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Minnesanteckningssammanstallning fran Lokalt blandale larande natverk:
Anhoriga och SABO
Tema 4: Anhdriga och vagen till en ny vardag

Bakgrund

Under hosten 2011 inleddes arbetet i Lokalt Blaeda@rande Natverket
(LBLN) inom det prioriterade omradet "Anhdriga o8hrskilt boende (SABO)”
| Hassleholm, Berg, Bastad och Orebro. Férevaraademanstallning bygger
pa minnesanteckningar forda vid tre LBLN-métet rfekdis pa Tema 4 hosten
2012 Samtliga natverksgrupper valjer fragor man vidliditera mot bakgrund
av ett av NkA utformat frageforslag med fokus péqguen da den narstaende
stadigvarande bor pa SABO, perioden under narséesidta tid och
efterlevandeperioden.

Inledning

Hur forandras, pa ont eller gott, de anhérigas agrdagliga liv och
vardagsrutiner i samband med att en familjemedlaratédende lever och bor i
sarskilt boende? Det ar kant att anhoriga unddbté@hdrar, skapar och
utvecklar nya samspelsménster med sin partnerdi@gfamilj, med personal
och grannar vid det sarskilda boendet samt ateugsgiamla och utvecklar nya
sociala kontakter ocksa utanfor boendets ram. Membh pa vilket satt?
Vilka mojligheter och svarigheter ger anhorigayakr for under denna period
som kan stracka sig fran veckor, manader till fimaVad kan underlatta i
vardagen och livssituationen for dem och vilka lveévo hjalp och stéd kan
anhoriga ha bade i denna situation och senarefterievandesituation?

Anhdriga vardagssituation i relation till narstdemth SABO

Det framkommer att vardagssituationen for anhdng@enbart ser mycket
olika ut utan ocksa har att gora med vilken ankimgtman har till den
narstaende. Lever man i en parrelation kan belraivétilsa pa partnern vara
stor och som vuxet barn kan stressen av att insa Ipa tillrackligt ofta, gora sig
pamind.

Det framkommer att anhorigas situation framst pdagav den narstaendes
halsotillstand och hur val han eller hon anpasiganch trivs i det sarskilda
boendet. Personal menar aitii anhdriga ar trygga med personal och boendet
blir det enklare for dem att bara halsa pa och usigéan krav’.Man har ocksa
goda erfarenhet av att anhériga upplever tillfrédkdse av att "hjalpa till” med
nagot som tex att anordna bingo eller annan faelsteti boendet.




For en del anhoriga utvecklas dagliga besok hosdestaende till en
vardagsrutin. Fran att kanske tidigare haft en kmbsinden vardagssituation i
hemmet kan en narstaendes flytt till sarskilt beeresulterat i en storre frihet.
"Skont med frinet under nagra timmarAven den geografiska narheten till det
sarskilda boendet kan underlatta samtidigt sonfilnie$ situationer dar man
med sin narvaro ar sarskilt viktig for den narstfeEnvalbefinnande Narheten
till boendet gjorde att jag latt tog mig dit, ibldrvar det faktiskt bara jag som
kunde hjalpa”.

Om anhoriga och personal

For att anhoriga ska kunna kanna sig till freddetrcentralt att den narstaende
blir foremal for individuell hjalp och stod av badets personal. Det
framkommer att anhdriga kan uppleva att boendetsopal saknar den kunskap
och kannedom som de behover for att forsta dendsirde och dennes behov.
Detkanns tréttsamt att stéandigt behtva papeka sak@ef§onalen utan att det
far ndgra konsekvenser samtidigt som det vackeslé&av maktléshet och
besvikelse’De tar sig varken tid att lara kanna hans olikatsatt uttrycka sig
eller forsoker lara av mig, trots att jag vet ablin hur han vill ha det”

Det kan vara problematiskt for anhériga att tala ippersonalen om situationer
som dessa. Det & som opetsonalen forsvarar sig och som allt man framfor
ar kritik. De svarar ibland avvisande och néasvi3et kanns for mig som om jag
kommer med elakheter mot personalen. Allt jagaviju att de ska forsta hur
han vill ha det”.

Om hur ensamhet och isolering hanteras

For anhoriga kan en avigsida med att gora dagkgéhbpa boendet vara att det
"kan ge en kéansla av isolering i bekantskapskretsesdmvaro med vanner
man tidigare umgatts med tillsammans, kan det okéindas svartjag kande
mig inte bekvam, kande mig som femte hjulest. nAgon anhorig har hemmet
som en sjalvklar och trygg plats foérandrats efteremsamheten dar blivit
pataglig”Jag ar sallan hemma eftersom det &r sa ty#tven saknaden av den
fysiska narheten och att vara behovd av den aridrsig pamindJag saknar
berdring och att vara behovd”.

