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Sammanställning 1

Bakgrund

Nationellt Kompetenscentrum Anhöriga, NKA, har sedan starten 2008 nio olika prioriterade områden. Ett av dessa områden är anhörigvårdares hälsa. Inom varje prioriterat område finns eller kommer att finnas en kunskapsöversikt med aktuell forskning inom området.

Hösten 2010 blev kunskapsöversikten ”Anhörigvårdares hälsa” klar och den finns på www.anhoriga.se. 

Som ett sätt att skapa en bro mellan forskning och praktik används en metod kallad blandade lärande nätverk.

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 första träff. 
Deltagare är Luleå, Enköping, Östhammar, Knivsta/Uppsala/Akademiska sjukhuset i Uppsala, Gotland, Karlskrona, Tingsryd, Kävlinge, Malmö, Falkenberg och Ale.
Den första träffen ägnas åt presentation av deltagarna och hur arbetet i ett lärande nätverk är upplagt. Sammanlagt kommer det att bli 6 träffar i det lokala nätverket – 3 under våren och 3 i höst.

Fråga 1


Vad innebär det att må bra som anhörigvårdare?


Hur tanker man som anhörig och hur tänker man som personal och politiker?

Som en röd tråd i det material vi fått in från nätverken och som också kom fram tydligt vid första träffen med ledarna är svaret;
”Mår min närstående bra, då mår jag bra, men till det kan behövas hjälp”.
I samband med presentationen av deltagarna har anhöriga berättat om sin situation och deras berättelser har legat till grund för samtalen.

Några grupper började med en övergripande diskussion om vad är en god hälsa?
”Det ska finnas en balans mellan fysiska och psykiska prestationer – vad förväntas av oss”?

En grupp tyckte det kändes lättare att prata om hur det är när man inte mår bra.

I alla grupper har det kommit fram en mängd olika exempel som gör att jag som anhörig mår bra eller mindre bra.

Här nedan följer ett antal exempel och citat från nätverken uppdelat med underrubriker.
”Som anhörig är det viktigt att få känns sig sedd och bekräftad, lyssnad på och att man får frågan – Hur mår Du”?
Inledningsvis om anhörigas möten med socialtjänst och hälso- och sjukvård
En känsla som anhöriga inte så sällan bär med sig är att komma i andra hand – fokus är på omsorgstagare/patient. Biståndshandläggarens roll har varit uppe till diskussion i flera grupper. Det kommer fram både positiva och negativa saker. Brist på empati och lite utrymme för synpunkter från den anhöriga är några.
I de grupper där det finns biståndshandläggare med så har man klargjort organisation och arbetssätt.

Vikten av att veta vart man vänder sig i olika situationer – att veta vad som gäller och vad man kan få för hjälp bidrar till att man kan må bra.

”Jag kände mig väldigt ensam och hade ingen att vända mig till när min make blev sjuk – vi hade inte bott så länge i kommunen”.
En annan anhörig uttrycker det så här;

”Man tror att samhället ska ställa upp, det tar lång tid att förstå hur invecklat det är. Det är så många olika kontakter och instanser – jag var så trött på alla besök hemma”.

Anhöriga kan ibland ha en upplevelse att vara vårdadministratör för sin närstående – man blir den som sitter som spindeln i nätet och ska samordna kontakter och olika besök. 

Upplevelsen av att det är invecklat delas säkert av många anhöriga och kanske kan bidra till att man som anhörig inte tar kontakt.
Ett annat spår på samma tema – möten med myndigheter – är problemen med brist på kontinuitet.

”Jag måste berätta samma sak till flera personer, det blir rörigt och otryggt”.

Just frågan om kontinuitet eller snarare bristen på kontinuitet åter kommer ofta i samtal med anhöriga.

Har man hjälp från hemtjänst så förväntar man sig som anhörig att personalen vet vad som ska göras och hur det ska göras.

”Men det var jag som anhörig som fick hjälpa till och instruera personalen. Det var tröttsamt och otryggt för mig, för det innebar att jag alltid var tvungen att finnas till hands”.
I flera grupper har man diskuterat hur man når ut med information till samverkanspartner ex. vårdcentraler. Vilken information man har i form av broschyrer, hemsidor etc.
Syftet med all information är att skapa trygghet för medborgarna – vart vänder jag mig och till vem i olika frågor.

