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Everybody can turn hope into dissatisfaction
But you only can turn dissatisfaction into hope

Till Bengt,
mitt allt pdjorden,
mitt alt i evighet.






FORORD

"Att forska &r ett naturligt manskligt handlingsmonster” , skriver min handledare professor
Katie Eriksson i boken Broar. Det har gett mig mdjlighet att béttre forstd mig sjdv och min
ométtliga nyfikenhet. Min forhoppning stér nu till vagens framkomlighet nér jag fortséter
min vandring och provar den vardvetenskapliga brons héllbarhet, utgiende fran dess substans
och metod.

Yttre handelser, som inneburit stdndiga dvervaganden, har format mig, mina intressen och
min kompetens. En 6vergripande utmaning & den etiska fordran, som kan beskrivas som en
upplevelse av ansvar for en annan manniskas val, vilket vd8l stdmmer med den
humanvetenskapliga vérdvetenskapens ethos. Att skapa det vetande, som kan ¢ka vardares
forméga att forstd patienters och anhdrigas villkor och tillgodose deras rétt till vard av god
kvalitet, & en utmaning vard at anta. Genom att studera verkligheten utgdende fran ett
vardvetenskapligt perspektiv kan det bli mgjligt att se en aspekt av verkligheten pa ett nytt
sétt, genom att skonja vad som egentligen ligger bakom det som synes vara. Vardveterskapen
kan genom sin vidsynthet infér allt méanskligt dppna ett nytt st att se.

Min studie placerar jag i den hermeneutiska forskningstraditionen, mer bestdmt den
existentiella hermeneutiken, genom vilken det blir mgjligt att uppna en existensgemenskap.
D& hermeneutik handlar om att vidga och férdjupa den vardagliga tolkningen och forstéel sen
av var existens, det sammanhang och det samhalle vi lever i, var valet av ansats givet for att
forsoka skildra de anhdriga som levande, ténkande, upplevande och k&nnande ménniskor, i en
for dem svér situation i livet. Att soka kunskap om och forstaelse for vard som fenomen tar
tid, men det & det vart. An mer vért & det om kunskapen upplevs si meningsfull att den kan
astadkomma framsteg i praxis. Min tacksamhet riktar sig darfr till min handledare for att hon
ger den tid som & nddvandig for att stanna upp, reflektera och att vara och férbli den man &r,
for att fa kraft att stracka sig vidare och forméa gora det omajliga majligt.

Denna studie hade inte varit mgjlig att genomféra utan finansigllt stéd. Ekonomiska bidrag
har, férutom de forskningsmedel som avsatts fran Hogskolan i Gavles Forskningsnamnd och
Institutionen for Pedagogik, didaktik och psykologi, erhdllits fran Sociadepartementet.
Forskningsi nstitutets publiceringsnamnd vid Abo Akademis Forlag har medgivit publicering
och bidrar med de ekonomiska forutséttningarna fér avhandlingens edition.

Den upplevelse av gemenskap som kollegorna vid institutionen forméatt formedla har gjort det
mdjligt att genomfora denna studie. Tack for det! Ett stort tack riktar jag aven till systrar i
vanskap, kérlek, sanning, tro, hopp och barmhértighet, till forskarkollegor vid Institutionen
for vardvetenskap i Vasa och till Antonio Barbosa da Silva. De vardefulla kommentarer mina
forgranskare Dahly Matilainen, Eija Paavilainen, Lena Wiklund och Per Johan Odman har
givit under slutfasen av avhandlingsarbetet har stimulerat mitt behov av utmaningar.

Det emotionella stodet har jag, som altid genom livet, funnit hos min man och mina barn,
Therese och Daniel. Till dem och resten av min hérliga familj, mor och Rune, Evalill,
Christina och Michael med familjer riktar jag ett stort TACK for alt ni ar fér mig.

Gavle 15 april 2004

Maud Soderlund






Abstrakt

Soderlund, Maud. 2004. Titel: Som drabbad av en orkan - anhorigas tillvaro nar en narstdende
drabbas av demens.

Handledare: Katie Eriksson
Abo Akademi, Ingtitutionen for vérdvetenskap, Vasa

Om man, férutom vard av patienter, betraktar den naturliga varden och omsorgen om
anhdriga, som en vardvetenskapens idé blir det av intresse att beskriva de anhérigas levda
erfarenhet i deras kontakt med den professionella vérden. Ett Gvergripande syfte med
foreliggande studie, vilken i sin tur ingdr i ett mer Gvergripande projekt, & darfor att utveckla
en modell for vérdande sdsom det gestaltar sig for anhoriga, specidlt nar en for dem
narstdende drabbas av demens och behtver vard. Det forsta delsyftet & att na insikt i de
villkor de anhorigas existens vilar pd Det andra delsyftet med studien & att forstka
identifiera aspekter av lidande och av hdlsa. Det tredje delsyftet &r att beskriva innebdrden av
vard frén de anhorigas perspektiv. De fenomen studien soker kunskap om & hur ansa, leka
och l&ra och dess betydelse i relation till vard, beskrivs av anhoriga i en for dem specifik
kontext.

Studiens Gvergripande design & saval explorativ som deskriptiv omfattande induktion,
deduktion och abduktion i avsikt att forsta de anhérigas situation och nér de tillskriver varden
mening av god vard. Det blir darmed mgjligt att pdborja en diskussion om vad som
kannetecknar en vard av god kvalitet ur ett anhorigperspektiv pa vard. Detta for att kunna
lindra lidande och initiera, bevara och utveckla hélsoprocesser sa att de anhdriga kan n& hélsa,
som upplevelse av mening, helhet och sasmmanhang i livet

De metodol ogiska Gvervagandena har utgétt fran att den hermeneutiska ansatsen ger mojlighet
till en hermeneutisk forstdelse av  manniskors  existentiella  villkor, som en
upplevelseforstaelse; en existensgemenskap. Den transkriberade texten frén tjugosju
anhorigas utsagor om sina upplevelser kraver sin tolkning. Forskaren beskriver dérefter en
gemensam mening; det som & betydelsebdrande och meningsskapande. Det som forst &r
obegripligt kan pa detta sétt goras begripligt — sd har kan det upplevas att vara anhorig till en
som drabbats av demens och behover vard: Som drabbad av en orkan och "livet blir aldrig
mer detsamma’ . Deras liv férdndras dramatiskt.

Resultatet synliggdr att de anhdriga endera befinner sig i utanforskapets tillvaro dér
framlingskapets kaos och uppgivenhet dominerar eller sa finner de harmoni, livskraft och
samhorighet i gemenskapens tillvaro. Det blir aven synligt att de anhoriga lever i ett
ingenmandland dar de for en kamp for att leva - inte enbart existera. Vardandets
meningssammanhang kan beskrivas vara en atmosfér av gemenskap, som en kdnsla av
samforstand beroende av vérdares ansvar och nédrvaro. Eller att, trots den omtumlande
upplevelse det innebér att vara anhorig till en som drabbas av demens, fa vara som i orkanens
Oga, att finnaen lugn och stilla plats att vila pd, for att hamta kraft och for att férsonas med
forodel sen efter dess vilda framfart. | relation till Erikssons véardteori blir det forstadligt att de
anhorigas lidande lindras ndr de upplever véardighet och vabefinnande. Nar de bekréftas,
trostas och helas i gemenskapens tillvaro erfar de hélsans vara.

Sokord: vérdvetenskap, lidande, vard, halsa, anhoriga, familj, demens, hermeneutik






Abstract

Soderlund, Maud. 2004. Title: Asif Struck by a Hurricane: The Situation of the Relatives of Someone
Suffering from Dementia.

Supervisor: Katie Eriksson
The Department of Caring Science, Abo Akademi University

If the caring sciences' concept of care of patients is extended to include normal care and assistance for
relatives, it becomes interesting to describe the first hand experiences of relativesin their contact with
professiona health care services. The present study, part of a wider project, aims at developing a
model for care-giving appropriate for relatives, especially where a close relative develops dementia
and needs specialized care. The first objective is to try to develop insights into the circumstances in
which relatives find themselves. The second isto try to identify aspects of the impacts suffering and
declining hedlth. The third aim is to describe the content of care from the relatives perspective. The
study seeks to illuminate aspects of tending to, playing and situated learning in the specific context as
described by a sample of relatives of dementia sufferers.

The overal design is explorative and descriptive. Abduction, induction and deduction are used in an
effort to understand the relatives’ situation and how they conceive of good caring. This facilitates a
discussion of what characterizes good quality care from arelative's perspective on caring. The goal is
to develop strategies that may aleviate potential suffering of relatives and help initiate, develop and
conserve and the good health of relatives giving their experience of caring meaning in a whole life
context. Methodology is based on the assumption that an interpretive approach alows for the
possibility of generating a hermeneutical understanding of the existential conditions of the relatives of
dementia sufferers, that is, an understanding of experience based on the shared circumstances of the
group being studied. Transcribed interviews with 27 relatives about their experiences form the texts
that have been analyzed and interpreted. The goal is to describe common meanings, searching for
statements and concepts that carry significance and create meaning. In this way, that which initially
may seem incomprehensible can be made comprehensible. Thisis how a relative of someone suffering
from dementia and in need of care themselves described the experience: like being struck by a
hurricane— “life is never the same again”. Their life had changed dramatically.

Results revea that relatives either find themselves left out — as ‘outsiders' - in a situation dominated
by chaos and resignation, or they find harmony, strength, vitality and kinship - a feeling of
togetherness. It is also evident that relatives live in a no-mans land, merely existing while at the same
time struggling to find alife. The context of meaning of caring (in care) may be described as an
atmosphere of community, of sharing, as afeeling of shared understanding dependent on presence and
responsibility of carers, or, that despite the bewildering experience involved in being a relative of
someone with dementia, to be in the eye of a hurricane, so to speak, finding a place of cam in order to
rest, regain strength and be reconciled to the devastation in the hurricane' s wake. Eriksson’s care
theory provides a framework for understanding how the suffering of relatives may be relieved when
they experience dignity and persona well-being: when they are affirmed, comforted and feel healed in
the shared situation allowing them the existential experience of their own health.

Key words: caring science, suffering, care, experience of health, relatives of the dement, family
caregiver, hermeneutics.
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”Det finns en vég frén morker till ljus,
frén ondska till godhet, fran dod till liv.
Jordelivet & en vandring léngs den
végen. At vilket hall vi skall g& om det
handlar var stund pa jorden.”

Johan Unger

KAPITEL 1. INTRODUKTION

Nedan ges en introduktion till studien utgdende fran forskarens intresse, omfattande studiens
placering i ett humanvetenskapligt paradigm, val av hermeneutisk metodologi och
tolkningsform. | introduktionen berdrs &ven studiens kunskapsobjekt, forskningsobjektet och
utgangspunkter.

Andelen dldre 6kar i det svenska samhéllet, ddrmed &ven antalet ménniskor som drabbas av
demens.? Dessa kommer att behdva vérd i ndgon form. Troligtvis kommer detta i férsta hand
att berdra de anhoriga, eftersom anhorigas vard av svart suka och patienter med livshotande
gukdom, - liksom de som drabbas av demens, - & ett fenomen som blir alt vanligare i dagens
samhalle.? Féreliggande studie utgor en beskrivning av de villkor de anhérigas existens vilar
pd, néar en for dem narstdende drabbas av demens och behdver vérd och av de anhdrigas
erfarenheter vid deras kontakt med varden i detta sammanhang. ® Dessa anhdriga beskrivs som
en extremt sdrbar grupp.* Den nérstdendes demens utvecklas oftast smygande medan de
fortfarande bor i eget boende, ensam eller tillsammans med en maka/make, endera vardad av
den &kta makan/maken eller av barn eller av andraanhtriga.  Manga av dem ansvarar for och
utfor varden ensamma® Denna period paverkar starkt de anhérigas halsa och utgér den
viktigaste orsaken till att den nérstdende blir placerad i sérskilt boende. Detta, sammantaget

1 Enligt Jansson (2001) har vi vérldens dldsta befolkning.

2 Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Kirkevold, 2003.

3 Anhdrigas utsagor forekommer delsi I6pande text, vilka markeras med citationstecken, dels med indragning i |6pande text dér forfattaren
sAfunnit det [ampligt. Detta utifrén en strévan att- si att siga- forsdka levandegéra texten for att p& négot st ge utrymme for och
legitimitet &tde anhorigas egen rost. Andratyper av citat markeras med citatmarkerad kursiv stil for att sérskiljas frén citat frén de anhoriga,
dér sdinte annarsklart framgér. D&ett ord enbart kursiveras innebér det att betydelsen av ordet inte & allmént vedertaget eller kant, till
exempel levandegdra och de anhdrigas egen rést ovan, dven ord pa et annat sprék &n svenskan kursiveras.

4 Almberg, Grafstrom, Winblad, 1997, Almberg, 1999, Almberg, Grafstrom, Krichbaum & Winblad, 1999, Grafstrém, Fratiglioni, Sandman
& Winblad, 1992, Grafstrom, 1994, Grafstrom, Fratiglioni & Winblad, 1994, Grafstrom & Winblad, 1995, Jansson, Grafstrom & Winblad,
1997, Jansson, 2001, Mossberg-Sand, 2000, Salstrém, 1994. Grafstrom (1994) skriver, som den férstai raden av flera, en avhandling inom
ramen for det sk. Kungsholmsprojektet, en logitudinell studie éver hur anhoérigas upplever sinabérdor nér dei hemmet vérdar en ddre
nérstdende som drabbats av demens och hur de anhérigas upplevelser forandrades dver tid. | en forstafasi studien tillfrégades 219 anhériga
vars nérstéende hade demens paralellt med 255 anhériga vars & dre narstdende inte hade ndgon demens. De anhériga vars narstdende var
dement rapporterade en hogre fysisk och psykisk borda och en stérre social och kénsloméssig begransning an den andra gruppen, sava
objektivt som subjektivt. Almbergs (1999) och Janssons (2001) avhandlingar kommer dérefter. De anvander samtliga Pearlin, Mullan,
Sempleoch Skaffs (1990) Stress Model for att kartlagga de anhdriga situation med fokus pa stress och coping.

6 Jansson, 2001.



med mitt intresse for vard och omsorg om den adrande familjen och de anhérigas situation i
detta sasmmanhang, riktar mitt intresse mot anhériga till dem som drabbas av demens. Studien
genomfors i huvudsak i Sverige, varfor det foretradesvis & svenska forhdllanden som lyfts
fram.’

Mitt intresse & att studera manniskors existentiella villkor i varden, d.v.s. hur det & att vara
vardare, patient och/eller anhorig, som faktisk, konkret levd och upplevd tillvaro i olika
vardsammanhang. Detta for att béttre forsta vardandets meningssammanhang, d.v.s. det som
ger alt en mening - vérdgemenskapen.® ...studien som berér anhérigas perspektiv pa vard
ingdr i ett pagdende forskningsprojekt...° | detta avses att beskriva olika perspektiv pa vard,
vardares, patienters och anhorigas, for att forstd vard som fenomen. Genom att beskriva
verkligheten - s som den upplevs av dem - kan det bli mgjligt att forma visioner for vérd.
Tabell 1illustrerar projektet i dess helhet och resultaten frén de tidigare studierna med vérdare
och med patienter, det som kvarstar &r att beskriva anhorigas perspektiv pavard...

Familjen beskrivs manga ganger som den nérstiendes naturliga kontext.X® And& &r det forst p&
senare tid som forskare intresserat sig for vérdares ansvar for familjen.'’ Dess roll i et
omvérdnadsperspektiv beskrivs av Kirkevold.* | det sammanhanget & det dock vérdarens
ansvars- och verksamhetsomrade som fokuseras. Foreliggande studie tillfors vard av familjen
i betydelse av vard av anhériga da deras halsa och vébefinnande antas paverkas nar en for
dem narstdende drabbas av demens. Det & forst nar manniskors levda och upplevda
verklighet kan beskrivas som det blir mjligt att na en, i vetenskapligt sprékbruk fordjupad
forstdelse av deras situation, varfor detta Sl& an ansvarets ethos.™

7 Ett fétal intervjuer & genomforda utanfor Sverige, se kapitel 5.

8 Eriksson, 2001.

9 Denna studie ingdr i den hermeneutiska processens rérelse, och utgor som sddan en del i en strre helhet.

10 Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Kirkevold, 2003, Wright & Leahey, 1998. Bilden av anhorigvérd forr & romantisk och genomfal sk,
menar Odén (1992).

11 Det finns manga discipliner som studerar en eller flera aspekter av familjen och familjelivet, frén traditionella antropol ogiska studier till
utvecklingspsykologiska och hela skalan daremellan. Inom dessa discipliner finnsi sin tur ett otal perspektiv och olika sétt att definiera
familjen. Litteraturen omfattar férutom ren familjebedémning och familjebehandling inom socialt arbete aven ett vardperspektiv (Kirkevold
& Strgmsnes Ekern, 2001, Richards & Lilly, 2001, Wright & Leahey, 1998). Familjen beskrivs dels som summan av familjemedlemmar,
dels som patient och dels som kontext kring en patient (Friedman, Bowden & Jones, 2003).

12 Kirkevold & Stramsnes Ekern, 2001, Kirkevold, 2003.

13 Framsteg & enligt Eriksson & Lindstrém (1999) férenat med grad av forstéel sedjup.



Tabell 1. Véardares, patienters och anhorigas perspektiv pavard.

Vardares perspektiv pavard

Patienters perspektiv pavard

Anhdrigas perspektiv pavard

Intervjuer med sjukskoterskor.

God omvérdnad &r ndgot som
enbart sjukskoterskan kan ansvara
for.

God omvardnad &r ett gemensamt

Intervjuer med patienter, brev, en
dagbok och en enkat.

"En méansklig atmosfar"
Trygghet, samhdrighet och
gemenskap - God vard ur ett
patientperspektiv.

Intervjuer med anhdriga

En nybeskrivning av anhérigas
tillvaro nar en nérstaende drabbas
av demens och behdver vard.

ansvar.
God omvérdnad ar att mojliggora
patientens eget ansvar.

| relation till manniskors hdlsa

Aven om man kan se pa vard som en integrerad paverkansprocess pa olika nivaer i samhéllet,
och pa sa sitt nérma sig problemomradet, sa utgar denna studie fran ett humanvetenskapligt
vérdvetenskapligt perspektiv.'* Det humanvetenskapliga perspektivet innebér att synliggra
manniskors existentiella villkor i varden, si &ven de anhérigas. | foreliggande studie sker detta
framst utgdende fran de anhorigas utsagor om sina upplevelser och erfarenheter som patient
né&r de moter vérd och omsorg om sig sava.'® Men ocks i deras roll somanhérigpatient nér
de tolkar den narstdendes upplevelser av vard och hur detta pavekar dem bdda och i rollen
som anhdrig néar deras egna upplevelser av den narstéendes vérd &r i fokus, se kapitel 5 figur
3, sidan 48.

Foreliggande studie har som syfte att beskriva vérd frén de anhérigas perspektiv. Aven om
vardforskning framst studerar vérdandets fenomen utifrdn dess grundldggande kategori
patient-vardare relationen sa kan troligtvis aven anhoriga beskriva det meningssammanhang
som for dem & véardande. Kunskapsobjekt i denna studie & de anhérigas upplevelser och
erfarenheter av vard. Lidande, v&rd och hdsa utgor studiens forskningsobjekt och
kunskapsintresset & forstdelse, d.v.s. hermeneutiskt. Det betyder att fokus laggs pa séva
upplevelserna av vardandet. Studien & idiografisk, d.v.s. intresset riktas mot individuella
fenomen och samband mellan dem. Detta innebdr en medveten fokusering pa
vardvetenskaplig substansutveckling.

Efter att tidigare ha provat nagra kvalitativa forskningsansatser avseende vilken sorts kunskap
de genererar, blir valet av metodologi for denna studie den existentiella hermeneutiken, vilken
kan ge upplevel seforstael se; forstaelse av hur manniskor ser pa sin situation i relation till sina

14 Hér och genomgéende i denna studie avses med vardvetenskap den pa humanvetenskap grundade vardvetenskapen, om inget annat anges.
Jfr. Eriksson, 1992a, 1998, 2001, 2002/2003, Eriksson & Lindstrém, 2000, 2003, Soderlund, 1998, 2000.

15 Angéende patientbegreppets ursprungliga betydelse, som den lidande, se vidare Eriksson, 1994, Soderlund, 1998. Ordet hérleds fran
|atinets patienssom betyder lidande, vars grundord & pati som betyder t&la, lida. Patient & enligt detta ursprung "den som téligt férdrar" och
"uthérdar négonting". Patient ges betydelsen av sukling (i synonymordlistan Word for window) och & da synonymt med fall, klient och
konvalescent.




upplevelser av ett fenomen.® Den tolkning jag gor ska vara si levandegjord att |&saren salv
kan uppleva vad detta kan innebara. Darigenom kan det ocksa bli mgjligt att nd insikt i de
villkor de anhdrigas existens vilar pa nér en nérstdende drabbas av demens och behtver vard,
och utgdende fran det ge en nybeskrivning av hdlsa utgaende fran anhorigas perspektiv.

Hur vardare och anhdriga tanker kring vard och hur de ser pa och uppfattar vem som & och
nar man & anhorig paverkar troligtvis deras mote med varden. Anhorig &r ett diffust men
samtidigt vélkant och av gemene man ofta anvant begrepp.!’ Men ibland, framfér alt i
internationell engelsksprakig litteratur, bendamns och beskrivs anhdriga (relatives) dven som
familjen family), familjemediem (amily members) eller partners (spouses).’® | den svenska
forskningen kring anhdriga till en nérstdende som drabbats av demens, férekommer framst
begreppen relatives, caregiving relatives och caregivers nér begreppet anhdriga dversatts till
engelska. Men &aven begreppet lay care, family/families eler family caregivers caring
forekommer. ™

| sbkandet efter hur vard som fenomen kan beskrivas ur ett anhorigperspektiv avses hér, och
genomgaende i detta arbete, med anhdrig den person som sjdv eller av andra, beskrivs eller
uppges som anhdrig till en patient som vardas pa en vardingtitution eller som galv vardar sin
narstdende i hemmet.?° Intresset n&r det géler anhdriga, tar i regel sin utgdngspunkt i
patientens gukdom eller funktionshinder, utifrdn varierande diagnosgrupper.?! De anhériga
som salva vardar de narstdende jamstéllsi dessa sammanhang med dem som vérdar de suka,
sk. anhorigvlrdare (engelskans lay carer).??> Begreppet anhorigvlrdare reserveras for
anhoriga som sjalva vérdar sina narstende, oftast i det egna hemmet.

Med nérstéende avses den person som vérdas pa en vardinstitution (&ven om denne t.ex.
benamns patient av vardare sa anvander inte anhdriga den beskrivningen om sin narstdende)

16 Soderlund, 1998, 2000, 2003.

17 Anhorig betyder enligt svensk ordbok, bland de nérmaste daktingarna (Norstedts svenska ordbok, 1996). Slgkting beskrivsi sin tur, som
person (utanfor den ndrmaste familjen) med vilken man & sl&kt, ett ord vars synonym & anférvant, en mer formell bendmning. Begreppet
finns daremot inte definierat i Medicinsk terminologi (Renander, 1971). Anhdrig som begrepp anvands &ven av grupper och media for att
beskriva den nérstéende som vérdas, i motsatstill den betydelse som uttrycksi offentliga texter. Aven om det ocksi detta sammanhang &
de anhdrigas situation som beskrivs. Jfr. de engelska begreppen a member of a familyoch next of kin, vilkaliksom sibling, nieceeller
nephaw (Richards & Lilly, 2001) samtliga & en beskrivning av anhdriga. | Nacka kommun definieras exempelvis anhérig synonymt med
nérstdende som en person inom familjen, slaktkretsen eller en ndravan om denne intrader i den anhdrigas stélle (Nacka kommun, 2001). Den
vidare definitionen av anhdriga anvander &ven Grafstrom (1994). | svensk (Grafstrém, 1994, Winqgvist, 1985, 1999) likom i norsk
vadlitteratur anvands begreppet anhoriga framom familjebegreppet (Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001), likasai svensksprékig finsk
litteratur (Aittamaki, Lindstrém & Bondas-Salonen, 1999).

18 Aittamaki et al. 1999, Almberg, Grafstrom & Winblad, 1997, Almberg, 1999, Jansson, 2001, Grafstrém, Norberg & Hagberg, 1993,
Grafstrém, 1994, Irvin & Acton, 1997, Kanervisto, Paavilainen & Astedt-Kurki, 2003, Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Lindqvist, 1998,
Lynch-Sauer, 1990, Sdllstrém, 1994, Wright och Leahey, 1998.

19 Jr. Aittaméki et al. 1999, Almberg, 1999, Jansson, 2001, Grafstrom, 1994, Kirkevold & Stramsnes Ekern, 2001, Lindqvist, 1998,
Sallstrém, 1994, Wright och Leahey, 1998, aven om begreppet family inte alltid &erfinnsi studiernas stkord. Familjevard i Wright och
Leaheys (1998) framstalining omfattar begreppsstrukturer och specifikariktlinjer att utvecklaoch tillampai kliniska kontext, utgéende fran
att de anhdriga & de som omger en patient, d.v.s. familjen utgdr en patients naturliga kontext.

20 Jfr. Wright & Leahey, 1994, s. 40, se urval. | Sverige & nomenklaturen sluten vard, sirskilda boendeformer alternativt ett boende for
somatisk och psykiatrisk 1angtidsvérd eller boende med sarskild service. Boendeformerna varierar mellan korttidsboende, avlastning och
vaxelvard samt varaktigt boende.

21 Som exempel anges Aittamaki et a. 1999, Arman, 2003, Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Lindqvist, 1998, Wright & Lesahey, 1998.
22 Aittaméki et al. 1999. Begreppet anhorigvérdare finnsinte beskrivet i Norstedts svenska ordbok (1996) eller i Medicinsk terminol ogi
(Renander, 1971). V&rd och omsorg om de anhdriga, beskrivsi Norge som anhérigvérd (Kirkevold & Strgmsnes Ekern, 2001).



eller i hemmet av en anhorig. Begreppet patient &r reserverat till de situationer d& en person
vérdas (och beskrivs som patient) av professionella vardare endera i hemmet eller pa en
vardinstitution. Andra begrepp som forekommer & hemsjukvard och hemvard. Det senare ses
oftast i samband med beskrivningar av kommunalt anstéllda anhérigvérdare. Anhérigvérdare
betraktas i det sammanhanget som naturliga vardare, till skillnad frén vérdformer dar
professionella vardare vardar den sjuke &en om det sker i dennes hem. Som exempel
vardades i Nacka kommun 47 personer som drabbats av demens av maka och 33 personer av
make, 13 av ddttrar, 2 av soner och 5 av en ndra véan av de hundra personer som & 2000
krévde anhérigvard.?

Varje méte mellan de anhdriga och vérden kan antas vara avgorande for deras upplevelser av
vard. Véardprocessen, sdsom den bestdms av och utgdr frdn en helhetssyn pa méanniskan,
aterspeglar ett interrelationellt fenomen.?* S&som den utvecklats av Eriksson grundar den sig
p& vetenskaplig kunskap om vard och halsa.?® For vardvetenskapen blir det darmed viktigt att
na insikt om vad som & utmérkande for de anhorigas situation i kontakt med vard, sett ur
deras perspektiv. | denna studie refererar detta till och beskrivs som de anhérigas vara-i-
varlden, en kunskap som kan n&s genom en tolkningsprocess.?® Tolkningsprocessen forvantas
generera den gestalt, mot vilken det blir mgjligt att n& en annorlunda forstaelse av de
anhorigas situation och for nar vard for dem f& mening av vérd av god kvalitet.?” God vard
dler vérdande anvands i avhandlingen i den betydelse Eriksson, Nordman och Myllymaki ger
evidensbaserad vard, d.v.s. nér vard till sin karaktar & caritativ.®

Den humanvetenskapliga vardvetenskapens vardegrund innefattar karlek som ett etiskt
fundament, motiv och ideal, som en vardetisk fordran for allt vardande.?® Denna vardegrund
ar manniskokérlek och barmhértighet. Annorlunda uttryckt; att vilja en annan ménniska vél,
vilket fokuserar en Gppnare, bredare syn p& hur manniskors lidande kan lindras &n traditionell
biomedicinsk syn vars fokus av tradition & sjukdomar och dessas symtom.*°

En utgangspunkt for studien & antagandet om ett samband mellan en manniskas existentiella
tillvaro och hennes handlingar och utsagor, skriftliga eller muntliga. Detta &r en traditioninom
den vetenskapliga forskningen, som har manniskors erfarenheter som intresseomrade. Dar

23 Nackakommun, 2001.

24 Med helhetssyn avses att véardaren i vardprocessen méter manniskan, patienten och/eller den anhdrige, som kropp, sja och ande med
begér, behov och problem, d.v.s. att hennesinnersta langtan och dnskningar, hennes fysiska, psykiska, kulturella, sociala och andliga behov
och de villkor hon inte g&lv formér beméstrai den situation hon befinner sig i, beméts och bekréftas, tillfredsstélls, tillgodoses ochveller
beméstras.

25 Eriksson, 1979-2003. Med vardprocessens utveckling avses hér négot betydligt djupare 8n Yura & Walsh (1983, 1988)
behovsklassifikat ion. Erikssons vérdprocess omfattar dven patientens och/eller den anhériges begérsnivd, d.v.s. ménniskans existentiella
léngtan efter liv och kérlek, vaxt och utveckling, balans och harmoni med ochi livet.

26 Martin Heidegger (1889-1976) och Hans Georg Gadamer (1900-2002) benégmner Edmund Husserls (1859-1938) livsvérld manniskans
vara-i-vérlden, hennes existens. Med utvecklingen av en hermeneutisk tradition forskots intresset frén essensiell forstéel settill existentiell
forstéel se; frén vasen till vara-forgéelse, hur fenomen i den ménskligatillvaron upplevs av manniskan.

27 Gadamer (1975 s. 297). "It is enough to say that we understand in a different way, if we understand at all.”

28 Jfr. Eriksson, Nordman & Myllymaki, 1999.

29 Av Matilaninen (1997, 2000) beskriven som” ... vérdandets innerstakérna: kérlekstanken, vordnaden for livet, manniskan och
mdjligheterna— med en djup viljaatt lindralidande, beskydda, trésta och beframjaliv’ (Matilainen, 2000, s. 20 med referenstill Eriksson,
1993). Kérleken till Gud och till véramedméanniskor & det mest grundisggande och viktigaste av alabud och moralprinciper och uttrycksi
kérleksbudet; att i barmhéartighet bry sig om andra (Barbosa da Silva, 1991, Eriksson, 1993).

30 Eriksson, 2001, Jfr. Starck & Mc Govern, 1992, Soderlund, 1998.



stravar forskare efter att synliggéra den mening som manniskor sdva tillskriver olika
situationer och handelser i syfte att na forstaelse for deras tillvaro. Detta & en utgangspunkt
aven for foreliggande studie. Da existentiella dimensioner som lidande och ohélsa, liksom
deras motsatser & oméatbara, fordras ett vetenskapligt forhaliningssitt som syftar till forstéelse
och som arbetar med tolkning som kunskapsform varfor ett hermeneutiskt forhallningssatt
blir nédvandigt. Detta stéllningstagande stammer val med intresset att n& kunskap om hur det
& att vara manniska i en given situation. Med utgdngspunkt i min 6vertygelse om att den
forstéelse och kunskap som studien genererar ar 6verforbar till andra sammanhang dn dem
som tolkningen ursprungli%en gdller tillskrivs denna forskning den generaiseringsform som
bér igenkénningens tecken. 3

Med tolkningsprocessen avser jag att forsoka forstd de anhorigas varld.®? Forstdelseformen
syftar till att n& hermeneutisk forstéelse, d.v.s. en vidgad och fordjupad forstéelse av en
existentiell vérld. | fortséttningen anvands termen hermeneutik i betydelse av existentiell
tolkning.®* De anhérigas utsagor ska forstds i forhdllande il deras situation, men det &
tolkningsobjektets varld - det upplevda - som &r i fokus. Jag vill nd insikt i de anhdrigas
situation och deras upplevelser av vard och hur detta paverkat deras hélsa.

For att demonstrera innebdrden av de anhdrigas varderfarenheter tar jag végen 6ver Hans-
Georg Gadamers framstélining av innebtrden av spelet, se kapitel 4. Det handlar inte om att
rekonstruera ndgra anhorigas livsvillkor, men va om att skapa den bild som kan framstdlla
deras situation sa att den blir sa begriplig, att vi kan forsta deras existentiella villkor. Det &r i
resultatdelen, som det intensiva och véxlande samtal jag fort med den frén intervjuer
transkriberade texten tillféligtvis avbryts, for att beskrivas for lasaren. | diskussionskapitlet
inbjuds &terigen andra forskares resultat att ingd i samtalet. Darmed vidtar en nagot
annorlunda utformad fas i dialogen, vilken innebar flera horisontsammansmaltningar.3*

Foreliggande studie genererar kunskap om de anhdrigas i-varlden-varo och de villkor de lever
under i sin kontakt med varden. Genom att analysera deras utsagor blir det mgjligt att se hur
vardandets meningssammanhang framtrader for dem och forsta att - sd har kan det vara.