Flera exempel pa forandringar som skett i anhongadagliga livssituation
framkommer. NagonHar skaffat hund, bade for att komma ut men oatesatf
ha nagon att ta hand omNagon annan har tagit upp ett gammalt intresse for
faglar. Att rora pa sig och f& motion gar ockséal@ nar man kanner sig lite
friare. Nagon annan menar att det ocksa ar lagtaleinna av sina krampor om
man bara sitter still, vilket vill undvikas.

Det sociala umgange som for en del anhoriga suistdsskurits, aterupptas pa
olika satt. Kanslan av isolering kom smygande i samband mecmnsak
successiva forsamringNagot sonfoérandrats i och med flytten till SABO da



den anhoriges isolering kunde brytas med en aterrumojlighet att ta sig ut i
samhallet som féljdMan "passar barn-barn, engagerat sig i
foreningsverksamhet och ideellt arbet&tt medverka i anhériggrupper ger
ocksa mojlighet att skaffa nya vanner och mota riséon man har nagot
gemensamt med. Vidare lyfter man i detta sammanfrangteknikens framsteg
och mojligheter att halla kontakt med familj ocmmér via sms och Scype.

| natverken talas ocksa om hur viktig "tiden” ar &nhoriga i detta
sammanhang. "lin maste lata tiden verka, man ska inte tro attgdetfort att
anpassa sig. Det ar ett sorgearbete man ska igeswmmdet borde finnas kurser
for” . Vidare framkommer att anhoriga kdeva med daligt samvete for att inte
ha orkat hela tiden men ocksa kanna sig n6jd methatara med den
narstaende hela vagenl' detta sammanhang diskuteras mojligheten att
anhdorigkonsultenten kunde erbjuda traffar for plestna anhoriggrupp med
syfte att underlatta i detta skede. | nagon anmappydiskuteras mojligheten av
att ha en kurator knuten till boendet med upgaift lyssna pa mig och ocksa
tilsammans med boendets chef jobba for att uteestkidet till de boende och
till oss anhdriga”

Om kontaktpersoner och personal

Kontaktpersonen framstar som en mycket viktig peféo anhoriga och man
ser det som ett problem att han/ hon inte har 8asisatt tid i tjansten for att
lara kdnna bade dem och den narstadbdear viktigt att ha ett namn aven om
man inte har standig kontakt. Bara att veta vem tagit 6ver kan lugna”

Det framstar som centralt fér anhdriga att rentegelit ha en bra relation och
kommunikation med boendets personal. De anhérigsievhlitet paverkas
negativt om kontakter och rapporteringar mellarspealen, olika yrkesgrupper,
dag, kvall- och nattpersonal fungerar otillfredatitle. Om den anhériga far
hora klagomal fran den narstdende och samtidigéhalan av att inte kunna
paverka personalen vacks bade ilska, besvikelsenagitioshet. | gruppen
vacks fraganVad hander med alla &ldre som inte sjalv kan ségaieller
uttrycka sig, hur mar de? Vem hjéalper dem som mgladriga har?” Man
menar att denna typ av missforhallanden kan forekamch ar exempel pa
daligt ledarskap och stéller den generella fradg#ar vi daliga ledare pa vara
boenden™an ar i gruppen dverens om att det fifilgde bra och daliga
ledare samtidigt som det finns bade bra och mieearbetsgrupper”.

Under den narstaendes sista tid

Som anhdrig forsoker man ta en dag i sander megefan mycket pa hur det
ska bli under den sista tiden da den narstdendéeirde och kommer att avsluta
sitt liv. Det kanns svart att satta sig in i hut slea bli samtidigt som man kanske
inte vill veta. Nagon anhorig berattar om de fadrdgpn vid tiden fére makens




forsamring hade om de k&nslor som langre fram sk«dimma att vackas i
samband med att maken avlider. | efterhand kanddoemot konstatera att
denna fasévarit helt onodig’ eftersom jag kdnde mig oerhort val bematt,
k&nde ett lugn omkring mig och alla agerade mypkeffsigt”. Personalens
samspel kring makens omvardnad genomférdes sdsatta lakemedel och
omvardnad balanserades och gavs vid ratt tillfilié.efterkommande samtal
med lakare hade alla hennes fragor fatt svar.

