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Lokalt blandade natverk: Anhériga och SABO
Tema 1: Anhoriga och beslutsprocessen

Sammanstallning av minnesanteckningar vid LBLN-
moten 1, 2 och 3

Bakgrund
Nationellt kompetenscentrum Anhdriga (NkA) har sedan starten 2008 fokuserat
och prioriterat flera olika omraden med relevans for anhorigas situation.
Exempelvis: ”Samtal som stod”,
”Kombinera forvarvsarbete och anhdrigomsorg”,
"Bibehalla halsa och forebygga ohalsa hos anhorigvardare” samt
”Anhoriga och Sérskilt boende”.
Inom varje prioriterat omrade finns antingen publicerade kunskapsoversikter och

inspirationsmaterial (www.anhoriga.se) eller sa pagar arbetet med utformning

och presentation av aktuell forskning inom omradet. Manuset for
kunskapsoversikten vad géller Anhdriga och sarskilt boende &r under

genomfdrande och forvéntas bli fardigt for tryck under januari/februari 2012.

Lokalt blandade larande natverk (LBLN) ar en samarbetsform och metod som
bygger pa delaktighet och partnerskap. Malet &r att lara av varandra
tillsammans, utbyta kunskaper och erfarenheter, stédja och stimulera
utvecklingsarbete samt omsatta forsknings- och utvecklingsresultat i praktisk
verksamhet. LBLN bildas och finns pad manga olika stallen i Sverige och

initieras ofta dar det finns personer med stort engagemang for anhérigfragor.

Inom varje LBLN ingar personer med olika erfarenhet och bakgrund. Gruppen
bestar vanligen av anhdriga, vard- och omsorgspersonal, vard- och

omsorgschefchefer, politiker och representanter for frivilliga organisationer.


http://www.anhoriga.se/
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Varje lokal natverksgrupp bestar av ca 10 personer som medfér erfarenheter och
kunskaper ur olika perspektiv till gruppens diskussioner. Alla natverksmdoten
dokumenteras i form av minnesanteckningar. Mot bakgrund av dessa utformar
m0ojliggorare och forskare vid NkA en skriftlig sammanstallning vilken i sin tur
aterfors till de lokala natverken infor deras nasta natverksmote.
Sammanstéllningar ska utmynna i nya fragor som aterfors for vidare diskussion i
de lokala natverken for att i senare skede ligga som grund till att formulera
riktlinjer och utforma material som kan anvéndas som inspirationsmaterial i
utbildning kring anhorigstod.

Mojliggorare och natverksledare traffas, bade fore och efter lokala
natverksmoten, via web-baserade moten i ett nationellt natverk dér de ges
maojlighet att berdtta om egna och ta del av 6vriga nétverksledares erfarenheter.
Forevarande sammanstéllning bygger pa inkomna minnesanteckningar forda vid
natverkstraffar fran 4 av de 5 LBLN och deras forsta, andra och tredje
natverkstraff.

| LBLN: Anhoriga och SABO ingar nitverk fran Berg, Bastad, Héssleholm och
Orebro. Pga sjukdom saknas minnesanteckningar 111 fran en grupp.

Den forsta lokala natverkstraffen agnades framst at presentation, métesregler,
introduktion och inledande diskussion kring forsta temat ”Beslutsprocessen”.
Infor detta inledande mote hade samtliga natverksledare fatt forslag pa fragor
med relevans for ”Anhdriga och Beslutsprocessen” i samband med sarskilt
boende. Dessa frageforslag har utformats mot bakgrund av Jonas Sandbergs
avhandling med titeln ”Placing a spouse in a care home for older people”.

Infor andra LBLN-métet hade deltagarna erhallit: 1) sammanstélining av
samtliga natverks minnesanteckningar samt 2) utdrag fran arbetsmaterial av

manuskriptet till kunskapsdversikt inom omradet fran NKA.
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De lokala natverksgruppernas gemensamma diskussioner har fortsatt pa lite
olika satt men med utgangspunkt fran innehall och fragor i ovan namnda
dokument samt de punkter gruppen annu inte hunnit berdra ur det initiala
fragedokumentet.

