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Sammanställning 2 
Lärande nätverk anhörigas hälsa

Bakgrund

Syftet med lärande nätverk är att samla in och sprida kunskap och ta del av aktuell forskning.

Samtliga lokala lärande nätverk består av personer med olika erfarenheter och bakgrund. De som deltar är anhöriga, personal, chefer, politiker och frivilliga och gruppen består av ca 10 personer. Ledarna för de lokala nätverken träffas i det nationella nätverket via Internet och får då ta del av andras erfarenheter. Träffarna i de lokala nätverken dokumenteras och lämnas vidare till NKA som sammanställer diskussionerna.

Denna sammanställning bygger på redovisningar som kommit in från de 11 lokala lärande nätverken och deras andra träff. 

Syftet med frågorna i den andra träffen var att om möjligt tränga djupare in det som kom fram i första träffen - ” om min närstående mår bra så mår jag bra som anhörig”.

I texten nedan används anhörig om den som ger omsorg och närstående om den som ”tar emot” omsorg.
Deltagande kommuner är Luleå, Enköping, Östhammar, Knivsta/Uppsala/Akademiska sjukhuset i Uppsala, Gotland, Karlskrona, Tingsryd, Kävlinge, Malmö, Falkenberg och Ale.

Fråga 1

Hur kommer det sig att hur jag mår som anhörig är så starkt kopplat till hur jag hjälper mår? Vilka tankar, erfarenheter och upplevelser ligger bakom?
I de sammanställningar vi fått framkommer att de flesta grupperna, mer eller mindre tyckte att frågorna var för lika de frågor man diskuterade i den första träffen och att det inte var så enkelt att fördjupa diskussionen. I några grupper hade det tillkommit nya deltagare så det blev en som en första träff igen.

En deltagare i en grupp reagerade spontant och sa;

”.. det är ju så självklart så det borde inte vara någon tvekan”.

I den följande diskussionen i samma grupp så kom man in på att det är många erfarenheter och faktorer som ändå påverkar – ibland kanske oberoende av hur min närstående mår.

En anhörig i en annan grupp säger; ”har man levt tillsammans i många år så känner man varandra och vill dela varandras upplevelser. Det är naturligt att det är så”
En tjänsteman i en annan grupp hade följande tankar:

”Det är intressant att fundera över varför jag påverkas så utav de nära jag har. Nu är jag inte anhörigvårdare, men jag lever med man och barn och har föräldrar och ser jag något som inte är bra så bär jag det med mig. Det är en oro, det är väl en rädsla för att mista”.
Det är ju så självklart och naturligt.
Ja och kanske därför svårt att sätta ord på varför kopplingen mellan hur jag mår är så starkt relaterad till hur min närstående mår. Kan det vara så?

Är det ett fundament i att vara anhörig och därför inte så enkel att prata om? 

I alla grupper är anhörigas berättelser det som samtalen kretsar kring och att berätta om sin situation kanske i många fall känns bättre än att ”svara på frågan”.

En anhörig säger; ”hon är min stora kärlek. Hon har mycket humor, är glad, lever i sin egen värld men verkar lycklig där”.
I grunden finns relationen och kärleken – är det förklaringen?
En anhörig säger;

”Självklart blir man påverkad men man är också beroende om den närstående är med i nuet och i vilken omfattning. Om min man ser att jag är ledsen och inte orkar så känner han sig som en belastning, och mår han dåligt så blir det nästan likadant för mig. Självklart är det bra med balans med att jag själv mår bra och att maken mår bra - men hur når vi dit”?

Detta citat visar på samspelet på ett medvetet plan men vid till exempel en demenssjukdom finns kanske inte den medvetenheten hos den som är sjuk att se den anhöriges situation.

”Jag mår så dåligt utav min mans sjukdom. Han har fått väldigt dåligt humör och det går ut över mig……. Han tror bara jag hittar fel på honom. Han kan inte tro att jag vill hjälpa honom”.  Så säger en anhörig till man med demenssjukdom.

Mer på samma tema – ”den sjuke ger aldrig något tillbaka, hjälper inte till, är passiv, bryr sig inte. Det blir tröttsamt”
I dessa situationer blir man ”mer ensam i att inte må bra” – den som är sjuk kanske saknar insikt om sin sjukdom och vilka problem det ger för den anhörige.
De anhöriga som finns med i de olika nätverken är i olika kön, åldrar och relationerna ser olika ut. Några anhöriga har barn med funktionshinder, andra är förvärvsarbetande, några har sin make/maka hemma och några har sin närstående på särskilt boende. De berättelser som förmedlas har sina rötter i alla dessa olikheter.