Det ar for anhoriga plagsamt att maktlést bevignanarstaendes angest och oro
infor att do utan att kunna lindra och det &r gkttt den narstaendes sista tid
praglas av lugn och ro. Det kan handla om att elesaratt personal ofta tittar in
for att se till att den narstdende har det bra, lvatr ont eller ar orolig. Vidare ar
det viktigt att fa veta vad det ar som sker oclpatsonal fragar hur man som
anhorig har det eller vill ha det.

Pa nagot boende férekommer rutiner for arbetellintima skeden dar stod till
anhoriga inkluderas. Det galler att individualisech anpassa anhorigstbdet
efter individens behov och 6nskningar med 6verguigesyfte att skapa trygghet
aven for anhoriga. Vid nagot boende har en rutrecklats genom att
kontaktperson eller sjukskoterska initierar samtafl anhoriga om palliativ
vard innan den narstaendes tillstand forsamrags @llergar i en palliativ fas.
Det framkommer ocksa att sjukskoterska samtalarandédriga om palliativ
vard och hur det arbetet skiljer sig fran vanligasorgs- och
omvardnadsinsatser. Vidare erbjuds anhoriga sangdlsjukskoterskan
och/eller ansvarig lakare vilket aven kan ske umgenbesok. Det framkommer
att man vid nagot aldreboende bedriver anhorigggugar man aven lyfter fram
och samtalar om palliativa skeden och den vardd@genomfors. Syftet ar att
forbereda anhoriga pa hur man péa det lokala boextietar och varfor,
samtidigt som anhorigas kunskap om vard i livaitskede 6kar. Nagon anhorig
k&nner sig tacksam for att man i familjen i etigate skede pratat om doden,
om var och hur man vill bli begravd, om livuppehaliie atgarder o dyl.

Personal menar att det under de senaste 10-15ketrett trendbrott. Det &r
idag ganska ovanligt att anhoriga uttalar dnskeanéhtt den narstaende ska
behandlas med dropp och andra livsuppehallanded&gdDe palliativa
insatserna kan ha bidragit till denna utveckling.

Personal har erfarenhet av att anhoriga har véatdiks behov av bade
delaktighet, trost och stod under den narstaendestil. 'Det galler att mota
de anhdoriga dar de &r och vara lyhord for derasividuella beho

Det framkommer att man har stor respekt for de agasé individuella
onskningar som vid vak och dylikt och ser som saimista uppgift att skapa
trygghet dven for de anhoriga. Aven livsberatielsetraktas som viktig ocksa i
varden vid livets slut. Under den narstdendea $idtmenar nagon anhorig att



det ocksa ar viktigt att fa samtala med nagon naarbha relation till och kénner
fortroende for.

| ett annat natverk berattas om en situation dé givits till en anhorig. Jag
ringde sonen som bodde langt ifran och som hafketylite kontakt med sin da
doende pappa. Han kom och var pa boendet ett pgard&lar jag kom in i
rummet markte jag att sonen placerat sig langtrifsamt verkade nervos och
spand. Jag sa till honom att han kunde satta shytaidla sin pappa i handen.
Det blev bra. Han visste helt enkelt inte hur hlanlle géra och vad som var
"tillatet™.

Under palliativa skeden blir det tydligt att sjuksbérskor och underskéterskor
jobbar i team. Det ar ett standigt pagaende sasmaiur det &r, vad som
fungerar bra och inte. Allt infors i det palliativegistret genom att man
dokumenterar sadant som smarta, angest, delakbghet

Efterlevandesituationen

For anhdriga ter sig situationen efter den narstésnodsfall valdigt olika.
Nagon upplever dessbm ett vakuum, det kanns tomt s det ekar ockpalgr
musik pa hog volym”Nagon annan konstateratt det ska ta sa lang tid att
sdrja”. En tredje beskriver det som en procé#s#st var jag utmattad och arg.
Nu sorjer jag pa ett annat satt, jag tittar i albwooh ser tillbaka pa det friska”

Som anhorig kan man ocksa uppleva att mekaniskt déirman ska géra men
samtidigt’kénna sig som i ett tdcken”En del anhoriga upplever dubbla
kanslori detta sammanhang. Det kan varakansla av lattnad nar den
narstaende slutligen dor som samtidigt vacker skasikr. Man diskuterar i
natverket hur anhoriga ofta sorjer under hela syaksférloppet genom att félja
hur tillstandet successivt forsamras och dodsfdlgigenom ger en lattnad i det
att den narstaendes lidande slutligen &r 6ver.