Vid uppfoljningsmote med nétverksledare framkom att det tillkommit nya och
fler deltagare i nagra LBLN vilket innebar att grupper under sitt andra och tredje
mote dven fokuserat inledande information samt uppsummering av det
deltagarna enats om vid tidigare moten. I nagon natverksgrupp saknades
politiker-medverkan i inledande méte men nétverksledaren hade vid senare mote
rekryterat en sadan gruppmedlem. Det framkommer att motesdeltagarna
uppskattar de successivt utvecklade minnesantecknings-sammanstéllningar och
man har kunnat se att egna natverksdiskussioner inte enbart stannar vid prat
’utan blir till nagot och till nytta”.

Fraga 1. Beratta om nar du/ni forstod att din/er davarande situation inte
langre fungerade eller inte kunde fortsatta som tidigare?

Vad var det som inte fungerade? Vad hande da? Vem gjorde vad?

Det framkommer att man i natverksgrupperna beréttar om olika, individuella
och specifika handelser som resulterat i offentliga vard- och omsorgskontakter
samt handelsekedjor med konsekvenser for bade anhériga och deras narstaende.
Konsekvenser som av anhoriga beskrivs bade positivt men ocksa mycket
negativt.

Det kan tex vara larbensbrott eller accelererande minnesproblem som for bade
anhorig och narstaende inlett en lang resa i “vardsvangen”, som fortfarande
pagar. En forsta anhalt kan vara anhérigas kontakter i samband med dagvard,
vaxelvard eller korttidsplats. Exempelvis beskrivs hur personal efter en tid inte
enbart lart kdnna den narstaende utan aven forstatt den anhdriges anstrangda

situation och foreslagit den anhorige att ansoka om nagot annat boende for
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partnern. Ett initiativ som den anhorige uppskattat eftersom hon vid tiden inte
hade en tanke pa sin egen situation utan hade all uppmarksamhet riktad mot
partnern, dennes problem och sarskilda behov.

>Jag gick ner 12 kg under den tid jag vardare X hemma”, ”Jag ar tacksam for
att personalen forstod min situation och radde mig att ansdka om annat boende.
Jag hade aldrig tankt den tanken sjalv™

Flera anhOriga menar att man som anhorig upplevt denna period som positiv och
ként sig respekterad och bemott pa ett bra satt av de man kommit i kontakt med
inom offentlig vard och omsorg.

Anhdriga berattar ocksa om hur situationen i hemmet har préaglats av bundenhet
och svarigheter att fa tid for sig sjalv. Berattelser speglar ocksa de initiala och
fortsatta kontakterna med offentlig vard och omsorg och hur mer eller mindre
tillmotesgaende verksamhetsforetradare beskrivs vara samt hur relationer och
kontakt med dem upplevs. Nagra anhdriga berattar om situationer dar man
kanner sig bade krankt och forédmjukad eller blivit utsatt for krav man inte &r
beredd att axla:

’Det var hemskt att mota “’proffsen”” pa vardplaneringen pa sjukhuset. Jag som
anhorig var i underléage, ingen lyssnade pa mig. Min narstaende kom hem mot

min vilja. Hur skulle jag klara av att varda, jag som ocksa hade svarigheter”

”man tog inte mitt nej till hemgang som ett alternativ att ens utreda . Under
vardplaneringen var det som att ingen lyssnade nér jag framforde det omojliga i
att lagga en sa stor arbetsuppgift pa mig vilket senare ledde till en valdigt svar
situation.”

| samband med samtal om beslutsprocessen lyfter bade anhériga, vardpersonal
och chefer upp vikten av att organisera och erbjuda de anhériga flera samtal

innan tex beslut om séarskilt boende fattas.
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Om olika former av Samtal
Mot bakgrund av inkomna minnesanteckningar visar det sig att anhoriga har

skilda erfarenheter av att bli inbjuden till, erbjudas eller medverka i samtal med
representanter for sarskilda boenden i samband med den narstaendes flytt till
SABO. Det finns anhériga som inte kunde paminna sig om att ha blivit inbjuden
till nagot valkomst- eller inflyttningssamtal, medan andra har haft samtal eller
blivit erbjuden sadana flera ganger men avbojt eftersom en nara och utmérkt
kontakt med boendets personal utvecklats. Man har darfor inte tyckt sig ha nagot
behov av nagra mer formella samtal.