Disposition av foreliggande studie

Kapitel 1 ger en introduktion till studien utgdende fran forskarens intresse, omfattande
studiens placering i ett humanvetenskapligt paradigm, val av hermeneutisk metodologi och
tolkningsform. | introduktionen berérs aven studiens kunskapsobjekt, forskningsobjektet och
utgangspunkter. Kapitel 2 omfattar studiens bakgrund. Den & uppbyggd som en integrerad
forskningsoversikt dver tidigare forskning och av litteratur av intresse och med relevans for
problemomradet. Vidare beskrivs studiens centrala begrepp. Aven studiens forskningsobjekt,

31 Gadamer, 1975, 1997.

32 Av Per Johan Odman (1997b) beskrivit som tolkningsobjektetsvérld.

33 Tolkning av intentioners relation till handlingar ger en begransad form av rationell forstéelse, liksom &ven den strukturella tolkningen.
Detta sérskiljer dessa b&da tolkningsformer frén vad Odman (1997b) benamner existentiell tolkning, se vidare kapitel 4.

34 Dialogen med texten (handlingen) beskrivs av Gadamer (1997) som den ménskliga forstael sens karnfenomen. Det & i tolkningsprocessen
som olika forstéel sehorisonter mots. Texten bygger pa en forstéel sehorisont och tolkaren/forskaren, liksom I dsaren har en annan

forstéel sehorisont. Annorlunda uttryckt: Min horisont som I&sare méter textens horisont. Dérmed f&r jag nya erfarenheter som gor attjag
Gverskrider min tidigare forstéel se; jag har dverskridit min egen forstael sehorisont. Det & denna dverskridning av forstéel sehorisonter som
ligger i begreppet horisontsammansmaltning. Jfr. uttrycket " det dverstiger min horisont” nér man istéllet inteforstar, se vidare kapitel 4.



kunskapsobjekt och  kunskapsintresse presenteras. Kapitlet avdutas med en
problemformulering. | kapitel 3 beskrivs studiens syfte, frégestallningar och Gvergripande
design. | kapitel 4 redogdrs for studiens teoretiska perspektiv. och metodologiska
stéllningstaganden. Hermeneutikens och abduktionens sanningsbegrepp i form av det
sanningslika penetreras ocksd. | kapitel 5 beskrivs och appliceras tre slutledningsmaénster.
Likasa beskrivs den tolkningsmodell som anvands. Detta forfarande syftar till att for lasaren
demonstrera den tolknings- och forstéelsemodell som anvénds, men &ven till att demonstrera
faserna i den abduktiva slutledningsprocessen. Avdutningsvis redogdrs for val av
datainsamlingsmetod, urval och urvalskriterier liksom for de etiska 6vervéganden som gjorts.
Kapitel 6 inleds med en beskrivning av studiens omfattning och material. Hela
tolkningsprocessen och de dutledningsformer som & verksamma demonstreras sedan i
relation till en fallstudie. Darmed introduceras det abduktiva slutledningsmonstret, som
applicerats pa fallstudien resulterar i heuristiska antagande i termer av abduktiva teser.
Dérefter presenteras den empiriska modell som genererats fran fallstudien. Den, liksom 6vriga
anhorigas utsagor, vittnar om de anhérigas tillvaro, deras vardag och livsvillkor. De abduktiva
teser som tar form under slutledningsprocessen presenteras, dels som en sammanfattning av
fallstudien, dels som sammanfattningar under de universella temata som utgér den empiriska
modellens betydel sefélt och dels som en sasmmanfattning sist i kapitlet. | kapitel 7 presenteras
den teoretiska modell som formér forandra forstdelsen for de anhorigas tillvaro. Den utgdr
frdn den empiriska modellens betydelsefalt och de abduktiva teser som formats men har
utvecklats i relation till en ontologisk hélsomodell. Kapitel 8 omfattar en metodologisk
diskussion utgdende fran det sanningslika relaterat till kravet pa igenkanning. Efter det foljer
en diskussion av de etiska aspekterna och en allmén diskussion av resultatet i relation till
tidigare forskning. Dérefter diskuteras anhdrigas hdlsa och lidande mer specifikt i relation till
upplevelse av vard. Kapitlet avslutas med reflexioner kring det logiska slutandets Gppnande,
d.v.s. den vetenskapliga syntesen, gestaltad i form av terra caritatis, mojliggér samtidigt ett
Oppnande mot nya horisonter.






” Genom tiderna har man sett olika pa
vardandets kunskapsobjekt, men det
finns en gemensam némnare som tar
fasta pd var onskan att lindra det
manskliga lidandet och den ménskliga
noden. Vart sdkande borjar inte med
var kunskap och var vetenskap, utan det
borjar med vér oro. Genom att véga
kénna oron inom sig kan forskaren rikta
sin blick mot det han upplever &r i
oordning inom det egna territoriet. Vad
vi upplever varai oordning beror
givetvis pa véra varderingar och var
uppfattning om det goda och det skona,
vart vetenskapsideal .”

Katie Eriksson

KAPITEL 2. STUDIENS BAKGRUND

Nedan presenteras studiens bakgrund som en integrerad forskningsoversikt. Bakgrunden ar
uppbyggd av tidigare forskning av ntresse och med relevans for problemomradet och av
litteratur inom omrédet. Vidare beskrivs studiens centrala begrepp. Aven studiens
forskningsobjekt, kunskapsobjekt och kunskapsintresse presenteras. Kapitlet avslutas med en
problemformulering.

Andelen dldre 6kar i det svenska samhéllet! Fram till & 2030 beraknas personer dver 65 &
och &dre 6ka med drygt 44 %, gruppen 80 & och &dre med 72 %. 2002 var 18 procent av
Sveriges befolkning dver 65 &. En sadan ddersfordelning har inget annat EU-land. Det &ar
mot den bakgrunden vi ska se scenariot med ett 6kat antal ménniskor som drabbas, och som
kan komma att drabbas av demens.? Dessa kommer att behdva vard. Troligtvis kommer detta i
forsta hand att berdra de anhoriga, eftersom tillgng pa antalet vardplatser, personal och
ekonomiska resurser & starkt begransade.® Demens, som beskrivs som en folksjukdom,
beskrivs ocksad som de anhérigas sjukdom eller sa refererar vardare till och beskriver de
anhdriga som ” the hidden patient” eler ” the forgotten client” , en som sjalv behover vérd och

1 Nationellafolkhal sokommittén, 1999, Rohl, 2000, Social departementet, 2003.

2 Antalet manniskor som drabbats av demens & stort i Sverige, & 2000 var de 120 000 och & 2025 beréknas de bli 154 000 (Réhl, 2000).
Varje & inguknar ungefér 23 000 svenskar i demens. (Lika ménga dér varje &.) Ar 2003 & de ungefar 139 000. De flesta & kvinnor
(Socialdepartementet, 2003). Det beskrivs som en konsekvens av den 6kade medellivdangden. Av dem som & mellan 65-75 & var det enbart
37% som var helt utan ndgra minnessvarigheter.

3 Sociastyrelsen, Halso- och §ukvardsstatistisk arsbok, 1997. Vardplatsernainom den slutna varden har minskat, vardpersonalen har slutat
och resurserna har omfordel ats. Medan mellan 70 000 — 80 000 ménniskor som drabbats av demens bor i sérskilda boenden, magjoriteten i
boende utan sarskild demensinriktning. Detta trots att mellan 50-70 procent av alamed demens lider av Alzheimers §ukdom

(Socia departementet, 2003).
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omsorg.* Darfor inréttas ocksd olika stodformer for de anhériga bland annat s kallade
Anhdrigcentra, vilka finansiellt stdds av Sociastyrelsen. Socia styrelsen fordelar 100 miljoner
kronor per & under tre &, fram till 2003, till landets kommuner for att i samarbete med
frivilligorganisationer utveckla sk. Anhorigstod. Dessa organiseras pa olika stt, t.ex. som i
Gavle dar uppdragsgivaren & Omvéardnadsnamnden.®

De flesta manniskor stravar helt naturligt efter att hantera sin livssituation s att de ska ma sa
bra som mgjligt och kanna vébefinnande. S sker troligtvis dven néar den narstdende, oftast
maken/makan men aven fordldrar, blir alvarligt funktionshindrad, som t.ex. nér denne/denna
eller de drabbas av demens och behover vardas endera av de anhdriga galva eller av négon
annan. Men i och med att villkoren forandras, foréndras deras tillvaro. De anhdriga befinner
sig i en for dem helt ny situation. Det & troligt att de paverkas av den situation som
uppkommit. Detta gor att de anhdrigas situation ocksa uppmarksammas idag. ® Olika projekt
for att f& mer kunskap initieras, speciellt i relation till vard och omsorg. Syftet med dessa
projekt ar att f& fram relevant kunskap s att samhéllet ska kunna vidta 8tgarder och utveckla
metoder for halsoframjande och forebyggande insatser for dessa grupper.” Omsorg om
manniskors hdlsa &r ett legitimt och viktigt mal i samhéalsdebatten i och med att halsofrégor
integrerats i den alménna samhallspolitiken. ® De &tgérder som prévats for att forebygga
ohdlsa bland de anhtriga omfattar det mesta fran medicinsk behandling till omfattande
stodprogram, sdsom vérd, modifiering av boendemiljo, psykologiskt omhandertagande,
individuell och specialiserad hjélp och service, teknologiskt stod, allmén och riktad
vérdutbildning till individuella eller till grupper av nérstdende vérdare.®

Intresset for de anhdrigas situation har fatt till foljd att problematiken studeras ur olika
perspektiv och pa olika nivaer, och publiceras i olika former, fran resultat av storskaliga till
resultat av enstaka fallstudier. Detta ska ses mot bakgrund av den svéra situation, som det mot
ovanstdende kan antas innebara att i hemmet leva med och varda en ménniska, som utvecklar
en demens. Forskningsoversikten nedan uppvisar darfor enbart ett axplock av den samlade

4 Spri (1992) beskriver demens som deanhdrigas §ukdom medan Sallstrém (1994) anvander begreppet the hidden patient. Pratt, Schmall,
Wright & Hare (1987) anvander begreppet the forgotten client. Glass (1993), Laitinen (1993) och Rosenthal (1993) visar pade anhérigas
behov av att f&information och av att f& kannatrygghet, sskerhet, nérhet, trost och stod.

5 Anhdrig 300. 2000. En projektgrupp har tillsammans med projektledare ett gemensamt ansvar att driva projektet enligt handlingsplanens
malséttning. Till projektet finns en styrgrupp utsedd, vilka bestdr av ledaméter frén Omvéardnadsnamnden.

6 Folkhél soinstitutets nyhetsbrev, 1999, Folkhal soinstitutet och Svenska kommunférbundet, 2000, Social departementet, 1999,
Sociavetenskapliga forskningsrédet, 1999, V &rdalstiftelsen, 1998, World Health Organisation, WHO, 1998.

7 En satsning har, som redan namnts, skett med stod till anhériga éver helalandet. Den gé& under bendmningen Anhérig 300.

8 SOU 2000:16, Halsa pa lika villkor — nationellamal for folkha san. Statens folkhé soinstitut, 2003, Regeringens proposition 2002/03:35.
Riksdagen har faststallt 11 mélomréden. Jones & Meleis (1993) ser p& hélsalikvardigt med empower ment

9 Omfattande stédprogram har genomforts, bl.a. av Millan-Calenti, Gandoy-Crego, Antelo-Martelo, Lépez-Martinez, Riveiro-Lépez &
MayanSantos (2000). Likasa har Jansson, Almberg, Grafstrom, & Winblad (1998), Jansson (2001) inom ramen fér K ungsholmsprojektet
utvecklat den sk. Cirkelmodellen, med vars hjélp man byggt upp en stddjande verksamhet f6r anhdrigatill personer som drabbats av
demens. Till stédprogram kan &ven nationella och lokaavarianter inom ramen f6r Anhorig 300 féras. Colombo, Vitali, Molla, Gicia&
Milani (1998) koncentrerar sig pa modifiering av boendemiljo. Medan Pot, Deeg, van Dyck & Jonker (1998) fokuserar psykol ogiskt
omhandertagande. Vid olika centrumbildningar internationelIt ges béde individuell och speciaiserad hjalp och service till anhdriga. Som
exempel namns hér Assis Height i Rochester, Minnesota, USA (Soderlund, 1996), Addenbrooke’s hospital i Cambridge, England
(Soderlund, 2000). Sverige fér i detta sammanhang representeras av Silviahemmet (Skog, 2000), &ven om mindre centra byggs upp runt omi
Sverige. Wright, Bennet & Gramling (1998) utvecklar istéllet en telekommunikation med anhérigvérdaretill narstéende & dre dementa.
Medan Istituto Geriatrico et a. (1998) och Thompson & Briggs (2000) genomfor utbildningsinsatser.
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forskningen, men en ambition har varit att forsoka identifiera det svenska forskningsfaltet.X
Forskningsresultat har sokts i fulltextbaserna Infotrac, Elssevier, ERIC; Academic Search
Elite, Cohrane Library, Sociastyrelsens databas, Spriline, Medline, SweMed, olika
sokmotorer som t.ex. Yahoo samt manuell sokning via avhandlingars referenser. Sokord har
varit demens, anhoriga, upplevelse, erfarenheter med dess motsvarigheter pad engelska.
Sokorden har kombinerats med vad i betyddse av nursing och caring. Ur
forskningsoversikten framtrader sammantaget en bild av de anhérigas situation sisom
stressfylld, tung och kravande, béde psykologiskt och socialt med bl.a. symptom pa sk.
utmattningssyndrom med eller utan depression och sorg.** De anhériga kénner sig ensammai
ensamheten n&r de upplever sig dvergivna av andra.*? Ansvaret upplevs som stort och kan p&
goda grunder antas leda till lidande med upplevelser av hoppltshet, oro, rédsla och
otillracklighet, om de inte far bekraftelse av andra. D& kan de paradoxalt nog aven finna
gemenskap i ensamheten. * e anhdriga som utvecklat en strategi for hur de ska gora och som
kénner att de har kontroll dver situationen, formar hantera den.'* Detta géller oavsett om det
& anhotriga i Sverige som & i fokus eller om det & de koreanska, de nederldndska,
amerikanska eler de kanadensiska anhtriga for att namna anu ndgra exempel ur
internationell forskning.®

Trots forskningens mangfald anser Vrabec den vetenskapliga kunskapen om véard ur anhdrigas
perspektiv bristfallig, vilket motiverar denna studies beréttigande. '® Det & svart att identifiera
forskningsfaltet, vilket kan bero pa pétalade brister i de studier som genomforts. Dartill menar
Thompson och Briggs att det fran de studier som hittills & genomfdrda inte gar att dra
sutsatsen att vidtagna stodprogram haft ndgon effekt pad de anhorigas bordor, varken
ekonomiskt, kansloméssigt eller fysiskt. *” Studierna & for disparata, av for délig kvalitet och
for sméskaliga. Darfor & studierna inte jamférbara, menar forfattarna, vilket samtidigt

10 Ett projekt som berdr vard av manniskor som drabbats av demens & det sk. Kungsholmsprojektet i Stockholm som bedrivs sedan 1987.
Frén detta har drygt femtontalet doktorsavhandlingar genererats. Av dem berér Almberg (1999), Grafstrom (1994) och Jansson (2001) de
anhorigas situation. Mossberg-Sand (2000) fér representera Géteborg och Sallstrém (1994) Umed.

11 Almberg, Grafstrom, Winblad, 1997, Almberg, 1999, Almberg, Grafstrém, Krichbaum & Winblad, 1999, Grafstrom, Fratiglioni,
Sandman & Winblad, 1992, Grafstrém, 1994, Grafstrém, Fratiglioni & Winblad, 1994, Grafstrom & Winblad, 1995, Jansson, Grafstrom,
Winblad, 1997, Jansson, 2001, Mossherg-Sand, 2000, Richards & Lilly, 2001, Sallstrom, 1994, Winqvist, 1985. S&val Grafstrom (1994) och
Sallstrom (1994) som Almberg (1999) och Jansson (2001) beskriver den internationella forskningen kring anhdrigasom vérdar en nérstéende
som drabbats av demens. Tillika ger de utforliga beskrivningar av 5ukdomshilden varfér dettainte gors hdr emedan dettainte & studiens
kunskapsobjekt. De svenska studierna fokuserar foretradesvis de anhdrigas vardande av den demente - inte varden om dem gévaeller vad
vérd betyder for dem.

12 Aittamaki et al. 1999, Johansson, 1991, Johansson & Fahlstrom, 1993.

13 Aittamaki et a. 1999.

14 Almberg, 1999, Jansson, 2001, Grafstrom, 1994, Willoughby & Keating, 1991. Almberg (1999) fann férutom sorg sjalvorebrael ser,
onsketdnkande och galvbehérskning vara de strategier anhdriga anvande sig av for att klarasin situation.

15 Almberg, 1999, Grafstrém, 1994, Jansson, 2001, Le Navenec & Vonhof, 1996, Mossberg-Sand, 2000, Pot et al. 1998, Richards & Lilly,
2001, Sisk, 1999, Séllstrom, 1994.

16 Vrabec, 1997. De femtio studier som utgjorde urvalet for en integrerad litteraturstudie, omfattande &ldre anhérigvérdare till ddre
nérstéende genomforda under 1980-1995, visade bristande validitet och reliabilitet. Studierna hade, enligt Vrabec, genomférts med
kvalitativt olika utgangspunkter och modellernai studierna varierade eller si saknades teoretisk forankring. Déartill var stodet till de anhériga
daligt beskrivet, mgjliga orsakssammanhang pétal ades inte och den statistiska bearbetningen var ofullstandig.

17 Thompson & Briggs, 2000.
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placerar dem sadva i den vetenskapliga féra som stravar efter komparation och
generaiserbarhet. '8

Vad ar da vért att veta om de anhdriga, deras situation, deras méte med och upplevelser av
vard sett i relation till deras e%et vélbefinnande? Det & den av vardvetenskapens grundfrégor,
som legitimerar denna studie.'® Patienters och anhérigas méte med vérden kan betraktas som
en komplementar bild av vard till den som utgédr fran professionella vardares perspektiv. De
olika perspektiven representerar moten med vérden utgdende frén olika varldar.
Vérdvetenskap kan utifrén sin egen identitet bidra med kunskapsutveckling for vérdande.?°
Det kan bli mdjligt att bygga broar som forenar olika perspektiv sa att det blir mgjligt att
motas.?* Genom att skapa vetande om vad olika perspektiv pé vérdande kan innebéra fé&r vi ny
vardefull, aktuell och relevant kunskap. Darmed skapas forutsdttningar fér en autentisk dialog
i motet manniskor emellan - den som formér oss att forstd andras sétt att erfara den till synes
gemensamma livsvérlden.?? En férhoppning &r att detta ska leda till forandrade attityder och
forhdlningssétt i enlighet med de vardpolitiska intentionerna, men framfor alt att tillforsakra
manniskor den vard och omsorg de har rétt att f& Forutom de individuella halsovinsterna
tillkommer dartill stora samhéllsekonomiska vinster om ménniskor far den vard de borde fa

Kunskapsobjektet i denna studie & hur manniskor, som trots att eller tack vare att de &r
anhoriga, lever sinaliv, lider sitt lidande och upplever sin hdlsa under de speciella villkor som
gdler i deras kontakt med varden. Tva viktiga och relevanta frégor i detta sammanhang &
Vad innebér det egentligen att vara anhorig till en nérstéende som drabbats av ett allvarligt,
obotligt sukdomstillstdnd? Hur ser de anhtriga pd vard? Om man ser pd vard som en
integrerad och till stora delar dold pé&verkansprocess, blir det angelaget att dels forsoka forsta
vad det betyder att vara anhdrig i olika vardsammanhang, dels att forsoka forsta nar varden
for dem f& mening av god v&d.?® Detta sker utifr8n ett antagande att anhdrigas, liksom
patienters upplevelser av varden blir av betydelse for deras egen méjlighet att nd halsa 2* Det
& mot ovanstéende rimligt att anta att varden av deras narstéende blir av betydelse for dem
sidva, vare sig de nérstdende vardas av andra eller om det & de anhoriga sjdlva som vardar
sin nérstaende.

18 Detsamma konstateras av Grafstrom et al. 1992. De refererar i sammanhanget till Baumgarten (1989). Aven Baumgarten framh&ller
metodologiska brister. Sallstrom (1994), i sin tur, lyfter bl.a. fram bristen pateoretiskt resonemang. Andrabrister &r forfattares olika
definitioner, tolkningar och anvandningar av de koncept och de strategier, som nér de anvands till&mpas.

19 De andra grundfrégorna & Vad vet vi redan? och Vad kan géras vetbart? Annu enfrégatorde vara: Hur f&r vi kunskap om det vi anser &
vaért att veta och som kan goras vetbart?

20 Vérdande refererar till en vardande vérd och inteftill vérd i allmanhet, vilkeni sig inte alltid upplevs som vérdande. Jfr. Soderlund, 1998.
21 Brobyggandet sidé &r att forena, skriver Eriksson, 1992a. Gadamer (1975) uttrycker detsamma som sammansméltning av traditioner.

22 Med livsvérld avses den vérld ménniskor lever i och erfar som en levd erfarenhet; ménniskors vardagserfarenhet. Det & en term som
framfor alt forknippas med Husser!.

23 Soderlund, 1998. Genom olikaformer av paverkan avser vardaren att &stadkommaett tillstand av 1&rande, vaxt och utveckling vars
yttersta syfte & att initiera, bevara och utveckla halsoprocesser, négot som innebér att vérd kan beskrivas som en pedagogisk
paverkansprocess. Se dven Erikssons definition av patientkomponenten i vardprocessen (1988, s. 40) "...for vilken man (vardaren ensam,
vérdteamet ensamt eller tillsammans med patient och/eller anhériga) konkretiserar ett mdl i forhdllandetill kontinuitet hdlsa-ohdlsa i avsikt
att forandra och/eller upprétthdlla det aktuella hélsotillstandet". Olika kulturer uppfattar vérd och kénner omsorg pa olika sétt, samtidigt som
det finns gemensammaindag i sdval varden som omsorgen vérlden 6ver (Leininger, 1988).

24 Halldorsdottir (1996a), Hughes (1991), Larsson, Wilde & Udén (1997) och Soderlund (1998) har, for att namna négra, studerat patienters
upplevelser och erfarenheter av vard medan Medicinska forskningsradet, MFR, (1980) sammanstéllt forskningen kring patienters upplevel ser
och erfarenheter av vard.
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Om patienterna kanner att de &r delaktigai sitt eget tillfrisknande, paverkar det positivt hur de
foljer ordinationer, r&d och anvisningar som de f&r.?° V&rd och péverkansprocesser relaterar
darmed till hélsa, eftersom patienters halsa paverkas av om de kanner fortroende for varden
eller inte.?® Aven relationers betydelse for halsa anses vara viktigt.?’ Detsamma kan p& goda
grunder antas galla dven for anhdriga, specidllt i si svéra situationer som att vara anhorig till
en narstéende med demens. Studier har visat att det & kvinnor som axlar den stérsta bordan
nar en familjemedlem drabbas av §ukdom, oavsett om det & demens eller n&got annat som
drabbat den nérstdende.?® Men det & det smygande insjuknandet vid demens som av anhériga
upplevs som svérast.?® Denna period upplevs si arbetsam att 89 procent av de anhoriga, som i
en studie tillfrAgades om de kunde tanka sig fortsitta som anhérigvardare svarade ngj - inte
ens om de fick betalt.>® Andra skulle géra om samma sak om det behtvdes.3! D& demens
debuterar med stigande alder & de anhoriga ocksd oftast dldre. Eftersom de flesta &r dldre &
de tillika ofta fysiskt svaga och lever manga ganger isolerat tillsammans med den demente.*?
Det visar sig ocksa att manga inte har ndgon att dela ansvaret for sin narstaende med, inte
heller har de tillrackliga kunskaper om sjukdomens symtom och prognos.

Studiens centrala begrepp

Som grund foér olika definitioner av begrepp ligger skilda uppfattningar om vad begreppen
innefattar och hur de anvands, varfor begreppen lidande, vard och hdlsa som de anvands i
denna studie beskrivs nedan. Aven om jag inte avser att géra en begreppsutredning av dem sa
penetreras begreppen, eftersom de i relation till de anhérigas tillvaro utgdr studiens
kunskapsobjekt, liksom att de dven utgdr vardvetenskapens grundkategori, motiv och syfte.

Lidande

Redan begreppet patient kan, som tidigare beskrivits i fotnot hérledas till lidande ur latinets
patiens som betyder lidande. Halsa beskrivs av ndgra véardforskare i relation till lidande.®
Lidandet framstér i Halldorsdattirs litteraturGversikt, som vagen att na forstéelse for vad som
ar meningen med livet.3* Andra beskriver lidande i relation till férsoning.*®

25 Halldérsdéttir, 1996a, Hughes, 1991, Larsson et a. 1997, MFR, 1980.

26 | vid bemérkelse innebar béde vard och pedagogik att genom olikaformer av paverkan bidratill att utveckla ménniskans inneboende
resurser med avseende pd hédl sa som integration och harmonisk enhet (Soderlund, 1998). Halldorsdéttir (1996a), Hughes (1991), Larsson et
al. (1997), MFR (1980), Soderlund (1998) och Wilde, Starrin & Larsson (1993) och Wilde (1997) har studerat hur patienters halsa paverkas
beroende p& om de kénner fortroende for vérden eller inte.

27 Bloom,1990.

28 Grafstrom, 1994, Kirkevold & Strgmsnes Ekern, 2001, Richards & Lilly, 2001.

29 Grafstrom, 1994, Jansson et d. 1997, Jansson, 2001, Séllstrom, 1994.

30 Jansson et a. 1997, Jansson, 2001. | defall demens drabbar en maka/make faller flera 8ktenskap sonder.

31 Aittaméki et a. 1999, Sdlstrom, 1994.

32 Grafstrom, 1994.

33 Arman, 2003, Eriksson, 1993, 1994, Fredriksson, 2003, Halldérsdéttir, 19963, b, Kahn & Stevens, 1986, Lanara, 1981, Lindholm &
Eriksson, 1993, 1998, Parse, 1992, 1995, 1998, Rehnsfeldt, 1999, 2000 och Wiklund, 2000. Se &ven Soderlund, 1998.

34 Halldérsdéttir (1996b) har studerat forskning om lidande inom olika discipliner. Gemensamt for forskningen & att den berér ménniskans
existentialitet, hennes existens, pa olika sétt.

35 Eriksson, 1993, 1994, Morse & Carter, 1996.
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Lidande beskrivs av forskare pa flera nivaer, "att ha lidande", "att vara i lidande" och "att
varda i lidande".%® "Att ha ett lidande", innebar att vara driven och styrd av yttre
omstandigheter; ménniskan flyr fran sitt lidande eller sa forsoker hon bortforklara det, t.ex.
alkoholistens beroende av alkohol bortforklaras pé olika sitt. "Att varai lidande" innebar att
soka efter ndgot mer &n man redan har, manniskan soker t.ex. tillfredsstallelse av olika behov.
"Att vardai lidande" & en kamp, en kamp mellan hopp och hopplGshet, mellan liv och déd.

Eriksson lyfter fram patienters sukdomslidande, vardlidande och livslidande, vilka kan
beskrivas p& lidandets samtliga nivaer, gérande, varande och vardande.®” Sjukdomslidandet pa
en gorandeniva kannetecknas av att patienten forsoker bortférklara sina symtom medan han
pé varandenivan upplever otillfredsstallelse och darfor forsoker tillfredsstalla sina behov. %8 P&
vardande nivan aktualiseras sukdomslidandet genom krav pa forandringar i livet p.g.a
siukdomen. *® V&rdlidande p& gorandenivan orsakas av v&rden som system och vardaren som
person medan vérdlidande pa varandenivan utgors av upplevelser av osdkerhet och
otrygghet.*® Vardlidande p& vardandenivan innefattar bl.a. krénkning av patientens vardighet.
Livslidande berér manniskans existens.*! P& gorandenivan innefattar det bl.a. att inte kunna
kénna ett egenvarde av att t.ex. prestera det man &r van att gora.*? P& varandenivan handlar det
om att inte kunna leva upp till egna forvantningar och pa vardandenivan aktualiseras
existentiella frdgor om liv och déd, meningen i och med livet.** Patienter som pé olika st
uttrycker att de kanner sig objektifierade och alienerade tillfors t.ex. ett livsidande pa
vardandenivan, eftersom ett s&dant bemdtande gor att de kanner sig krankta. ** Gemensamt for
manga patienter & dock att upplevelser av lidande &r sd svéra att det ar svart, ibland omgjligt,
att uttrycka dem. *®

Véad

Redan de grekiska filosoferna som levde fore var tiderdknings borjan, frégade sig vad hédlsa
och god vard var och hur dessa forhéll sig till varandra.*® Alltsedan dess anvands begreppet
vérd i ménga olika sasmmanhang. Ur en tidigare analys av begreppet vard framkommer att
vardandet i grunden & nagot naturligt manskligt i syfte att dela och att hela - dven om
vérdandet kan anta olika former.*” Man bér dock notera ait vérdarbete inte alltid

36 Arman, 2003, Eriksson, 1993, 1994, Eriksson, Bondas-Salonen, Herberts, Lindholm & Matilainen, 1995, Lindholm, 1998, Rehnsfeldt,
1999, Siderlund, 1998, Wiklund, 2000. Se vidare kapitel 4.

37 Eriksson, 1993, 1994.

38 Eriksson, 1993, 1994, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000, 2003.

39 Eriksson, 1993, 1994, Rehnsfeldt, 1999, Sdderlund, 1998, Wiklund, 2000, 2003.

40 Eriksson, 1993, 1994, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000, 2003.

41 lbid.

42 1bid.

43 Ibid.

44 Soderlund, 1998.

45 Arman, 2003, Eriksson, 1993, 1994, Rehnsfeldt, 1999, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000, 2003, Y ounger, 1995.

46 Marc-Wogau, 1983. Platon (ca428/427-348/347 f. Kr.), Aristoteles(384-322 f. Kr.) och Hippokrates (460-ca 370 f. Kr.), varav den
senare traditionel It uppfattas som [akekonstens fader.

47 "Va&dandet innebér delande. Delandet innebér att vara delaktig, att varamed, delta.” (Eriksson, 19874, s. 38). | den betydelsen & vérdaren
delaktig i samma helhet som patienten och/eller som i foreliggande studie; den anhérige. Jfr. det latinska ordet communicare, att dela, som
innebar att gora gemensam (Soderlund, 1998). Denna delaktighet begrénsas inte av nérvaron av négon konkret men v till rum och tid, hér
och nu, skriver Eriksson (1987). Vardandet som helhet & mangfacetterat, konstaterar Eriksson. Om man utgér frén att vardande inte kan
reduceras, vare sig till vardarbetets olikamoment eller till olikakompetensmréden blir det mjligt att se vardande som en integrerad helhet,
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nodvandigtvis innebar eller upplevs som ett vardande, &ven om s& ocksd sker.*® Utifran
stéllningstagandet att vard ar en integrerad och till stora delar dold paverkansprocess,
inforlivad och standigt nérvarande, kan den antas forma manniskors sétt att se pa lidande,
vérd och hdlsa.*® D& blir det angelaget att forsdka forstd vad det betyder att vara anhérig i
korgta)kot dms%d varden i olika ssmmanhang och nér varden av dem ges en bestamd mening eller
innebdrd.

Négon almént vedertagen definition av begreppet omvardnad finns &nnu inte
i Sverige men Medicinska forskningsrédet, MFR, fastslog 1982 féljande definition:>

"Omvardnad innebér att tillgodose allmanméanskliga och personliga behov och att déarvid tillvarata individens
egna resurser for att bevara eller dtervinna optimal halsa liksom att tillgodose behov av véard i livets slutskede.
Omvérdnad sammanfaller delvis med och utgor ett komplement till medicinsk vard, beaktande sava psykiska
som sociala och kulturella aspekter.

