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Sammanställning 5

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 femte träff. 

Syftet med frågan i den femte träffen var att spinna vidare på tråden ”allt hänger samman” som många var inne på i den fjärde träffen.

Många anhöriga har erfarenheter av att hamna i en ny situation då den närstående drabbas av sjukdom och funktionshinder. Hur möter man detta som anhörig, accepterar, anpassar sig, tolererar eller står ut och i förlängningen – hur påverkar detta hur man mår som anhörig.

Fråga 1

Diskutera vilken skillnad det kan bli för anhörigas hälsa utifrån två perspektiv. 

Innebär anhörigrollen att anpassa sig och acceptera eller innebär det att tolerera och stå ut?

Vid uppföljningsmötet med ledarna för nätverken berättade alla om att frågan gav upphov till ett mycket givande och intressant samtal.
Tankar har framförts om ordens innebörd och att när orden används tillsammans så kan det uppfattas som om acceptera och anpassa har en likhet i varandras innebörd. Vilket också kan tolkas på samma sätt för att tolerera och stå ut.
”Vi känner att olikheten är väldigt stor i orden men framförallt är olikheten väldigt stor i den känsla den skapar hos varje person”, säger en grupp.
Orden betyder olika för olika personer utifrån olika erfarenheter och olika sammanhang – vilket kanske gav den intressanta diskussionen.

Det mest positiva ordet är – acceptera – som anger lugn och något som kommer inifrån mig själv som anhörig.

Ordet anpassa har en mer negativ laddning – inte så stor möjlighet att påverka ett skeende. Men det finns de som tycker det finns en positiv valör även i detta ord.
Tolerera är mer negativt än anpassa och det mest negativa – att stå ut!

Några har använt ordet uthärda som synonym till att stå ut.

För att komplicera bilden ännu mer än ”bara” ordens betydelse så spelar situationen roll – vilket varierar mellan människor och övertid. Relationen spelar en stor roll vilket vi återkommer till.
Hur hanterar den närstående sin nya situation påverkar också mycket, vilken insikt finns etc.

Vem jag är som anhörig, vilka strategier har jag tidigare använt i nya och svåra situationer?

Vägen till att hitta en acceptans kan vara krokig och lång, inledningsvis kanske man som anhörig tolererar och står ut med en förhoppning om förändring och förbättring.

En anhörig i en grupp berättar;

”I början var det att tolerera och stå ut, men allt eftersom tiden gått har jag anpassat mig bättre till situationen. Kortat ner arbetstid och hemtjänst flera gånger för att underlätta.

Trots allt är det mycket som faller på min lott i organiserandet av vardagen, stöd till maken, och allt annat som hör hem och hus till.

Om aktiviteterna sker med glädje eller tvång? – Det är en vandring på skalan att acceptera och anpassa sig eller tolerera och stå ut”.  
Ensamheten i ”tvåsamheten” upplevs ofta tungt – allt ansvar faller på den anhörige.  
Vid en demenssjukdom som kommer smygande och med gradvis försämring kanske anpassningen och acceptansen följs åt över tid. Men vid mer akuta och dramatiska förändringar handlar det mer om att härda ut.

Några grupper har dragit paralleller med ett sorgearbete med en inledande fas av chock för att över tid kunna ta in det som hänt och kanske komma till en situation och en känsla av acceptans.
En anhörig säger: ”Att anpassa och acceptera, det gör man ju, man försöker göra det bästa av situationen och acceptera att så här är det nu. Men man måste också tänka på sig själv så man inte tappar bort sig själv i anpassningen. Det är viktigt att båda parterna accepterar den nya situationen och arbetar tillsammans utifrån den”.

Några har kallat det att ”gilla” läget.

”Man gillar inte läget meddetsamma, det tar flera år innan man gör det. Men det är nödvändigt att man gör det” så säger en anhörig. 

Situationen är avgörande – i vissa situationer kanske man tolererar och står ut och i en annan situation kanske det är lättare att anpassa sig och acceptera. 

Det är en process man går igenom, först står man ut och efterhand lär man sig att anpassa sig och acceptera.

”Det är ju att anpassa sig efter yttre de omständigheterna, så mycket det bara går. Men att anpassa och förändra sig själv tycker jag inte man ska göra. Det bär mig emot”, säger en anhörig.
”Jag tror det är fler som anpassar sig efter den som har stora behov” kommentar från en annan anhörig.

En anhörig i en grupp berättar att när hennes man fick en stroke och hamnade på sjukhus träffade hon en annan kvinna som i samma situation bestämt sig för att ta ut skilsmässa. 

Reaktionen i gruppen var stark - det hade varit fullständigt otänkbart att komma till ett sådant beslut. Det verkar vara väl drastiskt.

”Vi var nästan som ett säger en anhörig – det skulle kännas som ett enormt svek. Då är man ju tvungen att koppla bort alla känslor”.