’Anhorigsamtal vad ar det? Det ar 6ver ett ar sedan mamma flyttade in men det
har vi inte haft an.”

I minnesanteckningarna forekommer begrepp som anhérigsamtal,
ankomstsamtal, valkomstsamtal, inflyttningssamtal, uppféljningssamtal
samt vardplaneringssamtal och det framkommer att innehall och syfte med
olika samtalsformer bade skiljer sig at eller anvands synonymt.

Det som skiljer sig mest fran de dvriga ar vardplaneringssamtal vars syfte och
innehall framst inriktas mot den narstaende och dennes situation. Det
framkommer ur minnesanteckningar att vardplaneringssamtal genomfors i
hemmet eller pé vardinrattning i samband med att ansékan om SABO
uppkommer. I nagon grupp framkom att syftet med vardplaneringssamtal,
forutom att vard- och omsorgsinsatser planeras, dessutom ska syfta till att man
som anhoriga ges information och far veta hur saker gar till, om narstaendes och
anhorigas rattigheter och hur uppféljningar ska ske.

Som personal uppskattar man anhoriga och ser dem i detta forum som viktiga
uppgiftslamnare for att den narstaendes individuella situation ska forstas och
individuella behov ska kunna motas. Att anhdriga asikter maste vagas in
diskuteras i gruppen som en sjalvklarhet i samband med att nérstaende skrivs ut

fran sjukhus och att bade anhoriga och narstaende far sadana insatser som
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behovs for att underlatta boendet hemma. | nagon natverksgrupp menar man att
vid vardplanering fokuseras tex fragor om vad den nérstaende klarar sjélv
respektive behdver hjélp med. De som forvantas delta i denna typ av samtal ar
"sjukskoterska, bistandshandlaggare, arbetsterapeut, sjukgymnast, anhérig och
narstaende.”

| detta sammanhang beskriver en anhorig sin erfarenhet av att ha informerat om
en daglig och hygienisk skotsel av den narstaendes tandbrygga i 6verkaken. En
information som inte foljts upp utan tva ar senare resulterat i onddigt lidande
bade for den narstaende i form av obehag och nya tandlakarbesok samt for den
anhdrige i form av extra besvar att ombesorja dessa besok men ocksa onddig
lidande i form av oro och nervositet for hur den narstaende kunde tankas reagera
med tanke pa dennes ohalsotillstand.

| en annan grupp hade man kommit in pa fragan om “varfor det ar sa svart att
fa rehabiliterande tréning att fungera.” Man menar att flertalet sarskilda
boenden saknar bade forvaringsutrymmen for olika typer av hjalpmedel och
utrymmen for rengoring. Det i sin tur ses som en orsak till att traning och
anvandning av forskrivna hjalpmedel uteblivit. | detta sammanhang var man
enig om att val fungerande kontaktmannaskap ar central eftersom kontaktman
aven spelar en stor roll i att (re)habiliterande traning genomfors kontinuerligt i

form av en aterkommande rutin och arbetsuppgift inom boendet

Vad galler ankomstsamtal ska de ske i anslutning till inflyttning i SABO: De
beskrivs innehallsméssigt fokusera sociala fragor, dar livsberattelser betraktas
som en viktig del. Det framkommer att "’kontaktman, ev chef, sjukskoterska,
anhorig och narstaende” deltar. | nagra natverksgrupper poangteras att dessa
samtal regelbundet behover foljas upp samt innehallsmassigt belysa manga
strukturella fragor som gor att man undviker missforstand langre fram.

Exempelvis med fragor som: "Vilka vill den narstaende att vi ska kontakta?
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Vilken kontakt vill anhériga ha med sjukskoterska och kontaktman? Hur ofta?
Vad skulle anhorig vilja ”’hjalpa till”” med? Osv”’

| nagon grupp diskuteras ankomstsamtal, valkomstsamtal och inflyttningssamtal
och man konstaterar att dessa tre skulle kunna samlas under ett och samma
namn. Man ser dem som samtal som kontaktmannen ansvarar for i samband
med beviljande och inflyttning till SABO