Information i det lilla formatet är följande ett exempel på;

”Att personalen föregår med att lämna information och berätta vad som hänt sedan de anhöriga var på besök senast”.
Det som används är ofta någon form av dagbok som både personal och anhöriga kan skriva i. 
I en grupp finns anhöriga till personer med psykiska funktionshinder och som lyfter fram den frustration som finns i möten med läkare och annan personal. En anhörig upplever att det finns ett ointresse och allt tar sådan tid.

”Ingen lyssnar på det jag säger”.

En annan anhörig berättar om sina upplevelser av hur hennes mamma har det i ett särskilt boende. Personalen säger att de problem som finns ska de hantera;

”det är vårt ansvar du behöver inte oroa dig”.

Den anhöriga har inte alls den upplevelsen att de tar sitt ansvar– utan tvärtom och detta leder till oro, ilska och bidrar inte till en känsla av trygghet.

Alla anhöriga i gruppen undrar också varför det är så att saker måste hända innan någon gör något? Hur kommer det sig att insatser eller beslut aldrig kan vara det minsta förebyggande?
”Det tar kål på en att inte bli trodd, det finns alltid någon som tycker att – det är inte så farligt. Hur farligt måste det bli”?

Detta för oss in på ett annat genomgående begrepp – trygghet.

Trygghet är ett ofta återkommande ord från alla grupper. 
Det är viktigt att det finns en trygghet i möten med biståndshandläggare och andra företrädare för socialtjänsten. Ett gott bemötande är en viktig faktor för att skapa trygghet enligt både anhöriga och personal.
Trygghet att veta att min närstående blir väl omhändertagen av personalen i särskilt boende, dagverksamhet, korttidsplats eller i samband med avlösningar har framförts i nästan alla grupper.
Trygghet kan också vara att veta vart jag vänder mig, se ovan.

Trygghet kan vara att jag som anhörig vet att det finns hjälp att få om jag skulle behöva.

Upplevelsen av trygghet är individuell – hur mycket oro man bär på skiftar mellan olika personer givetvis. Någon tog upp hur viktigt det är att hitta strategier för att möta olika svårigheter – även i detta är personer olika.

Den oro man känner utgår ofta från den man hjälper men underliggande finns en oro för – tänk om det händer mig något?

En politiker frågar i en grupp – är det skamligt att ta hjälp, att blotta sig? De flesta anhöriga i den gruppen svarar ja på frågan.

En anhörig säger;

”Det är ju inte det liv man tänkt sig, det är oerhört känsloladdat och frågorna kommer och man vill helst inte svara”.

Här kommer fler röster:
”Allt som inte fungerar gör att man blir så trött och mentalt mår man sämre”.

”När min man bodde hemma mådde jag aldrig riktigt bra, jag visste inte var det var att må bra. Jag fasade för varje dag. Orkade inte vara snäll och fick ofta dåligt samvete”.

”För mig var det jobbigt att lämna bort min man. Han ville inte och jag fick dåligt samvete – men jag kunde sova lite”.

”Hade korttidsboende för min man men jag kunde inte koppla av – jag ville att han skulle vara hemma. Jag mår bättre idag när han är på ett boende”.  

En politiker i en annan grupp spetsar till frågan;
”När man vårdar någon så finns risken att man tappar sitt eget liv. Ska man offra sitt eget liv?”

En anhörig säger;

Ingen blir hjälpt av att den som vårdar tar slut på sig själv – men det är svårt att balansera”.

Anhörigstödare;

”Inte så lätt när man ställs inför en situation när ens närstående blir sjuk. Många anhöriga jag träffar säger att det känns naturligt att hjälpa till. Det kan kännas tungt att be om hjälp”
De flesta anhöriga tänker nog inte sig att offra sitt eget liv för sin närstående – men att be om hjälp och stöd i sitt vårdande inte är självklart. 
Vad kan man göra för att må bra i sin roll som anhörig?
Röster från anhöriga;

”Att må bra behöver inte vara så stora grejor”.

”När han är trygg och glad mår jag bra”.

”Att må bra är att se att det man gör är bra”.

”Ta dagen som den blir – leva i nuet”.

”Mitt mål är att han ska känna att livet går vidare trots sjukdom …det går vidare även om det blev annorlunda”. 
Hur man mår som anhörig har en stark koppling till hur den man hjälper och stödjer mår, det kommer fram i alla grupperna.

Som anhörig kommer man alltid(?) i andra hand – eller kanske det bara blir så utan att man tänker på det. Tanken att göra något för att man som anhörig själv ska må bra känns för en del främmande. 
Möjligheten att få dela sina erfarenheter som anhörig med andra är en viktig del i att må bra.

