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Sammanställning 3
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 tredje träff. 

Syftet med frågan i den tredje träffen var att med utgångspunkt från det som kom fram i andra träffen – det är så självklart att ta hand om och hjälpa. 
I det självklara och naturliga finns en underliggande förväntan och som kan kopplas till hur man mår och upplevd hälsa.
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

Vilka förväntningar har jag som anhörig på mig själv – vilka följder kan det få för min hälsa?
En sammanställning från en kommun inleds med följande mening –

Frågan väckte intensiva diskussioner och det blev många intressanta och viktiga sidospår. Vad som påverkar anhörigas hälsa är så mångfasetterat”.
Dessa rader återspeglar vad som skrivits i det material vi fått in från alla grupper – dels en svårfångad fråga med många sidospår såväl som begreppet hälsa.

Vilka förväntningar har man på sig som anhörig och varifrån kommer de? Kommer de från mig själv eller utifrån eller både och. Flera anhöriga säger att de tagit på sig rollen frivilligt – men de har å andra sidan inte fått frågan om de vill, kan och orkar.
En anhörig säger så här:

Kan omgivningen ställa förväntningarna? Jag bestämmer själv hur jag vill ha det. Jag förväntar mig att om jag bett om avlösning så får jag den – om ingen kommer blir jag arg och säger ifrån. Jag vill också att det är kontinuitet med personal. Jag säger ifrån hur jag vill ha det. Jag mår bra av att kunna säga ifrån.

I en grupp tog man upp vilka lagliga skyldigheter man har att ta hand om varandra.

Juridiskt finns ett föräldraansvar upp till 19 år och inom parförhållande ett ekonomiskt ansvar för det gemensamma, däremot inget ansvar för personlig omsorg. 

”Vi kan dock konstatera att det är mer komplicerat än så, någon uttrycker det dåliga samvetet”.

De största förväntningarna ställer man förmodligen på sig själv.
Gruppen gör också en koppling till det stora steg det innebär att ta emot hjälp. Genom att ansöka om hjälp innebär det att man delger andra av sitt privata liv och släpper in andra i sitt hem, vilket givetvis påverkar andra än den som är i behov av det direkta stödet.

Andra människor får insyn i mitt liv.

I en grupp finns en politiker med erfarenheter också som anhörig och som säger så här om förväntningar;

”Det finns en risk att man känner press från omgivningen. Det finns en press på att man som anhörig förväntas klara av det, att det är en skyldighet. Jag tror också det finns två olika förväntningar, de man har på sig själv och de förväntningar som omgivningen har på mig.” 

Samma politiker fortsätter med att säga;

”Jag hade höga förväntningar på mig självgällande min närstående, jag hade orealistiska förväntningar på mig själv. Jag skulle göra min närstående frisk, jag ville hjälpa min närstående klara orealistiska, jag tror inte det är ovanligt att man känner så.”

Samtalet fortsätter och andra anhöriga instämmer i att man kan ”tar i så man knäcker sig” och då är ju ingen hjälpt.
En grupp började sin diskussion med utgångspunkt i det dåliga samvetet.

”Finns det en förväntan från både mig själv, den närstående och omgivningen att anhöriga ska ha dåligt samvete. Vem nyttar det dåliga samvetet? Om jag väljer att prioritera mig själv för att orka finnas till för min närstående och samtidigt har dåligt samvete – hur mycket energi har jag då lyckats fylla på”?
Vilken roll spelar vi professionella i detta – bekräftar vi att man som anhörig ska ha dåligt samvete?

”Vi tror att vi var och en måste träna att stå för de val var och en gör”.

En anhörig i gruppen med minderåriga barn säger att barnen kommer att vara på sommarkollo – jag orkar inte ha semester och vara med barnen hela sommaren. Omgivningen har förväntningar om vad barnen ska göra under sommaren.

”Jag tänker inte ha dåligt samvete för mina val!”
Förväntningar, krav och ansvar finns med i diskussionerna i flera grupper.

”De största kraven ställer vi på oss själva”.  Ofta smyger sig förändringarna i tillvaron fram och man anpassar sig omedvetet efter hand. Tänker man på konsekvenserna i ett eget hälsoperspektiv?

”Nej, man kör så länge det går”.

”Det kanske är bra att medvetandegöra de egna kraven och förväntningarna. Kanske fundera på om det finns krav man kan släppa och vad som är viktigt att inte släppa”.

En anhörig som har sin närstående i ett särskilt boende säger;

”Det går fort att komma in i en ond cirkel där man bara gör utan att tänka. Personalen kommer med långa listor på saker som behöver ordnas i det nya boendet och jag håller på att kvävas av alla måsten” .
Alla ”måsten” och krav finns med i flera grupper.

”Man ska klara dubbelt så mycket mot tidigare då vi var två att dela sysslorna. Blir det för mycket orkar man inte till sist. Ändå försöker man och då är det lätt att gå in väggen”.