Anhorigsamtal beskrivs fylla en funktion i det att personal vid dessa tillfallen
kan informera om hur anhdriga ska ga till vaga for att framfora klagomal pa
verksamheten eller vard- och omsorgens innehall och genomférande. | en annan
grupp framkommer att anhdrigsamtal kan jamféras med ”skolans
utvecklingssamtal®, i den mening att det &r samtal som bor erbjudas anhériga
varje halvar, garna i samband med att insatsplaner/genomférandeplaner foljs
upp. | en annan grupp har uppfoljningssamtal diskuterats. Syfte med denna typ
av samtal skulle vara att “knyta ihop all information man som anhorig far i
samband med inflyttning, for att skapa en god relation och att utbyta
erfarenheter.” Man ser dven en koppling till levnadsberattelsen som under
uppfoljningssamtal med hjélp av anhdriga kan ’ges méjlighet att kompletteras.”
| en ytterligare grupp ville samtliga anhdériga bli erbjudna anhérigsamtal. Man
menar att syftet med denna typ av samtal bor vara att ge anhériga mojlighet att
berdtta om sin aktuella situation som tex hur vardagen och livet forandrats i

samband med att den narstaende bor i det sarskilda boendet.

Ur personal- chefs- och politikerperspektiv beskrivs det som viktigt att ’det som
inte fungerar kommer upp i ljuset sa att verksamheten kan forbattras™. Man ser
det alltsa som en mojlighet till kvalitetsutveckling. Men for anhdriga och
narstaende som upplever sig vara i ett beroendeférhallande till personalen kan
mojligheten till klagomal vara férenad med obehag och anstrangning. *’Sag

inget for da gar det ut 6ver mig™.
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Man lyfter i en natverksgrupp fram valkomstsamtal och poangterar vikten av
att man som personal satter sig in i bade den sjukes (nérstaendes) och den
anhoriges situation. | detta sammanhang lyfte man dven fram vikten av att
involvera den narstaende i hela processen och inte ensidigt vanda sig till
anhoriga vid samtal och information.

Det framkommer inte i nagra minnesanteckningar att man i anslutning till
ankomstsamtal, inflyttningssamtal, valkomstsamtal, uppfoljningssamtal eller
anhorigsamtal utgar fran nagon sarskilt for andamalet anpassad samtalsmodell

oavsett vilka samtalsformer man utgar ifran.

Ur ett chefsperspektiv berattas att vid kontakt med anhdériga i samband med
erbjudande av ett boende har blivit tydligt att manga anhdriga inte kanner sig
fardiga med beslutsprocessen trots att det kan ha gatt flera manader sedan
ansokan beviljades. " Trots att vi vetat att mamma skulle fa erbjudande om
boende kéndes det som att jag inte var beredd. Nar det val hander ska det ga sa
fort”

Med tanke pa att manga anhoriga kanske behdver tanka en extra gang innan man
fattar ett slutgiltigt beslut, diskuterar gruppen forslaget att erbjuda nagon eller
nagra traffar for anhoriga som vantar pa plats. Dvs en mdjlighet som anhoriga
idag ofta saknar men som kanske skulle underl&tta for anhdriga i detta
sammanhang

’Fore en flytt kravs det god information till den sjuke och till de anhdriga och
kanske kravs flera samtal innan ett beslut fattas™

I ndgon natverksgrupp beskrivs den struktur man har utvecklat i samband med
att en ny boende flyttar in pa ett sarskilt boende.

“En i personalen, helst kontaktpersonen, finns tillhands fér anhdriga och boende

hela dagen. Da ges lite 6vergripande information, var saker finns och vad som
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ar bra att tanka pa. Efter nagra veckor har man ankomstsamtal. Da deltar
skoterska, kontaktperson och ev chef samt den boende och dennes anhérige™

| flera natverksgrupper betonas olika anhériggruppers stora betydelse i samband
med stod och hjalp till anhtériga. Man menar att deltagande i denna form av
grupp kan forhindra kanslor av isolering och for anhoriga dven innebara att man

inte k&nner sig helt ensam i sitt ansvar for den sjuke.