”Visst kunde jag ha gjort/göra andra saker än att vårda – ibland kan man tänka så – men vill man verkligen göra något annat? Skulle man vilja resa? Vet inte? Är det situationen som gör att man inte längtar; kommentar från en anhörig.
Är det relationen som bär och som gör att man står ut – anpassar sig – accepterar?

Det som kommer fram från samtalen är att ordet anpassa kan tolkas som något positivt och för andra innebär anpassning något negativt, vilket återkommer längre fram i texten.

På den positiva finns det som en anhörig berättar;

”Att anpassa sig kan också innebära att växa, man tvingas lära sig nya saker som i bästa fall kan leda till att självförtroendet ökar, till exempel hitta på en ny maträtt som barnbarnen tyckte var jättegod – då växer man och känner sig stolt.
Flera har framfört att gilla läget, anpassa och acceptera är en del i att må bra. Acceptansen är viktig för hälsan säger man.

Tolerera och stå ut
Orden har för de flesta en negativ innebörd och som väcker många känslor.

Vi kan tolerera och stå ut av olika anledningar och på olika sätt. 

”Jag kan tolerera och stå ut med min dotters beteende som är på grund av hennes sjukdom och jag kan stå ut med det, men frågan är hur länge”.

Tolererar gör man kanske mer med någon man inte tycker om eller har en känslomässig bindning till, relationen spelar roll.

En anhörig säger: Jag tolererar och står ut med ett dåligt bemötande av vårdpersonalen, för att jag måste. Jag och min närstående är i beroendeställning till dem”.

En annan kommentar:” Det låter så hemskt att tolerera och stå ut och det påverkar hälsan, man utvecklar mer stress”.

Kontakter med vårdpersonal och beroendeställningen har flera grupper tagit upp. Speciellt då situationen är ny som när den närstående flyttat in på särskilt boende.
”I början tar man på sig allt, står ut och tolererar. Denna period sliter otroligt mycket, både fysiskt och psykiskt”.

En anhörig berättar att hennes make accepterade sitt särskilda boende lättare än vad hon gjorde.
”Jag har tolererat de sista fem åren, trots allt har jag mått bra i detta, men jag har offrat mig själv. Jag har lagt egna intressen åt sidan och funnits närvarande för min man. Jag har levt i en bubbla men när bubblan sprack och jag börja tänka efter så går det att leva så här till en viss gräns – att tolerera och stå ut- fast egentligen vill jag inte säga att det är att man tolererar, det är så hårda ord.

Men jag får heller inte dåligt samvete över att jag fram till nu levt i bubblan, det har varit viktigt, och som jag sa tidigare så har jag trots allt mått bra i detta.

En anhörigs berättelse som visar hur komplext det är att vara just anhörig.

Om man bara anpassar sig och tolererar hur år man då? Man måste få visa sina känslor. Diskussionen kommer in på det som har varit uppe i tidigare träffar – vilka förväntningar man själv har och omgivningens förväntningar. Man kan uppleva ett tryck från omgivningen om vad man gör och inte gör. 

”Stå ut, vara duktig, när man tänker så då måste nog göra något åt situationen. Många säger att man är duktig. Jag blir galen, nästan så jag klipper till dem som säger så”! 

Kraftfullt uttryckt av en anhörig
Att anpassa sig till någon annan eller till någons sjukdom har vi svårt att se att det finns något positivt i, säger en grupp.

En anhörig i gruppen berättar att hans och barnens liv går ut på att anpassa sig till den närståendes sjukdom. ”Jag väger mina ord på guldvåg hela tiden. Säger jag fel sak kanske hon går ned i depression eller går ut och gör sig illa”.

Vilka ord är det som är rätt och fel ord? 

”Det vet jag inte förrän efteråt, säger han”.

Hur anpassar man sig då?

Att anpassa sig till någon på det som anhöriga ofta gör vill vi hellre kalla medberoende. Anpassningen kan ibland liknas vid den som sker vid ”våld i nära relationer” där det egna livsutrymmet krymper och situationen så småningom blir normaliserad.

Orden tolerera och stå ut eller uthärda som andra använt har väckt mycket känslor.
”Till en viss gräns är det ok, men inte så långt att man utplånar sig själv. Tolerera är en gradfråga, men stryk och terror är inte ok.” Citat från en grupp

Man kan ha förståelse och anpassa sig, men när det börjar bryta ner en annan människa – man kan ju inte utplåna sig själv – stå ut är det samma som uthärda och det är väldigt negativt. Då är man ju nästan ett offer.
I tidigare träffar har några tagit upp temat att inte orka och dess konsekvenser mot den man hjälper. Det kanske handlar om att man inte står ut, utan kanske hamnar i övergrepp, fysiskt eller psykiskt.
När man försöker bena ut begreppen och dess innebörd för olika personer i olika sammanhang så märker man snabbt att allt flyter samman. 
Det handlar inte så ofta om acceptera och anpassa eller stå ut – det växlar över tid och beroende på hur situationen är just nu.
Ett exempel på detta är en berättelse från anhörig;

”Jag hamnade i anhörigrollen för 10 år sedan när sonen insjuknade. I början stod jag ut och tolererade, tänkte att det här är något som går över, men med tiden anpassar man sig även om det är svårt och det gör ont många gånger. Jag vill att sonen ska må bra och ha det bra. Det är så mycket jag ser min son behöver, men som han själv inte inser vore bra för honom.

