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Sammanställning 6 
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 sjätte och avslutande träff. 

I en avslutande träff känns det naturligt att blicka tillbaka på de fem träffar som varit under året och vad har samtalen gett.
Varje träff i de lokala nätverken brukar inledas med en återblick till den föregående träffen samt att prata om sammanställningen från alla nätverken.
Frågorna i den femte träffen var väldigt bra diskussionsfrågor tydligen och som berörde på olika sätt, för diskussionen fortsatte i många grupper även i den sista träffen.

Fråga 1

Vad är det som har stått ut för Dig i samtalen om hälsan?

Vad kommer du att minnas och ta med Dig från träffarna under året?
Det som stuckit ut och som många säger är att samtalen i grupperna har visat hur komplex rollen som anhörig är, och att man fått en ökad förståelse och insikt om anhörigas situation. Framförallt kommer detta från den professionella sidan och från politiker.

Det är så många saker som avgör hur jag mår eller inte mår. 

Upplevd hälsa är också komplext och olika från person till person.
Från anhörigas sida sägs att det känts bra att vara i ett forum och få berätta och att andra lyssnar. För många anhöriga har det blivit en positiv upplevelse att få berätta och att det varit ett öppet klimat i grupperna vilket underlättat mycket. 
Något som alla också lyft fram är det goda bemötandet och hur viktigt det är att mötas i bra samtal, mer om detta längre fram i texten.  
Vi börjar med röster från anhöriga 
”Det har varit givande träffar – dörrar har öppnats. Det har varit en resa av upplevelser när jag läst minnesanteckningarna, glädje och tårar, men jag har också blivit f-bannad. Jag tycker att det stämmer att det är en vandring på skalan att acceptera och anpassa sig eller tolerera och stå ut. Jag har också fastnat för tolkningen av orden vi använder och att vi värderar och använder dem olika”.

En solskenshistoria från en deltagare om vad det gett att vara med i nätverket.

Han säger så här:

”Jag blev inkallad som representant för pensionärsrådet. I den här gruppen har jag fått insikt i att jag själv är anhörig. Så för mig var det att öppna upp skygglapparna. Tack vare den här gruppen så har jag börjat säga ifrån och ge mig själv tid och göra andra saker som t.ex. åka till Amerika och hälsa på min bror. Det hade jag inte tackat ja till om jag inte varit med i den här gruppen. Tack gruppen”.
En annan anhörig tycker det har varit ett givande och tagande i gruppen.
”När jag blickar tillbaka så ser jag att det nästan alltid har fungerat bra för mig och maken. Som anhörig så har jag känt mig väldigt ensam med allt även om jag har vänner och släkt, så de här träffarna har varit bra. Det hänger mycket på en själv, att man faktiskt tar steget över tröskeln, tar del av andra saker och ting som gör en glad, lyfter blicken och när man gör det så verkar det som att andra får respekt för mig”.

Utbytet av samtalen i gruppen återkommer från flera.
”Vad som gjort intryck på gruppen är att det kändes märkligt att på ett så öppet sätt prata om sig och sin situation för andra. Någon har funderat på att man lämnar ut sin familjemedlem. En annan säger att det känts bra att för första gången egentligen prata om dessa frågor med andra. Ingen har känt obehag över att sitta i gruppen – tvärt om. Det har varit givande och bra”.

Ja, vad har det gett att vara med i ett nätverk, frågar sig en anhörig?

”Man får sätta ord på sina tankar. Vi har det olika men har samma funderingar, jag känner mig stärkt när jag går härifrån. Min man försämras men vi gör så mycket kul vi kan. Jag får själv avstå från saker som jag vill göra, men jag har anpassat mig. Min man förstår inte varför jag behöver gå hit, han förstår inte hur vårdkrävande han är”.

Vad har det gett dig som personal?
I de blandade lärande nätverken finns det även med personal – sjuksköterskor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, undersköterskor, biståndshandläggare och chefer på olika nivåer. 
En sjukgymnast säger;

”Som personal är man så fokuserad på patienten, det har gett ett vidgat perspektiv att möta anhöriga och höra deras berättelser”.

Arbetsterapeuten instämmer och säger; det har varit en fantastisk möjlighet att få en inblick i anhörigas situation. 