Omvardnadsforskning studerar den process, den situation och den miljo dar omvardnad ges, de hjalpmedel som
anvands, omvardnadens resultat samt relationerna och samspelet mellan personal, patienter och deras anhériga.
Till omvardnadsforskning kan ocksa réknas forskning roérande vardarbetets organisation och uthildning inom
omvardnad.”

| ovanstéende synliggors relationen mellan vard och halsa. Tillvaratagande av individens egna
resurser for att bevara eller &ervinna optima hdlsa framskrivs sdledes i definition for
omvéardnad och omvardnadsforskning i Sverige. | Europa fokuseras utbildning av
sjukskoterskor pa sambandet mellan ménniskans hal sotillstdnd och hennes fysiska och sociala
miljo.%% | Sverige &erfinns i uthildningsprogrammen for sjukskoterskor - férutom att
studenterna ska forvérva kannedom om forhdllandena i samhéllet som paverkar manniskors
hélsa att de &ven ska kunnainitiera och delta i halsoframjande och férebyggande arbete. >3

Dér vard som begrepp anvands i detta arbete avses ett Gvergripande begrepp, som omfattar
saval medicinsk vard som det svenska begreppet omvérdnad. Men i denna studie &
kunskapsobjektet manniskors upplevelser av vard som fenomen, d.v.s. hur vérd visar sig for
n&gon, det icke métbara eller direkt eler indirekt observerbara.®* Det kan antas att anhériga,
liksom patienter, upplever vérden olika bl.a. beroende p& vilka kulturer de tillhor.>® Det
handlar om vérd som fenomen men i detta sammanhang handlar det enbart om de anhérigas

best&ende av, men dverskridande de i helheten ingdende aspekterna. (Detsammagéller den vérdvetenskap, som strévar efter att omfatta
verklighetens samtliga félt, se Eriksson, 1992 a, figur 3 s. 58).

48 Andersson, 1994, Eriksson, 19874, b, 1990, Halldorsdéttir, 1996a, Rehnsfeldt, 1999, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000.

49 Det dolda l&randet som Odman bendmner immanentpedagogik (Odman, 1995). Det vi |& genom att vi lever. Jfr. Sdderlund, 1998.

50 Har avses med vérd, férutom olika vérdhandlingar, ménniskors upplevelser av vard, d.v.s. det som varken kan observeras eller métas med
kvantitativa metoder. Detta & upplevelser varsinnebord & av olika betydelse for ménniskor i olika sammanhang. Jfr. Heidegger, 1927/1993.
Vérdprocessens véardhandlingar och vérdaktiviteter kan dock endera beskrivas vara styrande och/eller paverkande (Eriksson, 1979/1988) av
betydelse for |arande och darmed for férandringar i hdlsoprocesserna. Dér det senare, t.ex. genom vardarens bekraftande dialog (Jfr. Freire,
1972, 1974, Soderlund, 1998), syftar till att individen sjdlv tar ansvar for sitt 1&rande.

51 Citatet & fran MFR, 1982, s. 10. Jr. MFR, 1993

52 EES-avtalet, Ds 1992:34, EG, 77/452-453, 90/658.

53 Hogskolelagen, SFS1992:1434, Hogskol ef rordningen, SFS 1993:100, reviderad 1998:1272. Se exemplet Uthildningsplan

g ukskdterskeprogrammet faststélld av Grundutbildningsndmnden, Hogskolan i Géavle1999-05-05, reviderad 2000-03-21, 2002-05-07, se
vidare Socialstyrelsens allménnaréd om omvéardnad inom suten somatisk vard och primérvard, SOSFS, 1990:15, Sociastyrelsens allménna
réd om omvardnad inom héso -och ukvarden, SOSFS 1993:17, Sociastyrelsens allménna réd om kompetenskrav for tjanstgoring som

g ukskdterska och barnmorska, SOSFS, 1995:15.

54 Se Eriksson, 1992 a, figur 3, Verklighetens grénser s. 58.

55 Jfr. Leininger, 1988, Sachs,1983, 1992.
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upplevelser av fenomenet, som en levd och dartill upplevd tillvaro vid kontakten med vérden
och dess representanter.

| Sverige pafors en ny nomenklatur i varden. Begreppet narstéende &r ett av dessa. Ett annat
begrepp som inforts & vardtagare, dar begreppsbeskrivningen liknar den for begreppet patient
och den artikel som aberopas inleds ocksa med att "Det &r vi Sjukskoterskor som ansvarar for
att omvardnaden av patienten haller rétt kvalitet." °° Begreppet vardare definieras daremot
inte.” Ur citatet ovan och sammanhanget frangdr det dock att det & sjukskoterskor som
avses. | foreliggande studie definieras begreppen annorlunda. Det sker utifran antagandet att
den nya nomenklaturen &nnu inte vunnit gehtr vare sig hos vardare, patienter eller
allmanheten. Darfor anvands de sedan tidigare anvanda begreppen si som de definieras ovan.

Med vérdande avses i denna studie det caritativa vardande som synliggors i sdva tanke som
h&llning och handling.>® Det & ett v&rdande grundat pa ett etiskt stallningstagande, i syfte att
lindra lidande s& att manniskor kan uppleva mening, helhet och sammanhang i livet.>® Annu
en utgdngspunkt i denna studie & att professondlt vardande innebar att initiera
vardhandlingar, som t.ex. omsorg, trygghet, tillfredsstallelse, att vara eller métet. Av dessa
foljer vardaktiviteter som att ansa, leka och l&arai syfte att f& manniskor att vilja, kunna och
férma vara den de skulle kunna vara.®°

Hasa

Den internationellt vedertagna definitionen av hdlsa omfattas av friskhet, sundhet och
vélbefinnande.®! Lidandets dimensioner knyter direkt an till halsans dimensioner, se kapitel 4.
Halsans dimensioner kan &ven beskrivas som normativa, relativa och absoluta och aerfinns
p& den problemldsande nivan respektive pa behovs- och begarsnivéerna, se nedan. ©

De hélsopolitiska intentionerna om Halsa For Alla ar 2000 och Agenda 21 som antagits av
V &rldshél soorganisationen, WHO, vilka Sverige undertecknat, innefattar en Hésa for ala
policy, Halsa 21, for WHO:s europaregion och utgor utgangspunkten for de déri ingdende

56 SSF Nytt, 2000. Nomenklaturen & antagen av fullméktige i Svensk gukskoterskeférening i samband med fardigstéllandet av en strat egi
for kvaitetsutveckling inom omvérdnad. Med nérstéende avses "En person inom eller utom hushdlet som har en nérarelaion till
vérdtagaren.” (Bilagai SSF Nytt, 2000. Citatet & fran s. 4-5).

57 Daféreliggande studie tar sin teoretiska utgéngspunkt i en vid Abo Akademi, Institutionen for vardvetenskap i Vasa utvecklad
vardvetenskaplig teoretisk grund anvénds terminol ogin vérdare genomgéende fér dem som vérdar ndgon annan. Skillnaden gér vid formella
och informella vérdare dér de féregéende bendmns prof essionella vérdare. Undantag gors da vérdaren av andra beskrivs eller definieras
annorlunda, t.ex. som gukskéterska eller distriktskoterska. | Sverige & dock begreppet vérdare inte lika vedertaget som det motsvarande
begreppet vérdpersonal.

58 Jr. vad Eriksson et a. (1999) beskriver som evident vardande och vérdarbete. Wiklund beskriver det i sin tur som ett humanvetenskapligt
evidensbegrepp (2003).

59 Jfr. Soderlund, 1998. Se Erikssons grundantaganden (2001), 5.V &rdandets grundkategori & lidande., 6. VVardandets grundmotiv utgors av
caritasmotivet., 7. Vardandet & att i barmhértighet, kérlek, tro och hopp lindralidande. Det naturliga grundldggande vardandet uttrycks
genom att ansa, lekaoch lara.

60 Ansaska hér sesi betydelse av omsorg, att med smé handlingar skétaom eller p& annat sétt visaatt man bryr sig om den andra. Eriksson
(1987) beskriver ansning som ett uttryck for vanskap, att man vill den andraval och kénnetecknas av vérme, nérhet och beréring. Jr.
engelskans care och tending.

61 WHO:s definition av hdlsa harstammar frén 1947 (Eriksson, 1989, s. 16), men bekréftas standigt p& nytt. Den senaste

V é&rldshal sodeklarationen antogs vid WHO:s femtiof 6rsta vérl dshél sof orsamling, 1998 (WHO, 1998, Social departementet, 1999).

62 Eriksson, 1993, 1994, Lindstrém, 1987.
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landernas halsoarbete.®® Den svenska riksdagen faststéllde senast 2003 den av regeringen
fastslagna propositionen Mal for folkhalsa.®* Definitionerna av hélsa &r trots detta mangaoch
varierar inom och mellan olika vetenskaper, liksom angreppssétten att studera halsa.®°

Willman sammanfattar en begreppsutredning av hélsa med den dvergripande beskrivningen:
"Halsa innebar att leva’, som en livsyttring, en syntes av vérderingar och ett sétt att vara.®
Nordenfeldt definierar hdlsa som "att ha féormaga" , som en resurs for att kunna nd lycka och
berér individens behovstillfredsstéllelse.®” Ohélsa ses som individens oférméga att handla i

relation till uppsatta mal. Endera ser man halsa som en motsats till sjukdom eller sa ser man
pa& manniskan som en enhet vilken befinner sig pa halsans kontinuum. Andra beskriver hdlsa
som ett projekt beroende av ett handlande projektjag, d.v.s. ménniskan ses som ett handlande
subjekt med en livsplan, d.v.s. méanniskan har ett ma8 med sitt liv och tillika férmaga att
initiera aktiviteter for att n& mé&let.®® En forskare som beskrivs som foresprékare for en
salutogen ansats & Antonovsky.®® Antonovskys intresse riktas mot friskfaktorers betydelse
for hdsa. Hans begrepp KASAM, kansla av sammanhang som bestar av tre faktorer;
meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet, visar samband mellan manniskors upplevelse
av hdlsa och deras upplevelse av sammanhang i tillvaron och hur de véarderar sina handlingar.

Andra beskriver halsan som gétfull.”

Eriksson beskriver 1986 hdsa som ett samspel mellan friskhet, sundhet och vélbefinnande.
Erikssons sammanfattning av halsobegreppet, med utgéngspunkt i Hippokrates, tydliggor dels
en objektiv, dels en subjektiv dimension.”* Halsans dimensioner kan enligt Eriksson ses i

63 Socia departementet, 1984, 1999, SOU, 2000, The world health report, 2002, WHO, 1998. De halsopolitiskamélen for Europafor alladr
2000 (Socialdepartementet, 1984) omfattar "att manniskor fullt ut ska kunna utnyttja sinaegna fysiskaoch psykiskaresurser for att hantera
den egna livssituationen pd ett halsosamt sétt" (s. 2), bl.a. genom att leva "friafrén sjukdom och handikapp". De hélsopolitiskamalen & en
bas for nationella hal sopolitiska strategier s3 som ex. den senaste V&l dshal so dekl arationen (Social departementet, 1999) som innefattar en
Hasafér alapolicy, Halsa 21, fér WHO:s europaregion den sk. Agenda 21.

64 Statens folkha soinstitut, 2003, Regeringens proposition 2002/03:35. Riksdagen har faststéllt 11 malomréden. Avseende dldrepolitiken
”...& mdlet att ddre skall kunnalevaett aktivt liv och hainflytande i samhallet och éver sin vardag, kunna ddrasi trygghet och med
bibehallet oberoende, motas med respekt samt hatillgang till god vard och omsorg”.

65 Medin & Alexandersson (2000) har studerat och analyserat ndgra hél sodefinitioner och arrangerar dem fran en biomedicinsk inriktning
med en atomistisk-biologisk ansats, en mekanistisk ansats och en biostatisk ansats till en humanistisk med en holistisk ansats, en ekologisk
ansats, en salotogen ansats och en teleologisk ansats. Till den senare fors Erikssons halsomodell. For omvardnadsteoretiker & halsa ett
Gvergripande begrepp, vilket skiljer sig frén medicinsk vetenskap som har §ukdom som ett Gvergripande begrepp (Eriksson, 1983). Det som
kilt de olika omvérdnadsteoretikerna &t & betoning av olika komponenter i halsan som vérdens mél, t.ex. betoning av helheten (ménniskan
som helhet betonas), betoning av kapacitet (att maximera manniskans potential) eller betoning av behovstillfredsstéllelse. Ha sa beskrivs av
Watson (1979/1985,1988, 1993) som holistic care och av Parse (1992) som - ett sétt att leva. Peplau (1952) och Rogers (1970) beskriver
hélsa som en maximering av manniskans potential respektive ménniskans olika energifélt. Hendersons (1966) definition av hdlsafokuserar
ménniskans oberoende. For Leininger (1988) & halsa kulturellt betingat.

66 Willman, 1996.

67 Nordenfeldt, 1991. Citatet & fran s. 86.

68 Porn, 1984, 2001.

69 Antonovsky, 1992. Se Medin & Alexandersson, 2000.

70 Gadamer, 2003.

71 Till den objektivadimensionen tillfor Eriksson (1979/1988) frihet fran yttringar p& ohalsa, jamviktstillstand och rollbeteende, d.v.s. den
biol ogisk-medicinska och sociol ogiska synen pa hdlsa medan kénda av vé befinnande och andlig tro tillférs en subjektiv dimensionen. Dess
motsats beskrivs som sjukdom, ohdlsa ochveller kandaav illabefinnande. Halsa och ohél sa berér manniskans tre systemnivaer; den animala,
den ménskliga.och den kulturellanivén. Pasamtliganivaer framtrader bilden av hélsa, som férekomst eller franvaro av objektivatecken, en
kansla eller olika uttryckssétt.
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relation till olika positioner i det s.k. hdlsokorset, som beskrivs dela hdlsa-ohédlsai en objektiv
och en subjektivt upplevd hélsa-ohdlsa, vilket antas paverkas av olika kulturer och samspelet
mellan manniskan och miljon. "2 Det senare antas ocks& p&verka manniskans prestationskurva,
som vid ohdlsa sénks och tvartom. Det & denna prestationskurva som enligt WHO kan
paverkas med uthildningsinsatser. Utifran denna inte helt oproblematiska beskrivning
utvecklar Eriksson 1995 en véardvetenskaplig hdlsomodell, den s.k. ontologiska halsomodellen
och definierar halsa som ett mangdimensionel It fenomen. "

Den ontologiska modellen utgdr fr&n halsa som gorande, varande och vardande.”
Gorandenivan berdr problemniva, vilken omfattar normativitet och beskrivas som att ha hédlsa.
Varandenivan omfattar manniskans behovstillfredsstallelse, vilka utgor ndgot relativt och
beskrivs som att vara hdlsa. Halsa som vardande berér ett begér till livet, det absoluta och
beskrivs som upplevelse av enhet och helighet.”® Halsa som manniskans rérelse i vardande
sker m%t den manskliga potentialen valbefinnande, som integration och helhet i livet och in i
doden.

Begreppet hdlsa kan definieras pa olika sitt och det har troligtvis stor betydelse vilket
kulturellt perspektiv man utgd frén.”” Halsa ses ur ett humanistiskt perspektiv som en
process, vilket ytterst & lika med ménniskans eget ansvarstagande for halsa som vardande.”
Hélsa som vardande utgor substansen i den tillblivelseprocess som leder mot en djupare
upplevelse av integrerad helhet. Den vérdvetenskapliga definitionen exkluderar inte den
mentala hdlsan frén det allmanna halsobegreppet. Tvartom utgdr man frén antagandet att
manniskans halsa & en viktig del av livsparadigmet, som paverkas av den egna aktuella
livssituationen och det egna sammanhanget, och darfor paverkar manniskans hélsoparadigm
pé ett avgorande sétt.”® For att ha, vara eller varda halsa & det nédvandigt att uppleva lidandet
som uthardligt.®° For att leva ett fullddigt liv kan det vara nédvandigt att kunna forandra sitt
halsoparadigm antingen pé eget initiativ eller med hjdlp av andra. Darmed vidrors vardandets
innersta karna; att hjalpa en annan ménniska nar denne sjav inte kan, vill eller forméar.8! Mot
denna bakgrund blir det av varde att dven forsoka synliggora olika paverkansprocesser av
betydelse for manniskors halsa 8

For bilden av hdlsa tas i denna studie utgangspunkt i hdsa som ett komplext och
mangdimensionellt fenomen, en rorelse i gorande, varande och vardande mot enhet och

72 Se Eriksson, 1988 s, 48-49, figur 12, 13, 14 och 15.

73 Eriksson et al. 1995.

74 Eriksson et a. 1995. Sevidare kapitel 4, figur 2 s.40.

75 Vérdvetenskapens grundantagande rérande halsa lyder: "Halsainnebér en rérelsei vardande, varande och gérande mot en enhet och
helighet, vilket & forenligt med lidande." (Eriksson, 2001, s. 14). Sevidare kapitel 4.

76 Jr. Ternersted, 1998.

77 Det skiljer troligtvis mellan hur man definierar hdlsat.ex. i Afrikaoch i Sverige liksom hur olika man beskriver hdlsainom |anderna
78 Dettaskiljer fran att se halsa som ett tillstand hos en person som behandlas och vérdas. Vardare intréder forst nér en person gélv inte
langre kan, vill eller formér bevarasin hdlsa, och forst efter dennesinbjudan till vérdaren att dela patientens lidande. (Utgdende frén att en
person som lider definieras som patient).

79 Livsparadigm omfattar vad man kan, vet och vill. Térnebohm (1982, 1989, 1994) beskriver detta som méanniskans samlade erfarenheter. |
ménniskors livsparadigm ingdr &ven deras yrkesparadigm. Ett hdl soparadigm innefattar ménniskans egna férestéiningar om hdlsaoch
dennes uppfattningar om méjligheter att péverka den.

80 Eriksson, 1993, 1994.

81 Jr.Henderson, 1966.

82 Jir. Soderlund, 1998.
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helighet, vilket & forenligt med lidande® Som ovan namnts beskrivs halsa i relation till
lidande och i relation till upplevelse av mening med och i livet.

Manniskors upplevelse av halsa och valbefinnande

Hélsa som fenomen uppfattas olika beroende av de kulturella sasmmanhang manniskor lever i,
troligen &en beroende av vilken generation de tillhor.®* Som projektiedare vid
Samhéllsmedicinska avdelningen, Landstinget Gévleborg, genomférde forfattaren 1991-1992
en utvardering av ett Halsofostransprojekt i Ljusdals kommun, ett samverkansprojekt mellan
Skolbverstyrelsen, Socialstyrelsen, Landstinget Gavleborg och Ljusdals kommun. Projektet
genomfordes i samverkan med invanare pa olika nivaer, fran politiker till forddrar,
skolpersonal och elever i Ljusdals kommun. Ur intervjuer med dessa aktorer samt f.d. elever -
nu vuxna medborgare bosatta runt om i Sverige - blev det mgjligt att identifiera tre kvalitativt
skilda uppfattningar av halsa.® En beskrivningskategori var att halsa ses som ett eget ansvar,
en annan var att hdlsa & ett gemensamt ansvar; politikers, foréldrars, l&rares och elevers
gemensamma ansvar och en tredje var att hdlsa & andras ansvar. Ur elevernas perspektiv
innebar det att det var forddrars och larares ansvar. Pa en fraga om vad som paverkat dem att
leva som de gjorde var svaret framst féraldrarna.

Né&r gymnasieclever beskriver sina halsouppfattningar innebar det att hdlsa & mer an franvaro
av sukdom sa som ett tillstand av kroppdligt, sjaldigt och sociat valbefinnande, en resurs
som kan majliggdra andra vérden i livet som att utdva sina fritidsintressen, att studera eller att
helt enkelt njuta av livet.®® Halsa uppfattas ocksa som jamvikt mellan kropp och sjal, som et
sétt att leva. Deras hdlsoupplevelse & kopplad till olika situationer i vardagen och de har en
Klar bild av vilka faktorer som har betydelse fér hdlsa. For halsovardsstuderande anses
relationen framst till den konkreta andra men ocksd till Gud, naturen och till sig gév
avgorande.®” De anser att andras positiva attityd péverkar deras hdlsa och framhé&ler
betydelsen av uppmuntran, respekt och bekréftelse av andra. Resultatet av en studie bland
kvinnliga och manliga arbetstagare vid ett skogsbolag visar pa ett starkt samband mellan
dygden stolthet och halsa i arbetet.8 Manniskans stolthet utgsr hennes grund for gladje,
livdlust och halsa i arbetslivet. Aldre manniskors upplevelse av hilsa har beskrivits som en
géva och som en majlighet att vara aktiv, delaktig och oberoende.®® Frgan "Vad ar halsa?" i
Willmans studie besvarades med stor variationsvidd, vilket tolkats som att hdlsa & en
subjektiv upplevelse.®® Halsa sigs inte som ndgot man har, utan som ndgot man stravar mot

83 Eriksson et al.1995 samt Eriksson, 2001.

84 Jfr. Leininger, 1988.

85 Soderlund, 1991/1992. Utvardering av ett Halsofostransprojekt i Ljusdals kommun, ett ssmverkansprojekt mellan SkolGverstyrelsen,
Socialstyrelsen, Landstinget Gavleborg och Ljusdals kommun. Opublicerat manuskript.

86 Lindholm, 1995.

87 Nylund, 1991.

88 Warng, 2002. Warnd avser att i sin avhandling utreda dygdernas betydel se fér ménniskans halsa och utgér i sin studie frén Erikssons
ontol ogiska halsomodell. Avhandlingen bestér av tva empiriska studier, dels utfrégades en expertpanel inom varden om sambandet mellan
dygd och hélsa, del's genomférdes fokusintervjuer med arbetstagare vid ett skogsholag. M etodologin & hermeneutisk. De dygder som
samverkar i hdlsai arbetet utgors forutom av stolthet, av uppriktighet, kérlek och frikostighet.

89 Matilainens studie (1991) bygger en fenomenol ogisk-hermeneutisk analys av fjorton &dre ménniskors uppsatser under temat: Min hélsa.
Halsa beskrivs bl.a. som "en gava frén Gud”, " en skimrande méjlighet” och som ”en dyrbar och skattefri formogenhet”.

90 Willman, 1996.
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och uttrycktes mer konkret som vébefinnande, funktionsformaga, tillfredsstallelse,
meningsfullhet och férmaga att 6nska.

Man kan sammanfattningsvis konstatera att hélsa upplevs och beskrivs mycket varierande.
Forskare som intresserat sig for "Det framgangsrika aldrandet” anser att oberoende och egen
kontroll liksom fysisk, psykisk och social aktivitet, sexuell aktivitet, kostvanor och boende-
och samhéllsmiljo utgor beframjande faktorer, medan olika §ukdomstillstand, olycksfall och
skador och brister i munhdlsa utgér dess motsats.”* Méjligheter till halsoframjande och
sjukdomsforebyggande atgarder for de ddre ses och beskrivs som en stor samhallsekonomisk
vinst. Det &r ocksd dessa &tgarder man skriver fram, bade i nationella mal for aldrepolitiken
och i nationella mdl fér folkhalsan. 2

Tidigare studier kring hédsa i relation till anhoriga som vérdar en néarstdende med demens
visar pa ett samband mellan de anhérigas kénsla av kontroll Gver situationen och deras kdnda
av valbefinnande.®® Likasd p&verkar de anhérigas formaga till coping och det stod de f&r av
andra deras hdlsa

" De anhdrigas sjukdom” och de anhériga som grupp

Aven om de anhérigas situation pa olika sitt uppmarksammas sa dterstdr att beskriva hur
deras situation, som anhérig till en nérstdende som drabbats av demens, ser ut som levd
erfarenhet.%* Det engelska uttrycket hidden patient forstarker en bild av anhériga som varande
en homogen grupp, vilket de inte &. Gruppen &r heterogen sdva vad géler den nérstéendes
vérdbehov som &lder hos de anhdriga.® Vad géler &der skiljer det fr&n unga barn och
barnbarn till en ddre maka/make och relationsméassigt fran akta makar till dakt och till
grannar utan ndgra som helst blodsband, men med mer eler mindre va utvecklade
vénskapsband.®® Mot bakgrund av siffror om att av ca 200 000 svenskar som drabbas av
demens utgdrs ca 8 000 av manniskor under 65 & s& utgdr de unga anhdriga en stor grupp.®’
Sorgen Gver en yngre narstdende som drabbas av demens drabbar dem nar de fortfarande
behdver sinafordldrar som forédldrar. FOrutom att de k&nner djup skam och isolering, upplever
de att den narstdendes sjukdom tar stor plats i deras liv. De vittnar &ven om ett upprepat
sorgearbete, eftersom deras narstdende dor ifran dem tva ganger.

91 Janlert, 1999.

92 Jr. SOU, 1987:21, 1994:2, 1994:139, Socialdepartementet 1998-2002. Arbetsgruppen for aldrefragor lyfter &ven fram socioekonomiska
och etniska aspekter av betydelse for manniskors hdlsa. | de folkhdlsomél som faststélIts av den svenska riksdagen intar delaktighet och
inflytande i samhéllet det forsta malomrédet. Dér betonas att ™ ... sarskild vikt skall 14ggas vid att stérka férmagan och majligheten till social
och kulturell delaktighet for ekonomiskt och socialt utsatta personer samt vid barns, ungdomars och adres mojligheter till inflytande och
delaktighet i samhéllet” (Regeringens proposition 2002/2003:35, s. 47).

93 Almberg, 1999, Grafstrdm, 1994, Jansson, 2001, Séllstrém, 1994.

94 Jr. Grafstrom et al. 1993, Salstrom, 1994.

95 Grafstrdm, Fratiglioni, Sandman & Winblad, 1992, Grafstrém, 1994, Mossberg-Sand, 2000.

96 | en del lander har s. k. Neighbour Support utvecklats. Stodet omfattar ett boende i sarskilt utrustade |agenheter/hus med tjénstgérande
grannar enligt ett utarbetat schema (Foster & Porter, 1991). Aven s. k. Supported Housing (Foster, 1992, opublicerat material) har blivit ett
komplement.

97 Socialstyrelsen, 2003.
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Man kan pa goda grunder anta att nar de nérstdende drabbas av demens péverkas de anhoriga,
men &ven andra i omgivningen®® Ett tankbart scenario & en kvinna som vérdar b&de sina
egna och manga ganger &ven sin mans foraldrar.® | det senare fallet tatnar problematiken om
vi beténker den foéréndring som utvecklas i de nya familjekonstellationer som utvecklas i

skilsméssornas goér. Idag har dramatiska forandringar i familjekonstellationerna slagit sonder
de traditionella familjestrukturerna och férandrat synen pa familjebegreppet’®®  Den
psykologiska upplevelsen av vem som & ens familj, ens anhorig dler narstéende
sammanfaller troligtvis oftast med, men kan lika troligt helt skilja frén, de biologiska band
som traditionellt beskrivs i samband med dessa begrepp och oavsett hur den strukturella
bilden forandras. Bara brist pa fantas hindrar oss frén att forestédla oss hur de nya
familjestrukturerna kan komma att se ut i en framtid.

Det ar framfor allt kvinnor och de dartill I8gutbildade som vérdar sina néarstéende, vilket kan
antas f& konsekvenser for deras halsa. 1! Speciellt d& den gruppen & en av dem som redan har
en samre hdlsa i de flesta avseenden.%? Det & uppenbarligen ocksd sd att de anhdriga inte
uppmarksammar symtomen pa& demens forran de drabbade ar i ett mycket sent stadium och i
behov av vard, vilket kan forsdmra utgangsl éget for de anhoriga och deras majlighet att nd sin
hal sopotential . 1%3

De anhdriga & dnda sasmmanfattningsvis ofta dldre, sjalv kroniskt sjuka eller arbetar hel- eller
deltid utanfér hemmet.'* Av dessa & allts& 6vervaganden delen kvinnor, och bland dem &
det ménga som inte f& eller tar emot ndgon samhalishjap als.'® Aven om vi vet at det
framfor alt & kvinnorna, som &r de aktiva vardarna, s vet vi aven att forutom att situationen
for hela familjen, deras sociala kontaktnét och relationerna mellan dem paverkas, s paverkas
ocksa deras vardagsliv. N&r nagon & suk berors hela familjen. De kénner sig ofta hjalplésa
och maktlésa i sin situation. Situationen inneh&ler en paradox, menar Teeland. % Nar varden
flyttar in i det egna boendet flyttar hemkéandan ut. Bostaden blir mer offentlig och mer
institutionslik.

98 Aittaméki et a. 1999, Almberg, 1999, Boman, 1990, Fant, 1988, 1991, Glass, 1993, Grafstrdm, 1994, 1saksson, 1994, Jansson, 2001,
Laitinen,1993, Mossberg-Sand, 2000, Myrra, Vernooij-Dassen, 1996, Rosenthal, 1993, Sallstrém, 1994.

99 Kvinnan, som vérdare dominerar i de forskningsresultat som utgér underlag for den forskningsoversikt jag genomfért &ven om uppgifter
frén Nackakommun till viss del reviderar den bilden, setidigare not.

100 Medan familjen & en mycket gammal foreteel se baserad pd sl aktskap &r familjekonstellationernaidag inte enkla, tvartom. Traditionel It
har begreppet familj anvants for manniskor som utgor en sk. karnfamilj.

101 Mossberg-Sand, 2000.

102 Folkhalsan & ojamnt férdelad (Skalin, 2000). Det & de med en lagre socia position, dit hér de I18gutbildade, som har en siémre hdlsai de
flesta avseenden (Socialdepartementet et al. 1999, 2000).

103 Grafstrom, 1994, Hutchinson, Leger-Krall & Skodol Wilson, 1997.

104 Huston, 1990, Stevenset al. 1993 refererad i Ssk, 1999.

105 Mossberg-Sand, 2000. Av dem som € bor tillsammans med den de vardar fér 47 av 349 kvinnor ingen samhéllshjélp. For den andra
gruppen & siffrorna 30 av 622 (med reservation for siffrornai tabell 10:2, s. 237). Oavsett konstillhorighet far de som bor tillsammans med
den de vardar mest hjélp, &ven om form och innehdll varierar mellan konen. Skilsméssor var dock vanligare nér den av §ukdom drabbade
var en kvinna och maken var den som skulle vérda henne.

106 Fem olika —men interrelaterade - aspekter av hemmet granskades av Teeland (2000, 2002). Rehabilitering i hemmet skapar en
ambivalent situation i ett hem, vilket oavsiktligt resulterar i att de &dres bostad blir mer offentlig och mer ingtitutiondlik. Situation innehdller
en paradox. Ett hem gér till vissa delar férlorad néar véarden flyttar in och breder ut sig i hemmets vrér.
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De anhtriga tenderar att negligera sina egna behov i konkurrensen med att tillgodose de
nérstdendes dagliga behov av vard och omsorg. %" Nar det galler de ménniskor som drabbats
av demens racker det inte att enbart varda den som drabbats, hela familjen behover vard och
omsorg. 1% Studier visar &ven pa ett samband mellan de anhérigas upplevelse av varden av de
nérstdende som en borda och deras upplevelse av hdlsa. 1% Trots att den 6vervéagande bilden
av anhorigas situation som vardare i almanhet ses som dressfylld och kréavande, patalar
manga anhoriga positiva sidor med sitt arbete.*'° De kénner sig nyttiga, upplever arbetsgladje
och kanner uppskattning for sina insatser. Likasd visar det sig att anhdriga som ingatt i
anhorigstdd natt Okat vabefinnande, eftersom de kant bade ldtnad, trygghet och
avspanning.**! Upplevelsen av bundenhet & ocksa diametralt motsatt. N&r den upplevs positiv
utgdr vérden frdn omsorg och omtanke om den narstéende. Nar den upplevs negativ
framtrader dess motsats. De manliga anhdrigvardarna &r de som sager sig sakna stimulans och
stod i storre utstrackning an vad de kvinnliga gor.1*? Aven okad stress och symtom pa sk.
utmattningssyndrom hos kvinnliga anhtrigvardare har sin motbild. Kvinnorna lyfter aven
fram fornimmelse av ett hopp. Aven i Irvin och Actons studie, framstér det som viktigt for de
kvinnor som ingick i studien att f& beh&la hoppet.''® Det ses som det mest betydelsefulla for
att kunna balansera den dagliga stressen och kanna valbefinnande.!'* Kvinnor, som &
néringsriktig kost, motionerade regelbundet, hade ett val utvecklat sociat kontaktnét, och
upplevde en mening i livet var de som kunde beméstra stress béttre an de som inte uppfyllde
ovanst&ende villkor.!*® De férstnamnda kvinnorna upplevde inte heller sin arbetsborda s stor.
Anh(jlrliga delaktiga i Cirkelmodellen rapporterade @en de en upplevelse av sékerhet och
lugn.

Sdlstrom beskriver hur lite vérdare forstdr de anhdrigas situation, vilket far negativa
konsekvenser.'” De anhériga som vérdar sin nérstdende kanner sig évergivna och mér ddligt.
Jensen beskriver hur Carla (huvudpersonen i Jensens fallstudie) kénner svarigheter att inta en
vérdarroll gentemot sin mor, eftersom Carla med depression och ilska sorjer forlusten av sin
mor medan denna fortfarande & i livet.'® Carla kénner oro infér moderns framtid och hur
deras forandrade roller péverkar situationen. Aven Glass, Laitinen och Rosenthal visar att
vérdare inte riktar sin uppméarksamhet mot de anhdriga nér de vardar patienter.''® Detta sker
trots de forskningsresultat, som visar pa de anhérigas uttalade behov av att, forutom behovet
av information, &ven f& kanna trygghet, sakerhet, nérhet, trést och st6d.*?° Myrra, Vernooij-

107 Hasselkus, 1988, Graham et a. 1997 refererad i Sisk, 1999.

108 Jensen,1999.

109 Jansson et a. 1998, Jansson, 2001, Grafstrom et a. 1992, Grafstrém, 1994, Grafstrom et a.1994, Grafstrom & Winblad, 1995, Sisk,
1999, Sdllstrom, 1999.