Till exempel den avlösning som erbjuds är på ett korttidsboende med en hör medelålder vilket inte kanske känns så bra om man är yngre. Vilket kanske ger som resultat att den närstående inte vill vara på korttidsplats och den anhörige får inte den nödvändiga vilan – för att må bra.

Samma grupp diskuterade också begreppet anhöriganställning och frågan ställdes om man som anhörig skulle vilja bli anställd. I det här fallet var svaret nej, men ledighet med ekonomisk kompensation för ex. läkarbesök etc. vore bra. 

I flera grupper har man diskuterat vad man som anhörig kan göra för att må bättre/bra. 
I många kommuner erbjuds möjligheten att delta i någon form av samtalsgrupp. 

En anhörig säger; ”Jag känner ett motstånd som anhörig när man ska med i en grupp”.

Diskussionen som följde kom att handla om de ord vi använder – stöd – förebyggande. Marknadsförs ordet stöd på ett sätt som gör att det inte attraherar anhöriga – vill man ha stöd, det kanske inte känns riktigt bra. Men om vi använde oss av ordet förebyggande insatser skulle det vara mer tilltalande? Som anhörig kanske det inte känns bra att identifiera sig som en hjälpbehövande person.

”Man vill inte be om hjälp och blotta sig”, säger en anhörig. 
En orsak till att inte må bra är det dåliga samvete och skuldkänslor som så många anhöriga bär på.
En biståndshandläggare säger; ”Jag upplever att de flesta har dåligt samvete”.

En anhörig fyller i; ”Förnuftet säger en sak och känslorna en annan”.

Gruppen diskuterade hur man genom motivationsarbete och upprepade kontakter kanske kan överbrygga det dåliga samvetet och ta emot någon form av stöd.

I den första träffen togs det upp om det är skamligt att be om hjälp – detta återkom i en annan grupp i den andra träffen och då som en generationsfråga. 40-talister och äldre är uppfostrade i plikt medan yngre är uppfostrade i lust och därför ha lättare att be om hjälp.

Det är onekligen en intressant vinkling.

Mer på temat vad man kan göra som anhörig.

En grupp diskuterade hur man kan göra i vardagen för att både den ger omsorg och den som tar emot omsorg ska ha glädje av dagen. I samband med måltider försöka duka så det blir en trevlig stund tillsammans. Välja aktiviteter som passar båda så att man får ut så mycket som möjligt av aktiviteten. Detta kan vara en ingrediens till att må bra men man var ändå överens om att möjligheten till egen tid och rekreation var viktigt.

I en grupp har de flesta sin närstående på särskilt boende och de kom i sitt samtal hur situationen var innan. 

”När hustrun var hemma visste jag inte hur jag skulle överleva. Jag fick stöd av personer i anhörigstödet. Det var jobbigt i början av vårdboendet men det har blivit betydligt bättre”.

De andra anhöriga i gruppen tyckte också att det fungerade bra i stort även om det fanns synpunkter på t.ex. kontinuiteten i personalgrupperna. 
Några grupper kom att samtala om de svåra situationer som kan uppstå när orken inte finns riktigt. Det är svårt att dölja sina känslor av irritation och ilska.

”Man känner att man är irriterad och försöker hålla det inom sig, så säger en anhörig.

En annan anhörig i en annan grupp berättade om hur hon i sin trötthet och förtvivlan slog sin man med ett täcke och diskuterade saker som hänt för länge sedan.

”Jag vet att det inte var relevant – men jag var så trött och slut”.

I berättelsen finns också med hur bristen på flexibilitet skapade problem. Även upplevelsen att själv få ta ansvar över vården och omsorgen för maken;

”Jag tycker att jag borde ha fått stöd i både primärvård, landsting och kommun.

”Vi är ju bara människor” och i att vara människa ingår att vara trött, bli ledsen och arg även om det leder till svårigheter i relationen och skuldkänslor.
Detta är ett svårt ämne att närma sig och svårt att prata om, och som vi kanske kan på något sätt återkomma till längre fram.
En grupp sammanfattade sin diskussion om hur man som anhörig kan ta ett eget ansvar för sin hälsa och vad stöd till anhöriga kan bidra med. 

