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Sammanställning 4

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.

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.

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

Efter ett sommaruppehåll på nästan tre månader så är det dags för andra halvan i det lärande nätverket om anhörigas hälsa.

Syftet med frågan i den fjärde träffen var lyfta fram ett viktigt område för att må bra – sömnen.
Flera grupper har haft sömn och brist på sömn uppe i sina tidigare diskussioner. Frågan skiljer sig något från tidigare frågor som har varit mer av övergripande natur och denna är mer konkret. Några grupper kände sig lite främmande för frågan.
Nästan alla grupper i nätverket har börjat sin träff med frågan – hur känns det att vara här igen?

”Känns bra att vara här igen” säger en anhörig.

”För mig är det här ett prioriterat område, jag tycker det är viktigt att vara här”, säger en chef. 
Fråga 1

Vad krävs för att jag som anhörig ska kunna sova gott och slappna av?
”Ja, det skulle jag gärna vilja veta”, säger en anhörig spontant.

Att det är viktigt att få vila och att kunna sova och att brist på sömn påverkar hälsan negativt är säkert alla överens om. 
Möjligheter till vila och sömn påverkas för många anhöriga av yttre omständigheter och som kan vara svåra att påverka.

En anhörig säger;

”Att livet runt mig inte är kaos, att det är ordnat, finns struktur. När jag har för mycket som ligger på mig så blir det svårt att sova”.
Om vi börjar med yttre faktorer som kan påverka sömn och vila.

En trygghet att veta att min närstående mår bra, blir väl omhändertagen är grundläggande faktorer för att kunna slappna av.

En vanlig orsak till störd nattsömn är en oro för att den närstående ska gå upp och riskera att falla vid ex. toalettbesök.

En anhörig säger;

”Jag vill veta att min man kan gå upp utan att ramla. Han går upp flera gånger per natt och då vaknar jag också. Jag tror aldrig jag kommer ner i djupsömn. Jag behöver någon natt för att sova på egen hand”.

Flera anhöriga har mycket som ska göras innan man själv kan komma till ro och lägga sig. För en del kanske den enda stunden av egen tid och som ger möjlighet till en stunds avkoppling är efter att den närstående kommit till ro.
Andra orsaker till problem med sömnen kan vara oro och bekymmer för en mängd praktiska ting, trädgård, ekonomi, kan man bo kvar etc. 
Dagarna är fyllda av göromål och på natten kommer tankarna ifatt vilket kan göra det svårt att komma till ro.
Behovet av avlösning har också varit uppe till diskussion i flera grupper. Avlösning på natten önskar några som en hjälp för att få sova.

Men ..

”Jag kan inte förstå varför hon inte sover nu när vi är här och tar hand om maken – men det är inte bara slå på och av en knapp”.
Avlösningens ”avigsida” vittnar en anhörig och säger;
”Barnen har varit borta i tre veckor och när de kom hem blev det plötsligt uppenbart hur jobbigt livet var med alla sjuka runtomkring. Frustrationen blev nästan större när han kom hem igen än vad de har varit under de 7 senaste åren vi varit tillsammans, för jag upptäckte hur livet kunde vara”.
”Sovtips hjälper ju inte mot sömnbrist, oron finns kvar ändå”.

En grupp säger det går inte att jämföra varandras situationer, alla är unika. Vilket behov av sömn vi har och har haft påverkar oss också.

Alla har nog perioder då man sover bättre eller sämre. Några grupper har diskuterat om män och kvinnor förhåller sig olika till sömn och vila. Män kanske har lättare att koppla bort tankarna och kanske lite ”lättare” att be om hjälp.
Flera har varit inne på vilka konsekvenser dålig nattsömn har på vardagen. Svårt att orka/hinna med sig själv. Man kanske slarvar med maten, motionen och sociala kontakter blir lidande.

Är man dessutom yrkesverksam kanske rollen som anhörig påverkar arbetet negativt, vilket kan leda till stress – man hamnar i en ond cirkel.