| natverket finns erfarenhet av att anhdériga i aimshg till den narstaendes
dodsfall ofta har manga praktiska och konkretadragyvart vander man sig?
Vad ska/kan/far man gora sjalv och vad behéver hjalp med? Vilka
begravnings-entreprenorer finns i narheten? Hurldstamaste den dode flyttas
ut ur sitt rum? Nar ska stadning och utflyttning genomféras, hur ag vem?
etc. Det skulle vara en hjalp for bade anhorigamatsonal om det fanns en
informativ broschyr som samlar upp denna typ agdraDet framkommer att
Svenska kyrkan har nagon skrift som svara pa efratpbr i detta sammanhang.

Det framkommer i den rutin man har pa boendet witigtiv vard att personal
vid tiden for dodsfallet erbjuder mojlighet tillsgal fér den anhérige samt
aterknyter kontakten efter ca 5 veckor efter ddbigfaDet ar ett satt att folja



upp hur det gatt, férsakra sig om hur den anharigeoch om de har nagra
fragor kring den narstaendes sista tid

Det forekommer ocksa exempel pa hur personaltetéféds och samtalar om
hur det palliativa arbetet har forlopt. Det aréitt att utvardera gjorda insatser
och utveckla det palliativa arbetet samtidigt sanhlgalper personal att avsluta
den personliga och kansloméassiga relation mammedtden avlidne. Vidare har
man lokalt utvecklar lite olika rutiner for att g@ioch minnas den dode. Det kan
ske”nar det passat eller sa utgor tex Allhelgonahelgen en naturiaptinkt att
anordna en minnesceremoni for alla dem som awlittier aret. Man bjuder da

in anhoriga och tander ljus for att minnas. Nagohorig har erfarenhet av att
personal gjort foérfragan om att fa komma till bagriagen vilket Upplevdes
mycket fint och kandes tryggt och akta.”

Problemsituation av ekonomisk art

Efter den narstaendes dodsfall ar det nagra arhédm aven i detta
sammanhang tar upp de ekonomiska fragorna. Derfaenhet av att
ekonomin blir mycket samre nar man blir ensam.deatcksa en kalla till stor
oro i vardagen att inte veta om man har radd meenz®eller andra. Det
framkommer att flera i gruppen kanner till persos@m avstar insatser fran
kommunens hemvard for egen del pga for htga kostnadn annan
natverksgrupp framkommer hur finansiellt svart @emed dubbel bosattning.
Den anhoériges maka har 7000:- i pension efter sicttkostnaden for hyra, mat
och omvardnad &r 11000:- vilket innebar att makergas bidra med sin egen
pension for makans omkostnader varje manad. Dsitungtion &r en stor kalla
till oro dver hur man ska klara sig ekonomiskt.

Tillfalligt lite annorlunda natverk

| ndgon natverksgrupperna hade man fram till deitaerksméte saknat
politikerrepresentation i gruppen. Men till andéiverksmotet under detta tema
hade ordférande i valfardsutskottet medverkatttadeammanhang gjorde
natverksdeltagarna en presentation och man besaitadsitt deltagande i
natverksgruppen och sina erfarenheter av anhodgstéigon anhorig vittnade
om det stdd hon haft av sin anhdériggrupp i samivaed makens sjukdomstid
och menade att denna viktiga verksamhet inte fiskobrt. Nagon annan
lovordade personalen som skott hustrun samtidigtisan klandrade
organisationen som inte ger personalen chansfataudtt kvalitativt gott arbete
fullt ut. Det ar centralt for natverksgruppen atak gemensamma arbete och
framarbetade material kommer till nytta i olika saamhang. Till detta
gensvarar den inbjudna politikern att det finnwerksam aldreomsorgsgrupp
inom kommunen som arbetar lansiktig (2015-2018)smh efterfragar den
lokala natverksgruppens skriftliga material vilkietkommer att lasa och ta




stallning till. Man kom aven in pa frAgan om huhariga kan fa information
om vilken hjalp som finns att fa samt veta vilkgalp och vilket stod man som
anhorig kan krava. Det framkommer att kommunenueldy) "aldre-lots” med
uppgift att ge rad om vart anhoriga kan vanda@igaft fa hjalp. For
vardcentraler i kommunen ar det ocksa moijligt Htirma en "anhorigremiss”
till kommunens anhdrigverksamhet med syfte att byggp anhoérigkontakter i
tidigt skede.