110 Aittamaki et al. 1999, Aspelin, 1996, Mossberg-Sand, 2000, Séllstrom, 1999, som refererar till Farran (1991), samt studier utférda av
Barush och Spaid och Pruchno och Resh, vilka refererasi Myrraet al. 1996.

111 Jansson et a. 1998, Jansson, 2001, Millan-Calenti et al. 2000.

112 Almberg, 1999.

113 Irvin & Acton, 1997.

114 Hopp ses &ven av vardforskare som det viktigaste i varden (Eriksson, 1987a, b, Molter, 1979, Watson, 1979, 1985, 1988, 1993) men
hopp tillskrivs &ven av fundmantal betydel se fér méanniskor dverhuvudtaget (Freire, 1972, May, 1983).

115 Sisks studie (1999) omfattade ett dumpméssigt urval av 200 kvinnliga anhdrigvardare.

116 Cirkelmodellen, setidigare not, kan till viss del jamfoéras med systemet med volontérer i England.

117 Sallstrom,1994.

118 Jensen, 1999.

119 Glass, 1993, Laitinen,1993, Rosenthal,1993.

120 Duncan & Morgan, 1994, Ekestrom & Schubert, 1997, Farran, 1997, Lynch-Sauer, 1990, Molter, 1979.
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Dassen, Persoon och Felling beskriver hur kanslan av kompetens direkt paverkas av hur de
anhoriga kan hantera den dementes uppforande.*?* Detta & inte signifikant enbart for anhoriga
utan det gdler aven vardare, ndgot som starks av resultatet fran Skogs tvadriga
utbildningsprogram fér underskéterskor.'?? Underskéterskornas forhaliningssétt forandrades
under utbildningstiden, fran ett persona- och uppgiftscentrerat perspektiv till  ett
patientperspektiv  dar ett humanistiskt forhdllningssitt med patientens vardighet som
riktmérke dominerade. *%

Andra utbildningsprogram riktade till anhoriga visar att det & svart att komma tillratta med de
emotionella reaktionerna, &ven om de anhériga lér sig mer och mer om sukdomen och om
den praktiska vérdens utférande.'** Den kvarstdende kanslan av oro, 8ngest och depression
ses som riskfaktorer fér de anhorigas egen hdlsa. En strategi for att aven bemastra detta har
provats framgdngsrikt.’?® Genom att man lyssnade till och bekréftade de anhdrigas
upplevelser av skuld, vrede och frustration kunde de anhtriga ndinsikt i att deras reaktioner
inte & onormala. P4 sa sitt kunde de frigora sig fran sina skuldkanslor och istéllet
koncentrera energin pa att ga vidare med sina egna liv. Grafstrom framhdller vikten av att
vérdare forstdr vilken své&r situation de anhériga haft.'?® Att éverlamna vé&den av sin
narstéende till andras vard & oftast den sista utvagen.

Vard som praktisk verksamhet

Vérd som praktisk verksamhet omfattar medicinsk vard och omvardnad. Den ska i Sverige
utgd fr&n humanistiska grundvarderingar.*?” V&rden i samband med sjukdom, ohdlsa och
lidande ska utga frén manniskovardesprincipen och ges av humanitara skdl i syfte att bota,
trosta och lindra lidande for att na hdlsa, eller gora det mojligt for patienter att fa uppleva en
fridfull och vardig dod.*?®

| Sverige omstruktureras halso- och sjukvéarden fortlopande. Fran att patienter fran 1900-talets
mitt mestadels vardats inom sluten vard 6verfors nu varden i allt storre utstrackning till mer

121 Myrraet a. 1996.

122 Skog, 2000.

123 Skog, 2000. Det forekom dock parallellt med ett diagnostiskt perspektiv som utgangspunkt for varden.

124 Zanetti, Metitieri, Bianchetti & Trabucchi, 1998.

125 Jensen, 1999.

126 Grafstrém, 1994.

127 Svenska regeringsformen, 1972, Halso - och sukvérdsiagen, 1982 (SFS 1983:763, 1985:560, 1992:567). Haso - och 5ukvardsiagen
dtipulerar hur vérden skatillmétesgé de humanitéra kraven och att den ska bygga pa respekt for ménniskans integritet och vérdighet, vilket &
utgdngspunkten for alla manniskor i samhallet och terfinns i Regeringsformen. Med humanistiska vérderingar avsesi detta sammanhang en
strévan efter forstéelse och samverkan mellan ménniskor som betonar méanniskors lika varde. En humanistisk méanniskosyn omfattas av den
etiska vardering som tillerkanner den enskilda ménniskan ett egenvérde (Brakenhielm, 1988).

128 Eriksson, 1979-2003, Henderson, 1939/1979, 1966, 1982, 1987, Lanara, 1981, Nigthingale, 1859/1914, Watson, 1979/1985, 1988, 1993.
Nightingale & den som & kand for vastvérlden, som den som under modern tid var forst med att utformaréd och anvisningar for vard i
"Notes on nursing" (1859/1914). Dessarad véander sig till alladem som vérdar andra manniskor, inte enbart §ukskéterskor. Beteckningen
gukskdterskor & av senare datum. Hendersons definition (1966) & den som & accepterad av International Council of Nursing, ICN, och
lyder som féljer: "The unique function of nursesisto assist theindividua, sick or well, in performance of those activities contributing to
health or its recovery (or peaceful death) that he could perform unaided if he had the necessary strength, will or knowledge. And to do soin
such way asto help him gain independence as rapidly as possible." (Henderson, 1966. s. 15).



24

Oppna vardformer, s som sarskilt boende och/eller hemsjukvéard. Oavsett vardens struktur sa
behdver en manniska som blir suk vard. Hon blir da mer eller mindre beroende av andras
kunskap, forméaga och vilja att varda, vare sig det & anhdriga eller professionella vardare som
vardar henne.

| en historisk tillbakablick framst& familjen som den naturliga v&rdens doméan.?°® Men
historien 1&r oss ocksd hur véarden har Overflyttats till institutioner och oOvertagits av
professionella yrkesgrupper. Tydligt framstar hur familjen tidvis helt utestangs fran varden av
sin nérstdende. Det faktum att varden idag har begransade resurser, kortare behandlingstider
och farre personal gor att mer och mer av véard och omsorg sker i hemmet, endera av de
anhdriga eller av hemgjukvarden. Detta &ger rum i ett skede da den socialisationsprocess som
tidigare forberedde familj och anhériga att varda de nérstdende inte langre utgor ett naturligt
inslag i deras liv eftersom familjestrukturerna, framst i vastvérlden, dramatiskt férandrats.
Familjen som konstellation stémmer inte langre med den kérnfamilj och den livscykel som
tidigare nertecknats och den naturliga varden har i livets alla skeende - frén fodelse till dod - i
stort dvertagits av professionella vardare. Detta far konsekvenser for den naturliga varden och
omsorgen av dem som behdver det. Dit hor bl.a. ménniskor som drabbas av demens.

Den professionelle vardaren pétar sig patientens ansvar och blir dess stéllforetradare, men
bara i den mén patienten sjav inte kan, vill eller formar ta ansvar eller fatta avstandiga
bedut. Den professionelle vérdarens vardhandlingar, syftar till att i varje moment géra
patienten oberoende av andra sa snart det & majligt genom att valja metod for att uppna
vérdens syfte.’*® Med vérdhandling avses i detta sammanhang den intention som styrande
eler paverkande riktar den vérdaktivitet (den intervention) som formar nd det som
efterstravas. En vardaktivitet utgor darmed ett medel for hur vérdhandlingen ska kunna
forverkligas, t.ex. andningsdvningar for att ombesorja alveolers luftutbyte, bekréftelse for att
n& trygghet eller samtal for at nd integritet.’® Om avsikten & att n& manniskors
hélsopotential, utgor att ge kost, att samtala med eller att bekréfta en méanniskas vardighet
exempel pa vardaktiviteter.

Vérdens existensberéttigande & att finnas till for patienten. S aven for de anhoriga. Till
kunskapsobjekt for svensk omvardnadsforskning fors dven samspelet mellan personal,
patienter och deras anhoriga.1®? Studier visar att 57% av de tillfragade anhoriga kanner sig
delaktiga i den vé&rd deras narstéende f&r."*® And& & det foretradesvis personalproblem som
fokuseras. Under andra vérldskriget forandrades hélso- och gukvérden vilket dven ledde till
forandringar avseende personal. ** Framfor allt beskrevs vard utifrdn olika personalgruppers
utbildnings- och kompetensomréden istallet for att fokusera pa vardandet. Nagra
personalkategorier finns fortfarande kvar, andra har forsvunnit, bade ur nomenklaturen och
frén vérden. Kvar finns fortfarande en oandlig diskussion om vem och vilka som ansvarar for
vard, beroende av om vard definieras som medicinsk vard eller omvardnad. Patienterna i

129 Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Nightingale, 1859/1914.

130 Eriksson, 1979/1988, Lindstrém, 1987, Wiklund, 2000. Jfr. Nightingale (1859/1914) och Hendersons (1966) definitioner av vard.

131 Eriksson et al. 1999, Wiklund, 2003.

132 MFR (1982 s. 10). Se aven fotnot ovan. | Halso - och sukvérddagens inledningstext 28 sté& &ven att "malet for halso- och sukvarden &
en god halsaoch en vard palikavillkor for hela befolkningen”, vilket inkluderar &ven dem som utgdr gruppen anhdriga. | 2b8 kan man ocksa
|asaatt "om informationen inte kan lamnastill patienten skall den istélet Iamnastill en narstdendetill patienten”.

133 Ekestrém & Schubert, 1997. Fortfarande & det dock ménga framst &ldre kvinnor, framfér allt hustrur, samt yngre mén, framfor allt
soner, som inte visste om de kunnat paverkat varden.

134 Eriksson, 1979/1988.
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medicinhistorien &erfinns enbart som objekt for personalens diagnos och behandling®*® De
anhoriga inte alls. Diskussionen tar fortfarande sin utgangspunkt i vilka uppgifter som ska
utforas, och som utfors, av vardpersonalen, istéllet for att utga fran patientens verkliga behov
och begér.»*® Aven om den nya lagstiftningen under 1970-talets senare del mycket handlade
om att starka patientens stéllning i varden kvarstdr mycket arbete for att nd upp till de
véardpolitiska intentioner om god vérd som fastslagits sival nationellt som internationelIt.*3’

Vaérd i betydelsen omvardnad har internationellt begransats till att innefatta sjukskoterskans
arbete och vérdens kvalitet kopplades under 1990-talet direkt till sjukskoterskefunktionen. 238 |
lagstiftningen som géllde sjukskoterskans arbets- och ansvarsomréde framstod forandringen
av vard i Sverige som beroende av méjligheterna att kunna férandra attityder och varderingar
hos sjukskoterskor sd att de "...ser hela ménniskans behov, inte bara det sjuka organet" 13°
Fortfarande beskrivs sjukskoterskan som den som exklusivt ansvarar for vard, i betydelse av
omvérdnad, till patienten, vilket exkluderar sdval andra personalkategorier som patienter och
anhoriga, medan Florence Nightingale formulerar r&d for familjens vérd av de suka liksom
hur de anhériga, framst kvinnan, skulle kunna férhindra ohalsa 14

De normerande teorierna om vard, sett ur ett vardarperspektiv, dominerar pa bekostnad av
beskrivningar av hur vard upplevs av patienter och av anhdriga. Det & de divergerande
uppfattningar om hur vard bér utféras som framh&lls.**! Det & mot den bakgrunden denna
studie fokuserar anhoriga, deras situation och deras erfarenheter av vérd. Aven om studier

135 Quarsell, 1989.

136 Med ett holistiskt bemétande av patienter avses att ta hdnsyn till ménniskors olika dimensioner, behov och begér (Eriksson, 1979/1988).
Begreppet begér skasesi betydelse av begéret efter liv och efter kérlek; hennes innerstalangtan och énskningar att betyda négonting for
ndgon annan och att fa vara ndgon (Eriksson, 1987a, b) och inte i den negativa betydelse som t.ex. dterfinnsi Romarbrevet. Jfr. uttrycket
fundamental needsi Beauchamp & Childress (2001).

137 | vérdpolitiska intentioner betonas ett respektfullt bemétande av patienterna utifrén de humanistiska grundvérderingar som géller for ala
manniskor enligt internationella konventioner om ménskliga réttigheter, ratificerad till nationell lagstiftning bl.a. den svenskahdso- och
gukvardslagen fran 1983. Sammantaget ville man fa méanniskor som arbetade i varden att beméta patienter pa ett annorlunda sétt. Det
handlade mycket om ménniskosyn och vérderingar. | hélso- och sjukvarden infér 90talet, HS 90, pdpekas att vardpersonalens kunskaper,
attityder och vérderingar & av avgorande betydelse for att utveckla vérd och omvérdnad. Flera studier visar dock att ménga patienter
fortfarande lider i varden, set. ex. Andersson, 1994, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000. Detta dterspegar sig &ven i den kritik frén patienter
och anhoriga som riktas mot vérden.

138 Landstingsférbundet, Dnr Lf 940/92, SOSFS, 1990:15. Anvéndandet av begreppet omvérdnad i Sverige & av ett senare datum, se
tidigare not. Den definition av omvardnad som anvéandsi Sverigei betydelsen av det engelskanursing, skiljer §ukskoterskans yrkes och
uthildningsomréde fran évriga vérdyrkeskategorier, sebl.a. Ahlgren 1990, Bentling, 1992, Henderson, 1966, 1982, 1987, Soderlund, 1993.
139 SOSFS, 1990:15, s. 1. Sjukskéterskor skulle, for att uppné dettai sitt arbete |&ra sig att anvanda den sk. omvérdnadsprocessen, vilken &
en svensk dverséttning av The Nursing Process. Begreppet The Nursing Process & komplext och definieras olikaav olikaforfattare
(Carnevali, 1989, Stevens, 1979). | Sverige har begreppet sitt ursprung frén de amerikanska omvérdnadsteoretikerna Y ura& Walsh (1983,
1988). | Sverige krévs att sukskéterskor tillampar omvardnadsprocessens steg for att kunna stélla omvérdnadsdiagnos (SOSFS, 1990:15,
SOSFS, 1993:17).

140 Sebilagai SSF Nytt, Nyhetsbrev frén Svensk sjukskoterskeforening, Nr 5, 2000. "Kvaliteten i omvardnaden borjar och slutar med
enskilda §ukskoterskors kompetens', skriver Birgitta Engstrom. Engstrom & ordférande i Kvalitetsradet for omvardn ad och vice ordférande
i SSF, Svensk gukskéterskeforening & 2000. Konsekvenser av ett sddant forhaliningssétt diskuterasi min licentiatavhandling (Soderlund,
1993). Se Nigthingale, 1859/1914.

141 Det skiljer mellan hur Nightingale (1859/1914), Henderson (1966-1987), Eriksson (1987-2000) ser pa och definierar god vérd, négot
som &ven géller for teoretiker inom en mer avgrénsad tidsram Lanara (1981), Leininger (1988), Orem (1985), Rogers (1970) och Watson
(1979) for att tanégra exempel.
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visar att ocksa anhdriga till icke dementa, men langvarigt och svart sjuka kan befinna sig i
liknande situationer, sa riktas intresset mot anhdriga till dem som drabbats av demens, *#?

Det innebér en stor forandring for var och en av de anhoriga i en familj nér en narstéende
drabbas av demens och behdver vard, vilket gor att dessa familjers situation sarskilt
uppmarksammats. D& de anhdriga, i eler utanfor en familj, kan antas uppleva och bertras av
olika situationer pa olika sitt racker det inte att fokusera pd familjen utan intresset bor

utstréckas att omfatta de anhdriga som den heterogena grupp de &r. Detta hindrar inte att ett
anhdrigperspektiv pa vard kan tillféra kunskap for familjevard likaval som for anhorigvard.
Detta perspektiv skiljer frén att se pa familjen som kontext for den sjuke, d.v.s. den anhdriga
paverkas ohalsosamt av sin familj och familjen kraver familjevérd, family care. Det senare
perspektivet tar sin utgdngspunkt i normerande teorier och modeller, for familjebedémning
och familjebehandling i olika kontext och kan i relation till vard ndrmast jamforas med family
nursing.}*® Det forra perspektivet riktar framst intresset mot de anhorigas upplevelser i
samband med en narstéendes sjukdom, vilket i denna studie narmast l&nar sina drag till

begreppen anhorig, anhérigpatient eler patient.*** Men &ven om intresset riktas mot familjen
for deras egen skull (den narstdendes ohdlsa paverkar familjens halsa och va befinnande pa ett
negativt stt), sa framhdlls i familjevérden vérdarens perspektiv pa vard.

Av ovanstéende fdljer att det naturliga vardandet ofta forekommer parallellt med, men aven i,
den professionella vérden. | relation till v&rdande avses karlekshandlingar utgéende fran
agapé.!*® Ansa utgor ett av vardandets ontologiska element, det som syftar till att beframja
hélsa och liv, och som berdr hélsans samtliga dimensioner. Lekandet anses vara ett uttryck for
hélsa och kan bl.a. uttryckas som dvning, prévning, tilléampning, anpassning eller skapande.
En grundldggande tillit till och fortroende for sig gélv och andra & avgdrande for om
méanniskan vagar leka. Larandet utgor ndgot fundamentalt for manniskors tillvaro och dérmed
deras utveckling. Tro & att ha en intuitiv visshet om négot och utgor en fast férankring i livet,
antingen till konkreta andra (véanner, familjen osv. levande eller doda) eller till en abstrakt
andra (en relationtill ett hdgsta vasen, for kristna, Gud) och en drivkraft att soka vidare och
n&got som ger livet en mening.*” Hopp innebér att inte ge upp och & intimt forknippat med
tro. Hoppet & fundamentalt for manniskan som den sokande varelse hon &r. 18

142 Glass, 1993, Hamers, & Huijer Abu-Saad, 2000, Jansson, 2001, Kanervisto et . 2003, Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Nolan,
Grant & Keady, 1996, Nolan, Lundh, Grant, & Keady, 2003, Smagt-Duijnstee, Smith, , Thompson & Doll, 1982, Thompson, Futterman,
Gallagher-Thompson, Rose & Lovett 1993, Wright & Leahey, 1998.

143 Wright & Leshey, 1998.

144 Sefigur 3s.48.

145 Eriksson, 1987a, b,1979/1988, von Post, 1999.

146 Agape innebér att i barmhartighet, kérlek, tro och hopp lindra lidande.

147 Allareligioner utom Buddismen har f. 6. en relation till Gud (Husén, Lindskog, Rydén, Widing, Stenhag, Eriksson & Holmstrand,
1997).

148 Freire, 1972.
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Demens och synen pa vard av manniskor som drabbats av demens

Nedanstéende Gversikt tar sin utgdngspunkt i synen pa demens och i samhallets syn pa hur
vérden borde arrangeras for dem som drabbats av demens.'®® Déarefter koncentreras pa
forskning ur anhérigas pergpektiv. Detta forfaringssétt, som aven det kan beskrivas som en
integrerad forskningsoversikt, motiveras av att anhériga antingen kan antas vara beroende av
att vardsystemet ska ta hand om deras narstéende nér de géavainte kan, vill eller formér varda
dem, eller s3 vardar de anhdriga salva sina narstéende. | bada fallen blir de anhériga
paverkade av vilken syn pa demens som dominerar och hur man anser vérden bor utformas
for dem. Oversikten legitimerar dérmed sin plats utgéende frén hermeneutikens betoning av
verkningshistoria, d.v.s. den samhélleliga kontext och de kliniskt bérande idéerna som kan
antas paverka de anhérigas upplevelser och erfarenheter.*>°

Demens ansigs anda fram p& 1970-talet vara en icke behandlingsbar sjukdom.'® Idag
sarskiljer man olika demensformer och deras orsaker, vilka behandlas olika.*>? Synen p& hur
varden skulle bedrivas var diametralt motsatt - fran att de dementa skulle vardas tillsammans
med icke-dementa for att darigenom kunna bli friska till att de skulle vérdas i ett boende
tillsammans med andra dementa. Idéhistoriskt kan detta beskrivas som en process fran
integrering och gemenskap till separering och isolering. Sent i historiebeskrivningen
framtrader dagvard och gruppboende som alternativa vardformer. |déer om att det goda livet
for en som drabbats av demens, s3 som dessa framtréder ur dagens offentliga texter, &r
beroende av om véardpersonaen har lyckats skapa hemlika forhdlanden eler inte. Detta har
medfért att man runt om i landet férsoker skapa hemlikhet, tillsyn och trygghet for de
dementa som kraver vard pa ett alternativt boende. En annan trend & att landstinget Gverl &it
vérden av de dementa till kommunerna, som i sin tur 6verl&tit vérden till de anhériga.*>®
Oavsett hjalpbehov ska manniskor ges méjlighet att bo kvar i det egna hemmet.™ En
symbolisk beskrivning av héndelseférloppet kan &en sammanfattas med rimsagan om
"Katten pa rattan, rattan pa repet..." eler inneborden i fragan "Vem skall sitta med Svarte
Petter?"1°

149 Sociastyrelsen & statens centrala expert och bl.a. tillsynsmyndighet inom halso- och sukvard, sivdl offentlig som privat. Varje
landsting och kommun &r i sin tur 8lagda ett ansvar for befolkningens hél sa oavsett boendeform.

150 Detta beskrivs av bl.a. Helenius (1990) som den dubbla hermeneutiken. Det innebér att soka fakta och synpunkter frén andrakallor som
visar pa de trender som p&gér i samhélet och mot vilka de anhérigas upplevelser och erfarenheter blir &nnu mer forstéeligt. Deniinre
hermeneutiken kompletteras med och stods p& s3 sétt av den yttre.

151 Ohlander, 1999.

152 Den vanligaste formen, Alzheimers sjukdom med dess variationer, leder inledningsvis till minnesstorningar, spraksvérigheter (talet och
sprékforstéelsen drabbas), kénd ostérningar och desorientering till tid och rum p.g.a. féréndringar i hjarnanstinnings- och hjésslober.
Sjukdomshilden, som & komplex till sin karaktar, progredierar i faser. Det vanligaste 5ukdomsforloppet omfattar flera &r, vilket i det
avsutande skedet medfér forlust av samtliga kroppsfunktioner. Sef.o. litteratur om demens men &ven Almberg, 1999, Grafstrom, 1994,
Jansson, 2001, Sallstrom, 1994.

153 Almberg, 1999, Grafstrém, 1994, Jansson, 2001, Mossberg-Sand, 2000, Sallstrém, 1994.

154 Trots at anhdrigas insatser ska bygga pa frivillighet kan intentionerna om omsorg & alla som behdver beskrivas vara helt beroende av de
anhoriga. Véfardssystemet ramnar utan de anhdrigas stod. (Social departementet, 2003). Wingvist (1999) visar i en studie vuxnabarns
kvalitativt skilda sétt att forhdllasig till sina hjélpbehdvande foraldrar. Hon beskriver dem som uppgiftsorienterande, umgangesorienterande
och tidsbristorienterande for egenforetagarna, |6nearbetarna och karriéristerna, bendmnda som livsformer i nu namnd ordning.

155 Det senare & en rubrik pd en konferens anordnad av Landstinget Gévleborg och Kommunforbundet Gavleborg i Gavle, 2000.
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Vi & &ter i samhallsutvecklingen dar vi en gang borjade. Vard och omsorg i hemmen har 6kat
och ménga av dem som vérdas & de méanniskor som drabbats av demens.**® De anhériga
tvingas pa grund av de standiga nedskarningarna i varden till stora delar ensamma axla det
gemensamma samhéllsansvaret. De forvantas manga ganger of érberedda och outbildade klara
den v&rd, som anses krava specialistutbildning av vérdare.’®” Ibland kombineras vard i
hemmet med sk. vaxelvard pa vardinstitution sa att de anhoriga far avlastning i vardarbetet.
Speciella demensavdelningar for vard av méanniskor som drabbats av demens inréttas. Pa
grund av ytterligare besparingar flyttas nu de dementa ater ut till boenden tillsammans med
andra vardbehtvande, oavsett vilket halso- eller funktionshinder dessa har.

Vi tror, liksom tidigare generationer synbarligen gjort, att de vardformer vi véljer & vad som
& bast for dem de berér. Men vi vet egentligen inte om det faktiskt & sd Utgéende fran vad
vi vet kan detta sammanfattas som: Hur ska anhériga orka?'®® Det centrala & d& den
omfattande ansvarsupplevelsen, som forutom oro och radda innefattar kanslor av
otillrécklighet och ofullkomlighet. Dessa kanslor av ofillracklighet och ofullkomlighet, som
praglar de anhdrigas situation leder 14tt till bade skuldupplevelser och ensamhetskansior hos
de anhodriga.1>® Dessa kénslor, liksom kanslor av krankt vardighet, stammer sammantaget med
de forskningsresultat som tidigare redovisats.’®® Vad vi ocksd vet lite om & hur
vérdpersonalen upplever att det &r att varda de dementa. 1

Vi vet att demens &r ett tillstdnd som bl.a. medfor att den demente inte 1angre kénner igen sina
anhdriga nar de kommer pa besok eller att deras narstdende upptrader pa ett annat sitt an de
gjorde tidigare. Daremot & det delade meningar om demens enbart & en biomedicinsk
process eler en psykologisk process. Oavsett vilken forklaringsmodell man véjer lamnar
detta de dementa i situationer dar deras fysiska upptradande tyder pa en for dem existentiell
osakerhet. %2 Dessa upptréadanden kan fér manniskor i deras omgivning te sig b&de frammande
och skrammande.®® Detta kan 6ka risken for att de som drabbas av demens inte f&r den hjdp
de behover, vilket da ocksé kan antas aterverka negativt pa de anhdrigas situation.

Vernooij-Dassen, Wester, auf den Kamp och Huygen, som i en falstudie féljde en
vardprocess under en tvaarsperiod, kunde genom att analysera en anhérigs dagbok identifiera

156 Véardalstiftelsen, 1998. Regeringen tillsatte i februari 2002 en arbetsgrupp vars uppdrag var att sammanstélla befintlig kunskap om
situationen for personer med demens och deras anhdriga (Social departementet, 2003).

157 Gruppen fér Rapporten P& vag mot en god demensvérd listar 16 forslag pa hur demensvérden kan forbéttras. Det handlar om att inféra
uthildning om demens fér all véardpersond, allakategorier. D& ligger ett forslag som tangerar de &gérder man vidtagit vid Addenbrooke's
hospital i Cambridge, England. Dér & en specidistuthildad sjukskoterska (jamforbar med den person som av ovan némnda grupp benamns
demenss ukskéterska) stationerad pa s ukhusets akutmottagning. Hon arbetar &ven som konsult mot évriga avdelningar p& sukhuset samt
mot andra siukhus- och sukhemsavdelningar samt mot distriktsjukskéterskor i den Gppna varden.

158 Svensson, 1994.

159 Almberg, 1999, Grafstrom, 1994, Hinds, 1992, Jansson, 2001, Séllstrom, 1994, van Wormer, 1985.

160 Almberg, Grafstrom, Winblad, 1997, Almberg, 1999, Almberg, Aittamaki et al. 1999, Grafstrém, Krichbaum & Winblad, 1999,
Grafstrom, Fratiglioni, Sandman & Winblad, 1992, Grafstrom, 1994, Grafstrom, Fratiglioni & Winblad, 1994, Grafstrém & Winblad, 1995,
Jansson, Grafstrom, Winblad, 1997, Jansson, 2001, Johansso n, 1991, Mossberg-Sand, 2000, Sdllstrém, 1994, Willoughby & Keating, 1991.
161 Adtrid Norberg & den i Sverige som tillsammans med sin grupp i Umed studerat problemomrédet. Mest framtradande i den forskningen
& dock vérdares perspektiv pa varden av de dementa.

162 Ohlander, 1999.

163 Den dementes storde beteende &r ett sprék vi annu inte forstar, menar Norberg (1998). Det ger hopp infor framtiden men det |amnar for
tillfallet de anhériga utanfor den verklighet den demente lever i, en verklighet som av Ohlander (1999) beskrivs som skér.
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tre faser i processen, namligen en fas av igenkannande, en stabil och en instabil fas.'®* Fasen
av igenkénnande karaktdriserades av kanda tecken pa misstdnksamhet, glémska och
desorientering till tid, rum och person hos den demente. Den f6ljdes sen av en stabil fas under
vilken den forsta fasen fortgick utan att progrediera. Slutligen dvergick den stabilafasen i en
instabil fas dér en aggressiv ton och en hotfull bild dominerade. N&r den anhdrige sedan inte
langre kénde igen sin nérstdende fick de svérigheter att kommunicera med varandra.*®® De
anhoriga klarade da inte langre av situationen. Aven om ocksa de anhdriga pa olika st har
beskrivit sin fysiska, sociala och psykiska ensamhet sd beskriver de inte detta i form av
vetenskapliga texter utan i regel som skonlitteréra beskrivningar. 6

Man kan sammanfattningsvis konstatera att fran att vard av de nérstdende tidigare varit
anhorigas ansvar 6vergick det en period till att vara ett samhélsansvar. Nu har pendeln
svangt. Nedskarningar i varden gor att anhoriga i storre utstrackning an tidigare tvingas axla
det gemensamma samhéllsansvaret.'®’” En del véardar frivilligt Salva sina nérstéende, med eller
utan hjap, medan andra fortfarande tvingas |amna over varden till andra. Andra kanner sig
tvingade att varda den narstdende i hemmet, med eller utan hjdp, nar de istdlet kanske skulle
vilja f& hjdlp med varden. Allt i enlighet med tron pa att det & béttre for den demente att
vérdas i hemmet eller i eget boende med tillsyn. D&ri inryms négra forutfattade meningar. A
ena sidan tron p& att vard i hemmet eller eget boende & det bésta for de dementa. A andra
sidan tron pd att v&rd pd ingtitution & det basta aternativet for de dementa.'®® Den
samhéllsekonomiska diskussionen &r inte att forringa i sammanhanget. Man tror att det blir
billigare att varda manniskor i hemmet &n pa inditutioner, medan det visar sig vara
tvértom.*®® Men om de anhériga ska vérda en dement i hemmet krévs det, mot bakgrund av de
studier som visar pa de anhorigas sdrbarhet, stora stodinsatser for att inte de anhorigas hdsa
ska &ventyras.”°

En problemformulering

Mot den ovan givna detaljerade bakgrunden formuleras problemstaliningen for féreliggande
studie. Andelen ménniskor som drabbas av demens i Sverige 6kar. De kommer att behtva
vard i nagon form, vilket i forsta hand troligtvis kommer att beréra de anhériga, eftersom
vardens resurser & otillrackliga. Man kan pa goda grunder anta att anhoriga paverkas av hur
vérden organiseras och av hur professionella vardare bemoter dem och deras narstéende i
deras kontakt med varden. Trots att vard i allt hogre utstrackning involverar de anhdriga, har

164 En systers dagbok. Vernooij-Dassen, Wester, auf den Kamp & Huygen, 1998.

165 Aven Wuest, Ericson & Stern (1994) beskriver hur relationernai familjen férandras nér négon drabbas av Alzheimer.

166 Boman, 1990, Fant, 1988, 1991, | ssksson, 1994.

167 2002-2003 forsvann nastan 7. 500 platser i sarskilt boende for & dre. Dennasiffraférvantas 6katill 13.500 platser & 2005

(Socia departementet, 2003).

168 Det senare innebér vérd pa ndgon vardingtitution, &ven om beskrivningarna av boendeformer varierar mellan intitutionsboende och
gruppboende.

169 Mossberg-Sand, 2000. Mellan 50.000-60.000 av dem som drabbas av demens vardas i hemmet. Enligt Demensfarbundet vardas dessa av
anhorigatill ett varde av 200 miljoner kronor per & (Social departementet, 2003).

170 Almberg, 1999, Jansson, 2001, Grafstrom, 1994, Sallstrom, 1994. Mdl femi "Halsa21" (WHO, 1999) utgér fran att man ska dldras med
hélsa. For att uppna detta ska man uppmérksamma de dldres behov och 6nskemdl och systematiskt planera dtgérder for att framjaderas hdlsa
| det sammanhanget poangteras deras oberoende, vilket ytterligare betonas i Regeringens proposition Mal for folkhalsan (2002/03:35), under
mélomréde 1, & drepolitik. Jfr. Regeringens proposition Ml for folkhal san 2002/03:35 m&omréde 1.
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vi anu inte tillracklig kunskap om hur anhtriga beméts i varden samt vilken roll de spelar i
olika vardsammanhang.