· Dialogpartner kan vara 1-3 st. som lyssnar och förstår även min situation = trygghet

· Kontinuitet ex. tider, kontaktperson som kan svara på frågor, träffa samma personer = trygghet

·  Flexibilitet, att ex. kunna stretcha på tider som är beviljade, där jag kan få sättas i fokus och min närstående får stöd när jag tar hand om mig själv, har egen tid = trygghet

· Delaktighet, jag finns också som anhörig, lyssna på mig för jag kan och jag har viktig information att delge = trygghet

· Kunskap om vilket stöd som finns = trygghet

· Tillit, att de man möter och som man lämnar så mycket till tar mig och min närstående på allvar = trygghet

Ju fler av dessa parametrar som fungerar så kan jag själv som anhörig ta ansvar över mig och min egen hälsa.

Dessa 6 punkter känns säkert igen i alla grupper mer eller mindre, och ibland kanske uttryckt lite annorlunda.
Fråga 2

I den inledande träffen i de lärande nätverken var ett återkommande ord ”trygghet”. Det diskuterades trygghet i möten med olika personalgrupper men också en trygghet att veta att min närstående blir väl bemött och väl omhändertagen. Hur kan upplevelsen av trygghet kopplas till ”mår jag bra som anhörig bra mår min närstående bra”?

Flera av nätverken tyckte det var en svår fråga och samtalen kom in på olika exempel på upplevelser av trygghet och som ett svar på frågan.

En grupp tog upp frågan om ansvar kopplat till trygghet. När någon närstående drabbas av sjukdom eller funktionshinder upplever man som anhörig ett ansvar att ”se till att min närstående har det bra”.

”Om jag gör allt jag vad jag kan för att den sjuke ska ha det bra, men han eller hon ändå inte har det bra eller mår bra så påverkar det hur jag mår”, så säger en anhörig.
”Men det är ju inte bara den som är sjuk man har ansvar för, man har ju ansvar för hela hemmet. Man har ju ansvar för allt, när den andre inte kan ta ansvar för någonting längre. Man ska ringa överallt, ta kontakt med alla och följa med. Han klarar ju inte det själv”.
En tjänsteman säger att när man är på ex. dagverksamhet då har man inte ansvar under den perioden, då har man ansvarsfrihet en stund.

”Men då ska de vilja själva också…” säger en anhörig.
Samtalet spinner vidare på kvaliteten i olika insatser, exempelvis i korttidsvård så att man som anhörig upplever det som en avlastning.

Frågor om kvalitet och kontinuitet har varit uppe till diskussion i flera grupper. Anhöriga som har sin närstående, som kanske har en demenssjukdom, tycker att det är viktigt med kontinuitet som en faktor för deras trygghet. 

Personal fyller i att de försöker jobba på ett lugnt sätt för att på sätt skapa trygghet, både för den som sjuk och för den anhörige.

I flera grupper har just frågor kring planering, kontinuitet och utbildning ventilerats. Det finns olika system för planering och med ett uttalat syfte att få ner antalet personer som kommer hem. En siffra på 30 personer nämndes och den anhöriga säger 

”att jag måste träna mig i att lita på personalen, annars skulle jag bli galen om jag gick och oroade mig”.

Ett annat problem vid brist på kontinuitet är att man som anhörig måste upprepa information som redan finns, att komma in med nya läkarintyg som ska styrka det som redan är styrkt –

”att få lämna information som om det vore första gången”.  

”Jag mår bra – men det är myndighetskontakterna som tär”.

Detta knyter an till samtalen om olika former av lotsar/kontaktpersoner som kan finnas med som stöd i alla kontakter.
Ett annat område som återkommit hos flera är vikten av information och kunskap.

En politiker undrar

”Har ni som anhöriga fått samtal och förklaring av din närståendes sjukdom”? Har ni fått en förklaring hur processen ser ut framåt”? I det här fallet är det en demenssjukdom som diskuteras.
”Jag har fått information genom att ställa frågor. Jag har fått information från vänner och där finns ett igenkännande. Neurologen kom inte med mycket information. Behövs kunskap om olika sjukdomar”.

”Det är inte särskilt uppmuntrande att få reda på så mycket”.

De här båda citaten visar hur komplext det är med information – hur mycket vill man veta – vad kan man som anhörig härbärgera och ta emot? Säkert varierar detta mycket mellan olika människor.

En medicinskt ansvarig sjuksköterska (MAS) säger;
”Inte förta för mycket hopp. Man kan prata och förklara mycket men den anhörige måste också vara mottaglig”.
”Kunskap – tryggt att ha kunskapen om respektive sjukdom för anhöriga”.  Citat från en grupp

Bemötande och trygghet är intimt sammankopplat enligt flera grupper.