En chef som funderat över samtalen i nätverket säger så här:

”Jag har funderat och tror att allt hänger samman. Jag anser att vi professionella måste bli bättre på att släppa in anhöriga och ta till oss den kunskap och erfarenhet som ni anhöriga äger. Mina erfarenheter säger mig att för att man som anhörig ska klara situationen behöver man känna tillit till vård personalen, att lita på att vård och omsorg fungerar även om jag som anhörig inte alltid är närvarande. För att nå tillit krävs god kommunikation och en god vilja från anhöriga och professionella. Vi som arbetar behöver förstå den utsatthet som både kund och anhörig upplever men också bli bättre att ta till oss synpunkter på förbättringar och inte gå i försvar”.

Ytterligare ett citat från en chef;

”Tack för att ni har bjudit in och delgivit oss andra era erfarenheter. Det jag kommer att minnas är era berättelser om anhörigrollens komplexitet, mer än en gång har jag fått torka en tår ur ögonvrån. Tack för att jag fick förmånen att vara med”.
Politiker och frivilliga
”Berikande att få delta och få höra anhörigas situation beskriven, givande. Anhöriga är en viktig grupp att stödja, framförallt det individuella stödet”.

”Jag har fallit in i gruppen från första tillfället. I början var jag politikern som lyssnade och tog in men jag är också anhörig. Nu är jag mer anhörig än politiker i gruppen”.

En politiker i en grupp säger;

Vi talade ju en gång om att man får skuldkänslor och dåligt samvete om man lämnar ifrån sin anhörige. Att man gör det man inte borde gjort. En del håller ut tills man inte orkar längre. Och en del vägrar, de vill inte ha någon annan. Hur ska man då med tvång göra det? Det är jättesvårt”.

Samma politiker fortsätter och säger;

”Jag känner mig tacksam att jag blev utvald att vara med och träffa er och ta del av era erfarenheter. Ni har delat med er på ett sådant fint sätt. Jag har lärt mig mycket. Att få höra er berätta om era svårigheter”.
Röster från tre politiker

En frivillig i en grupp säger att det hon tar med sig från samtalen är hur svårt det är för anhöriga att bestämma sig för särskilt boende för sin närstående.

Frågor och teman man minns

Egen tid 

Detta har varit ett återkommande tema i samtalen och ofta tillsammans med i samma samtal finns också det dåliga samvetet och skuldkänslorna.
En känsla av egoism kan smyga sig in hos anhöriga och som inte sällan får det goda rådet – du måste tänka på dig själv. Egoism uppfattas oftast som något negativt men det kanske även finns en god egoism, som är till glädje för anhöriga och den närstående.
En grupp gjorde en liten tankeövning på temat – vilka är de fem viktigaste personerna i ditt liv. Det var bara två som hade med – mig själv – på listan.
En användbar fråga kan vara – försakar du något på grund av den närståendes behov av omsorg? Vad ger dig energi och vad skulle hända om du tog upp den sysselsättningen igen?

Inte så sällan tänker anhöriga – hur blir det för min närstående då? Ett alternativt sätt att tänka skulle kunna vara – hur blir det för mig om jag…

Det här knyter an till samtalet i en annan grupp där man säger;

”Det är svårt att ändra sitt förhållningssätt i familjen. Man tänjer sina gränser, man kör så länge det går, man pressar sig. Vi kommer in på de roller och förhållningssätt som man tar på sig och anpassar sig till för att få det hela att fungera, både praktiskt och känslomässigt.
Genom att tänja på gränser så märker man inte när en gräns passeras, man anpassar sig och det blir ett sätt att leva. Det onormala blir det normala. Detta påverkar i hög grad hälsa och upplevelse hur man mår”.

Brist på egen tid och att få tiden att räcka till för det man måste och vill göra har också många pratat om. Synpunkter på avlösning finns med, när man kan få det, kontinuitet och kvalitet är också vanligt. Det är inte tillräckligt flexibelt tycker många anhöriga.

En grupp sammanfattade det så här:
”Ta vara på tiden och lev så gott som det går. Gör sådant man mår bra av och som ger innehåll”.
Trädkojan
Metaforen med trädkojan för egen tid har också fastnat i mångas minne. Bilden av en plats i lugn och ro för avkoppling och tid för eftertanke, kanske trädkojan inte finns rent fysiskt utan mer som en bild i fantasin. 
Den anhöriga som är ”mamma” till tankarna om trädkojan har följande tankar om vad det gett att vara men i nätverket.

”Viktigt att vi bemöter anhöriga bättre, respekterar och visar empati. Fråga hur den anhörige mår, viktigt att anhöriga får tillgång till små trädkojor. Att se det friska och inte det sjuka, skapa trygghet och tillit och att den anhörige är en del av helheten”.
Se det friska 

Samtal om anhöriga och deras situation handlar ofta om att det är jobbigt och att man mår dåligt, men alla mår ju inte dåligt.
”När vi jobbar med brukarna så ska vi se det friska och ta tillvara de förmågor var och en har. Varför resonerar vi sällan så inom anhörigstödet?