Uttrycken the hidden patient och the forgotten client indikerar att anhdriga till en som drabbas
av demens sidlva behdver vard och omsorg, nagot som bestyrks av resultatet frén den
forskningstversikt som genomforts. Férutom behov av att fa information och av att bl.a. fa
kénna trygghet, sdkerhet, nérhet, trost och stdd visar projekt med telekommunikation att
bristen pa personligt kontakt var den mest framtréadande nackdelen '™ D& anhdrigas
perspektiv p&d vard & en annan verklighet @n den, som beskrivs utifran vérdares eller
patienters blir det angelaget att frga sig vad det betyder att vara anhérig. Utgéende fran vad
som framkommit i forskningsoversikten, lider man &ven som anhdrig, varfor det utgdende
frén definitionen av patient; som en som lider, forefaler logiskt att dven beskriva anhdriga
som patienter i betydelsen av - en som & i behov av vard och omsorg. De anhdrigas lidande
kan, liksom patienters, troligtvis lindras genom vard, men det kan ocksd nonchaleras eller
forvarras bade av vardsystemet som av enskilda vardare. Mot bakgrund av att vi vet hur lite
vardare forstér de anhorigas situation, blir det angelget att fréga sig vad det betyder for dem
att vara anhorig, speciellt da vi samtidigt kan konstatera att de Gvertagit en stor del av
samhéllsansvaret for de narstdendes vard.

Det vérdvetenskapliga perspektivet soker framforallt kunskap om och forstéelse for lidande,
vérd och hdsa som fenomen. Nagra studier vars intresse varit att studera anhérigas halsa har
genomforts.1’? De riktar sitt intresse endera mot unga anhériga, mot makar eller mot anhdriga
till narstéende med en sirskild sjukdomsdiagnos, medan studier som berér anhérigas lidande,
specidllt i relation till halsa, & ovanliga. Detta & &nu ett outforskat omrade, &ven om man
nar man applicerar ett lidandeperspektiv pa tidigare studiers resultat kan identifiera lidande.
Fran en beskrivning av de anhorigas situation sdsom ansvarsfull, stressfylld, tung och
kravande och att de galva & i behov av sdvd medicinsk behandling som psykologiskt
omhéndertagande och omfattande stodprogram, framstar att de anhdriga lider. Om de
anhoriga kénner sig ensamma i sin ensamhet for att de upplever sig évergivna av andra och
om de upplever hopplGshet, oro, radsla och otillracklighet, om de inte far bekraftelse av andra
forstarks denna bild. | flera av studierna & det altsd mojligt att identifiera samtliga av
lidandets nivéer. Darmed blir det mgjligt att identifiera konflikten mellan hur vérd och
vardande borde vara och &r. Ovanstdende kan mot bakgrund av hur lite de anhdrigas situation
forstas eller uppmarksammas av vardare fa 6desdigra konsekvenser avseende de anhorigas
méjligheter att n& halsans potential. ™ Det blir dd &ven av vérde att diskutera problematikeni
ett samhéllsekonomiskt perspektiv.

N&got sammanhéllet forskningsfét har inte identifierats, varfér detta behtver utvecklas. '™
Detta gor att de anhdrigas perspektiv pa vérd kan ge en vardefull och kompletterande bild av
betydelse, framfor allt i relation till professionellt vérdande. Att utga frén givna koncept &r ett

171 Wright et al. 1998.

172 Kirkevold & Stramsnes Ekern, 2001, Wright & Leahey, 1998. Medan Almberg (1999), Jansson (2001), Grafstrém (1994), Séllstrom
(1994), for att namnandgraav de nationella, riktar sitt intresse till anhdriga med nérstéende som drabbats av demens, aven om Almberg,
Jansson och Grafstrom ocksa gor jamforelse med anhoriga vars narstéende inte & dementa.

173 Duncan & Morgan, 1994, Ekestrom & Schubert, 1997, Farran, 1997, Glass, 1993, Jensen, 1999, Laitinen,1993, Lynch-Sauer, 1990,
Molter, 1979, Rosenthal, 1993, Sallstrom, 1994, Zanetti, et al. 1998.

174 Aven om de avhandlingar som producerats frén Kungsholmsprojektet genererat en kunskapsbank inom forskningsomrédet (Almberg,
1999, Jansson, 2001 och Grafstrom, 1994).
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sitt.17® Ett annat & att mer forutsattningslost soka forsta vad det betyder for en person att vara
anhorig i varden, vilket liksom foreliggande studie riktar forfattarens uppméarksamhet mot de
anhorigas levda erfarenhet.'”® Det innebdr ocksd att man forsoker skapa en relief med
faktakonstruktionen som bakgrund. P& sa sitt kan det bli mgjligt att nygestalta de anhérigas
situation. Aven om man kan se pa vard som en integrerad paverkansprocess pa olika nivaer i
samhallet, och pa sa sétt narma sig problemomradet, s utgér alltsd denna studie fran ett
vardvetenskapligt perspektiv.

Utgaende fran att betrakta lidandet som en grundkategori for vardande kan det bli méjligt att
se vard ur en ny aspekt, men dven att ge en nybeskrivning av halsa ur ett anhorigperspektiv.
Detta givet att man antar att lidandets och hélsans dimensioner inte utesluter varandra utan att
de tvartom verkar forutsitta varandra. Avsikten ar darfor att utifran ett vardvetenskapligt
perspektiv beskriva den gestalt som kan forma forandra vér forstdelse for de anhorigas
situation nar en for dem nérstdende drabbats av demens och & i behov av vard. Detta baseras
pa antagandet att de anhoriga, liksom alla levande manniskor, har problem, behov och begar,
vilka genom en hermeneutisk tolkningsprocess kan beskrivas pa ett begripligt sitt utgéende
fran den existentiella hermeneutikens filosofiska fraga: Vad innebéar det att existera som
manniska? | detta sasmmanhang fokuserar frégan den anhoriga, speciellt da en for dem
narstéende drabbats av demens och & i behov av vard. Kan man d& som forskare beskriva
andra manniskors livsvillkor? Man kan forsokal Genom att ta sig an detta forskningsuppdrag
kan det bli méjligt att re-konstruera och tolka de villkor de anhériga lever under.>””

175 Almberg, 1999, Jansson, 2001, Grafstrém, 1994, Pratt, Schmall, Wright & Cleland 1985, Pratt, Schmall, Wright & Hare, 1987.
176 Jfr. Grafstrom et al. 1993, Sallstrom, 1994.
177 Se kapitel 4.



32



Vi kan 6ka vara kunskaper, men vi
kan inte minska dem.”

Arthur Koestler

KAPITEL 3. STUDIENS SYFTE, FRAGESTALLNINGAR OCH DESIGN

Ett 6vergripande syfte med foreliggande studie, vilken i sin tur ingdr i ett mer Gvergripande
projekt, & att utveckla en modell fér vardande sdsom det gestaltar sig for anhriga, specidllt
nér en fér dem nérstiende drabbas av demens och behdver vard.! Det forsta delsyftet &r att nd
insikt i de villkor de anhdrigas existens vilar pa, \varfor modellen dven ska forma nybeskriva
de anhdrigas livsvillkor. Det andra delsyftet med studien &r att forsdka identifiera aspekter av
lidande och ge en nybeskrivning av hdsa utgdende fran anhorigas perspektiv. Det tredje
delsyftet & att beskrivainnebdrden av vard frén de anhorigas perspektiv.

De fenomen studien soker kunskap om &r hur ansa, leka och l&ra och dess betydelsei relation
till vard, beskrivs av anhdrigai en for dem specifik kontext; som anhériga till manniskor som
drabbats av demens. Detta sker sammantaget for att fa kunskap och insikt for att lindra
lidande, sA att manniskor kan uppleva hdlsa som mening, helhet och sammanhang i livet.
Denna kunskap ska gora det méjligt for oss att nd en fordjupad forstielse for de villkor de
anhorigas existens vilar pd, nar en for dem nérstdende drabbas av demens och behdver vard.
Det blir darmed majligt att paborja en diskussion om vad som kannetecknar en evident vard.
Har i betydelse av vérd av god kvalitet ur ett anhdrigperspektiv pa vard.

Foljande fragestaliningar blir av betydelse i min strévan att uppn& ovanstiende syften.?

a) Vad betyder det for de anhoriga att vara anhérig till en narstéende med demens?
b) Hur péverkas de anhtriga av de nérstdendes upplevelser av den vard de far?

c) Lider de anhoriga och vilka aspekter av lidanden kan i s fall identifieras?

d) Hur paverkar de anhérigas situation deras egen hilsa?

€) Nar far varden mening av god vard ur de anhorigas perspektiv?

Genom en hermeneutisk ansats kan en ny beskrivning av de anhorigas tillvaro ta form. Detta
sker genom en hermeneutisk tolknings- och forstaelseprocess.® For att n& den hermeneutiska
forsdelsen som handlar om upplevel seforstaelse tillampas existentiell tolkning. Darigenom

1 Barbosa da Silva och Andersson (1983) beskriver modellen som anvéndbar " for att askadliggra och beskrivaett visst omrade som
undersoks’ (s. 108). Begreppet modell anvandsi foreliggande studie utgdende frén detta som en forenklad bild av verkligheten, vilken tolkas
metaforiskt utan ansprék pa att vara sann eller falsk. Den kan dock varamer eller mindre anvandbar, eftersom den refererar till en, om &n
komplex, verklighet och inte enbart baseras pafiktion och tankekonstruktioner.

2 Vad betyder det for de anhdriga att vara anhdrig?, Lider de anhdriga och vilka aspekter av lidanden kani safall identifieras?, Hur ser de
anhoriga pa sin egen hdsai relation till varden av sin narstéende?, Vad betyder vard for de anhériga?, Hur vill de anhériga att varden for
deras narstéende ska utformas i hemmet? och Hur vill de anhriga att vérden for deras nérstéende ska utformas nér de vérdas paen
vardingtitution? & frégor som stéllstill den grupp anhoriga vars nérstéende dels vérdas av dem gdlva, av andraeller paingtitution men for en
annan dlvarlig gukdom &n demens, se urva kapitel 5.

3 Odman, 1992, 1997b, Séderlund, 1998.
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blir det majligt att forsta de anhorigas existentiella villkor, d.v.s. hur den anhorig upplever sin
tillvaro som faktisk, konkret, levd och upplevd.

Studiens 6vergripande design & explorativ och deskriptiv omfattande induktion, deduktion
och abduktion i avsikt att utveckla en modell for att béttre férstd de anhérigas situation.*
Syftet & att nd hermeneutisk forstaelse av de anhdrigas situation och for nar de tillskriver vérd
mening av god vard i betydelse av det skéna och det goda samt det sanningslika.®> Avsikten &
att forstd tolkningsobjektets varld, d.v.s. de anhdrigas livsvillkor i relation till vardandets
meningssammanhang. Detta for att béttre veta, for att battre kunna varda® Det & av intresse
att beskriva de anhtrigas levda erfarenhet i deras kontakt med den professionella varden
utgdende fran att det finns en uppenbar konflikt mellan hur vard och vérdande borde vara och
hur den &r. Darfor syftar foreliggande studie till att beskriva vérden som den kunde vara,
d.v.s. nd&r den & som bast ur ett anhorigperspektiv pd vérd, och som sadan utgora ett
diskussionsunderlag for evidensbaserad vard.

ABDUKTION

| Idéer rérande god vard utgdende
fran historiskaoch logiska
forutséttningar, kapitel 2 och 4.

Varden som den kundevara

De abduktivatesernaom nar vard fér

mening av god vard for de anhérigaoch

vad hélsainnebér for dem., se sammanfattning s.
En teoretisk modell, kapitel 7 ochfigur 5s.114.

\ DEDUKTION
Hérledning av teorier
Varden som den borde vara om god vard, kapitel 4.

Den vérdvetenskapliga -
idealmodellens ontol ogiska
antaganden, kapitel 4.

Varden som den &r

Kapitel 6 Resultat.

De universellatemata fallstudien genererat.
En empirisk modell, figur 4 s. 68.

INDUKTION

L gesbestémning av forekomst av

god vérd utgdende frén induktiv slutledning
baserad pé svaren i den empiriska studien,
anhorigas utsagor om sina upplevelser av vard,
kapitel 6.

Figur 1. Avhandlingens design.

4 Eriksson, 19923, Eriksson & Lindstrom, 19994, b.

5 Vardvetenskap, som hér beskrivs som en humanvetenskap, relaterar vérd av god kvalitet till det sanningslika, det goda och det skdna, se
vidare kapitel 4.

6 Jfr. Heleniustitel (1990) - Forst& och béttre veta.
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Den explorativa och upptéackande induktiva fasen goér det mdjligt att ur anhérigas
beskrivningar finna de nya nyanser som kan fora utvecklingen framét, vilket kan tillskrivas
den péféljande generativa och monsterskapande fasen.” | deduktionsledet faststélls siktet och
det meningsbarande synliggors ur ett vardvetenskapligt perspektiv. Det blir mgjligt att skapa
det monster som utgor den helhet dar delarna blir forstéeliga och tvartom. Siktet utgér den
horisont mot vilken de anhdrigas roster i varlden kan forstas. Da blir det mojligt att upptéacka
nar vérd for de anhdriga f&r mening av god vard, vilket genererar studiens abduktiva teser.
Heuristiska antaganden formas i syfte att fora tankandet framét for att upptacka nagot nytt i
avsikt att utveckla en modell for vérdande av anhdriga, vars legitimitet avgors av det
betydel sebarande och meningsskapande.® Syftet &r att hitta framkomliga vagar, koncept eller
idéer for praktiskt handlande. P4 det viset kan studien tillskrivas legitimitet i relation till det
praktiska och estetiska, det sanningslika; det som &r det vetenskapliga och det etiska; det som
& gott och skont utgdende fran det som &r betydel sebarande och meningsskapande.

7 Avhandlingens design & modifierad utgéende fran figur 4 i Eriksson, 1992 s. 62.
8 Fran grekiskans heuri”sken - att upptacka.
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" Sbkandets mening finns i behovet av
att skapa négon form av ordning och
begriplighet i véar varld.”

Katie Eriksson & Unni A. Lindstrém

KAPITEL 4. DET TEORETISKA PERSPEKTIVET

Det teoretiska perspektivet liksom de metodologiska stallningstaganden fér studien
presenteras nedan. Hermeneutikens och abduktionens sanningsbegrepp i form av det
sanningslika penetreras ocksa. !

| denna studie utgdr altsi forfattaren frén den humanvetenskapliga vardvetenskapens
paradigm s& som det utvecklats vid Abo Akademi, Samhéls- och vérdvetenskapliga
fakulteten, Institutionen for vérdvetenskap, Vasa® En forskare & underordnad ett
vetenskapligt paradigm, vilket formar dennes personliga forskarparadigm.® Det innebér i detta
sammanhang att arbeta utifrén bestdmda ontologiska, epistemologiska och metodologiska
samt etiska stdllningstaganden. | ett paradigm ingér enligt Térnebohm forskarens livssyn,
livsideal, intressen, kompetens och vérldshild - dennes samlade erfarenheter.* Livsparadigmet
innehdller vad forskaren dessutom vet och tror, vad denne vill och kan. Vaet av
kunskapsobjekt aterspeglar min kunskapssyn och min vetenskapssyn. Forstéelse betonas givet
ett humanvetenskapligt kunskapsintresse. Min vérldsbild & holistisk och ménniskobilden
humanistisk, d.v.s. ménniskor ses som likvérdiga och unika individer, beroende av gemenskap
med konkreta eller abstrakta betydelsefulla andra. Jag anammar ett mangdimensionellt
evidensbegrepp for vardande i betydelse av caring och vardarbete i betydelsen nursing och
instammer i citatet nedan:®

"Vérdande (caring) innebér att genom olika former av ansning, lekande och ldrande &stadkomma et tillstand av
tillit, tillfredsstéllelse, kroppsligt och andligt valbehag samt en kdnsla av att vara i utveckling i syfte att foréndra
(upprétthdlla, igangsatta, eller stodja) hél soprocesserna.”

1 Eriksson och Lindstrom, 1999,a, b, 2000, Gadamer, 1975, 1997, Wiklund, Lindholm, Lindstrém, 2003.

2 Vérdvetenskapen & en ung vetenskap. Den etableradesi Finland forst under 1980-talet, vilket ska ses mot den utveckling som i USA skett
frén borjan av 1900-talet. Aven om den funnitsi de nordiska l&nderna sedan mitten av 1970+alet etablerades de forstalérostolarnai
vérdvetenskap forst under 1980-talet. Ingtitutionen fér vardvetenskap vid Abo Akademi grundades som en gélvstandig institution vid
Pedagogiska fakulteten 1987 men utgor sedan 1992 en del av den Samhalls- och vérdvetenskapliga fakulteten. 1998 tilldelades ingtitutionen
SSY -Sjukskoterskefdreningen i Finlands hdgsta utmérkel se— Sophie Mannerheims medalj. Ingtituitionen samlar idag forskarstuderande och
studerande i postdoktoral utbildning fran allanordiskalander (Eriksson, 1998).

3 Jfr. Kuhn, 1962.

4 Toérnebohm, 1982, 1989, 1994.

5 Citatet & frén Eriksson, 1987a s. 9. Eriksson et al. (1999) lyfter i "Den Trojanska héasten” fram utgdngspunkterna for ett méngdimensionelit
evidensbegrepp avseende den humanvetenskapliga vardvetenskapen och omfattande béde vérdande (caring) och vérdarbete (nursing).
Vérdarbetei betydelse av nursing refererar till to nourish, att néra (Eriksson, 1979/1988). Det diskriminerar dock inte nurses, d.v.s.
gjukskéterskor, trots anvandningen av begreppet nursing, frén andra grupper i det gemensamma vérdande som ligger i begreppet caring.
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Det vardvetenskapliga paradigmet vid ovan namnda institution innefattar grundlaggande
historiska forutsittningar for alt vardande, sdsom lidande och hadlsa, vilket avspeglas i
foljande citat:®

"V &rdvetenskapens meningssammanhang utgors av den lidande méanniskan i forhallande till halsa och hela
hennes livssituation. Vadandets priméra uppgift & att hjapa manniskan att leva trots lidande och sjukdom och
att med alla medel lindra lidandet.”

Forutom en utveckling av systematisk och klinisk vérdvetenskap sker vid ingtitutionen
forskning  inom  vardvetenskapens  delsdiscipliner  samt  varddidaktik  och
halsovardsadministration. Forskningen utgar fran de antagande som utvecklats genom den
systematiska grundforskningen. Vardvetenskapens grundantaganden, vilka utgdr frén den
aristoteliska filosofin ska ses som végledande. De revideras standigt i enlighet med var syn pa
den véardande verklighetens beskaffenhet, utgdende fran vetenskaplig substansutveckling och
den pagdende dialogen om véardvetenskaplig grundforskning. De férsta grundantaganden
formulerades 1987. Hésten 2000 formulerades de som féljer:’

"1. Mé&nniskan &r i grunden enheten kropp, sjél och ande.®

2. Ménniskan &r i grunden en religi6s méanniska men alla manniskor har inte bejakat denna dimension.

3. Ménniskan &r i grunden helig. Manniskans vérdighet innebér att inneha det méanskliga émbetet, att tjana i
kérlek, att finnastill for andra.

4. Halsa innebér en rorelse i vardande, varande och gérande mot enhet och helighet, vilket ar forenligt med
lidande.

5. Vardandets grundkategori &r lidande.

6. Vérdandets grundmotiv utgors av caritasmotivet.

7. Véardandet &r att i barmhartighet, karlek, tro och hopp lindra lidande. Det naturliga grundldggande vardandet
uttrycks genom att ansa, leka och l&ra.

8. Vardgemenskap utgor vardandets meningssammanhang och har sitt ursprung i kérlekens, ansvarets och

offrandets ethos d.v.s. en caritativ etik.”

| den humanvetenskapligt orienterande vérdvetenskapen utgar forskarens intresse fran
vérdvetenskapens meningssammanhang; vardgemenskapen, den bakgrund mot vilken
grundmotivet; karlek och barmhartighet kan forstds® Grundmotivet utgdr frén
vérdvetenskapens grundkategori lidandet, vilket motiverar alla former av vard. Manniskan ses
som delaktig i och skapande av en vardande kultur. Intresset fokuseras pa vérdrelationens
karaktar, formagan att bemota ménniskor och fora ett vardande samtal, en dialog med
manniskor, och manniskors férméaga till medlidande med andra.*°

6 Eriksson, 2001. Citatet & fran s. 26.

7 Eriksson, 2001 s. 14-20.

8 Ande ses som uttryck for méanniskans formégatill trancendens och berér hennes religiositet, de etiska och de estetiska dimensionerna
(Eriksson, 1987 a, 2001, Sivonen, 2000, Wiklund, 2003). Andlighet utgér da férmagan att reflektera dver sin och andras existensii relation
till livet och doden.

9 Eriksson, 1987, 1979/1988, 1992a,b, 2001, 2002/2003 anvander begreppet kérlek i den betydelse som tillskrivs Caritas den
manniskokérlek som & naturligt mansklig, den kérleksgarning som uttrycker det sant ménskliga och som bekréftar ménniskan som méanniska
genom ménsklig nérhet, dmhet och ansning. Jfr. Eriksson, red & Barbosada Silva, red. 1991, Barbosada Silva, 1991, Lewis, 2000, Dalai
Lama, 1998, Wikstrom, 2002.

10 Eriksson, 1979-2003, Fredriksson, 2003, Kasén, 2002, Soderlund, 1998. Jean Jacques Rousseau (1712-1778) och Paulo Freire (1921-
1997) beskriver i sn tur medlidande som en naturlig kdndla, vilken bidrar till manniskod aktets dmsesidiga bevarande. Kérlek & en akt av
medlidande och ett engagemang for den andre, skriver Freire vidare. Det & ett medlidande som vécksi och med att den andre kdnnsigen
som en medmanniska. Det &r det etiska kravet som enligt Lagstrup (1905-1981) inte motiveras av annat 8n det spontana ménskliga motet,
otvunget och utan baktankar, vilket han kallar barmhértighet, som en akt av medlidande och ett engagemang fér den andre (1956/1994).
Heidegger (1927/1993) och May (1983) beskriver den manskliga omsorgen som ontol ogisk.
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Vardvetenskapen inriktas bade mot grundforskning och applikationsforskning, beskriven som
systematisk och klinisk.!' Teoretisk grundforskning hanfors till den systematiska
vardvetenskapen. Inom den systematiska vardvetenskapen studeras vardandets idéhistoria och
grundigggande begreppsliga och teoretiska utgangspunkter. Foreliggande studie tillfors
grundforskning, eftersom den syftar till att utveckla en teoretisk modell for vérdande!?
Perspektivet & ontologiskt utgaende fran att jag soker forstéelse for lidande, vard och halsa
som grundfenomen. Frégan: | vilket meningssammanhang beskriver de anhtriga vérd som
god v&d? ska kunna besvaras. Samtidigt beror foreliggande avhandling méanniskors
vardagsverklighet och deras upplevelser av den, vilket delvis kan tillforas den kliniska
vardvetenskapen. Detta kan forstds mot bakgrund av den komplexitet som vardvetenskapen
studerar. Inom den kliniska vérdvetenskapen studeras halsa, lidande och vérdande i relation
till olika kontext. Dessa omspanner manniskans vardande fran fodelse till dod.

Vérdvetenskap, som har beskrivs som en humanvetenskap, relaterar vard av god kvalitet till
det sanningdlika, till det skéna och det goda och till ett meningsfullt handlande.’® Det
sanningslika bar har Gadamers signum; d.v.s. det sanna kénns igen pa den ontologiska niva
dér sanning appellerar till det ethos, som likt en etisk kompass stémmer till den lyhordhet som
mojliggor tillagnandet.* V&rdvetenskapens territorium &, liksom al annan ménsklig
verksamhet, méangfacetterat.’® Dess perspektiv & mangdimensionedllt och de ontologiska
antagandena provas standigt mot nyvunnen vardvetenskaplig kunskap. Ytterst soker jag som
forskare forstdel se av vérdandets varld. '

Data analyseras i ett deduktivt led i relation till Erikssons ontologiska utgangspunkter for
lidande, v&rd och halsa vilket ger den hermeneutiska tolkning som kan framstélla de
anhorigas situation pa ett annat sét an tidigare.!” | det sammanhanget forstds halsa som
forenligt med uthardligt lidande, och lidandets dimensioner sammanfaller dd med halsans,
vilket illustreras i den ontologiska halsomodellen, figur 2.8

11 SeEriksson, 19924, figur 2 s. 45 "Den systematiska vardvetenskapen utvecklas primért genom grundforskning men &ven den tillampade
och kliniskaforskningen bidrar till utvecklingen”, skriver Eriksson i en inledande och fortydligande text till figuren. Det omvéanda
forhdllandet galler den kontextuella vardvetenskapen, vilken i forsta hand omfattar klinisk och applikationsforskning, men berér
grundforskning.

12 Setabell 1s. 3.

13 Eriksson et al. 1999.

14 Eriksson, 2003, Gadamer, 1975, 1997, Roach, 1998.

15 Se Eriksson, 19924, figur 5 Vetenskapens kunskapsfélt s. 64.

16 Eriksson, 1998.

17 Med ontologi avses hér och genomgdende i foreliggande studie laran om det varande Existential (ontologisk) forstdelse ger svar pa
frégan "Vad innebér det att vara ménniska?' Jr.Soderlund, 1998. De ontologiska vadfrégornai relation till vardande, d.v.s. vad det betyder
att varamanniska i vérden grundas hér p& en caritativ etik i relation till den vérdande verklighetens innersta visen (Eriksson & Lindstrom,
red. 2000).

18 Eriksson et al. 1995, Wiklund, 2000, 2002.
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Figur 2. Halsans och lidandets dimensioner.

Aven om lidande inte har ndgon mening i sig kan det upplevas som subjektivt meningsfullt
for den enskilda manniskan, vilket & det som utgdr forutsdttningar for lusten att leva och ses
vara av avgorande betydelse for manniskors halsa '® Eriksson m. fl. uttrycker detta i foljande
citat:?

”Lidande och hélsa utgor tva olika sidor av manniskans livsprocess, de &r integrerade i varandra och & standigt
nérvarande i ménniskans liv. Beroende p& omstéandigheterna upplever manniskan varierande grad av lidanden
och/eller halsa. Graden av lidande och halsa & avgoérande for upplevelse av livskraft och paverkar de aktuella
halsomotiven.”

Den humanvetenskapliga vérdvetenskapen studerar vérdandets fenomen i syfte att skapa
vetande om véardandet. Erikssons vardteori kan férhoppningsvis forandra forstéelsen - for
anhorigas upplevelser av vard — nar den explicit appliceras p& det empiriska materialet.?

En hermeneutisk ansats

Hermeneutik handlar om nagot mycket allmanmanskligt, som att tolka och forstd manniskors
vardag och livsvillkor; deras i-varlden-varo. Kunskapsobjektet i foreliggande studie &r
anhorigas erfarenheter av vard.?? Intresset riktar sig mot hur de erfar sin tillvaro i sin kontakt
med vard utifran den vergripande fragestallningen: Vad betyder det for de anhriga att vara
anhdrig till en narstéende som drabbats av demens och i behov av vard? Fragan kraver den
kunskapsform som formar nybeskriva de anhérigas situation sa att var forstaelse av de
anhdrigas existentiella tillvaro férandras. Det géler att forsoka komma si nara inpd de

19 Halsans och lidandets dimensioner &tergiven efter Eriksson et al., 1995 figur 3 s. 18. Jr. Frankl, 1981, Barbosa da Silva & Andersson,
1983, Barbosada Silva & Persson, 1991, Eriksson, red. & Barbosada Silva, red. 1991.

20 Citatet & frén Eriksson et al. 1995 s. 19. Med hdl somotiv avses de motiv som gor att ménniskor strévar mot att levadet liv som kanns
meningsfullt for dem, och som f&r dem att kénna hdlsa och vélbefinnande.

21 Sekapitel 6och 7.

22 Jfr. Soderlund, 2003.
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anhdrigas upplevelser som mdjligt. Aven om resultatet blir min egen konstruktion vill jag
forsoka framstalla de anhérigas situation sa det blir mgjligt att forsta hur det kan vara att vara
anhérig i denna situation.

Eftersom jag soker kunskap om anhorigas livsvillkor utifrén deras egna utsagor om
upplevelser kommer en hermeneutisk ansats att vara vagledande.”® Den overgripande
metodologiska ansatsen tar sin utgangspunkt i Gadamers hermeneutik i syfte att nd anhdrigas
vara-i-varlden.®® Det innebar att det & den mening de anhériga tillskriver sina existentiella
villkor — den levda erfarenheten — som & i fokus, den erfarenhet som formas av de villkor
manniskor lever under och de upplevelser de har av dessa.

Det & forst n&r man ndr forstdelse av ndgon annans upplevelsevérld och ser sanningen, som
man kan forst& hur denne har upplevt sin situation.?®> Denna forstaelse blir méjlig om det sker
en sammansmaltning av en eller flera horisonter pa meningsplanet. For Gadamer bildar bl.a.
en text, en av dessa horisonter.?® Den andra & lasarens horisont. Varje lasning liknas av
Gadamer vid en 6versdttning och han liknar l&sningen vid éverséttningens sténdiga rorelse
och det som i sig utgor forstaelsens vasen. Nar man som tolkare nér forstéelse av en text
innebdr det att ens egen horisont sméter samman med textens och en ny, gemensam
meningsram skapas for tolkning av texten.?’ Defta & en process som upprepas under
forskningens framatskridande. Den nya meningsram, som horisonternas sammansméltning
ger & en nddvéandig forutséttning for tolkningen.

Per-Johan Odmans tolkningsmodell for existentiell hermeneutik som anvdnds i detta
sammanhang omfattar sammanfattningsvis analys- och tolkningsmomenten rekonstruktion,

23 Texten géllande heremenutik nedan bygger p& Soderlund, 1998, 2000, 2003.

24 Gadamer, 1975. Vad & en text? utgor en av hermeneutikens grundfragor. Hermeneutiken omdefinieras av Heidegger och Gadamer fran
rekonstruktion av forfattarens intention med en text till en existentiell filosofi; en filosofisk hermeneutik som svarar pa frégan: Vad innebéar
det att existera som ménniska? For Gadamer & hermeneutik ett méte med manniskors existens genom spraket, bl. a. nedskrivet i text.
Eftersom manniskan kan uttrycka sig endera genom spréket eller genom en handling formér hon uttrycka sitt varande. Det kan dérmed bl
mdjligt att naforstéelse for hennes vara, d.v.s. de villkor hon lever under. Det innebér, i relation till text att istallet for att ga bakom texten for
att forsta vad forfattaren siger eller vad texten i sig betyder (Jfr. bibeldversittning) (Schleiermachers och Diltheys bibeltexttolkningsteori)
skal&saren tolka vad texten talar om; att forstd den sanning om manniskors varande texten gor ansprék pé att siga (Gadamers teori om och
metod for tolkning och Ricoeurs tolkning (1993) av den djupa meningen av myter och symboler i icke-lingvistisk betydelse). Texten tolkasi
relation till dess kontext. Denna skillnad forutsétter ett val.

25 Sanningsbegreppet beskrivs, stér for och anvands pé olika it nér det dverforstill olika vetenskapliga sammanhang, vilket i sig &
problematiskt. Det kréver dérfor att begreppet kort berdrs. Sanning och objektivitet &r det begreppspar som anvénds inom den kvanitativa
forskningstraditionen. Dar st& objektivitet for saklighet, giltighet, vardefrihet och opartiskhet. Andra sanningsteorier & korrepondensteorin,
koherensteorin och pragmatismen. Texten gér | Gadamers tradition ansprak pa att siga sanningen. Att férstd ménniskors upplevelser innebér
att som tolkare ta textens budskap pa allvar. Sanning ska hér jamstéllas med forstdel se. Man nér forstéelse av en text genom att tolka den,
vilket skiljer fran forstéelse for som avser att forsta vissa svéarforstéeliga handlingar, héllningar eller attityder.

26 Gadamer vidareutvecklar Husserls horisontbegrepp till att omfatta tva horisonter. Enligt Gadamer konstitueras |&sarens horisont av dennes
forforstaelse och det som bestammer tolkarens forstael sehorisont. | forskarens sk. tolkningsram; i dennes referensram ingdr dennes
forforstéel se, livsparadigm, teoretiska orientering och val av hermeneutisk metod.