Listan på tips kan göras lång och ett lite annorlunda tips är;

”Att tomglo en stund (uttryck från en föreläsning som innebar att bara sitta och koppla bort allt omkring sig och bara stirra rakt ut)”.
Det kanske är en variant av meditation möjligen.
Hur dagen har varit speglar hur natten blir. Flera återkommer till vikten av motion, att vara ute i naturen vara aktiv på dagarna och göra positiva saker tillsammans.

Några tips för att kunna slappna av och somna.
Lyssna på musik, avslappningsband

Skriva dagbok, planera för nästa dag

Tänka positivt – vad har varit bra idag

Använda tekniska hjälpmedel, ex. larmmatta, dörrlarm

Hemtjänst, avlösning, växelvård

Huskurer av olika slag ex. lavendel te, kamomill te, varm mjölk, choklad etc.
Ha en bra säng och kudde

Fritidssysselsättningar 

Egen tid – trädkojan igen

Yoga

Vilka konsekvenser kan bristen på sömn få, dels för hälsan men också för relationen.
Brist på sömn påverkar hälsan på en mängd olika sätt både fysiskt och psykiskt.

Det många lyfter fram är olika stressreaktioner som ex. högt blodtryck, diabetes mm.
”Jag blir helt förstörd, jag kommer mig inte för med någonting. Jag bara går, sitter och halvligger. Det funkar helt enkelt inte, och då grubblar man. 
Den psykiska orken blir sämre säger en anhörig;

”Risken är att man blir grinig och inte orkar med, att man inte orkar vara förstående i alla lägen och att man retar sig på småsaker” .

”Det är då man slår gubben med täcket. När jag haft flera nätter av störd sömn och sömnlöst, så blev jag så frustrerad att jag drog upp allt gammalt groll som jag inte behövt, och det gjorde att jag blev så arg att jag inte orkade längre, jag ville bara slå honom. Mitt batteri var slut”.
”Jag får dåligt samvete om jag blir otålig på min man, det är ju inte hans fel att mitt tålamod räcker till”.

”Om jag blir irriterad så skäms jag inför mig själv”.

När bristen på sömn och vila får konsekvenser för den närstående, som i citaten ovan, är behovet av stöd tydligt. Har man haft kontakt innan med anhörigstödet, biståndshandläggare så finns kanalerna – men om man inte är känd så kanske det är svårt att ta en kontakt.

Oron och rädslan för att inte orka med sin situation och att ta beslut om t.ex. ansöka om särskilt boende kan bli övermäktigt för en del anhöriga.

De som har kontakt med anhörigstödet lyfter fram hur viktiga samtalsgrupper är för att få prata och få ur sig sin ilska och frustration. 

Några har varit inne på tanken att man som anhörig inte ser sambandet mellan hur man mår och bristen på vila och sömn. Regelbundna läkarbesök var ett förslag i den gruppen.

Allt hänger samman!
I samtalen i grupperna så har tankarna ibland tagit lite vidare cirklar. Samtalen har inte bara handlat om sömn, sömnbrist, tips för att kunna koppla av och konsekvenser för hälsan. 
Ord som återkommer i dokumentationen är kunskap, maktlöshet, kontroll, påverkan på relationen, längtan, anpassning och tillit.
Förväntningar och krav har också tagits upp och då med utgångspunkt från frågorna i tredje träffen.

”Hur ofta vågar man ta reda på vilka förväntningar min omgivning har på mig”. Det är en fråga som en grupp tar upp, och gör en koppling till det dåliga samvetet. Vi tror oss veta vad andra förväntar sig utan att ta reda på detta. Det dåliga samvetet nyttar inget till.

Vi kanske behöver prata om vad jag vill och vad kan jag som anhörig.

Försök minska på kraven och förväntningarna (från mig själv), ta hjälp av andra och försöka tänka mer på mig själv. Andra nycklar är att känna trygghet och tillit, våga lämna över ansvar och i förlängningen må lite bättre och även förbättra sömnen.

Ett annat ord som återkommer är maktlösheten man som anhörig kan uppleva, att inte känna sig delaktig eller få vara delaktig. 
”Det är en ny men mycket angenäm upplevelse att också tas på allvar i sin oro för sin fru”, säger en anhörig vars fru kommit åter efter sjukhusvistelse”.