Hur bemöts jag som anhörig av biståndsbedömare och personal. Får jag frågan hur jag mår”? Deltagarna i denna grupp tycker att de i regel blir väl bemötta.
En del i bemötandet består av upplevelsen att bli lyssnad på – ”Ingen vill lyssna på som anhörig, jag har jättemycket viktig information om min närstående, det känns som jag har en påse på huvudet när jag är på olika ställen med min make. Ingen ser mig eller frågar mig om något – det gör mig ledsen och otrygg och då spelar det ingen roll om de timmar och insatser som maken är beviljade är korrekta”.

Ett kärnfullt citat om vikten av att bli sedd och lyssnad på.
I bemötandet ingår också hur man kan förmedla kritik och synpunkter. Känner man som anhörig att det finns utrymme för kritik eller håller man inne med den?

I de flesta kommuner finns det ett uppbyggt system för klagomålshantering med broschyrer med information om hur man gör om man inte är nöjd – och kanske inte vill ”klaga” till personalen direkt.
Ytterligare ett spår kring frågan att må bra som anhörig är att hur man mår beror på vilken fas i sitt anhörigskap man är i och också vilken insikt den närstående har om sina problem.

”Det handlar väl om hur man är som människa – hur man kan ta en motgång. Alla relationer påverkar/s av negativa händelser”.

En variant av talesättet det inte hur man har det utan hur man tar det som är avgörande.

En anhörig i en grupp uttrycker sig så här;

”Jag som anhörig har ett eget ansvar för att se till att mitt liv blir hanterbart och får mening. Det är tillåtet att må bra, men man kan som anhörig känna skuld i det”.
Även detta är ett intressant tema – vilka strategier använder man sig av som anhörig för att hantera sin vardag. Det som nämns är olika aktiviteter, promenera, vara ute i naturen, spela golf, delta i föreningsliv, gå på konserter, teater eller sjunga i en kör.

På uppföljningsmötet med ledarna för alla nätverken fick vi ta del av berättelsen om ”trädkojan”.

Det är en anhörig som berättar om sin metafor – att klättra upp i trädkojan och dra upp repstegen – skapa egen tid som ger kraft. Kanske att smyga ner en tidning i tvättkorgen och sitta en stund och läsa i väntan på att maskinen blir klar. 

Är det så att vi lite till mans har våra egna ”trädkojor” men att dessa är så privata att inte ens de närmaste känner till dem och skulle de inte vara privata så hade de kanske ingen mening? 

Reflektioner

I träffen med ledarna för nätverken var alla eniga om att det varit mycket intressanta och givande samtal i alla grupper. Frågorna fanns med men hamnade ibland i bakgrunden för andra intressanta infallsvinklar med lokal anknytning. De flesta tyckte också att frågorna gick in i varandra.
Men några teman som undertecknad tycker skjuter ut lite är hur man som anhörig hanterar sin situation när orken inte finns, känslor av ilska, frustration och kanske ibland våld. Ofta förenat med skam och skuld och en situation som man vill dölja. Hur kan vi som arbetar inom anhörigstödet upptäcka, se signaler på att det är problem. Vad kan hemtjänsten göra då man misstänker att det förekommer våld i en relation – finns det rutiner etc.

Ett annat tema är strategier för att som anhörig hantera sin vardag – metaforen med trädkojan är ett exempel, och det finns många andra varianter på hur man ”bygger” sin egen koja.

Det sistnämnda finns med, omskrivet, med i förordet till kunskapsöversikten om Anhörigas hälsa – vad är det som gör att man upplever sin situation så olika? Vi är olika som människor, med olika bakgrund och erfarenheter, men finns det andra komponenter som bidrar till att upplevelserna är så olika?

En reflektion till sist från av ledarna, Ann-Marie Thunberg;
”Vi dvs. våra verksamheter pratar så generöst om att bjuda in brukare till delaktighet, att låta människor vara delaktiga i omsorgen om sig själva. Jag tycker vi behöver vända på synsättet. Det är vi som ödmjukt borde förhålla oss till att bli delaktiga i deras liv, vi är inte ens utvalda oftast, utan blir delaktiga i människors liv av orsaker de oftast inte råder över. Vi behöver förtjäna att få förtroende att vara delaktiga i människors liv utifrån dessa förutsättningar”.
Så många intressanta reflektioner och kommentarer från alla som deltar, sammanlagt ca 110 personer som delar med sig av upplevelser och tankar – som anhörig – personal – frivillig – politiker. En sammanställning blir av naturliga skäl ett urval av allt detta men som förhoppningsvis visar på bredden och komplexiteten i de frågor som diskuteras.

Jan-Olof Svensson

Anhörigkonsulent/praktiker NKA
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