27 Gadamer tar &ven avstamp i sin liknelse i skédespelet. Skadespelet kan liknas vid en illumination, skriver Gadamer. "Som i en
illumination, ut ur omsténdigheternas alla betingade tilIfélligheter och skiftningar, tréder det redan kénda fram med igenkénningen och fattas
till sitt vésen. Man inser ndgot." (Gadamer, 1997 s. 93). Det redan kénda trader fram; négot framstélls.
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strukturering och monsterfiguration, intuitivt sk&dande och skapande.?® Den bestér dels av en
triad av fakta-struktur-upplevelse (en fenomenologisk dimension), dels av tva faser, en
forklaringsfas och en forstéelsefas. Forklaring och forstaelse dterfinns parallellt och beskrivs
som likvérdiga, kompletterande varandra och nddvandiga. | forklaringsfasen re-konstruerar
forskaren fakta om manniskors livsvillkor och skapar i struktureringsfasen strukturer och
monster, det underlag som s& smaningom kan leda till att en meningsfull gestalt kan skapas.®
I tolkningsmodellen avslutas forstéelsefasen med en existentiell tolkning. Dérmed blir det
méjligt att uppnd hermeneutisk férstdelse av en existentiell varld.*® Odman anvénder
begreppet hermeneutisk forklaring foér den forklaring som forskaren gor for att framstélla en
situation s3 att den blir mer begriplig.3! | féreliggande studie re-konstrueras de anhérigas
existentiella villkor for att om mgjligt se vad som kénnetecknar deras vérld. Detta kan leda till
den gestalt mot vilken det &ven blir begripligt vad som hander de anhdriga vid deras méte
med varden. En existentiell tolkning ska ge mer @n vad som de facto har hant eller vad som
upplevs ha héant. Aven om tolkningen baseras pa konkreta, detaljrika beskrivningar & det inte
enbart induktiv slutledning som ger resultatet. Induktiv slutledning baseras pa empiriska data i
syfte att avbilda verkligheten. | hermeneutiska studier baseras analysarbetet visserligen pa en
empiriskt given text, men det & manniskors upplevelsevérld; deras grundlidggande
upplevelser (existentidlaler) som texten ger tilltrade till, oavsett hur dessa upplevelser
stémmer med den enskildes (upplevande individens) tolkning av den, eftersom resultatet av
tolkningen & forskarens forstéelse av en for flera manniskor gemensam varld.®? Den
individuella ménniskan inordnas i ett stérre vara. Det & vad som kénnetecknar deras tillvaro,
inte individuella upplevelser, som &r i fokus fér hermeneutikern, uttryckt av Gadamer som: >3

" Since we are now concerned not with individuality and what it thinks but with the truth of what is said, atext is
not understood as a mere expression of life but it taken seriously inits claim to truth.”

Tolkningsprocessen innesluter enligt Odman en triad: Manniskors intentioner, situationer och
tolkningsobjektets varld.3* Odman sirskiljer tre olika nivder i processen vad avser
tolkningsobjekt och tolknings- och férstéel seformer. Good-reason-assay (ungefér; tolkning pa

28 Se OGdman, 1997b. Tolkningsmodellen har tidigare anvénts av Soderlund (1998) for att beskriva patienters upplevelser av vérd. Jr. det
abduktiva dutledningsmonstret, for abduktiv slutledning se Eriksson, 1992a, Eriksson & Lindstrém, 1999, b, se vidare kapitel 6 i
foreliggande avhandling.

29 Det & i forklaringsfasen tolkningsobjektets forstael sehorisont framtréder. | forstéel sefasen, av Odman bendmnd, den
divinatoriska/fenomenol ogiska fasen trader tolkaren i férgrunden, d.v.s. forskarens forstdel sehorisontvisar sig och mater tolkningsobjektets.
Det & da forskaren genom ett fenomenologiskt ndrmel sesétt rent intuitivt (genom eidetic vision) si att siga ser fenomenets vésen; vad vérd
innebér - i dettafall - s som detta upplevs ur et anhorigperspektiv. For att daremot kunna beskriva den mening anhériga tillskriver sin
situation (hur de upplever att vara anhdrig) krévs en skapande akt, en horisontsammansmaltning, dér tolkningsobjektet och tolkaren utgor
varandras férutsittningar. Forskaren forstér tolkningsobjektets intentioner, situation eller upplevelsevérld, beroende pavilken av de
tolkningsnivéer forskaren utgér frén, se vidare nedan.

30 Den hermeneutiska erfarenheten forutsétter en tolkningsakt av forskaren. Jfr. Husserls begrepp fenomenologisk erfarenhet, som avser det
direkt givnai medvetandeakten (Husserl, 1989).

31 Mot bakgrund av den rekonstruktion av ménniskors levnadsvillkor Odman lyckades gorai forklaringsfasen, se Odman, 1997b, blir det
majligt att se att det som kannetecknade tron pa trolldomsvésende var socialt elénde, avundsjuka och misstéanksamhet. Det utspelades en
strategisk kamp mellan den utpekade och den som var utpekare rollerna kunde snabbt skifta si det géllde att hamna parétt sidai konflikten.
Mot den bakgrunden blir det mer begripligt vad som hande.

32 Detta skainte forvéxlas med den enskilde personens tolkningsforetrade i relation till sina upplevelser fér dvrigt. Det & det varatexten ger
tilltrade till som ska forstas, inte forfattarnas (anhdrigas) intentioner. Tolkningen kan innebéra att &ven anhdriga kan forsta béttre &n de
tidigare forstétt. Jfr. Soderlund, 1998.

33 Citatet & frén Gadamer, 1975 s. 297.

34 Se Odman, 1997b tabell 1 5.125. Se &ven Soderlund, 1998 tabell 1 s. 59.



43

goda grunder) & tolkningsformen for intentioner, medan strukturell tolkning &r
tolkningsformen for situationsspecifika handelser och existentiell tolkning &r tolkningsformen
for att forstd manniskors livsvarld - en varld, det betydel sesammanhang, som ménniskor lever
i och i vilken v& vardagserfarenhet formas. Vardera tolkningsform leder till olika
forstéelseformer; rationell, strukturell och hermeneutisk forstdelse. Rationell forstaelse
innebdr inte ndgon kausal rationalitet (att forsta tankbara orsakssammanhang) utan att man
forstar en handling i relation till ett motiv. Den strukturella forstéelsen tar sig uttryck i att vi
intellektuellt forstdr, d.v.s. hur flera olika aspekter hanger ihop i relation till omgivande
kontext. Den hermeneutiska forstdelsen handlar om en upplevelseforstielse eller en
existentiell forstelse. Har avses en forstdelse av den mening som manniskor tillskriver sin
livssituation, vilket & en mening som blir synlig férst i horisontsammansmaéltningen av
tolkarens och studieobjektens (texternas) respektive horisonter, nar nagot obegripligt blir
begripligt. Tolkning av intentioners relation till handlingar & en begrénsad form av rationell
forstéelse, liksom tolkningsformen for situationsspecifika handelser, vilken ger den
strukturella forstdelsen. Detta sirskiljer dessa béda tolkningsformer frén vad Odman
benamner existentiell tolkning, vilken & den som resulterar i den hermeneutiska forstael sen,
d.v.s hur det & att vara manniska i en given situation och hur ménniskor upplever sin i-
varlden-varo. For att forst& maste tillagnelsen av den/de andres/andras varld varai fokus.®

Att forstd en text innebar att forstd den som svar pd vad-frégan. For att forstd blir det
nodvandigt att forsoka tolka de upplevelssr som kommer till motes i texten.
Tolkningsprocessen bestdr i att man som forskare later en vérld dppna sig.*® Detta kréaver,
forutom formagatill inlevelse, en viss distans. Man maste darfor deltai den andres livsvarld, i
hennes i-vérlden-varo.®” Det & forst nar man n& forstdelse av ndgon annans upplevelsevarld
som man kan forstd hur denne har upplevt sin situation. Denna forstaelse sker genom den
erfarenhet man gor i motet med textens betydelsehorisont. Déarmed har man dGverskridit
ramarna for en tidigare forstaelse; man har 6verskridit sin egen forstéelsehorisont. Det &
denna déverskridning av forstelsehorisonter som ligger i begreppet horisontsammansmaltning
" ..Verschmelzung ...vermeintlich fur sich seiender Horizonte”, (engelskans a fusion of
horizons).®® Det som forst uppfattades som frammande och obegripligt blir vid denna
horisontsammansmaltning s& smaningom begripligt. Detta kan beskrivas som att forstaelsen
Gppnar och synliggdr en véarld; ménniskors varande for en tolkare, sa att den blir begriplig pa
ett annat satt an tidigare "...nagot redan kant blir ként pa nytt... man kanner igen mer, an det
man redan kénde..Man inser ndgot" 3 Detta bendmner Gadamer den hermeneutiska
erfarenheten.*® Forskaren som anvander hermeneutisk tolkning vill n& forstielse genom den
hermeneutiska processens framétskridande, dar ménniskors i-vérlden-varo manifesteras i
motet med forskarens via tolkning.*! Darmed & &ven steget taget mot den existentiella
hermeneutiken, som syftar till att genom existentiell tolkning nd hermeneutisk forstéelse av de

35 Gadamer, 1975.

36 Odman, 1997b.

37 For &skédaren framfors spelet som en fram-stéllning. Det & &ské&daren, som genom sitt deltagande som &skédare, erfar spelet och forstar
dess betydelse.

38 Gadamer, 1960 s. 390.

39 Gadamer, 1997 s. 93.

40 Jfr. Soderlund, 1998. Nar forfattaren insdg att texten talade om de existentiellla villkor som ménniskor levde under som patienter i sin
kontakt med svensk hélso- och jukvérd fér dem var en redlitet blev det mojligt att beskriva den mening patienternatillskriver sina
exigtentiellavillkor, endera som inbegripen i en avhumaniseringsprocess eller inbjuden att deltai en, for vardare och patienter 6msesidig
humani seringsprocess.

41 Jir. Soderlund, 2003.
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anhorigas varld.*> Genom att placera sig framfor texten nds insikt i textens varld, likt
askadaren som upplever ett skadespel blir det mojligt att genom existentiell forstaelse ta del
av den anhorigas upplevelser.*®

| den hermeneutiska tolknings- och forstael seprocessen strévar forskaren efter att beskriva vad
som & meningsskapande utifrdn variation och gemensamma drag i materidet. Det &
relationerna mellan fakta och gdlva meningsskapandet som utgdr grunden i den gestalt som
formas av forskaren. | den hermeneutiska traditionen blir dérfor tolkningssystemets logik och
det st pa vilket del och helhet gér ihop viktiga kriterier for tolkning. Det ska finnas ett
logiskt samband mellan de data man har och den tolkning man gér som forskare. Den
hermeneutiska tolkningen innebar att forsoka forstd vad utsagan/texten betyder, d.v.s. dess
existentiella innebord.** Nar monstret tagit form ska det férhoppningsvis bli majligt att
besvara studiens 6vergripande fragor.

Sanning och det sanningslika

Sanning ska har jamstéllas med forstielse i det avseende som innebér att forsoka forstd sa
mycket som mojligt s& att kunskapen blir séval verklig som sanningslik och internaliserad.*®
Darfor stravar denna studie efter den syntes som utgéende frén ett pa humanvetenskap grundat
vérdvetenskapligt perspektiv gor vardandets varld synlig pa ett annat sitt an tidigare, likt
" ...en meningsfull helhet for &skadaren” eller for lasaren av en text.*® Detta vacker frégor
kring tolkningens relevans, For att n& den kvalitativa forskningens sanningskrav granskas
darfor forutom tolkningens giltighet, dess trovardighet och resultatets anvandbarhet.

| kvalitativa studier definieras begreppen validitet och reliabilitet annorlunda an i kvantitativa
studier.*” Andd & frdgan om hur sant och giltigt resultatet en utgngspunkt for bada
traditionerna.*® Validitet & en frdga om forskningens giltighet, applicerbar p& vardera
inriktningen och refererar till sanningsenlighet i den kvalitativa traditionen och till objektivitet
i den kvantitativa.*®

Sanning for humanvetenskap ar forstéelse. Man till&gnar sig det som & frammande, vilket &r
forstdelsens vasen, tillvarons ursprungliga form och det som ger sanning i betydelse av
sanningslik.>® Varat kan forst&s d& forskaren kan integrera den sanning som finnst. ex. i en
text. Grad av giltighet & grad av forstéelse i den man forstael se utgéende frén foregdende kan
graderas. Att forstd innebar alltid att forstd ndgonting annorlunda &n tidigare.>® Att forsta

42 Jr. Odman, 19974, b, Soderlund, 1998, 2003.

43 Jr. Gadamer, 1975, 1997. Gadamer ser detta som ett méte med existensen, for att i Gadamers terminologi uppna existensgemenskap.
44 Jfr. Barbosa da Silva & Andersson, 1983.

45 Gadamer, 1975, 1997, Eriksson, 1998, Eriksson et a. 1999.

46 Gadamer, 1997 s. 87.

47 Cohen, Manion & Morrison, 2000, Eriksson, 19923, L arsson, 1994.

48 De engelska begreppen credibility stér for tillforlitlighet, dependability for pdlitlighet, confirmability for bestyrkt eller bekréftat och
transferability for éverforbarhet nér de anvandsi vetenskapliga sammanhang. Jfr. Berglund, 1983, Cohen et a. 2000.

49 For den kvalitativa forskningstraditionen & det t.ex. for fenomenografen bekrivningskategoriernas formaga att representera uppfattningar
som ger besked om giltighet, f6r fenomenologen meni néstrukturen och fér hermeneutikern en nygestaltning. Jfr. Soderlund, 1998, 2003.
50 Gadamer, 1975, 1997, Eriksson, 1998, Eriksson et al. 1999.

51 "I den man man éverhuvudtaget forstar,” menar Gadamer (1997 s. 143.) Begriplighet & Gadamers beskrivning av
horisontsammansmdtning (1975, 1997).
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annorlunda, eller fa en forandrad forstaelse eller att begripa torde vara korrektare uttryck an
de vanligtvis forekommande begreppen okad eller fordjupad forstéelse emedan forstaelsens
vasen torde vara svar att gradera. Emedan fordjupad forstaelse i mening av forstd sa mycket
som majligt sa att kunskapen blir sanningslik och internaliserad & av annan karaktar. Andra
anvander begreppet béttre forsta. >

Inom den humanvetenskapliga vardvetenskapen anvands begreppen det sanningslika, det
estetiska och det etiska; det vetenskapligt sanna, det skéna och det goda & evident.®® Detta i
Overensstammel se med den Oppna kunskapssyn som forutsdtter .. .att absoluta sanningar inte
kan uppnds, trots att man efterstravar storsta mdjliga precision och exakthet” i
bearbetningen och tolkningen av det empiriska materialet utgaende fran den vardegrund som
ovan beskrivits.>*

Ovanstdende utgdr min kunskapssyn, vilken Gverensstammer med Aristoteles, d.v.s. att
kunskap forvarvas bade genom sinneserfarenheter och genom fornuftet, eftersom jag anser att
verkligheten &r alltfér komplex for att enbart kunna erfaras med sinnesintryck.

52 Helenius, 1990.
53 Eriksson et al. 1999.
54 Citatet & frén Eriksson, 1998 s. 20.
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"Sutandet eller hérledandet innebar
bade bevisets och upptéckandets vag.
Det logiska dutandet, som har sin
grund i de olika slutledningsformerna,
oppnar nya vad-fragor. Varje dutande
innebdr samtidigt dven ett 6ppnade.”

Katie Eriksson & Unni A. Lindstrém

KAPITEL 5. STUDIENS GENOMFORANDE

Nedan beskrivs forst tre slutledningsmonster applicerat pa foreliggande studie. Likasd
beskrivs den tolkningsmodell som anvénds. Detta forfarande syftar till att for lasaren
demonstrera den tolknings- och forstéelsemodell som anvénds, men aven till att demonstrera
faserna i den abduktiva slutledningsprocessen.® Abduktionen, tillsammans med den
hermeneutiska dialogen mellan det teoretiska perspektivet och resultatet av
lagesbestamningen, formar senare de heuristiska antagandena, beskrivna som abduktiva teser
i kapitel 6. Vidare redogors for val av datainsamlingsmetod, urval och urvalskriterier liksom
for de etiska 6vervagandena som gjorts.

Studiens slutledningsmonster

Genom det induktiva steget erhdlls en beskrivning av den upplevda verkligheten, fér dem som
beskrivs av andra, eller som beskriver sig sjava, som anhorig. Dari ingdr den empiriska
studien, som syftar till att lyfta fram de anhdrigas egna upplevelser sdsom de &terberéttas vid
ett intervjutillfélle. Dessa intervjuer transkriberas. Texterna analyseras, tolkas och
tolkningarna beskrivs. Varje anhérigs utsaga om sina upplevelser och erfarenheter kan
beskrivas som unika. Men vad & da gemensamt for dem? Det géller att hitta en tolkning som
gor hela materialet begripligt. Genom att tolka utsagorna kan det bli mgjligt att beskriva det
sammanhang som ger tilltréde till en fér dem gemensam vérld. Den som finns dér men som
explicitgors forst i och med framskrivandet av den tolkning som gérs. Det induktiva steget
avslutas med en empirisk beskrivning och abstraktion, vilka baseras p& dessa tolkningar.?

Texterna som kraver sin tolkning kan beskrivas harréra frén tre fat.®> Dessa utgor
sammantaget underlag for att beskriva de anhdrigas existentiella villkor i vérden och for vad
vardande innebér for dem nar deras narstdende, endera vardas av dem sjélvaeller av andra

1 For Odmanstolknings- och forstéelsemodell, se Odman 1997b. Jfr. Soderlund, 1998.
2 Sefigur 4 s.68.
3 Sefigur 3s.48.



Anhorigas upplevel ser
av den véard deras
nérstéende far

Anhorigas upplevelser av
situationen som anhérig

nar de moter vard och omsorg
omsig sjdva

" Den anhériga som anhérig”

" Den anhoriga som patient”

Lidande,
vérd och hélsa

Anhorigastolkning av de
nérstaendes upplevelser av vard av betydelse
for hur de anhoriga sjalva upplever
situationen

" Den anhdriga som anhérigpatient”

Figur 3. Entriad av upplevelser formar de anhorigas erfarenheter av vérd.

Ovanstdende figur 3 illustrerar studiens tre delomraden utgaende fran vad som implicit kan
hérledas frén studiens frégestallningar.® Sammantaget utgér denna triads fokusering de
anhtrigas upplevelser av véard och omsorg om sig séva, deras upplevelser av den vard deras
narstdende f&r och deras tolkning av den narstdendes upplevelser av vard, vilket torde vara av
betydelse for hur de anhdriga upplever situationen. Ovanstdende kan beskrivas som
triangulering avseende perspektiv i syfte att nd en nyanserad forstéelse for fenomenen
lidande, vé&rd och hdlsai de anhérigas varld.®

Det deduktiva steget bestdr i att de ontologiska antaganden, som utgér fran en pa
humanvetenskap grundad vardvetenskap, provas relativt det empiriska materialet. Detta gors i
avsikt att béttre forstd de anhdrigas utsagor. Det deduktiva steget resulterar i utveckling av en
teoretisk modell, figur 5, vilken utgér frén den forstéelse av vardande, som jag férvérvat. Den
ska forma& nybeskriva de anhérigas livsvillkor.® Figur 5 gor &ven ansprék pa att beskriva nar
vard far mening av god véard for de anhdriga och hur de anhdrigas situation paverkar deras
egen hdlsa. Resultatet kommer &ven, vilket redan ndmnts, att utgbéra en del av en mer
dvergripande studie vars syfte ar att utveckla en modell for vardande, sett ur vérdares,
patienters och anhérigas perspektiv pa vérd.” Den kan férhoppningsvis visa pd hur lidande i
varden kan lindras, aven i en hogteknologiskt avancerad och starkt omstrukturerad vard.

4 Entriad av upplevelser formar de anhérigas erfarenheter av vard, som patient, som anhérig och som anhrigpatient.

5 Utgdende frén att de anhérigas erfarenheter av vard hérrér frén olika perspektiv pa vérd beroende av deras olikaroller, &ven om de utgor en
och samma person

6 Sefigur 5 s.114.

7 Setabell 1s.3.
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Det abduktiva steget kan liknas vid Gadamers beskrivning av spel och dess villkor.® Det &
forst genom att ta del i dramat, som de anhdriga framfér genom sina utsagor, som det blir
mojligt att tillagna sig deras villkor.® | det drama som utspelas éverskrids dramat genom att
de anhdriga framstaller en meningsfull helhet for mig. Jag " fullbordar bara det som spelet
redan &r.”'° Denna dynamik, d& tolkarens erfarenhet moter och péverkas av textens
erfarenheter, bendmner Gadamer verkningshistoria. Det & denna erfarenhetens delaktighet
som ger sanningen evidens.™' Tolkningsprocessen ska sammantaget forma framstalla de
anhorigas situation s att vi forstdr de anhdrigas egentliga sétt att vara.'? Det & verket i sig
sav som ska forstas, likt en egetisk erfarenhet. De heuristiska antagandena utgor en
beskrivning av vardandets vérld sdsom den framstélls for mig, som en meningsfull helhet.

Tolkningsmodellen i praxis

Det analys- och tolkningsforfarande som &skadliggors nedan syftar i forsta hand till att for
lasaren demonstrera den tolknings- och forstdelsemodell som anvands, men dven till att
demonstrera faserna i den abduktiva slutledningsprocessen. | denna process drivs forskaren
mot den gestaltning som férmar visa en ny aspekt av verkligheten.

Fenomenen som ska beskrivas, analyseras och tolkas i denna studie &r lidande, vard och halsa
och vad de betyder for de anhoriga, inte fenomenens egenskaper eller hur fenomenen
uppfattas av dem.® | den hermeneutiska tolknings- och forst&elseprocessen stravar forskaren
efter att beskriva vad som & meningsskapande utifrén variation och gemensamma drag i

materialet. | tolkningsmodellen passeras en forklarande fas i avsikt att rekonstruera sadana
fakta och omstandigheter som kan bidratill att synliggora livsvillkoren fér studieobjektet. '

1. Ett forsta helhetsintryck far tolkaren genom att |dsa igenom texten i dess helhet och
markera det meningsbérande, nedan bendmnda generativa, ord och meningar for att forsoka se
vad texten i stora drag handlar om. Betydelsen ligger i §élva ordet generativ. De ord som &r
meningsbérande genererar temata, vilka i sin tur genererar mer dvergripande temata for att
avslutningsvis ta form som universella temata. *® Detta & ett led i en strukturering och et
monsterskapande.

8 Gadamer, 1997.

9 Jfr. repliker i ett skédespel.

10 Gadamer, 1997 s. 88.

11 Som sann, inte sannolik (Gadamer, 1997).

12 Gadamer beskriver detsammai relation till konstverket som " Konstverkets egentliga it att vara bestér snarare i att bli den erfarenhet,
som forvandlar den som erfar” (1997 s 60). " ... skadaren sitts p& spelarens plats. Det & for och infor dskédaren, & spelaren, som spelet
spelas. Det betyder forstasinte, att den spelare, som framstéller sin roll, inte skulle kunna erfarainnebérden av den helhet vari han spelar.
Askédaren her bara metodiskt féretrade. | och med att spelet riktar sig till honom blir det tydligt att det bar p& ett meningsinnehdll, som ska
forstés, och som dérfor kan skiljas frén spelarens forhalIningssitt. Egentligen upphévs dérmed skillnaden mellan spelare och askédare. For
bada géler kravet att siktatill évaspelet i dess meningsinnehdll.” (1997 s. 88). Som tolkare maste man dérfor deltai den andres livsvarld, i
hennes i-vérlden-varo, menar Gadamer (1975).

13 Av vilka de senare fragestéliningarna hanfors till fenomeologi respektive fenomenografi, se Soderlund, 2003.

14 Har avsesinte ndgon kausal forklaring, utan forklaring anvands som ett led for att n& hermeneutisk forstéelse; att begripa, ndinsikt i, den
ickelingvistiskameningen bl.a i méanskliga handlingar. Jfr. Gadamer (1975) om nddvandigheten av att l&rasig en leks regler for att béttre
forsta lekens innebdrd.

15 Jfr. Freires generativa ord (1972) som formastill generativa och universiellatemata. Jfr. Soderlund, 1998.



2. 1 den fenomenol ogiska fasen beskrivs vad som intuitivt synsi texten och generativa temata
formas, i vilka tolkningsobjektets horisont framtréder.

3. Déarefter formas de generativa temata till universella sddana i métet med tolkarens horisont,
vilka formar dppna tolkningsobjektets véarld. Det blir d& mgjligt att forstd varlden sa som
manniskor tolkar och upplever den.

Universella temata uttrycker de férhoppningar, de motiv och de m& maénniskor har.'® Att
forsa de temata som genereras & att forst bade méanniskorna och verkligheten s som den
upplevs av dem. Varje tolkning eller forstielse & en del av och beroende av helheten och vice
versa. Detta &r den dialektiska pendling som kannetecknar den hermeneutiska cirkeln, spiralen
eller bdgen.'’ En hermeneutiker méste kunna framstélla situationen som en meningsfull helhet
- & har kan situationen ha erfarits av de anhdriga. Det ska i den meningen bli forstaeligt vad
deras utsagor ytterst handlar om - i denna studie mer specificerat i relation till vard och de
anhorigas lidande och hélsa.

Att se

Den forklarande fasen syftar till att ta fram och strukturera fakta for att skapa det monster som
kan ge Overblick Over texten. Denna fas fungerar darefter som en utgangspunkt for en
avslutande tolkningsfas | forstdelsefasen framtrader de meningsbérande orden genom en
semantisk analys.*® Dessa ord formas till sammanhéllande temata, sk. generativa temata,
vilka kan beskrivas utgéra de fragment som, tagna var for sig, & ganska svéra att 6verblicka
och forstd | denna fas ser forskaren intuitivt vad som framtrader ur texten genom den
modifierade form av beskrivande fenomenologisk analys, enligt Amedeo Giorgi, som
genomfors.’® Genom den fenomenologiska metoden, epoché, blir det majligt for forskaren att
sétta parentes om sina forutfattade meningar, sina teorier och sin forforstéelse. | dennafas ser
forskaren intuitivt vad som framtréder ur texten nér denne med hjdp av den fenomenologiska
metod som kallas den eidetiska reduktionen (som utgdr frén upplevelsen av vad som stér i
texten), inser fenomenets vasen.?° Syftet & att undvika att forblindas av det perspektivistiska
seendet, av Gadamer uttryckt som férdomar, for att istéllet forstka uzppenbara det fordolda —
det som framstér frén texten, vilket utgér tolkningsobjektets horisont.*

16 Jfr. Freire, 1972 och Soderlund, 1998.

17 Jfr. Frederich Ast, Gadamer och Paul Ricoeur (Palmer, 1969, Ricoeur, 1993, Odman, 1979, 1996b).

18 Den semantiska analysen omfattar hér enbart att tolkainneborden i orden eller i en mening. Jfr. Soderlund, 1998.

19 Giorgi, 1985, 1994, 1996, 1998. Jfr. Soderlund, 1998, 2003.

20 Giorgis empiriska-deskriptivametod (1985) har drag av Husserls essentiellafenomenologi (Husserl, 1989). | analysen av data, framst i
form av konkreta beskrivningar av fenomen, urskiljer forskaren, genom ett antal analyssteg, sk. meningsenheter. | Giorgis deskriptiva
fenomenologi beskrivs varje meningsenhet i texten utférligt av forskaren, vilket inte genomfors konsekvent i foreliggande studie. Slutligen
formas meningsenheternatill en vergripande, abstrakt och generell meningsstruktur som beskriver essensen av fenomenet sdsom det visat
sig, vilket inte heller genomfors, eftersom kunskapsintresset skiljer, sitillvida att det inte ytterst & fenomenets vésen som & av intresse.
Intresset riktar sig framst mot vad fenomenet betyder for manniskor och hur det paverkar derastillvaro, se Soderlund, 2003.

21 Jir. Alvesson & Skoldberg, 1994.
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Att lyssna

En text har ett budskap som tolkaren méste lyssna till, menar Gadamer.?? L&saren méste
lyssna till vad texten talar om i dialog med denna, eftersom texten gor ansprék pa att siga
sanningen (der Wahrheitsanspruch), om vi tilldter dendet. Att forsta innebar att som tolkare ta
textens budskap pa allvar, vilket & en nodvandighet for att man ska kunna forsta den latenta
meningen i texten. Med texten pastds nagot, som tolkaren utifrén forstdelsens ursprungliga
form; samforstand forstar och som framtrader nar textens helhet och delar forstas i relation till
varandra, likt en hermeneutisk cirkel. | detta steg framtréder forskarens horisont. Genom att i
analysarbetet anvanda en tolknings- och forstael seprocess, stravar forskaren efter att motaen
annan forstelsehorisont. Hermeneutikern stravar efter att forstd den mening manniskor
tillskriver konkreta livssituationer, som levd och upplevd tillvaro.?® Det & utifr&n den
fenomenologiska fasen hermeneutikern stravar vidare, frén konkret beskrivning till
meningstolkning.?* Men for att kunna beskriva krdvs en skapande akt, en
horisontsammansmaltning, dar tolkningsobjektet och tolkaren utgér varandras férutsattningar.
Som forskare kravs att man dven formar lyssna med 6gonen. Detta blir mojligt genom att
stalla sig framfor texten for att kunna se och urskilja den nya gestalt som framtrader. Pa sa
st blir det mojligt att forsta pa ett annat sétt &n tidigare. Man kan har dra paraléeller till
askédarens forstaelse for spelet. Skadespelets handling & ” ...nagot som helt och hallet vilar i
sig galv’ och "tilldter inte langre nagon jamforelss med verkligheten...Eftersom
spelhandlingen utvecklat en 6verlagsen sanning”, vilken & ” hojd Gver all sddan jamforelse,
darmed ocksd fragan om allt detta kan vara verkligt” medan ” Forvandlingen &r en
forvandling till det sanna...en aterskapande forlosning till det sanna Varat. | spelet

framkommer det som ar” .°

Det ska bli mjligt att g& utanfor det sagda. Det meningsbarande finns ocksa i tystnaden.®
Gadamer menar att tystnaden talar eller att franvaron visar det uppenbara.?’ Tolkarens
tolkningsram &r darfor av avgérande betydelse for hermeneutisk tolkning. Den goér det méjligt
att tolka vad texten talar om: Detta framtrader faktiskt fran texten, sdsom jag formar se det.
Det ska bli mgjligt att se mer @n vad som redan & ként. Det innebér fér den hér studien att det
ar bilden av hur det &r att vara anhorig i denna specifika kontext som beskrivs.

Att forsta

Hermeneutik & en tradition som bl.a. innebdr ett mdte med ménniskans existens genom
spréket, d.v.s. hennes existens nedskrivet i text.?® Det innebér att, i stéllet for att g& bakom
texten for att forstd vad forfattaren siger, ska lasaren tolka vad texten talar om, texten tolkas i
relation till den kontext som studeras.’® Heidegger och Gadamer menar att eftersom
manniskor redan ar i vérlden - de existerar som vara-i-varlden (In-der-Welt-sein) - sa innebér

22 Gadamer, 1975, 1997.

23 Jr. Soderlund, 1998, Odman, 1996b, 1997b.

24 Forutom forskningsobjektet och kunskapsintresset utgér ménniskorsintentionalitet; ménniskors riktade medvetenhet mot négot fenomen
en utgdngspunkt bade for den fenomenol ogiske och hermeneutiske forskaren. Det som skiljer, & hur och vad man strévar efter att forstg,
vilket beskrivsi en artikel av Soderlund (2003).

25 Citaten i stycket harrér frén Gadamer, 1997 s. 91.

26 Jfr. Soderlund, 1998.

27 Gadamer, 1975, Pamer, 1969, Soderlund, 1998, 2003.

28 Gadamer, 1975, Pamer, 1969, Odman, 1979, 1992,1997a, b.

29 Jfr. Soderlund, 1998, 2003.
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det att de forstar.> Allt vart vetande bygger pd var forstdelse, vilken i sin tur gor att vi kan
forstd andras véarld. For Gadamer innebér forstaelse - att nd sanningen. Med det avser
Gadamer att en text gor ansprék pa att uttrycka en dold sanning, texten & sdledes
meningsbdrande. Genom att tillémpa en tolkningsprocess blir det mgjligt att synliggdra den
mening som & dold. Forstdelse innebér i denna studie att na insikt i den mening anhériga
tillskriver vad det innebér att vara anhorig. Har avses att forsta den icke-lingvistiska meningen
hos en text.>! Det & det som vé&r forforstdelse visar upp eller majliggor for oss att se. Den &
den forstéelse som kan ge tilltrade till den djupa inneborden, som méanniskor tillskriver
konkreta livssituationer. Hermeneutikern nygestaltar manniskors tillvaro, d.v.s. formar ett
monster som formér &skadliggdra manniskors tillvaro pa ett annat Sitt an tidigare.