 Ett sätt att minska sin maktlöshet kan vara att skaffa sig kunskap, om sjukdomen/funktionshindret och om vilka möjligheter som finns att få stöd och hjälp.

En anhörig uttrycker det så här;

”Bygga upp kunskap kring sig och att acceptera att min närstående är psykiskt sjuk, så att man inte tar på sig att det är ens fel att sonen är sjuk”.

En politiker i en grupp med en Parkinson-sjuk make säger;

”Ju mer kunskap man har om sjukdomen ju bättre kan jag acceptera hans sjukdom och att det går sakta. Det är en process och jag har fått större förståelse för hans sjukdom”.
Ett sätt att möta känslan av maktlöshet kan vara att försöka skaffa sig kontroll över tillvaron. Skapa rutiner och en struktur för sig själv och för sin närstående, som kanske i någon mån kan ge känsla av kontroll, vilket också kan ge en bättre sömn och vila. 
Ett annat område som berörts är att kunna anpassa sig till en ny situation, att acceptera att det är som det är. Anhöriga berättar om hur man försöker på olika sätt anpassa sitt eget liv efter den närståendes behov. På temat sömn så försöker man sova/vila en stund när den närstående gör detsamma. En anhörig som fick sin nattsömn störd fick rådet att sova på dagen – men när ska jag leva då, säger den anhöriga.
En ny dimension finns med från några grupper och det är längtan, en längtan till något som varit och som kanske aldrig blir.

Så här uttrycker en anhörig detta;

”Längtan är ibland en mycket svår känsla när den man längtar efter inte uttrycker någon längtan tillbaka. Vi har haft ett bra liv i över 50 år och känslan av närheten, att någon tar i mig och det finns inte mer – det gör att sömnen påverkas. Vi har varit vana att sova tillsammans, men maken säger ibland att han längtar till korttidsboendet – det tycker jag är trist. Men jag har vant mig”
I längtan finns sorgen över något som gått förlorat eller som ovan en upptäckt hur livet kunde ha varit i stället. 

Reflektioner

Det för in tankarna på det som en grupp skriver – vänta med lösningarna!

Anhöriga måste få känna efter, tycka något och ångra sig och tycka eller önska något annat igen. Vi behöver ha tålamod – då kanske korta lösningar kan leda till långa lösningar.
Är vi (professionella) för snabba med att presentera lösningar – har du det på ett visst sätt så behöver du som anhörig detta?
En politiker i en grupp säger;

Det finns en tendens att professionella vill ge sken av att veta mer och bättre om den närstående än vad den anhörige vet, vilket kan leda till att förtroende och tillit för den som ska ge stöd skadas/saknas.
Blir vi som hjälpare ett hinder istället för en möjlighet, genom vårt bemötande? 
Är vårt utbud av olika stödformer ett hinder eller möjlighet i möten med anhöriga? Utbudet kanske inte svarar upp mot ett upplevt behov och de former av stöd som finns motsvarar inte de förväntningar som anhöriga har. 

Vad gör anhöriga då – anpassar sig efter utbudet eller avstår?

Handlar tålamodet att vara följsam i möten med anhöriga och i samtal ge anhöriga en möjlighet att själva formulera sitt behov av stöd?
Det som slår mig när jag läser dokumentationen om de diskussioner som förts är hur komplext det är att vara anhörig och stödja en närstående. En fråga om sömnens betydelse och vad som krävs för att kunna sova leder samtalen på en mängd områden av betydelse – allt hänger samman – men på olika sätt för olika anhöriga.

Det är som eko från tidigare samtal och med ord som hela tiden återkommer, trygghet, tillit, kunskap, anpassning etc.

Vi bad att få in synpunkter på områden gruppen gärna skulle vilja diskutera mer eller något som inte kändes färdigpratat om. 
Ett förslag och som ligger i förlängningen av samtalen om krav och förväntningar är – anpassningen till nya situationer, vilket blir ämnet för nästa träff.
Sammanställt 

Jan-Olof Svensson
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