Ta bort de färdiga paketen som förutsätter svaga utarbetade offer och hjälp anhöriga att hitta sina styrkor och lyft dem”.

De färdiga paketen innehåller en mängd olika aktiviteter som kanske inte alltid det är så stor efterfrågan på och med få besökare. Inte sällan beroende på att orken inte finns och frågan infinner sig – vad kan vi göra för att anhöriga ska orka?
Bemötande

Ett alltid återkommande samtalsämne har varit vikten av ett bra bemötande. 

Det som stuckit ut är synen på både den öppna och slutna psykiatriska vården samt till viss del även den somatiska vården. Anhöriga i gruppen tycket det kändes bra att höra att det inte bara de hade den negativa synen på vården och bemötandet utan att det delades av de professionella. 
”Men kvar finns hos alla en enorm frustration över att vi inte kommit längre i hur vi bemöter människor i vården”.
I de grupper med anhöriga som har sin närstående i särskilt boende har bemötande varit uppe till diskussion. Anhöriga är i en utsatt position och känsliga för vilket sätt man blir mottagen på. En deltagare i en grupp som arbetar inom vården men som också har erfarenhet som anhörig säger:

”Det känns viktigt att göra den anhörige än mer synlig och fråga hur mår du? Jag har lärt mig jättemycket och i mitt jobb försöker jag sprida det som vi pratat om här och att vi uppmärksammar anhöriga mer”.
Sömnens betydelse
Flera grupper säger att man tar med sig samtalen om sömnen och dess betydelse för hälsan.
Dels för det egna välbefinnandet och hur bristen på sömn får oönskade effekter på hälsan.

”Jag har tänkt mycket på hur viktig sömnen är, tycker jag sover bättre nu”.

Dåligt samvete och skuldkänslor

Det dåliga samvetet och skuldkänslor har varit ett återkommande tema i många samtal.

”Varför har vi dåligt samvete för det vi borde ha gjort? Hur tränar vi oss i att inte längre ha dåligt samvete för det man inte räcker till. Någon av oss har tränat mer än andra”.

Flera anhöriga har vittnat om hur svårt det är att ta beslutet att ansöka om särskilt boende och då vilka våndor man har med sitt samvete och en stor skuldkänsla.

Att inte orka med sin situation och ”tvingas ge upp” som anhöriga ibland uttrycker det är hemskt. 

En man berättar om när hans hustru skulle flytta till en korttidsplats för avlastning.
”Det svåra var att fatta beslutet. Att göra det bakom ryggen på mun fru kändes som ett svek. Hennes förundrade blick när jag lämnade henne där. Hon var som en vilsen fågel. Det var en fy f-n upplevelse. Det blev inte någon behaglig ledighet, jag tänkte på henne hela tiden”.
Information och kunskap 
Vikten av att få information om vad det finns för stöd, hur sjukdomen påverkar min närstående. Vart vänder man sig i olika frågor? Hur viktigt det är att nå anhöriga i ett tidigt stadium, kanske redan på sjukhuset, vårdcentral. 

Ett kärt och ofta återkommande samtalsämne är – hur når vi ut till anhöriga och andra berörda med information. Vikten av samarbete med andra aktörer t.ex. lanstinget, föreningar etc. har påtalats. 

Att få kunskap om något bidrar oftast till en känsla av trygghet och att få kontroll över sin vardag och kanske också ger en hälsovinst.

Ensam i ansvaret
Detta har också varit ett tema i flera grupper och som återkommit nästan varje gång. Ensamheten i tvåsamheten som någon uttryckte det.

Behovet finns av att ha någon utanför familjen att ventilera sin tankar med om vad som händer, sortera sina tankar, sätta ord på känslor är också ett inslag i att må bra.
Ordens betydelse
Diskussionen i den femte träffen om acceptans och anpassning kontra att tolerera och stå ut var kanske det tema som gjort störst intryck i grupperna. Orden betyder olika för olika personer utifrån olika erfarenheter och olika sammanhang.
För att komplicera bilden ännu mer än ”bara” ordens betydelse så spelar situationen roll – vilket varierar mellan människor och över tid. Relationen spelar också en stor roll.
Men också det konkreta hur man mår som anhörig hänger samman med om man accepterar och anpassar sig till rådande situation eller om det handlar om att tolerera och stå ut.

Möjligheten att välja att bli ”anhörigvårdare” och frivilligheten i sitt anhörigskap har också funnits med i samtalen.