Min forstéelse forandras allteftersom min forforstéelse forandras. | det deduktiva ledet, se
figur 1 sidan 34, faststélls siktet. Det utgér min utvidgade horisont mot vilken de anhérigas
tillvaro kan forstas, som en upplevelseforstéelse. Det blir da méjligt att n& forstaelse for de
anhorigas existens, d.v.s. deras i-varlden-varo och att upptacka nar lidande, vard och halsa
tillskrivs en mening ur de anhdrigas perspektiv, vilket genererar studiens abduktiva teser.

| deduktionsledet tolkas resultatet i relation till tidigare vetande. Det de anhdriga upplever blir
forstétt mot forfattarens tolkningsram.®? Det & forst genom apagogisk slutledning; som
innebdr utnyttjande av existerande kunskap, det kan bli méjligt att finna det monster som har
ett forklaringsvarde for vad som hander i varden.® Darnést sker en ménstertolkning, d.v.s. det
skede dér empirin teoriladdas, vilket prévas utgdende fran en fallstudie.3* Den syntetiserande
abstrahering som féljer tar sin utgéngspunkt i existerande kunskap.® Den kunskap som p&
detta sétt kan nds & i relation till denna studie; s3 har kan det vara att vara anhrig, sa hér kan
det upplevas och sa har kan man se pa vard ur ett anhorigperspektiv. Det kan &ven bli mgjligt
att forsta det som & vérdande. Tillvagagangssittet inbegriper genom upptackten av nya
monster kunskapsintresset forstielse, i betydelse av ett praktiskt kunskapsintresse, utgdende
frdn min Onskan att paverka vardares tankande och forhoppningsvis ocksa darmed deras
forhalIningssétt i motet med anhériga. >

Datainsamlingsmetod

Valet av intervju som datainsamlingsmetod tar sin utgangspunkt i att manniskors existentiella
livsvillkor inte I&ter sig reduceras till ifyllandet av strukturerade enkatfragor utan stravar till
ett samtalets fragande dppenhet.®” De 27 intervjuer som har genomférts kan karaktariseras

30 Gadamer, 1975, Heidegger, 1927/1993.

31 Jir. Barbosa da Silva & Andersson, 1983.

32 Sekapitel 6.

33 Jfr. metaabduktion, abduktion eller retroduktion i betydelsen abduktiv logik; det nav kring vilket den vetenskapliga processen
framskrider. Eriksson & Lindstrém (1997) diskuterar abduktionen som en mdjlig vég att utveckla vardvetenskapens epistemologi. De
beskriver meta-abduktionen som den férnamsta formen av abduktion, den som radikalt férandrar en kontext inom ett amnesomréde och det
som méjliggor helt nya perspektiv.

34 Jfr. Eriksson & Lindstrom, 1997.

35 Sekapitel 6.

36 Jfr. Habermas, 1990. Habermas beskriver naturvetenskaparnas tekniska kunskapsintresse och deras strévan att behérska och féréndra
naturen genom teknisk manipulation, vilket ses som en motsatstill det humanvetenskapliga kunskapsntresset som strévar efter forstéelse av
forhallande ménniskor emellan.

37 Jr. &dman, 1996a
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som kvalitativa® De utgdr frén en intervjuguide, se bilaga 1. Intervjuguiden & utformad for
att nd de anhorigas upplevelser, deras erfarenheter och forestélningar, varfor de fréagor som
finns utskrivna i intervjuguiden ska ses som utgangspunkt for ett dynamiskt samtal, dar

foljdfrdgornainte & givna pa férhand utan tar form under samtalets framétskridande.®® De pa
forhand formade 6ppna frégorna avser att n& bade den levda och den upplevda verkligheten,
och berér nuet sdvél som datid och framtid. Intervjuer vilka genomforts med en anhorig i

England, med tre i Finland och en i USA avser att kontrastera deras situation mot de
anhorigas situation i Sverige, som unik eller lik andras i syfte att erhalla en komplementar bild
av situationen som anhérig till en som drabbats av demens.*® Utdrag ur samtligas utsagor

integreras i studiens framstéllning.**

Intervjuerna har genomforts av fyra personer. §av har iag samtalat med allai grupperna 2, 3,
4,5, 6 och 7 samt med tvA av de 5 anhérigai grupp 1.4* Vid de tvatillfalena genomférde jag
provintervjuer i betydelse att en intervju genomfordes tillsammans med de tva svenska
intervjuarna, var och en for sig. Detta i syfte att ge intervjuarna en inblick i hur frageguiden
var menad att anvandas. Darefter genomforde de sjdva de resterande intervjuerna®®
Intervjuerna med svensktadlande anhdriga i Finland genomférdes av en finsk- och
svensktalande finsk medborgare, tillika forskarkollega. For att hé&r nd syftet om
samstémmighet i genomférandet av intervjuerna éversindes, foérutom information om syfte,
intervjuguide osv. ocksd tre bandinspelningar av intervjuer jag salv genomfort, samt
utskrifter av dessa.** Intervjuerna med den anhériga i England genomfordes i nérvaro av den
narstdendes ansvarige vardare fran halsovarden. | USA skedde samtalet tillsammans med for
den anhériga kénd personal p& anhérigcentrat vid den anhérigas besok.*®

Ovriga intervjuer, som foretradesvis bandats, har genomforts pa den plats som de anhoriga
foreslagit. Vid tva tillfallen ville inte de intervjuade att samtalet skulle bandas varfér detta
respekterades. |stéllet fordes anteckningar vid samtalet och en summering av intervjun skedde
efter avdutad intervju i direkt andutning till densamma. Detsamma géller for intervjuerna i
England och USA.

38 Kvale, 1997. Den kvalitativa forskningsintervjun karaktériseras av Kvale som en verksam dialog med forutséttningar for att skapa
kunskap.

39 Jag utgdr frén antagandet att det & majligt att skapa vetande baserat pa utsagor om upplevelser och erfarenheter, s som vi minns dem
(Soderlund, 1998). | Séderlunds studie (1998) handlar det om ord, meningar eller handlingar som varit sa betydelsefulla att kanslan frén den
situation i vilken handelsen utspelat sig gor sig pdmind nér handelsen efter flera &r terkallasi minnet. Situationer patienterna utgér ifrén nér
de gor jamforelse med vad som pagér i dagens vérd eller nér de ger uttryck for hur de skulle vilja paverka vérdens utveckling om de kunde.
Ett antagande for foreliggande studie &r att detta & dverforbart aven till anhoriga

40 Jr. Cohen et al. 2000.

41 Detta & daangivit i andutning till det &tergivna citatet.

42 Tva telefonintervjuer & genomforda.

43 Béda intervjuarna & utbildade vardare och hogskolelérare med erfarenhet av att samtala med ménniskor och att genomfora
forskningsintervjuer.

44 Efter godkéannande frén de intervjuade.

45 Intervjun i USA genomférdes vid et studiebesdk vid det anhorigcenter som finnsbel&get vid Assis Height, ett kloster i Rochester,
Minnesota, USA.



Urvalet och urvalskriterierna

Kvalitativa urvalsmetoder har anvants for att técka in S3 manga aspekter som mgjligt av
fenomenen lidande, vard och halsa.*® Urvalet utgérs av manniskor som antas ha erfarenheter
av dessa fenomen. Triangulering karaktariserar urvalsforfarandet i syfte att nd sa varierande
efarenheter som  mdjligt.  Urvalsprocessen  har  pdgétt  fortlopande  under
datainsamlingsperioden, som i huvudsak pagick mellan 1999-2001, i syfte att uppfylla detta
krav p& olikhet.*” De anhériga som intervjuats har férdelats pd olika grupper. Dessa grupper
illustreras i tabell 2.%® Detta har gjorts enbart for att orientera |&saren bland variationen av
erfarenheter.

Tabell 2. De grupperingar som konstruerats.

Grupp 1 Grupp 2 Grupp 3 Grupp 4
Anhorigasom ingdr i en Anhoriga med anknytning || Anhdriga som vare sig Anhorigatill dem som
s.k. anhoriggrupp. till ett vardcenter. vardar eller ingér i ndgot || vérdas p&institution men

anhorigstid. som inte & dement.
5 anhdriga 13 anhoriga 1 anhorig 1 anhérig

Grupp 5 Grupp 6 Grupp 7
Anhdriga utomlands med || Anhérigavars narstdende || Anhoriga med anknytning
erfarenhet av vard i vardas pa geriatrisk till ett anhorigcentra.
hemmet. klinik.

5 anhdriga 1 anhérig 1 anhérig

Sammanlagt har i denna studie 27 anhdriga mellan 22 & och 77 & intervjuats. De kommer
frén Sverige, Finland, England och Nordamerika. Merparten, d.v.s. 22 av 27 anhériga utgors
dock av informanter fran Sverige. Grupp 1 ingdr i ett samverkansprojekt mellan kommun,
landsting och en privat vardgivare for anhorigstod till anhdriga vars narstéende drabbats av
demens och vérdas i hemmet.*® Grupp 2 & anhériga till de patienter som &r inskrivna fér vard
p& ett vardcenter, som & ett boende med sirskild service.*® Den anhériga i grupp 3 har for
mig kand erfarenhet av att vara anhorig till en narstdende med demens men vérdar inte §alv
sin nérstdende och ingdr inte heller i nagon anhdriggrupp. Grupp 4 & en anhérig vars
narstéende vardats pa ingtitution men inte for demens. Genom detta urval avser jag att na
forstielse for de anhorigas situation, oavsett den narstdendes diagnos.®® Det & et
tillvagagéngssétt som i likhet med Aberg och Kélltorps studie syftar till at ge ytterligare
perspektiv pd det ursprungliga materialet.>> Aven grupp 5 utgor en sddan grupp. Den bestdr av

46 Cohen et a. 2000, Eriksson, 19923, Kvale, 1997, Polit & Hungler, 1999.

47 Undantag & den intervju som skett i USA, vilken genomférdes redan 1996 i form av ett samtal med fokus pa dennas roll som anhérig.
48 De grupperingar som konstruerats for att ge en dverblick av de anhdrigas divergerande erfarenheter.

49 Ar du anhorig till en demenssjuk? utgér titeln pa ett informationsblad som riktastill anhérigai det samverkansprojekt med anhérigstod
dér de anhérigai denna studie, som galva vérdar sina narstdende i hemmet, ingdr. De ansvariga for genomférandet av dessa anhérigtraffar &
gévainnehavare av ett boende med sirskild service. Anhorigstodet & utformat som ett tiotal traffar under et &r. Vid dessatréffar ordnas
sdllskap for de narstéende sA att de anhdriga kan 1amna dem under den tid tréffen pagar.

50 Solsidans Vardcenter (fingerat namn) & ett hem for boende med sérskild service.

51 Jag kontaktades av en anhorig efter det att jag, i samband med en beskrivning av det pagéende projektet, i lokal dagspress framstallt
6nskemd om anhdrigas medverkan i projektet.

52 Aberg & Kéltorp (2001) anvéander dettatillvagagéngssitt i sin studie om férutséttningar fér social funktion hos personer med psykisk
funktionsnedséttning.
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anhoriga vars nérstéende drabbats av demens, och som vérdas av de anhérigai hemmet, men i
andra lander, i England, i Finland och i Nordamerika.>® Grupp 6 utgdrs av en anhdrig vars
nérstdende som drabbats av demens vérdas p& en geriatrisk klinik.>* Grupp 7 utgors av en
anhorig, vilken har kontakt med ett anhérigcentra.>® De anhérigas narstéende med eller utan
tecken pa demens, vérdas endera av dem sidva i hemmet eler av andra pa institution.
Urvalsgrupperna har dels valts utifran principen om ett bekvamlighetsurval, d.v.s. en grupp
anhoriga var given i och med min kontakt med det vardcenter dér deras narstdende vérdas.®
Dels har urvalet skett utifran principen om ett strategiskt urval. Informationen fran vardarna
vid vérdcentrat och geriatriska kliniken var styrande for valet av nagra av intervjupersonerna.
Andra valdes utifrdn min kdnnedom om dem som anhdriga med de erfarenheter som skulle
kunna besvara studiens frégestaliningar. Nar sk. méttnad nétts avslutades datainsamlingen.®’
Efter bearbetningen hade jag kunnat komplettera med fler intervjupersoner vilket dock inte
varit nodvandigt. Nackdelen med dessa urval & att det lamnar manga utanfor
urvalsprocessen, ala har inte samma chans att inga i urvalet som t.ex. vid slumpmassigt urval.
Urvalet begransas till de manniskor jag direkt tillfrdgat. Samtidigt & det de med den
erfarenhet jag & intresserad av att tadel av, som ingdr i studien.

De anhtriga finns spridda runt om i Sverige, men bor foretrédesvis inom det aktuella lanet.
Urvalet bland de anhériga till de patienter som vistas pa ingtitution gjordes av sjukskéterskor
vid ingtitutionen. °® Kriterier for urvalet av intervjupersoner var att de i den varddokumentation
som férs Gver en patient, av sig sév eler av ndgon annan, har angivits som anhorig och som
beddémdes kunna deltai studien utan att skadas av samtalet. Sjukskéterskorna formedlade den
forsta kontakten med de anhdriga genom dt tillfréga dem om att delta i denna studie. Forst
nar de anhdriga accepterat att deltai studien fick jag tillgang till deras data. Déarefter tog jag
kontakt med de anhdriga. Samtliga fick ett missivbrev, som forklarade syftet med studien och
principen for frivillighet att delta samt rétten att avsluta sitt deltagande, se bilaga 2 a, b och
c> Kontakten med anhdriga i grupp 1, den sk. anhériggruppen, formedlades av
projektledarna fér gruppen och kontakten med anhdrig i grupp 3 togs av mig personligen
utifran min kdnnedom om den anhérigas erfarenhet. | grupp 4 ingar en anhdrig som besvarat
en uppmaning i lokal dagspress att delge sina erfarenheter av att vara anhorig.®® Kontakten
med den anhdriga i grupp 7 togs av de anstéllda vid ett anhorigcenter i en medelstor stad i
Méllansverige. En information, enligt bilagt missivbrev, fanns tillsammans med ett foto pa

53 Samtal med anhérigavid Addenbrooke’s hospital i Cambridge, England, 2000, p&en mindre ort i Finland, 2001 och vid Anhdrigcenter,
Assis Height i Rochester, Minnesota, USA, 1996.

54 Respondenten i denna grupp & anhérig till en patient som vérdas p& en geriatrisk klinik vid ett lansgukhusi Mellansverige. Vid kliniken
finns sk. utredningsplatser. Manniskor som drabbas av demens undersiks och diagnostiseras som underlag fér bedémning av vérdbehov.
55 " Anhérigcenter &r till for anhoriga och nérstéende som hjaper en person, som pa grund av §ukdom, handikapp eller andra
omgtandigheter & i behov av stéd och hjédp...” (Frén Anhérigcentrats egen hemsida).

56 Cohen et al. 2000, Eriksson, 1992a, Kvale, 1997, Polit & Hungler, 1999.

57 Ibid.

58 Gdller grupperna 2 och 6. Forfattaren stér inte i ndgot beroendeférhdllande till vare sig patienter, respondenter eller sukskéterskor vid
ingtitutionerna.

59 | ett av missivbreven betonas informanternas insats som vardefull, vilket kan diskuteras. Argument for att sa anda forfarits ska ses mot
bakgrund av min tidigare erfarenhet av liknande studier (Soderlund, 1993, 1998) och frén den pagdende studien. Detillfrégade, vare sig det
varit vardare (Soderlund, 1993) eller patienter (Soderlund, 1998) och nu anhériga som tillfrégats, misskrediterar sin insats; som att deras
upplevelser varit av ringaeller inget vérde — &ven om de sedan varit mycket angeldgna om att dela med sig av sin erfarenhet om det kan
kommaandramanniskorstill gagn.

60 Detta skedde indirekt genom att projektet presenterades. Den som dé tog kontakt med mig fick ing&i studien, se not ovan.
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mig anslaget p& Anhorigcentrat. Ovriga kontakter togs av mig direkt.? Om de anhériga vid
min forsta kontakt bekréftade att de var anhdriga till en av de narstdende ingick de darmed i
studien.

Etiska 6vervaganden

De etiska riktlinjer som finns for forskning beaktas genom hela forskningsprocessen, likval
som efter avslutat arbete.® Aven vad det skulle innebéra att avsta frén att skapa vetande i ett
annu ofillrackligt utforskat omréde har tagits i beaktande, varfor mitt vardvetenskapliga ethos
tilldter att studien genomfors.

Jag stér inte i nagot beroendeforhallande vare sig till patienter, anhoriga eller vardare vid den
klinik eller det vardcentra som ingdr. Inte heller stér jag i beroendeforhdllande till anhoriga,
deras narstdende eller foretradare vid det i studien aktuella Anhdrigcentrat eller till dem som
ingdr i den sk. anhdriggruppen och inte heller till ndgon av de anhdriga som ingdr i studien
for dvrigt. Studien har av Gévle-Dala forskningsetiska rad godkants efter etisk provning.®®

Forfattarens etiska stallningstagande och moraliska hallning &r, och har genomgéende varit,
att inte utlamna, skada eller orsaka lidande for de anhdriga eller deras narstdende, inte heller
for de vardare som indirekt bertrs. Urvalet av anhoriga gors darfor utifrdn att de, av
sjukskoterskorna vid de institutioner som berérs, beddms kunna deltai studien utan att skadas
av ett samtal med mig som forskare. Som tidigare beskrivits, férmediade sjukskéterskorna
den forsta kontakten med de anhériga genom att tillfréga dem om att deltai studien. Forst nar
de anhoriga accepterat att deltai studien fick jag tillgang till deras adress och telefonnummer.
Dérefter tog jag kontakt med de anhdriga. De anhoriga fick muntlig och/eller skriftlig
information fortldpande, si som redan antytts ovan. Med utgéngspunkt i den skriftliga
informationen som tillsints de anhdriga upprepades informationen muntligt infor
intervjutillfallet. Likasdavsutades intervjun med en summering av informationen och ett nytt
papekande om de anhdrigas mojlighet att nar som helst och utan forklaring dra sig ur studien,
utan nagon negativ konsekvens for dem.

Utgaende fran min kannedom om att de anhdrigas manga ganger svéra situation kan vacka
kanslor av att inte racka till for de néarstdende, forsakrade jag mig om professionell hjalp for
uppfoljning av samtalen om de anhdriga s& skulle 6nska.® Aven om studien godkants vid
etisk prévning och samtalen till sin karaktar kan beskrivas som vardande, utgdende fran att vi
samtliga intervjuare dven & vérdare, forsdkrade jag mig om denna beredskap. For Gvriga

61 | Finland gors urvalet av forfattarens foretrédare och enligt principen om strategiskt urval.

62 Cohen et a. 2000, Beauchamp & Childress, 2001, Eriksson, 1992a, Hermerén, 1986, Helsingforsdeklarationen (1964/1996), 2000,
Vetenskapsradets riktlinjer for etisk vardering av medicinsk humanforskning, 2003 (Ersétter HSFR:s forskningsetiskariktlinjer),
International Council of Nurses, ICN, 1953/1973, Kvale, 1997, Polit & Hungler, 1991/1999, Sjukskoterske Samarbete i Nordens, SSN, etiska
riktlinjer, Statens Medicinsk -etiska réd. Social styrelsens rédgivande namnd fér etiska frégor, 1990. Jr. &ven Maijala, Astedt -Kurki &
Paavilainen, 2002.

63 Eftersom négra anhdriga, de som har sin narstéende inskriven som patient eller boende i sérskilt boende, kan antas varaii
beroendestalIning anstktes om etisk provning for att geinsyni, och for att f& en opartisk beddémning av projektet avseende de
forskningsetiska krav som kan stéllas. Denna prévning har inte omfattat de utanfor Sverige, men i studien ingdende anhriga, da dessa,
liksom Gvriganarstéendeinte & patienter.

64 | Sverige var det vardaren vid det i studien aktuellavardcentrat. | England och i USA var det en for de anhdriga kand vardare som var
med vid de samtal som genomfordes.
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lamnade jag, liksom den finska kollegan gjorde, méjligheten dppen fér de anhdriga att kunna
kontakta oss efterdt, da dock som medménniskor.

De data som samlas in & bandupptagningar frén samtal med de anhdriga, vilka tillika som de
transkriberade  intervjuerna  behandlas  konfidentiellt.®®* Detsamma gdler de
minnesanteckningar som forts i direkt anslutning till intervjuerna vid de tillféllen intervjun
inte bandades. En tolkningsmodell for existentiell hermeneutik anvénds vid bearbetning av
data. Trots att kunskapsobjektet & anhdrigas upplevelser, avser jag, som hermeneutiker, inte
att nd forsdelse for en individuell manniskas upplevelse och identifierar heller ingen enskild
anhorig i den gestaltning som sker p& abstrakt teoretisk niva.®

Den samhallsekonomiska nyttan som kan nas &r att forebygga ohélsa och géra det majligt for
manniskor att nd halsa och valbefinnande dven som anhdrig till ndgon som &r sjuk och i behov
av vard. Genom att studien resulterar i en nybeskrivning av de anhorigas situation och hur de
erfar varden kan vér forstaelse forandras. Tillagnandet kan f& konkret betydelse i vardares
mote med de anhoriga da kunskapen dppnar de anhorigas varld. Detta kan ge vérdare en ny
insikt i och kunskap om nar vard for anhdriga framstar som god vard, vilket kan ses av véarde
for de anhdriga och deras nérstaende.

65 Talet omvandlastill text i samband med transkribering. Intervjutext &r till sin karaktér annorlunda an en paférhand given text, se
Siderlund, 1998, Odman, 1996a, Jfr. Ong, 1990.

66 Se kapitel 6 och 7. Sval den empiriska som teoretiska modellen ska ses som en férenklad bild av en méngfacetterad och komplex
verklighet.






59

"Tingens vasen kan i princip skénjas i
en enda iakttagelse”

Aristoteles

KAPITEL 6. RESULTAT

Inledningsvis presenteras studiens omfattning och material. Hela tolkningsprocessen och de
slutledningsformer som & verksamma demonstreras i relation till en falstudie. Déarmed
introduceras det abduktiva slutledningsmonstret. Den empiriska modell som induktivt
genererats fran fallstudien presenteras och belyses med citat fran den anhériga. Den, liksom
ovriga anhdrigas utsagor, vittnar om de anhérigas tillvaro, deras vardag och livsvillkor. |
deduktionsledet fagstalls sktet, vilket i detta sammanhang innebar att fran ett
vardvetenskapligt perspektiv synliggora vardandets varld i de anhérigas utsagor. Det blir
majligt att skapa det monster som utgor den helhet dar delarna blir forstéeliga och tvartom.
Siktet gor det mgjligt att upptacka nar vérd for de anhoriga f&r mening av god vard, vilket
genererar studiens abduktiva teser. Dessa heuristiska antagande utgor resultatet av nér det
induktiva ledet méter det deduktiva, det som & gransiverskridande i relation till det induktivt
givna. De abduktiva teser som tar form under slutledningsprocessen presenteras, dels som en
sammanfattning av fallstudien, dels som sammanfattningar under de universella temata som
utgér den empiriska modellens betydelsefélt och dels som en sasmmanfattning sist i kapitlet.

De anhtrigai studien omfattar méan och kvinnor, maka och make, sambo, sérbo, dottrar och
soner, systrar och broder, svagerskor, barnbarn och betydelsefulla vanner i olika 8ldrar och
med olika erfarenheter av att vara anhdrig till en narstdende som drabbats av demens. Det &r,
som redan namnts, 27 anhoriga mellan 22 & och 77 & som har intervjuats. Tjugotva personer
kommer frén Sverige, fem personer frén Finland, en person frén England och en person fran
Nordamerika. De anhtriga har narstdende som ensamma eller tillsammans med anhériga
vistas i det egna hemmet, pd ingtitution, i sarskilt boende eller s& véardas de nérstdende
vaxelvisi det egna hemmet och/eller i ndgon av dessa vardformer.

Det empiriska materialet & ett resultat av intervjuer med anhériga. Det &r de transskriberade
intervjuerna, tillsammans med forfattarens minnesanteckningar och en anhdrigs
dagboksanteckningar, som utgdr det textmaterial som analyseras och tolkas.! Utifrén de
metodologiska stéllningstaganden som gjorts, faller det sig naturligt, att inledningsvis
presentera en av intervjuerna som en fallstudie, utgéende frén en stravan att portréttera att sa
hér &r det att vara anhérig till en som drabbats av demens.? Den anhérigas levda erfarenhet;
hennes vardagserfarenhet med tankar om, kénslor kring och férméaga att hantera situationen
far tala for sig salvt. Detta ger &ven ldsaren méjlighet att bedéma studiens trovardighet,

1 Datamateriaet utgors dels av 202 maskinskrivnaark med times roman punkt 12 och med enkelt radavstand frén 21 intervjuer, dels en av de
anhorigas dagboksanteckningar pa 18 sidor, dels forfattarens stodanteckningar frén 6 intervjuer och som komplement till en av de
bandinspelade intervjuerna.

2 Dettainnebar inte att urvalsprinciper for fallstudier har foljtsi et inledande skede, d.v.s. féreliggande studie har inte priméart en
fallstudiedesign. Déaremot har urvalet av ett fall skett bland de intervjuer som genomforts utgéende frén principen om att intervjun skulle
omfattaett tidsperspektiv fran den narstdendes inguknande till dennes vérd i sérskilt boende och beakta béde det destruktiva som
konstruktiva skeendet i en anhdrigs liv.
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giltighet och anvandbarhet. Ambitionen &r att méjliggora ett existentiellt mote mellan lasaren
och de anhdriga.

En fallstudie

Fallstudien utgér frén en anhorigs perspektiv samtidigt som texten analyseras och tolkas i
syfte att na forstaelse av vad som sags utgaende fran textens ansprak pa sanning. Tolkningens
trovéardighet prévas senare gentemot ovriga fall i studien.

Det finns en Overensstémmelse mellan hermeneutik och den kvalitativa fallstudiens
karaktéristika; dess unika och komplexa dynamik erbjuder en Oppenhet for ovantade
handelser, manskliga resktioner och andra faktorers péverkan av betydelse i olika
sammanhang.® Urvalet for den intervju som nedan presenteras som en fallstudie grundar sig
dels pa att det i den anhdrigas utsaga fanns upplevelser si diametralt motsatta att de vid en
forsta naiv genomlésning var obegripliga och déarfor krévde sin tolkning. Dels & den utvalda
utsagan en rik beskrivning pa hur det &r att vara en ykesarbetande dotter med egen familj, som
anda forvantas ta ansvar for en ensam nérstdende som drabbats av demens.* Detta kan ge
forstéelse for den specifika kontext det innebér att vara anhorig till en som drabbas av
demens. Den fokuserar svél vardag som speciella handelser av betydelse for en anhdrig till
en narstdende som Gver tid utvecklar en demens.

Anhorigas utsagor kan pa alvar ge skarpa &, och darigenom férandra forstéelsen for
anhorigas kanslor och emotioner, i de svara situationer som det innebar att leva med, eller vid
sidan om en nérst&ende som drabbats av demens.® Deras utsagor kan, liksom skonlitteréra
verk som visar pd komplexiteten i manniskors liv och blottlagger deras sarbarhet, bertra oss
p& djupet, vilket dven karaktériserar den kvalitativa fallstudien.® Eftersom vi involveras, blir
det majligt att reflektera Gver de anhdrigas situation, vilket kan dka var mottaglighet for och
darmed vér egen handlingsberedskap infor liknande svéra situationer i livet.

Som alla dramer utspelas detta i ett speciellt sammanhang. | detta fall handlar dramat om en
kvinnas vardag och livsvillkor, som anhérig till en narstdende som drabbats av demens och
som lever i det svenska samhéllet under 1990-talets senare del.” Mer preciserat utspelar sig
detta drama vid den anhérigas kontakt med vérden. Dramats latenta innebord - den mening
den anhoriga tillskriver vard - manifesteras forst i mitt méte med texten. Texten kan darmed
tala om de existentiella villkor hon lever under som anhorig till en nérstdende som drabbats
av demens nar denne &r i behov av vard och omsorg fran henne eller frén andra. Genom denna
tillagnelse blir det mgjligt att dela den anhérigas livsvillkor, som om de vore ens egna.

Syftet med anadys- och tolkningsarbetet &r att skapa en begriplig helhet av den anhdrigas
livsvillkor sd att den kan framsta som rimlig mot bakgrund av vissa realitetskrav. Ett av dessa
utgor den beskrivning av vérdens utveckling i det svenska samhéllet som gors i denna

3 Cohen et d. 2000, Wiklund, Lindholm & Lindstrém, 2003.

4 Detta & ett typfall. Det flestabarn som vérdar en eller bada foraldrar/foraldrarna & en yrkesarbetande kvinna med egen familj (Almberg,
1999, Grafstrom, 1994, Jansson, 2001, Séllstrém, 1994).

5 Utmérkande fér emotioner & att de har ett objekt, t.ex. ndgot man & radd for medan kansor inte nddvandigtvis har det.

6 Cohen et a. 2000.

7 Den anhérigas och min verkningshistoria sammanfaller pd sa sétt att vi & "barn av sammatid”. Darmed inte sagt att vi delar de
erfarenheternavi gor. Min erfarenhet av vérd skulle exempelvis kunnavar diametralt motsatt mot hennes.
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avhandlings bakgrund, kapitel 2. Utifrdn den beskrivningen kan vi sammanfattningsvis
konstatera att de anhériga i stor utstrackning fétt dverta en vardande roll gentemot sina
narstdende da ansvaret for varden forskjutits fran landsting till kommun och fran kommun till
anhoriga i den omstrukturering av vard som skett i det svenska samhdllet under senare delen
av 1990-talet. Ett annat realitetskrav tillmdtesgds genom de Gvriga texternai denna studie. De
utgor transskriberade intervjuer med anhériga i en liknande situation som den anhériga i

fallstudien. Ett utdrag ur den senares intervju féljer nedan:

"Pappa hade bott hemma sen min mammadog for sex ar sen. Han bodde kvar och blev successivt sdmre och det
blev han mycket snabbare sen mamma hade détt. Vi mérkte vl av det genom smé saker redan innan, men hans
demens satte ju fart valdigt snabbt efter hennes déd och det blev tyngre och tyngre for mig som anhérig. Vi ar
tva syskon, jag, som bor hér i stan och min bror som &r utomlands. Och det gjorde att bordan blev tyngre for
mig. Jag forsokte att hora mig for om jag kunde fain pappa pa nét boende for jag forstod att det har skulle inte
stoppa lange till. Men som alltid & det ju ko och det fanns ju inga mojligheter att ordna nénting annu och det
var ju alltsd hemtjanst och en dagvardsverksamhet som faktiskt heter X har i ... Dar var han pa dagarna. Pa
helgerna skulle han sd att saga vara frisk och klara sig &nda, férutom hemtjansten som kom. Sen pa sommaren
... SAvar det satungt och svart att orka fér han behdvde mer tillsyn &n vad han fick och vi bérjade kanna att det
har stoppar vi inte for, verkligen inte. Jag horde mig for igen om atminstone avlastning for nagra veckor for vi
kunde inte ens ta semester. Vi var fullstandigt |8sta upplevde vi det som. Jag var dit varje dag darfor att pappa
borja — han var elektriker och valdigt pysslig med sina hander - i och med hans sjukdom blev detta mer
destruktivt s& han borja pa att klippa i kablar och skruva sonder kontakter till stromférande ledningar. Det var
valdigt otackt.” Paintervjuarens fraga hur han anda klarade sig uttalar den anhériga: ” Ja, med Guds forsyn, jag
forstér inte att det gick vagen. For jag vanta jamt att jag skulle hitta honom nénstans och jag hade memorerat
hur jag skulle géraom det skulle handa. Det gjorde att det kandes mer och mer ohdllbart."

