktigare att behalla de anhdriga i arbetskraften, att se till att de kommer in i
arbetslivet och att man har policies som stoder dem péa arbetsplatsen. Det leder till mindre
isolering, ekonomisk trygghet och aterhamtning.



Janet Fast, University of Alberta, Canada vill se fragan om de anhérigas insatser i ett
politiskt sammanhang, att de far tillgang till resurser och en effektivitet nar det galler
lobbyarbete for de anhorigas fragor.

Hon ger exempel pa lander som har lagstiftat i anhorigfragor:
Danmark
England
Canada
Australien
..och hon menar att man ska identifiera de anhdriga och de dem rattigheter!
De ska fa réattighet till ledighet (betald/obetald, pa kort (Holland) och lang (Belgien) sikt)
Ekonomiskt stdd: direkt/indirekt (Sverige), skattelattnader, skyddad pension (Sverige)

Det ska till en samverkan mellan den anhorige och narstaende, arbetsgivaren, samhallets
resurser och lagstiftning.

Lord Filking, Centre for Ageing Better, UK menar att var och en ska ta ansvar for sitt liv
och planera for sin alderdom pa ett sunt och ekonomiskt satt. Man har ett ansvar att vacka
opinion och att informera politiker och ledare. Om de inte gor det — gor det sjalv!

Anil Patel, director, Carers Worldwide har engagerat sig i anhérigfragor efter att han och
hans hustru fick ett barn med funktionsnedsattningar. Hans erfarenhet ar att man i Indien ofta
fastnar i fragorna: Varfor hande det har? Vad kommer att handa om jag dor imorgon? Man
behover hjalp att ta sig forbi dessa fragor och att reda ut vad som galler, man behdver
kunskap och kontakter.

Manga av de organisationer som sager sig vanda sig till anhoriga, riktar sig i sjalva verket till
de narstaende vilket naturligtvis forsvarar situationen fér de anhdriga i stallet for att
underlatta.

Man rdknar med en 6kning av antalet anhdriga med 400% runt jorden.

Mary Chiu & Virginia Wesson, Mount Sinai Hospital, Toronto,Canada beskriver en
modell for psykoterapi for anhoriga till narstdende med demens med stod av deras
arbetsgivare.

The Reitman Centre CARERS program omfattar grupper pa 6-10 personer som mots vid 8
tilifallen, 2 tim varje gang. Man far lara sig om demenssjukdomar, problemlésningstekniker
och man har rollspelsévningar med experter narvarande. Ev emotionella fragor tar om hand
som de dyker upp.

Marie Lilja Jensen, Dane Age, Aeldre Sagen, Danmark har gjort en undersokning
avseende unga anhdriga med bréckliga foraldrar. | gruppen hjélpte 83% sina foraldrar, 23%
3-4 dgr i vecka, 17% mer an 4 dgr och 51% mer an 5 dgr i veckan. 27% av dem kande till
samhallets stodinsatser.

Katherine Wilson, Carers UK fokuserar pa aldre medarbetare med anhérigansvar. | ett land
med aldrande befolkning och darmed aldrande arbetskraft ar det viktigt att ta tillvara deras
kompetens och erfarenhet och arbeta for att de inte lamnar arbetslivet onddigt tidigt. Man
riskerar i sa fall att forlora bade kompetens och att fa fordyrade rekryteringskostnader.



For att undvika denna situation skapar arbetsgivare policystrategier, olika stddinsatser och s
k peer support, t ex peer champions.

Nyckelfragor:
arbetsgivare av alla storlekar
externt stod
teknik

stdd till aldre anhdriga

Lena Hultén

Fran temat Halsa, omsorg och valbefinnande
Rad till anhérigorganisationer som vill na fram och astadkomma forandring

e Maste ha klara budskap

e Alla maste tala samma sprak

e Berdttelser

e Siffror pa hur anhérigstodet ser ut

e Siffror pa anhorigas halsa

e Maste samarbeta med andra organisationer

e Gemensamma strategier

e Siffror pa vad man tjanar pa att investera i anhoriga
e VibehoOver kampanja

e Var smart!

Per Johan Ekel6f
Tankar som vuxit fram ur konferenspresentationerna

Det 6vergripande intrycket av presentationerna ar att anhérigomradet star infor stora
omstallningar. Att vi bor studera hur man arbetar i andra lander for att inte uppfinna hjulet an
en gang. Vi kan lara mycket av tex U.K., USA, Tyskland och Australien. De ar samtliga
lander med stora befolkningar och darmed stora resurser. Man imponeras av den
professionalitet som genomsyrar deras anhorigorganisationer.

Om man kopplar alderspyramiden med allt fler aldre och allt farre yngre samt den allt storre
bristen pa vardpersonal, uppkommer fragan om hur den “informella vard” som nu utférs av
anhoriga skall ske i framtiden. Lagger man dartill samhaéllets sinande ekonomiska resurser
hamnar vi i ett IAge dar man ser ett behov av att integrera den “informella varden” med den
“formella”. | slutdnden handlar det da om att samhallet inte bara maste ersatta de “informella
vardarna” ekonomiskt utan ocksa skapa forhallanden som underlattar “vardandet” for dem.



Detta kraver en helt ny syn inte bara fran samhallets sida utan ocksa fran AHR. Det
anhorigstod som etablerats i Sverige har annu lang vag att ga

For denna omstéllning behéver AHR en vision for sin framtida roll. Nar staten viker undan
bor AHR ta en aktiv roll, inte bara som foérsvarare av anhorigintressen, utan ocksa som en
organisation som tillfér nyskapande idéer och aktivt stravar efter att fa genomslag for dem.
Detta kraver att man kontinuerligt integrerar aktuella forskningserfarenheter i det
intressepolitiska arbetet. Det kraver nya attityder. Eftersom AHRSs resurser ar sma bor man
utveckla ett systematiskt samarbete med NKA for utnyttja dess kunskap i utformningen av
intressepolitiken.

For att inte bara stanna vid ord bor AHR gora en forutsattningslos granskning av mal,
effektivitet och kostnader i den nuvarande verksamheten.

Halsningar
Anhorigforeningen Goteborg

Bibi, Lena och Per Johan