Fraga 2 Beratta om vad som ledde fram till att beslutet om din/er partners
flytt till SABO véxte fram. (Vad tinkte du? Hur kandes det? Vad gjorde du/ni?
Fanns det nagot du/ni helst hade velat undvika i detta sammanhang?)

| ndgon grupp beskrev en anhdrig sin svara situation vid insikten av att inte
langre orka och darmed tvingats” lamna sin sjuke make for vard. Fér en annan
hade beslutet véxt fram efter en period med véxelvard och stod av barnen. Att
inse och forsta att man inte racker till beskrivs vara sarskilt svart. "’ Att vara den
som skjutsade till vaxelvard/dagcentral kandes tungt”

Ur minnesanteckningar verkar det i detta sammanhang vara sa att om den
anhorige och deras narstaende eller andra slaktingar har olika uppfattningar eller
meningsskiljaktigheter om att en flytt &r nédvandig innebdr det sérskilda
svarigheter for anhoriga.

Ndagon anhdrig beskrev i detta sammanhang hur beslutet for den narstaende, om
forandrat boendearrangemang, hade skjutits upp eftersom maken konsekvent
avbojt nagot annat alternativ an det egna hemmet. Efterhand som situationen i
hemmet blivit allt mer ohallbar férsokte hon i samband med flyttillfallet avleda
genom att séga att Vi ska aka till LIDL och handla”. Kénslor av svek och skuld
upplevs fortfarande pataglig och den tunga kéanslan av att ha ”lurat” maken lever
kvar och gor sig sarskilt pamind varje gang hon passerar just den affaren.

I en annan grupp diskuterades liknande situation men ur ett annat perspektiv.

Med avsikt att forekomma en liknande handelseutveckling menade en
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sjukskoterska att det var viktigt att alla inblandade i flyttprocessen &r medvetna
om vad som planeras och kommer att handa. Dvs att alla inblandade gors
delaktiga &ven om det finns meningsskiljaktigheter eller olika uppfattningar
mellan parterna. Det kan handla om insatser som erbjuder stod till bade anhériga
och narstaende igenom den ofta svara processen mot bakgrund av
forestéliningen att det ’finns ett liv &ven efter flytten™.

Ndgra anhoriga menar ocksa att det ar viktigt att man ”ges mojlighet att beratta
om en problematisk och svar hemsituation utan att den narstaende ar
narvarande eftersom man vill undvika att sara eller upprora.” Man 6nskar att i
dessa lagen ha en kontaktperson vars “uppdrag ska vara att stotta och ha en
helhetsbild samt i uppkomna situationer, i vilka jag som anhdrig hamnar i, vara

central i olika kontakter med myndigheter™.

Fraga 3 & 4 Beratta om vad som varit svarast/mest tillfredsstallande i
samband med de beslut som fattades.

Att anhoriga ofta har det tungt, svart och lider i det tysta exemplifierar en
anhorig genom att beratta ’Om man skulle méta hur manga tarar man fallt
skulle det bli mindre sjoar. Graten sker for det mesta i ensamhet. Vi &r alla olika
men jag tror att manga anhoriga grater nar ingen annan ser”.

Nagon anhorig berattade om sin makas djupt tragisk sjukhistoria som ocksa for
honom innefattar kontakter med flera olika instanser och vardgivare vilka
merparten préaglats av flera missforstand, icke-professionellt bemotande och
undermalig kontinuitet i vardkedjan.

>’ .hade fatt en remiss till dr X... vi satt pa mottagningen och véantade i 45 min
da jag fragade en kvinna som vattnade blommorna om hon méjligen visste nar
det skulle bli var tur. D4 tittade hon pa mig och sa” ska ni komma till mig
idag?” Da tog jag min fru under armen och gick déarifran. Vi kande oss mycket

krankta och forodmjukade™

10
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’Det kanns oerhort tungt att ingen tar mig pa allvar och att personalen inte har
information om hennes tillstand sa att jag tryggt kan lamna henne i deras vard”
Det handlar om upplevelser av att inte kdnna sig sedd, tagen pa allvar eller fa
svar pa konkreta fragor om den narstaendes halsotillstand. Hela situationen
upplevs trostlos, ingen lyssnade till eller motte den anhoriges behov samtidigt
som livssituationen for dvrigt 6verskuggas av oro och kanslan av att inte kunna
lita pa att man inom varden kan sina saker.