Blir man dåligt bemött i en affär så har man valet att välja en annan butik.

”När vi står ut som anhöriga så har vi kanske inte så mycket att välja på. Det är kanske mer av antingen eller vid de tillfällena”.
Ordet försoning kom också med – att försonas med tanken att just nu har jag/vi det så här.

Annat smått och gott som diskuterats

Delaktighet eller brist på delaktighet 

Hur sekretessfrågor ställer till det i olika situationer och som kan bli ett hinder för den närstående men också för den anhörige. Men även för personal och då i samband med att kunna följa upp olika insatser.

Prioriteringar i den kommunala ekonomin och hur mycket det satsas på stödet till anhöriga. Vikten av förebyggande insatser har betonats och hur svårt det kan vara att visa på vinster med just förebyggande arbete. 

Vem är anhörig hade man funderingar på i en grupp och vad innefattar ordet anhörig. I Holland har man skapat ett nytt ord för anhörig – mantelman – och som har en vidare innebörd. 
Glädjen av samvaron i gruppen 
Till slut det som alla har betonat och sagt att det man tar med sig är glädjen och gemenskapen i gruppen. Hur berikande det varit och är att dela erfarenheter med andra.

Vad gör Nationellt kompetenscentrum Anhöriga med allt material.

Sammanställningarna som finns från alla 6 träffarna kommer att vara stommen i ett inspirationsmaterial som kommer ut under 2012. 

Det kommer att vara upplagt för att kunna användas i en studiecirkel, i en anhöriggrupp, anhörigförening eller annan intresseförening, personalutbildning eller personalmöte.

Sammanlagt finns det ca 250 sidor skrivet material från alla 11 nätverk som också kommer att finnas med i inspirationsmaterialet.

Det inspelade materialet kommer att användas i forskningen om Anhörigvårdares hälsa och vad som stärker anhörigas hälsa respektive vad det finns för hinder för att anhörigas välbefinnande. 
Reflektioner

Ett år har gått sedan vi startade det lärande nätverket om Anhörigvårdares hälsa och med 10 deltagande kommuner och ett nätverk bestående av två kommuner och ett sjukhus.
Ledarna för respektive nätverk har mötts tolv gånger via Internet, vi har träffats inför varje lokal träff och vi har träffats efter varje träff för att berätta om samtalen i alla lokala nätverk.
Möjligheten att lyssna på andras berättelser och ställa dem i relation till samtalet i den egna gruppen har bidragit till nya tankar och reflektioner över hur man kan må som anhörig i olika situationer. 

Sammanlagt har ca 125 personer varit aktiva i dessa samtal.

Undertecknad har tillsammans med Christen Erlingsson haft förmånen att läsa allt det som dokumenterats i alla nätverk och där sammanställningarna från varje träff har varit ett urval av det som kommit in.

Ambitionen har varit att alla ska känna igen sig i sammanställningen men också förhoppningsvis några nya tankar att ta med på färden.

Det jag tar med mig är alla fantasiska citat från alla deltagare och framförallt anhörigas berättelser som har varit utgångspunkten för samtalen.

I kunskapsöversikten om Anhörigvårdares hälsa finns en teori om vilken roll och betydelse våra föreställningar och tankar har för hur man mår som anhörig.

Är man en anhörigvårdare som upplever en ömsedighet i sitt vårdande och mår ganska väl och upplever det som meningsfullt. Eller har man en känsla av isolering och att ingen kan hjälpa mig som anhörig och det finns inget stöd.

Om anhörigas föreställningar spelar en så avgörande roll för deras hälsa – vad är anhörigstöd då?  

Men kommen till vägs ändå så det som hela tiden finns med är det goda samtalet som en hörnsten i bemötande och som skapar trygghet för anhöriga och för närstående.
Som avslutning en dikt ifrån Luleå som talar om det allra viktigaste – se människan.

Dikten heter Moster

Jag minns henne i sitt förklä vid spisen

Med lappade stöveln i landet rota

Jag minns rensad rabatt, tvätten i brisen

Och kaffet på fat, titta bort när nån fota

Jag minns henne skyffla, sanda mot isen

Och sju sorters kakor, värk i en kota

Jag minns pyntad gran och fjädrar i risen

Men aldrig i stillhet, allt kunde hon bota

Nu sitter hon här och gungar i stolen

Hennes tal är fransigt av tappade ord

Och grumlats har ögat, veckats har pannan

Det nylagda håret som silver i solen

En hand som sträckts ut över vårdhemmets bord

Jag måste och vill men kan inte stanna  

Sammanställt

av Jan-Olof Svensson
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