Samtalsgrupper i olika former är för många ett bra stöd. Enskilda samtal med sin anhörigkonsulent är också viktiga.

”Att få prata av sig har en mycket stor betydelse för ens hälsa”.

Att få möjlighet att göra något på egen hand bidrar till välmående.

En anhörig säger:
”Man måste få kickar själv, bli lyft”.

Exempelvis genom att resa bort och hälsa på släktingar, barn och barnbarn. Gå på teater, konsert eller vara ute i naturen.
Må bra aktivister i form av massage, taktil stimulering, yoga, Ai-chi – lugna rörelser i en varmbassäng är uppskattade och erbjuds i många kommuner.
”För mig har det varit viktigt att få jobba. Det har jag mått bra av. Vi har haft jättebra tjejer som kommit hem och varit hos maken då jag jobbar. Det har varit viktigt för mig att värna om mina egna aktiviteter. 

Hur tänker man som personal, politiker, frivillig om att må bra?

En grupp diskuterade vad det finns för anhöriga till dem som kommit till Sverige på äldre dagar. Man kom också in på olika kulturers synsätt på att vårda närstående.

”Vad har vi att erbjuda dessa människor vad gäller avlösning, hemtjänst och kanske boende?

Är det bara anhöriganställning vi har att ta till och är det bara det man kräver och vill ha”?

Har man som anhörig med en annan kulturell bakgrund en annan syn på när man mår bra? 

Inställningen till anhöriganställningar skiljer sig säkert kommuner emellan – från en generös hållning till en mer återhållsam syn.
Senare i vår kommer en kunskapsöversikt om etnicitet och anhörigstöd och då kanske några svar ges på synen på anhörigvård.
En politiker i en grupp berättar om diskussioner som förs för att på olika sätt förenkla för anhöriga att få stöd utan att det ska behövas ett biståndsbeslut.
Fråga 2

Hur är stödet utformat idag i er kommun? Bidrar det till ett ökat välbefinnande hos anhöriga och den man hjälper?

Denna fråga har i flera av grupperna flutit samman med presentation och samtalen i den första frågan. Återigen – mår min närstående bra så mår jag bra som anhörig. Till exempel fungerar avlösningen bra – får jag avlöning när jag vill ha den – är det bra kontinuitet – detta skapar trygghet och då mår jag som anhörig bra.
Detta går att föra över på det mesta i stödet till anhöriga – god kvalitet skapar trygghet.

Ett annat tema är också vikten av ett bra bemötande. Flera anhöriga har fört fram hur viktig det är att känna sig sedd och lyssnad på.

De anhöriga som deltar i grupperna har i de flesta fall bra kunskaper om vilket utbud som finns;

”Det som görs upplevs positivt men mycket finns kvar att göra”.

I en grupp fördes det fram från hemsjukvårdens sjuksköterskor att de möter anhöriga som är ”isolerade” i sitt vårdande. De är inte kända och har ingen kontakt med kommunens hemtjänst och de kanske inte heller tar kontakt. Då är det viktigt att i möten med hemsjukvården de får information och kanske också hjälp med kontakt med anhörigkonsulent.

Olika former av hälsoaktiviteter förekommer i flera kommuner. Till exempel erbjuds massage, stresshantering, avslappningstekniker med mera.
Förebyggande/hälsofrämjande hembesök förekommer i flera kommuner, med information om vad kommunen har att erbjuda i form av stöd och service.

Den här frågan om vilket utbud sim finns idag är en fråga som säkert kommer upp i alla grupper. Gör vi rätt saker – främjar det att anhöriga upplever sig må bättre.

Till sist en kommentar från en grupp;

”Frågan ledde inte till någon diskussion. Det verkade som deltagarna redan var införstådda med hur anhörigstödet ser ut i kommunen och det blev ingen anledning att prata mer om denna fråga”.
Reflektioner

Vid uppföljningsmötet med ledarna för de lokala nätverken kunde alla ledarna berätta om vilka intressanta samtal man haft. Den första träffen är en presentationsrunda och lära – känna - varandra tillfälle och grunden läggs för fortsatt intressanta samtal.
Anhörigas berättelser blir det som samtalen kretsar kring och en politiker i en grupp uttryckte det så här;

”Att vara med i en grupp som denna gör oss mer insiktsfulla”.

Denna ökade insikt gäller troligen alla som deltar i de lokala nätverken.
Jan-Olof Svensson
Anhörigkonsulent/praktiker NKA
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