"Planeringen var att man skulle operera tumér nr 2 aret darpa men efter en
rontgen konstaterades att den var borta enligt lakaren. Jag tog da kontakt med
en annan lakare som kollade rontgensvaret och det visade sig att tuméren hade
fordubblat sig”

Under denna period och i kontakten med offentlig vard och omsorg kan
upplevelser av maktloshet, otillracklighet och hjalploshet vara svar och nagon
anhorig beskrev det som ’det k&nns som om det ar stopp i alla lagen”. | en
senare period nar formellt beslut &r fattat upplevs dessutom ovissheten och

vantan pa boendet som mycket svarhanterlig.

Ett annat omrade som ocksa kan kannas svart ar anhorigas erfarenheter av att
sociala natverk forandras och forsamras. Nagon beskrev det som att *’Vannerna
forsvinner, de upplever det svart att bemota™ och en annan beskrev det som att
’man lever i en hemlighet”. Det beskrivs ocksa som ett forsok att skona
omgivningen genom att dra sig undan”. Livet kan ocksa kénnas ensamt nar
manniskor fragar hur "min man mar, inte hur jag mar. Jag ar ensam med min
sorg”.

En annan anhorig reflekterar ’vad menas med tanka pa sig sjalv™ jag kanner
mig inte hel nar min fru finns pa boendet. Jag vill férvissa mig om att hon har
det bra for da tycker jag att jag ocksa mar bra och da tanker jag att det ar bra

for mig™.

11
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| detta sammanhang berattar anhoriga hur situationen ocksa har forandrats till
det battre ’Nu k&nns det bra, for min man vill garna tillbaka till boendet efter ett
bestk hemma hos mig’ och ’Min fru vill tillbaka till boendet alldeles for snabbt
nar jag har henne hemma hos mig. Ibland tar jag till en vit 16gn sa hon ar kvar
lite langre™.

For nagon anhdrig forknippas kanslan av daligt samvete med beslutet om dndrat
boendearrangemang for den narstaende. For nagon annan innebar insikten om
att ha gjort allt som star i sin makt ocksa ett skal till att inte behdva belasta sig

sjalv med nagot daligt samvete.

Fraga 5: Beratta om vad ni tror skulle ha underlattat for er under
beslutsprocessen.

Ménniskors behov av stdd &r olika och kan se olika ut. Att som anhérig uppleva
att man har fatt stod hela vagen i beslutsprocessen menar nagon ha varit viktigt
medan nagon annan uttrycker "att det viktigaste stodet att fa, &ar det som
kommer efter att beslutet tagits, vid flytt och senare™.

Ytterligare nagon annan uppskatta och kanner sig sedd av personalen pa boendet

de fragar da och da hur jag mar och det kanns bra. Dar blir jag sedd””.

’Néar man val star dar och ska flytta in ar det framst praktisk hjalp som behdvs.
Det ar innan det kan vara svart nar den narstaende inte vill och det bara ’laser
sig”, Da skulle det vara bra om nagon utomstaende, som han eller hon kanner
fortroende for, kan hjalpa till.”

| de olika grupperna diskuterades olika sétt och utformning av hur situationen
kan underlattas for anhoriga. | grupperna lyftes olika insatser relaterade till
anhorigcentrum, anhorigkonsulenter, anhdrigstddjare, anhorigpersonal fram som
sarskilt viktiga. ”Anhorigcentrum var ett bra stod fér mig under tiden vi vantade

pa att min partner skulle flytta till boendet™.

12
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Ur personalperspektiv diskuterades ocksa vikten av att man i anhorigstodet
behover “aktivt ga ut och erbjuda anhériga hjalp.

| en grupp diskuterades en idé fram om att ”’den lékare som kanske forst traffar
den sjuke kunde skriva en anhdrigremiss for att formedla kontakten mellan den
sjuke, den anhdrige och anhdrigstodet™ . | anslutning till det pratar man i
gruppen ocksa om anhdrigstodets tillganglighet och informationskanaler samt
konsekvenser av otillganglig.