Det har varit svårt det här med anpassning och övergången till att själv acceptera, jag är på väg, men vägen till acceptans har inte varit och är inte lätt. Speciellt när jag måste stå utanför och se på”.
Ytterligare en infallsvinkel var en grupp inne på, nämligen medvetenheten om våra val – vill jag eller vill jag inte hjälpa/stödja – vad innebär det för mig om jag väljer bort. Vilka konsekvenser får det och är jag beredd på dessa konsekvenser?

Att fundera över det som jag ibland upplever som tvingande i ett annat perspektiv trots allt är val jag gör.
Påverkan på hälsan  
De flesta är nog inne på att kunna acceptera sin situation har en positiv inverkan på hur man mår som anhörig. Däremot är det inte så entydigt när man utgår från ordet anpassa. Som sagts ovan så finns det olika tankar om att kunna anpassa sig till en ny situation. Allt från en negativ känsla som inte bidrar till att må bra som anhörig. Att leva med att anpassa sig medför ett stort stresspåslag vilket har en mycket negativ inverkan på den egna hälsan.

Men det ges också exempel av de som har en mer positiv känsla kopplad till ordet anpassa.
”Man får göra det bästa möjliga. Det fungerar väl inte alla dagar”.

 Den andra ytterligheten med att tolerera och stå ut/härda ut, det kan man till en viss gräns – men alla verkar vara överens att det påverkar hälsan negativt. 

Även om en anhörig säger; ”jag står ut – vi har haft så roligt”!
Ett exempel gavs från en grupp där hela familjen mår dåligt på olika sätt och som beror på den närståendes situation.
Att känna att man orkar som anhörig hänger samman med hur man själv mår.

Är det svårare att acceptera sjukdomen när man själv mår dåligt?

”Ja det är svårare då säger en anhörig – och det är svårare att hitta på något, att komma ut och göra någonting”.
Flera grupper har tagit upp hur viktig kunskapen är, dels om sjukdomen/funktionshindret och dels tillgång till information om vilket stöd som kan erbjudas. När man får kunskap är det lättare att acceptera sin situation och kanske också må bättre.

Annat som kommit fram är hur viktigt det är att nå anhöriga tidigt med information om vart man kan vända sig vid behov av stöd.
Reflektioner

”Dagens fråga berör men var svår. Orden har olika betydelser för oss, vilken situation vi är i just nu, hur vi mår i just nu”.
En bra sammanfattning som kommer från en av grupperna.

Att detta var en fråga som berörde vittnar den dokumentation vi fått in. Det har varit livliga diskussioner om orden och dess betydelse men också hur olika orden upplevs och vilka känslor de ger.

Att prata om hur vi förhåller oss till svårigheter man som anhörig möter brukar ofta vara väldigt givande samtal, inte minst i anhöriggrupper. Vilka strategier används, mer eller mindre medvetet? Kan man ”lära sig” att acceptera sin situation??
De känslor som anhöriga ofta berättar om är oro, skuldkänslor och dåligt samvete – men oro och dåligt samvete för det man inte kan påverka leder ingenstans. Man säger i en grupp att man behöver ”träna sig i” att släppa oron och det dåliga samvetet.

Kunskap och information kan vara verktyg för att kunna hantera sin roll som anhörig.

Detta kan kopplas samman med Antonovskys begrepp om begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet och upplevelsen av en god hälsa.

Sinnesrobönen (första stroferna)

”..Ge mig sinnesro att acceptera det jag inte kan förändra

Mod att förändra det jag kan

Och förstånd att inse skillnaden

Det har kommit ut en ny bok av Lars Björklund som heter ”Hur ska jag orka” – en bok om att vårda en anhörig. Libris förlag 2011

Ett lite kort citat från boken som jag fäste mig vid.

”Livet är begränsat. Det finns så mycket vi inte kan göra någonting åt. Det är så mycket som inte är möjligt att förändra. Det är först när vi ser begränsningen som vi kan få kraft att göra det som är möjligt, kraft att leva och våga leva”. (sidan 23)

Lars Björklund tar i sin bok upp också upp frågan om anpassning och acceptans. Han använder ordet försoning. Försoning kan ske utifrån konflikter men ordet kan också användas i betydelsen att försonas i sin tanke med att nu är jag/vi i en ny situation. 

Många anhöriga som jag mött genom åren har berättat att de försökt fokusera och göra det som är möjligt och inte se det som inte går att göra. Men givetvis varierar även detta över tid och även hur man mår som anhörig. 
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