En anhörig i en annan grupp säger:

”Man ska göra allting själv. Man måste ju ha full koll, det ju bara så”.
Om kopplingen till hälsan och hur man mår säger en anhörig:

”Jag känner själv att det har påverkat. Jag tycker själv att jag inte är alls lika glad som jag var förr, jag är mer nedstämd. Tycker inte livet har samma värde längre, emellanåt kan jag känna så. Och varför har det blivit så här.., varför skulle det bli så när vi blev pensionärer och kanske kunde ha gjort trevliga saker tillsammans…// att inte kunna göra saker som man gjort förr påverkar hälsan”.
I samtalen finns flera spår på temat förväntningar och krav. Ett sådant spår är genusperspektivet.  
 ”Inte tidigare sagt ifrån på andras förväntningar, varit en snäll flicka som hjälpt till. Krav ligger nära förväntningar från andra”.
En dotter i en annan grupp säger;

”som dotter känner jag inte några särskilda förväntningar utifrån. Däremot har jag egna förväntningar på att ställa upp. Som barn ska man nog vara lagom engagerad. Inte vara inne och peta i allt”.

”Jag har alltid tagit hand om andra. Jag är äldst i en syskonskara och har arbetat i vården” säger en dotter.

Dessa synpunkter ledde oundvikligt fram till en viktig aspekt:

”Det där med att vara en duktig flicka”.

”Jag har alltid varit en duktig flicka, det är så jobbigt, men jag är nog född sån”.

Anhörigvårdarna i den gruppen var rörande överens:

”Om det var vi (kvinnor) som varit sjuka så hade hemtjänsten varit inkopplad”.
Men även om man som anhörig försöker ställa upp och vill väl så kan det bli som en anhörig säger; ”Jag försökte ställa upp så mycket jag kunde för mamma, fast hon var arg och missnöjd på det mesta jag gjorde för henne. Hennes förväntningar på mig var stora. Jag kände att jag inte dög”.

I en annan grupp togs också genustemat upp, och då av två som själva arbetar inom omsorgen. En av dem säger:
”När min pappa blev dålig var det jag som stöttade upp mer än mina bröder”.

Erfarenheter hur det varit i tidigare generationer kom också fram, det var döttrar som tog ut semester för att kunna hjälpa, det kanske fanns en förväntan att det var flickorna som skulle sköta detta.

”Jag tror att vi ibland måste ställa krav och säga ifrån – nu orkar jag inte längre, kanske fördela ansvaret mellan varandra och inte bara godta det som kanske förväntas av en”.
En annan i gruppen med heltidsarbete berättar om hur hon stöttat sin pappa under en längre tid och säger;

”Nu efteråt är jag stolt över att jag orkade”.

Har män ”lättare” att be om hjälp/söka stöd? 
Ja, säger man i en grupp, men det kanske också är generationsfråga. Äldre män kanske inte har tagit samma ansvar för hem och familj som senare generationers män. Vi har tidigare haft uppe plikt och lust, och kanske äldre män i ”pliktgenrationerna” förväntas ta ett större ansvar.
En anhörig, man, i en grupp berättar om en positiv upplevelse i sin som anhörig.

Mot slutet hade makan hemtjänst fem gånger per dag. Jag tänkte aldrig på att det var dags för ett annat boende. En dag kom min idol, min dialogpartner, biståndshandläggaren, som fått indikationer på att jag inte orkade mer. Hon hade fått information från hemtjänsten som var uppmärksam och lyhörd över min livssituation. Det här hjälpte mig att fatta beslut om särskilt boende för min maka.

Två av grupperna började, enligt anteckningarna, sitt samtal på ett lite annat sätt.

Förväntningar – det tycker jag har en positiv klang, var den spontana reaktionen. Men gruppen tyckte det var svårt att sätta ord på förväntningarna. Det verkar som de finns instoppade i något som man betraktar som självklart. Det självklara är i sin tur kopplat till frågan om frivilligheten i anhörigvårdandet. Har jag något val?

Detta knyter an till ett samtal i en grupp om just val.

Kan man som anhörig göra ett medvetet val och vem är det som skulle ställa frågan? Vad behöver man som anhörig för ”underlag” för att fatta ett klokt beslut?

En grupp diskuterade frågan om anhöriga får en fråga om hur mycket ansvar man vill/kan ta?
”Nej säger en anhörig – jag talar om vad jag behöver”.

En annan anhörig säger; ja, vid vårdplaneringen på lasarettet, jag har bra dialog med hemtjänsten”.

En politiker i samma grupp säger – det är viktigt med en dialog med anhöriga – att reda ut och göra tydligt.

Anhörig; ”Det är viktigt att vara medveten som anhörig. Många anhöriga saknar medvetenheten i att man är anhörigvårdare. I omsorgen är min erfarenhet att det finns två grupper – medvetna och omedvetna anhöriga”.
Då kom vi tillbaka till vi började – det är en fråga med många sidospår…

En grupp valde att börja sin träff med frågan – hur känns det att vara här? Alla i gruppen upplever det positivt och lärorikt på många olika sätt. 