Nagon anhdrig berattar hur man vid lakarkontakt fatt radet att kontakta
kommunens anhorigstod. Men “eftersom ingen svarade nar jag ringde upp
drojde det ett ar innan jag tog kontakt igen”. Vidare har man i gruppen
diskuterat fram forslag om att i offentliga kommuninformationsskrifter fora in 1)
"tydlig information om vart man (som anhdrig?) ska vanda sig nar man behdver
hjalp, 2) hur man ska na olika tjansteman som kan lotsa ratt och 3) vem som kan
upplysa om hur verksamheten fungerar”

For anhoriga som tidigare inte haft kontakt eller ndgon storre insikt i offentlig
vard och omsorgens organisation ar det en djungel att sétta sig in i. Det &r inte
helt latt att satta sig in fragor som ror tex hemgang fran sjukhus,
vardplaneringsprocess, ansékningar, bistand, socialtjanstbeslut, stodinsatser for
bade egen och narstaendes del. ”’Jag fick ingen helhet om insatser via SoL utan
bistandshandlaggaren informerade endast om en del i taget. Det hade kénts
battre att fa vetskap om alla de mdjligheter som fanns tillgangliga. Jag var i
underlége vid vardplaneringen och hade gérna haft stod fran nagon neutral
person”.

Vidare diskuterades ekonomiska fragor och problem med 6kade kostnader for
enskilda medborgare. Apotekens avreglering lyfts fram som exempel eftersom
det for enskilda méanniskor resulterat i kostnadsokning. | stallet for som tidigare

fa en faktura fran Apoteksholaget numera fa fakturor fran flera foretag och
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darmed minst tva faktureringsavgifter. Man uttrycker énskemal om ett

sammanslaget ekonomisystem.

Det framkommer att de larande natverksgrupperna pa olika sétt har reflekterat
och diskuterat kring vad som skulle kunna underlatta de anhérigas och deras
nadrstaendes situation i olika sammanhang. Detta har i sin tur resulterat i
nedanstaende konkreta forslag i form av att-satser. Dessa har successivt fyllts pa
under varje natverksmate (I, 11 och I11):

* (1) Att som anhorig fa kontakt med en (demens-) sjukskoterska som foljer
familjen under hela sjukdomsprocessen. Exempelvis genom hembesok i tidigt
stadium for att skapa en bild ocksa av den narstaendes sjukdomsrelaterade
problematik (behovet av kontinuitet)

* (1) Att som anhdrig fa kontakt med en kontaktperson” som haller ihop hela
processen i kontakter med vard och omsorgsinstanser (behovet av kontinuitet)

* (1) Att erbjudas studiebesok pd SABO i samband med att ansokan gors eller da
en sadan kommer pa tal. (forutsattning for att kunna gora underbyggda val och
planera)

* (1) Att kontinuerligt fa lagesrapporter sa man som anhorig vet vad som hander
I processen. (behov av kontroll och att kunna planera)

* (1) Att vard och omsorgsgivare utformar strategier for hur anhorigas ratt till
delaktighet och individuellt stdd ska utformas och erbjudas dem (rétt till
delaktighet och individuellt stod)

* (1) Att anhoriga erbjuds anhérigsamtal i samband med SABO-ansokan
(anhorigsamtal som tidig rutin)

* (1) Att anhdriga erbjuds hjalp med ifyllande av blanketter, ansokningar och
anmalningar i olika sammanhang under processen (forutsattning for
rattssakerhet, patientsékerhet)

* (1) Att nagon (kontaktman, sjukskoterska) som kanner till familjens och den

anhorigas situation kontinuerligt ringer upp anhériga for att hora hur man har det
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for sin egen skull men ocksa for att fa kanna att man som anhérig ar nagon
(behov av att vara sedd och bekréftad)

*(I) Att som anhoérig ha mojlighet att ringa och veta vem man kan ringa till, nar
man behdver prata med nagon som man lart kanna och som man vet kéanner till
situationen (behov av trygghet och information)

*(11) Att infor vardplanering fa ett samtal med en kontaktperson tex
sjukskoterska som kan forklara och stétta infor den stora forandring som man
star infor i samband med flytt till SABO (behov av kontinuitet, trygghet och
information)

* (1) Att lakare pa ett sa tidigt stadium som mojligt forklarar sjukdomsbilden
for alla parter, tex om det ar en personlighetsforandring som ar att vanta (behov
av information och mojlighet att planera)

* (1) Att personal fran tex korttidsboende (tillsammans med anhdriga) foljer
med och introducerar den narstdende vid overflyttning till SABO (behov av
trygghet och kontinuitet)

* (I1) Att personal utbildas och fortbildas i tex “fallbaserad” demensutbildning
horhjalpmedel, tandhélsa etc

* (I1) Att anhoriga och narstdende i anslutning till att ett formellt beslut om
SABO fattats bor ges 8-10 dagar med mojlighet att besoka olika SABO, garna
med stdd av en anhorigstddjare. (Behov av tid och forutsattning for att kunna
go6ra underbyggda val)

* (1) Att olika typer av samtalsstod for anhoriga utvecklas genom att
kontaktman pa SABO ocksé ges verktyg till att genomfdra kvalitativt goda
samtal helst i personliga moten men &ven i vissa fall per telefon

*(111) Att forsta samtalet efter inflytt till SABO ska innehalla:

- Information om mediciner och hur sjukvarden fungerar

- Tydlig information om levnadsberattelsens betydelse och vikten av att

anhoriga (kontinuerligt) medverkar i dess utformning
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- Inbjudan till anhérigsamtal och dverenskommelse om och ndr samtal ska ske
(minst en gang per ar)

* (111) Att en informationsfolder utformas, innehallande bade gemensam och
specifik information om kommunens olika SABO. Varje boende och rum kunde
fotograferas/filmas samt presenteras for att laggas ut pa kommunens hemsida.
(behov av information)

* (111) Att en gemensam kommunal rutin for “information om respektive SABO
och inskolning vid valt SABO” utformas vilket antas underlitta och ge anhériga

och narstaende tid och mojlighet att planera en kommande flytt.

Fraga 7 & 8: Beréatta om vilka méjligheter/hinder ni ser i att lindra
kénslomassig pafrestning hos anhdriga under beslutsprocessen

Ur minnesanteckningar framkommer att flera anhériga kénner sig ensamma,
bade i forhallande till den narstaende men ibland ocksa mot myndigheter. Vi &ar
tva men jag ar ensam och det upplever jag varje dag”

Att som anhorig tillsammans med andra kan delta i sammanhang dar man far
minnas, berétta, tanka hogt, dela erfarenheter och k&nna att man inte &r helt
ensam véacker ibland svara kanslor som ocksa gor en berdrd men kan ocksa
vacka goda minnen och ge stunder av glédje.

| flera grupper diskuteras i detta sammanhang en "inskolningsperiod” for bade
anhoriga och narstaende. Alla parter &r medvetna om att den individuella och
kanslomassiga pafrestningen ar svar att lindra och att detta dr en period man
maste igenom. ’Jag vet med mitt forstand att han inte blir béattre utan bara
samre men hjartat vill inte att det ska vara sa”

Nar man i en natverksgrupp diskuterade denna fraga blev det tydligt att lokala
rutiner for att erbjuda stod till anhériga under beslutsprocessen saknas vilket i
sin tur skulle kunna initiera ett kvalitets-utvecklingsarbete tillsammans med

anhoriga vars erfarenheter inom omradet skulle komma till stor nytta
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Sammanfattning

Mot bakgrund av samtliga minnesanteckningar som forts vid de fyra natverkens
tre traffar med fokus pa “anhoriga och beslutsprocessen” har manga utmérkta
och konkreta forslag till utveckling av individuellt anhorigstod framkommit. Ur
ett anhorigperspektiv &ar det centralt i beslutsprocessen att uppleva kontinuitet,
ké&nna trygghet, vara informerad och delaktig, kunna planera och ges
forutsattningar att gora val underbyggda val samt bli sedd och bekraftad ocksa i
sin individuella livssituation som anhorig.

Vidare framkommer att i kontakter mellan anhériga och personal inom vard och
omsorg ar den upplevda kvaliteten i kommunikation, interaktion, samspel och
samtal avgoérande fér om anhoériga ska uppleva sig ha stdd i detta sammanhang.

Minnesanteckningarna fran samtliga natverksgrupper visar att anhériga lokalt
inbjuds, erbjuds och vanligtvis medverkar vid skilda typer av samtal som
exempelvis anhorigsamtal, ankomstsamtal, valkomstsamtal, inflyttningssamtal,
uppféljningssamtal och vardplaneringssamtal. Aven om de olika
samtalsformerna lokalt kan ha lite olika syfte och innehall verkar det som om
anhdoriga 6nskar mer kontakt och fler samtalstillfallen i det inledande skedet i
samband med beslutsprocessen.
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