En verksamhets chef som deltar i gruppen säger utifrån de tidigare träffarna och som anknytning till den nya frågan:

”….jag har alltid gjort mitt bästa utifrån de val jag gjort. Man måste försonas med sig själv när man gjort ett val oavsett det gäller barnuppfostran eller anhörig. 

På vilket sätt påverkar förväntningarna och kraven den egna hälsan?
En grupp diskuterar hur förväntningar ofta handlar om relationer. Hur min relation till den jag vårdar/stödjer är avgörande för mitt eget mående. Hur ser mina omkringliggande relationer i mitt eget nätverk ut? Hur är det mellan syskon eller i relation till mamma och pappa? I relationerna handlar det också om vilka förväntningar jag har på mitt nätverk. Om omgivningen inte lever upp till min förväntan blir frustrationen hög och jag mår sämre som anhörig.

”Mina syskon gör ingenting, jag får göra all. Vad händer om man slutar göra allt och slutar förse sina syskon med all information. De kanske håller sig undanför att de är vana att ett syskon fixar allt”.
Vem har förväntningarna – du eller dina syskon??

Svikna förväntningar på tillvaron gör att vi mår dåligt. Det blir en liten värld om vi blir anhörigvårdare, omvärlden kan krympa och det sociala utbytet minska.

Den förändring i sitt sociala liv som flera anhöriga vittnar påverkar den mentala hälsan – en känsla av utanförskap. Man blir reserverad och kanske upplever att vänner inte så gärna kommer och hälsar på längre. Det kan också vara svårt att uppleva förståelsen från omgivningen.

En anhörig uttrycker detta kärnfullt;

”De säger, vi förstår att du har det jobbigt – men de förstår inte ett skit. Man behöver prata med någon som har det likadant”.

Flera anhöriga berättar att de själva också har krämpor av olika slag och kanske medicinerar för ex. högt blodtryck, äter smärtstillande etc.

Det flera grupper tar upp som en viktig del av hälsan är hur viktig sömnen är för att orka i längden. Känsla av trötthet på gränsen till utmattning finns också med i beskrivningarna från anhöriga.
Anteckningarna från den tredje träffen speglar väl det inledande citatet – frågan är så mångfacetterad.
Det som tagits upp till diskussion har varit utöver det som finns beskrivet ovan.

Vikten av en god kommunikation, lättillgänglig information, verkställande av avlösning kopplat till egen planering som anhörig.

En grupp vände på perspektivet och diskuterade på vad som händer om man inte tar hand om sig själv, ex. alla stressrelaterade åkommor.

I de grupper där det är anhöriga med som har barn med olika funktionshinder har samtalen mer handlat om den frustration man kan uppleva i kontakter med myndigheter, att hela tiden vara ”på hugget” och bevaka intressen. 
Upplevelser av att bli hänvisad runt till olika instanser. Som förälder har man svårt att få information – med hänvisning till sekretess – och citat ”ändå är det vi som får ställa upp om något händer kvällar och helger”.
Gruppen konstaterar att som förälder till barn med funktionshinder får vara mycket förälder väldigt länge.
Reflektioner

Att vara anhörig handlar om relationer och det handlar väldigt mycket om känslor och som inte alltid är så lätt att prata om. Det är svårt att prata med andra om hur man känner, man vill inte lämna ut eller gå bakom ryggen på den man hjälper. Det är svårt att prata med sina vuxna barn – man vill inte belasta dem och det kanske finns privata delar som de inte känner till.

Detta kan medföra att upplevelsen av att vara ensam förstärks och det blir svårt att ta kontakt/be om hjälp och stöd.
I ett utifrånperspektiv ex. från personal kan man vara klar över att någon behöver ett visst stöd för att kunna vila och ta hand om sig själv. Men den anhörige var inte alls där i sitt tänk. Men den anhöriga behövde ”trappa ner” sina kontakter och åtagande, de hade varit skilda åt tidigare. Lärdomen av det var att vara väldigt lyhörd för den ene anhöriga är inte den andra lik.

”Det spelar ingen roll vad du säger att jag behöver för stöd – jag måste själv vara där och få den insikten”.
Så uttryckte en anhörig sig till undertecknad en gång och som har varit min ledstjärna i möten med anhöriga. Någon nämnde tidigare att det fanns medvetna och omedvetna anhöriga, det stämmer säkert. Men det är svårt att utbilda/informera någon till en insikt, kanske finns det behov av som anhörig sagt – min idol, biståndshandläggaren, eller någon annan dialogpartner för att just få en insikt. 
För övrigt noteras att begreppet ”trädkoja” har varit ett samtalsämne i många grupper.

Sammanställt i midsommartid av

Jan-Olof Svensson
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