Den forklarande fasen klargor att dottern inte orkar langre.® Fadern har successivt blivit
samre. Det blir en tyngre och tyngre borda, som hon ensam far axla. Fadern behdver mer
tillsyn men det finns inga vardplatser och den hjdp de fér racker inte. Familjen hérdar inte ut.
De kan inte ens ta semester. De &r fullstandigt |asta och i standig beredskap. Den standiga
beredskapen gor situationen ohallbar och hon upplever att fadern utsitter sig for livsfara
genom sitt forandrade handlingssétt. Dottern dker till fadern varje dag och upplever
situationen som skrammande da hon jamt vantar sig finna honom liggande skadad négonstans.
Hon har férberett sig for hur ton ska handla ifall nagot skulle handa. De generativa orden ur
ovanstdende intervjuutdrag kan under forstdelsefasen sammanféras i féljande generativa
temata:

- en upplevelse av den narstdende som en borda att ensam axla
- en |1&t tillvaro med standig beredskap

- ett skrammande och obehagligt scenario tornar upp sig

- en for bada ohdllbar, och for fadern livsfarlig situation

Denna fas synliggdr en situation som kan sasmmanfattas som; situationen & utom kontroll for
den anhoriga och karaktériseras av total fysisk, psykisk och socia utmattning, eftersom den
anhoriga tvingas Gverta ansvaret for fadern och varda honom i vantan pa att han ska fa en
vardplats. Den anhériga resignerar och lider. Dotterns situation kan &ven beskrivas som - att
leva i en mardrom med standig beredskap da hon kanner sig inlast i en skrackfylld, tung och

8 Foljande generativa ord kan urskiljas: Bodde kvar, blev successivt sdmre, demens satte ju fart, det blev tyngre och tyngre, bordan blev
tyngre for mig, skulleinte stoppalangetill, dltid & det ju ko, ingaméjligheter att ordna nanting &nnu, pa helgernavarafrisk och klarasig, s
tungt och svért att orka, han behtvde mer tillsyn, vi stoppar inte, kunde inte ens ta semester, kontinuerlig borda, fullstandigt 13sta, dit varje
dag, klippai kablar och skruva sonder kontakter till strémférande ledningar, valdigt otéckt, klarade sig med Guds forsyn, forstér inte att det
gick végen, vantade jamt att jag skulle hitta honom ndnstans, jag hade memorerat hur jag skulle goraom det skulle handa och kandes mer
och mer ohdllbart.
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ohdllbar situation, som dessutom innebar en standig livsfara for pappans liv. Med den
beskrivningen & steget taget mot en férsta tolkning av den anhérigas situation.” De temata
som fallstudien genererat utgér i sin tur fragment i den meningsstruktur som den empiriska
modellen i figur 4 pa sidan 68 formar. Dessa fragment, betydelsefalt eller universella temata
kan beskrivas utgtra den kod, som anger hur den anh('jri%]a tolkar och upplever sin omgivning
och formé&r dppna hennes varld for forskarens forstaelse. X° Har avses forstelse av den mening
som manniskor tillskriver sin livssituation, vilket & en mening som blir synlig forst i
horisontsammansméltningen av férfattarens och studieobjektens respektive horisonter.™

En empirisk modell tar form

Den empiriska modell som induktivt genererats fran fallstudien presenteras och belyses med
citat fran den anhoriga. Den, liksom Gvriga anhtrigas utsagor, vittnar om de anhdrigas
tillvaro, deras vardag och livsvillkor.

Hur ska jag, som forskare, forstd vad den anhdriga berédttar om? Inte vad texten explicit
uttrycker utan vad texten kontextuellt implicerar, d.v.s. talar om med dess ansprak pa att
berédtta sanningen om nagot for henne avgorande; hennes livsvillkor. De temata som
genererats sammanfors genom en tolkningsprocess utgdende fran min forforstaelse till
universella temata for fallstudien i dess helhet. Utgdende fran dessa formas en empirisk
modell, illustrerad i figur 4.2 De universella temata som formar dppna den anhérigas varld ar:
Framlingskap, samhorighet, utanforskap och gemenskap. Dessa temata innefattar nagra
karaktéristiska betydelsefélt. Dessa & kaos och harmoni, uppgivenhet och livskraft. |
modellens mitt tar ett ingenmandand form.

Utanfdrskap

Den anhdrigas utanférskap moter vi i fallstudiens inledning.®® Situationen karaktériseras
sammanfattningsvis av total fysisk, psykisk och social utmattning. Den anhériga tvingades

9 Den forstdel sehorisont som méter textens har formats av erfarenheter gjorda dels som patient och anhdrig till patienter med mycket
varierande §ukdomstillstdnd och frén ménga olika vérdsammanhang, dels som uthildad vérdare och vérdvetare. Jfr. Soderlund, 1998. Som
anhorigtill narstéende med demens har jag personliga erfarenheter. Min mors farfar levde tillsammans med oss nér jag var liten. De minnen
jag har & hur han gav sig ivag med mjolkkrukan for att hamta mjélk hos grannen redan nér solen gick upp, vilsen om tiden. Ursskterna for
"farfars’ underliga sétt var att han var huggvill (dialekt for vilsen i huvudet, d.v.s. desorienterad till tid och rum). Jag har sedemeragév
vérdat manniskor som drabbats av demens, béde som anhdrig och i min yrkesroll. Som vérdare har jag métt ménga anhoriga. Fler & de som
jag kénner endera som grannar eller som bekanta. Dessutom har jag, forutom forskning inom problemomrédet, |&st skonlitteratur som
skildrar anhdrigas upplevelser av att leva med en nérstéende som drabbats av demens. Jag har dven sett filmen ”En sing for Martin®, vilken
baseras pa Ulla|sakssons ” Boken om E”.

10 Jfr. Freire, 1972, Soderlund, 1998.

11 Genom tolkning kan det bli majligt att béttre forsta den anhdrigas varld. Det géller, enligt Gadamer, att genom dialog med texten finna
utgangspun kten utifran vilken texten blir forstéelig. Den forandrade forstéel sen omfattar for hermeneutikern sdvé forskarens gaviorstéelse,
som forstéelse av andras livsvillkor.

12 Se sidan 68.

13 Norstedts svenska ordbok (1996) avser med utanfor, det att vara utanfér, pd utsidan av, St utanfor, brist pa gemenskap, kanna sig utanfor.
(Engelskansan outsider, feel out of it)
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ensam overta ansvaret for fadern och varda honom i vantan p& att han ska f& en vardplats.**
Hon kéande sig inlast i en skrackfylld, tung och ohdllbar situation. Dottern tvingas bara dubbla
bordor och detta under en lang tid. Hon tvingades att 8ka |anga stréckor varje dag, handla och
laga mat till tva hushdll, eftersom det & valdigt mycket runt omkring som hemtjéanst inte gor
idag. Den anhdriga tolkas ocksd, utgdende frén nedanstdende citat, uppleva sig vara utanfor,
ensam och uteldmnad till och beroende av andras beslut, deras of 6rstael se och omedvetenhet:

"Det & sd jag upplever det idag att...kommun och andra vill 14gga 6ver mer ansvar p& anhdriga och andra. Dom
forstar inte inneborden av det hér och det otécka &r att &ven dom anhériga som har det har framfér sig dom
brékar inte heller for dom inte inser det hér. Dom vet inte vad som véantar dom.”

Nar stodet i form av hemtjanst och dagvérdsverksamhet inte fungerar tillfredsstéllande bar
hon gav bordan pa sina axlar. Hon maste forlita sig pa sig sjav. Aven om ansvaret for den
néarstéende avtar forandras det inte. Att ensam béra sina bordor formar betydelseféltet
utanférskap. Hon kdnner sig ensam och Gvergiven utanfér en gemenskap som kunde funnits.
Bristen pa forstelse fran andra kan troligtvis ge en kanda av ett dubbelt utanforskap, vilket
synliggdrsi foljande citat:

»...for jag har ju fatt st efter i mina intressen. Jag har ként att mycket av det jag skulle vilja gora det har vi av
olika sk&l inte orkat och kunnat géra. Det har ju tagit - &ven krasst ekonomiskt valdigt mycket, med manga resor
fram och tillbaka sérskilt nér pappa bodde hemma. Men just det har med det sociala s& kanner vi att vi kan borja
ta upp det igen. Vi orkar med det lite mer. Forut sa existerade vi bara. Vi levde nastan inte heller och vi gjorde
det som var viktigast och min sociala kontakt blev mina arbetskamrater...jag sokte med ljus och lykta medan
pappa bodde hemma och det fannsingenting.” 15

Uppgivenhet

Den anhoriga kan antas kanna sig uppgiven nar hon saknar majlighet att forstd vad den
demente vill ha sagt och gjort.'® N&r vé&rden krakelerar kdnner sig den anhériga lurad,
missedd och sviken. Hon resignerar. Detta far till foljd att hon stupar av trotthet, helt
utmattad och djupt nedsjunken i en till synes oandlig sorgeprocess, som att levai en mardrom.
Hon ser vardens brist pa organisation, som den utl6sande faktorn for sin egen utmattning och
hon kénner for alla omkring dessa gamla som har samma bekymmer som hon har haft, vilket
uttrycks i foljande:

"Det var val just det att aldrevarden ser ut som den gor. Det hann liksom g& vl Iangt innan vi fick hjalp...jag kan
fa stpals bara jag tanker pa vad det innebar och jag skulle vilja formedlatill alla som har det framfor sig inom
bestammandeforfattningarna och har méjlighet att paverka. Dom skulle behtva ha gétt igenom det jag har gjort,
och manga med mig, for att forsta foljderna av de beslut man tar...Det skainte behdva vara s att man ska kanna
det som man & ndt som katten har sldpat in ungefér, att man bara &r ett pdhang om man rékar vara gammal och
inte orkar gora saker och ting. Och att man gér och lagger sig och kanner att man har haft nagot utbyte av den
dagen ocksd. Det & oerhdrt viktigt och det har man missat i den har besparingshysterin som & nu...Ar det s3 att
manniskor ska bo hemma s& maste man setill att det finns aktiviteter f6r dom, eftersom hemtjansten bara gor det
basala. Forr kunde dom ju ta med sig dom gamla pa promenader men sd & det ju inte idag. Det har blivit ett
stort glapp dar.”

14 Ensamhet beskrivsi Norstedts svenska ordbok (1996) som: Det att vara ensam. Ensam ges bl.a. betydelsen: en som &r utan sdllskap, med
tonvikt pdavsaknad av hjélp.

15 Vid samtal om anhdriggrupper, min kommentar.

16 | Norstedts svenska ordbok (1996) innebar uppgivelse att uppge allt (§aldigt) motstand. Uppgiven, en som sutligen givit upp, resignerar.
Uppgivenhet, cet att varauppgiven t.ex. infor ett problem. (Engelskans resignation ready to drop with fatigue in a deep mournful situation)



Kaos

Den anhdrigas tillvaro kan beskrivas vara kaotisk i flera avseenden, dels den oordning som
ofta réder i faderns hus na&r hon kommer och dels den forvirring hon formedlar d& hon inte
forstdr hur pappan tankt nar han handlat som han gjorde.!” Det skrémmande och obehagliga
scenario - sasom det uttrycks i fllstudiens inledning — som tornar upp sig framfér henne,
skakar om henne och paverkar hela hennes tillvaro, vilket sammantaget synsi citatet nedan:

"...han borja p& att klippa i kablar och skruva sonder kontakter till stromférande ledningar. Det var valdigt
otéckt...jag vanta jamt att jag skulle hitta honom nanstans och jag hade memorerat hur jag skulle géra om det
skulle handa. Det gjorde att det kéndes mer och mer ohallbart...da det har kom éver mig, oron som yttrade sig
s& hér. Det vill man inte behdva uppleva— att varahérd pa sa vis. Jag vet aldrig att jag tog till handgripligheter —
det sitter nog valdigt 1angt inne — men arg blev jag och sen skamdes jag naturligtvis eftersom j?g egentligen
hade ett barn framfér mig...Han forstod ju inte heller 1angre sihan madde inte braav situationen.” Det gick ju
inte att ordna — han bodde dér han bodde och dom kunde inte |6sa det & mig — utan vi maste klara av det och
jag var tvungen att orka och det var den frustrationen som var runt det har som gjorde att man blev arg d& Det
ar det som jag kan kénnaidag - att det blev som det blev men inget som jag &r stolt dver.”

Hon & utedldmnad med sin skam, val medveten om hur fel hon handlar i vissa stunder. Anda
formér hon inte annat.

Framlingskap

Den anhdrigas utsagor tolkas som en kénda av framlingskap i de stunder hon beskriver hur
hon kanner sig frammande sdvé i den egna som i faderns skrammande tillvaro, som att
tvingas bli foréder till sin egen foralder och att inte forsta hur det &r att vara dement, vilket
framgér i foljande citat:*°

"...Jag kénde mest skrammande, att man liksom férsvinner in i en dimma. Och liksom inte vet vad som hander
omkring en och sa...bli mammatill min pappa...Och borja pa att styra och stélla éver honom. Att borja lagga
migi hans ekonomi det var det allra vérstatyckte jag nog...Det har blivit svérare pa senare & nar han inte kan f&
fram det han vill hasagt och jag far gissamig till."

Mot ovanstéende framstdr det som viktigt for den anhdriga att hon aterfar sin roll som dotter
igtéllet for att vara fordlder till sin egen far. For henne & det viktigt att fortfarande vara
igenkand, som den hon &r. Viktigt & det ocksa att fadern far leva medan livet pagar och att
han f& kanna sig vardefull dven om han inte langre fungerar som forr. | samband med det
framstdr den anhérigas rédsla for vardens bristande organisation. Mycket i vérden upptar
déarfor hennes tankar och scenariot kdnns skrdmmande for henne:

”...jag kanner mig besviken pa omvardnaden som man har, att man da hellre |Gser det har pa sétt som sakert inte
& det basta for den gamla och dom anhoriga utan att det av principskal ska goras si. Det tycker jag &r
otackt...Det tycker jag & skrammande att man ska |dta dom gamla bo kvar hemma. Tanken & val god pa ett sétt
men da géller det att dom gamla har ett socialt nitverk eller att personen ifréga & klar i huvudet. Det méste
finnas dom viktiga bitarna, da kan det vara en bra [6sning men inte for dementa, absolut inte och inte fér dom
som & ensamma. FOor dom &r det bara ett elénde.”

17 Norstedts svenska ordbok (1996) beskriver kaos som tota och vild oordning. Kaotiskt innebér kénslor av kaos. Kaos & granne med Gud,
den oordnade materien ur vilken den ordnande vérlden uppstétt. (Engelskans chaos)

18 Den anhorigaforegdr den meningen med " Jag fick bli mammatill min pappa’, min kommentar.

19 Norstedts svenska ordbok (1996) anger att framlingskap innebér att kénna sig frAimmande i en viss livssituation, som en kéndaav
rotlGshet eller att kanna frémlingskap infér manniskor. (Engelskans alienation.)
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Detta och andras bristande engagemang gor henne rédd och osdker infér framtiden, vilket gor
att hon kan beskrivas kénna sig hotad och aienerad d& hon som enskild &r i beroendestdlIning,
radd for repressalier och saknar makt i forhallande till samhallet.

Ett ingenmansland

Ett sorts ingenmansland tar form.?° Det kannetecknas av kampen mellan framlingskapets och
samhorighetens arenor. | det vakuum som uppstar nér vardens resurser &r otillrackliga och néar
samhallsengagemanget lyser med sin franvaro hor ingen den anhérigas rop for rétten att leva.
Dar pagér den anhorigas kamp for att Gverleva. Ett forandrat foraldraskap - frén att vara barn
till en foralder till att jalv f& 6verta foralderns roll, ett anstrangt &ktenskap och frénvaron av
eft eget socialt liv ger en aning om tillvarons komplexitet. En forlamande trotthet omintetgor
allt och den anhoriga tvingas ge upp sitt liv och sina drommar for att orka med den uppkomna
situationens krav. | kontrast mot den uppgivenhet som ocksa framtréder finns hennes 6nskan
om att orka, att tillatas att leva, vilket sammantaget bar kampens karaktéristika. Den anhérigas
skuld- och skamkéanslor parat med det annorlunda sorgearbete det innebér att sorja férlusten
av sin far medan han fortfarande lever & si svér att hon inte ens vagar tanka tanken eller
kénna kanslan fullt ut:

" Det gdr inte att séttasig in i egentligen. Har man inte provat pa det sa forstar man inte vidden av det...Det &r ju
svart for en galv sd man kan ju forestalla sig hur det kanns for dom. 1bland vagar man inte ens tanka tanken om
hur det ska kénnas.”

Citatet tolkas som att den anhoriga lider. Tillvaron syns s svér att hon inte ens vagar tanka
tanken eller kdnna kénslan. Motbilden framtrdder ur den l&ttnad som hon beskriver att hon
kanner nar nagon delar hennes borda. Vad som framstér som viktigt & ocksa vad det betyder
att négon orkar lyssna och att ndgon formar ge trost, stod och varme. Det ger livskraft. Den
anhorigas livskraft gor att hon formér strava bort frén lidandet da det i grunden krénker en
manniskas vardighet och sargar henne som méanniska dven om det funnits stunder d& hon
upplevt kaos, kant sig uppgiven och ensam. Det & i ingenmanslandet den anhoriga far denna
mdjlighet. Ingenmanslandet kan darfor tillskrivas mening i betydelse av utrymme och tid for
henne att fa vila ut efter kampen for rétten att leva — inte enbart existera, for att samla kraft att
na forsoning med sin situation och for att klara nya utmaningar i livet. Hon tvekar inte om att
hennes handlande var vart den uppoffring hon under en period i livet tvingades gora
Tvartom, hon skulle inte tveka att géra om det. Dessutom har erfarenheten varit sa vardefull
att hon skulle vilja dela den med sin bror.

"...0ch jag kanner vad det galler pappa att jag vill géra det basta for honom ocksd pa nét sitt. Jag tror att jag inte
har kunnat gora annorlunda trots allt. Jag kénner att jag har ingenting osagt nér det géller mamma och inget som
jag behover angra nar det galler pappa. Skulle jag fa borja om fran borjan skulle jag nog ha gjort samma sak
igen...han far inte den har erfarenheten som jag har. Nar vi pratar s & vi pa helt olika plan och det & ju p.g.a.
att han inte har gétt igenom och fétt den erfarenheten som jag har. Han har sakert fatt andra saker som jag inte
har men jag kan tycka att jag unnar honom att fa lara sig det ocksd.”

Utanforskapet skiljer sig framst fran ingenmanslandet genom det senares karaktaristikum av
narvaro eler franvaro av kamp, som den anhdrigas ensamma kamp emot eller tillsammans
med andra for att n& lindring i lidandet.?*

20 Norstedts svenska ordbok (1996) beskriver Ingenmangiand som ett omréde mellan fientligalinjer, som ingen av de stridande behrskar.
(Engelskansno-man’s-land, out of nowhere))
21 Jir. Patienters kamp for ménsklig vérdighet (Soderlund, 1998).



Gemenskap

Vad som framtrader & begéret efter att f& dela en gemenskap med andra méanniskor.?2
Gemenskap ger kraft. Det handlar om en kansla av positiv samhorighet; en gemenskapens
samhorighetskanda, det att vara tillsasmmans i en anda av gemenskap. Det & en tillvaro som
préglas av samvaro, omtanke och ett vélkomnande att delta.

”...Vi hinner ju knappt in genom dorren dér sa sétter dom igang och vill bjuda pafika och ser till att vi kan sétta
o0ss i nagot utrymme dar med varan boende och umgas osv. just for att det ska kannas bra for alla. Det hor jag
fr&n manga av mina bekanta att sd fungerar det inte p& andra stéllen. Man & man om att man ska kanna sig som
en familj. Vi som & anhdrigaatt vi ar tillhdrigai det har.”

For den anhdriga har detta ocksa inneburit en annorlunda utformad gemenskap, som en familj
fast med okédnda manniskor genom vilken det blir mojligt att béde aterfa sina roller, dela med
andra och som skaper tillit till varden, vilket &ergesi foljande:

”...det & mycket |attare att fa en gemenskap nar vi & nagra fler som pratar kring bordet. Jag brukar hela tiden
titta pa pappa och han nickar och & med dven om han inte siger s& mycket. Ibland s& kan det bli lite tjatigt med
dialogen fran mig till honom och ingenting tillbaka. Nu &r jag lite fran andra hall samtidigt som pappa &r
med...och jag upplever det som att vi hdlsar pd manga andra ocksa, aven om vi &kte dit for pappas skull. Det
kannsvaldigt roligt tycker jag.”

Det finns en gemenskap dér fadern vardas. Vardarna samtalar med och bryr sig om de boende
pa ett annat sétt an, vad den anhdriga erfarit sker, pa andra stéllen. Det & en gemenskap den
anhériga inbjuds att dela och att deltai.

Harmoni

Ur det kaos som beskrivits ovan uppstér den ordnin% som bér karaktéristika av en kansla av
harmoni, i betydelse av et inre tillstdnd av balans.>® Nar den anhoriga ser att man samtalar
med patienterna och bryr sig om dem pa ett annat sitt 4n pa andra stéllen, trots tidsbrist &ven
har, tycker hon att det kanns bra. Hon kénner ocksa att pappan "trivs dar och vill vara dar”,
eftersom han lyser upp nér han, efter att ha varit ute i ndgot arenden, kommer &ter och ser de
andra som bor och arbetar pa vardhemmet. Nar hon ser att fadern verkar trivasi sitt boende
och vill vara dar infinner sig en kanda av trygghet, av befrielse och av tillit for varden och
hon behover inte &ka dit for att forvissa sig om att det & som det ska. Det kanns roligt och hon
upplever situationen positivt, vilket uttrycker en harmoni och en inre balans.

Livskraft

| den anhérigas utsaga avspeglas betydelsen av livskraft.?* Aven om hon kénner tacksamhet
Gver att kunna ta ansvar for varden av sina narstéende, sa hon slipper angra sig senare, har det
varit tungt. Att enbart existera & inte det liv hon dnskat. Hon vill dven kdnna att hon har ett
eget liv. | gemenskapen dterfinner hon styrkan. Hon kénner en l&ttnad nar négon delar bordan,
saval den fysiska som den psykiska. Att ndgon orkar lyssna och kan ge henne varme och stéd

22 Norgtedts svenska ordbok (1996) ger att gemensam bl. a betyder négot som delas eler innehas av flera, ndgot som utférs av flera
personer tillsammans. (Engel skans feeling of community eller feeling of solidarity)

23 Norstedts svenska ordbok (1996) beskriver fér harmoni bl.a. ordnad samklang av toner, levai samklang t.ex. med naturen, bringa att
Gverensstamma, tillsténd av inre balans och harmoni eller nér négon lyser av §avfortroende. (Engelskans be in harmony.)

24 Norstedts svenska ordbok (1996) ger livskraft betydelsen kraft att leva och verka. Livskraftig & en som har kraft att verka och utvecklas
som person. (Engelskans vital forcedler vitality.)



67

aterger henne kraft att leva. Full av fortréstan och tillit menar hon att hon genom sitt lidande
utvecklats. Hon vill inte ha erfarenheten det givit henne ogjord, vilket hon uttrycker i
foljande:

» Aven om det har varit mycket tungt och svért och sérskilt tiden d& jag hade mamma dalig och hon blev sémre
och samre och jag inte hade ingen fast platsi tillvaron nar det gallde mitt arbete...var det valdigt pafrestande men
samtidigt gav det hemskt mycket, sd jag har lart mig valdigt mycket...det & inte farligt att bli tvungen att

slappa. Det gér inte under. Det finns s& mycket annat. M 6jligheterna finns omkring oss och det har jag nog inte
forstatt pa samma sétt om jag inte hade gatt igenom det har...Det har inneburit mycket positivt ocksai det har.”

Hon tycker sig ha foérandrats totalt som manniska. Hennes livskraft gor att hon i sin tur orkar
inge hopp och fortréstan till andra i liknande situationer. Allt for att ge méanniskor rétten till
ett humant liv, fyllt med vardigt innehall, oavsett om det & de gamla, de narstdende eller de
anhtrigagadlvadet gdler.

"Om jag tanker tillbaka frén det att jag salv gick i skolan s3 var jag en tyst liten mus som satt i ett horn och
varken hordes eller syntes. Frén det har jag nog forandrats oerhort mycket. Idag kan jag mycket val stalla mig
upp och ifrdgasattasaker pa ett helt annat sétt an vad jag skulle hagjort for flera8r sen och det &r nog just genom
alt det har. Att man mera reagerar pa det som kanns fel, att siga ifrén. Forr kunde jag tycka inom familjen men
inte ut s har. Det hade jag aldrig gjort da, men det skulle jag kunna géra idag. Det & ju sd att alting har nét gott
med sig. Det tunga och det jobbiga ger valdigt mycket ocksa.”

Samhérighet

Den anhtriga uttalar betydelsen av nédrhet och likhet som i betydelse av en kéndan av
samhorighet, en odefinierbar kdnsla av samforstdnd.?® Betydelsen av att ndgon orkar lyssna
och vad stéd och varme frén andra betyder sesi citaten som foljer:

"Det & klart att det beror mycket pa det stod jag har haft framfér alt av min man och &ven av pojkarna.
Arbetskamrater som har orkat lyssna nar jag har varit trott och ledsen och det stod jag kande sa oerhort just i den
veva som pappa bodde kvar hemma och jag bara inte klarade av att ha det sa langre...Det stod jag kande bade
frén min chef och mina arbetskamrater det varmde enormt. Utan det hade jag nog inte orkat igenom...De som har
gétt igenom samma sak visste ju precis vad det handlade om och om det inte var annat &n att dom orkade lyssna
sa kandes det valdigt bra'.

Av avgorande betydelse ses en kansla av samforstand méanniskor emellan vara. Det finns de
som vet precis hur det kan vara. Det & da mgjligt att, som den anhtriga i fallstudien, inse att
det inte & <A farligt att vaga dldppa taget. Man gér inte under for det. Tvartom, trots de
omtumlande och svéra upplevelser och erfarenheter den anhériga har si anser hon dessa ha
varit avgorande for att forsta livet och att utvecklas som ménniska. Denna erfarenhet tar sig
uttryck i en nyfikenhet pa framtiden. Det & en erfarenhet som ocksa verkar gora det mojligt
for henne, att inte bara orka vidare, utan att aven orka stétta anhdriga som har en situation
liknande hennes.

Den anhoriga upplever till att borja med ett kaotiskt och svéruthardligt utanforskap men matet
med goda vérdare gor att hon kan finna harmoni i en gemenskapens tillvaro. Genom att lida
sitt lidande kan hon férsonas med situationen och forvandla detta till en konstruktiv kraft.
Dettaillustrerasi figur 4 nedan.

25 Norstedts svenska ordbok (1996) tillskriver samhérighet betydelse av sammanhdrande, néra férbunden med. Samhérig, har néra
anknytning till ndgot. Samhdrighet kansaav narhet och likhet i forhallandetill ndgot, ofta pa ett djupare plan, samhérighetskanda—en
odefinierbar kdnda. (Engelskans solidarity, feeling sense of belonging.)



Gemenskap
A B
Harmoni Livskraft
Framlingskap Ingerjmansland Samhorighet
Kaos Uppgivenhet
D C
Utanfdrskap

Figur 4. En empirisk modell.

| figur 4 illustreras hur den anhoriga kdmpar bort fran framlingskap och skuld- och
skamkandlor till vanster om och utmed den vertikala linjen i figurens mitt genom
ingenmanslandet mot samhérighet.?® Men hon kémpar &ven for att komma bort frén ett
ensamhetens utanforskap, vid den lodréta linjens nedre punkt mot dess hdgsta punkt; en
gemenskap. Inom gemenskapens betydelsefalt dterfinner vi férutom harmoni, samhdrighetens
erkénda for ett humant och vérdigt liv, livskraften och delandets glédje. Den empiriska
modell som kan formas ger méjlighet till en beskrivning av den anhérigas situation i hennes
kontakt med varden. Endera blir hon lamnad ensam, som i falt C och D, vilka karaktériseras
av kaos och uppgivenhet eler satilldts hon leva i en atmosfar av gemenskap, som en kansla
av harmoniskt samférstand och kanda av liv, fat A och B.

Det handlar om en kvinna som lever, som vi andra, &en om vi inte delar samma upplevelser
och erfarenheter. For att levandegtra den anhdrigas vérld blir det nddvandigt att skriva ihop
den berdttelse som formar lanka ihop de fragment som framstér ur texten, sa att det blir
majligt att kénna hennes upplevelse. Annorlunda uttryckt; att férsdtta sig i hennes position
eler att ga i hennes fotspér. Kan da denna framstélining av fallstudien gora det majligt att se
det skildrade som genom den anhdrigas Ggon och att forstd hennes upplevelse? Denna
falstudie utgor spér i det storre sammanhang som ska férma beskriva samtligas, i studien
ingdende anhoriga, situation i deras kontakt med varden.

Faderns handlingsmonster forandras altmer. Hon k&nner inte langre igen hans person. Han
klarar inte langre att leva ensam, inte ens med tillsyn och hjdlp. For &en om debuten av
sukdomen & smygande sker sedan férsdmringen fort och hjé pinsatserna kommer for sent.
Sorgen over forlusten av fadern - som anda lever, & si svar att hon inte ens vagar ténka
tanken eller kdnna kanslan fullt ut, varken fér egen del eler for hur det kanske kan kénnas for
honom. Situationen har inneburit att tradain i rollen som fordder i forhdllande till sin egen far
— men &ven att agera som polis varvid bade makt och aggressivitet forekommer i hennes
rollbeskrivningar. | det sasmmanhanget framkommer hennes skuld och skam. Hon vill inte
upptrada som foralder till sin far och inskrénka pa hans integritet, som far. Inte heller vill hon

26 De universellatemata som fallstudien genererat utgor de betydel sefélt som formar en empirisk modell.
Min avsikt & inte att utreda alla férkommande uppfattningar, beskrivningar eller definitioner av betydel seféltens begrepp i den empiriska
modellen. Jag véljer att enbart anvanda dem som rubriker i framstélIningen nedan grundat pé resultatet fran fallstudien.
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agera polis men kanner sig anda ibland tvingad att gora det. Hon beskriver dessutom hur hon
kanner att fadern inte verkar vara 6nskvard ndgonstans. Vad det innebar for henne ska ses mot
hennes uttalande om att det & viktigt att fadern f&r kénna sig vardefull, aven om han inte
langre fungerar som forr och att han ska tillétas leva medan livet pdgdr. Men hon tyar inte
langre. Hon kénner sig ensam, uteldmnad och radd. Trots att hon samtidigt patalar familjens
stod, kanns allt kaotiskt. An vérre & vetskapen om att om inte négon gor det som kravs for en
forandring - vem ska da gora det. Hon menar att samhéllets service vad géller hemtjanst och
dagvardverksamhet &r otillracklig. Och for att vara intressant for de frivilliga organisationerna
ska man vara frisk, annars lamnas man utanfor. Sa trots oket det skulle ha kunnat innebara att
fa ta del av hemtjanstens service s tycker hon att hon ensam far bara sin borda, eftersom
hemtjansten inte fungerar som hon forvantat sig. Den skillnad som skulle utgora en skillnad,
d.v.s. att hemhjalpen skulle inneb&ra en lattnad, gor i realiteten ingen skillnad. Ingen forstar
som inte §av varit med om detsamma. Att se en dlskad person férnekas rétten att bli bemott
och behandlad pa ett humant och vardigt stt, utloser troligtvis en kanda av framlingskap hos
den anhdriga. Avsaknaden av sdvél relationer som sammanhang framtrader fran texten. Den
anhoériga kan beskrivas befinna sig i ett framlingskapets land déar alt & frammande och
oforutsagbart. Utifran detta kan samtliga komponenter karakteristiska for kaos skissas;
avsaknad av relationer, avsaknad av sammanhang och avsaknad av forutsagbarhet.

Men ur kaos uppstar harmoni. D& hon mats av karlek och omtanke om fadern, ger det henne
en trygghet och ett sammanhang i tillvaron. Nar hon mots av samférstand kanner hon
tacksamhet for det. Aven om hon trots allt fortfarande & den som bér bérdan l4ttas den béde
genom andras omtanke och mer konkret genom att andra hjaper henne béra bdrdan. Hon kan
knyta nya relationer bade for egen och for faderns del. Hon inbjuds att dela en gemenskap och
att deltai den pa sina villkor. Det uppstér en annorlunda utformad gemenskap; en privat sfar
men i gemenskapens tecken, dar samhorighetens kanda av narhet och likhet &terspeglas i

gemenskapens vasignelse, som ett slags beskydd och till gladje for den anhodriga. Likasa
framtrader solidaritetens monster ur hennes utsaga nér hon beréttar om den vard fadern fér
och det bemétande hon gav fér. Vardarna finns altid dar och valkomnar henne eller hennes
familj nar de kommer. De underléttar hennes samvaro med fadern, s att den kan ske pa hans
villkor. Genom vérdarnas och medpatienternas omtanke blir fadern &terigen hennes far. Ett
kant ssmmanhang atertar sin form och hon kan [amna det framlingskap som &ar okéant for andra
som inte har en liknande erfarenhet. N& hon berdttar om sin familj, sina vanner och
arbetskamrater formedlas &ven deras karlek, omsorg och omtanke om henne och darmed
indirekt om hennes far. Hon hade inte orkat med sin och faderns situation utan deras
forstéelse och det stod de givit henne. Det ser ut att vara en valdig befrielse och ett viktigt
inslag bade for att vaga och for att kunna sl3ppa taget, se framat och tilldta sig leva ett eget
liv. Hon orkar ta upp det hon tycker sig ha forsakat. Livet blir der hanterbart da det blir
forutsagbart. 1 ovanstdende framtonar ordning utifrén konturerna av tillgéng pa relationer,

sammanhang och forutsdgbarhet och harmoni kénnetecknar hennes tillvaro — som en i-
vérlden-varo karaktariserad av i-samklang-med och i livet.?’

Den anhorigas erfarenheter, som véardare & sina fordldrar och andra svért sjuka har totalt
forandrat henne som manniska. Det ger henne livskraft och hon orkar engagera sig i fragor
som berdr vard. Hon som varit ”en tyst liten mus som satt i ett horn och varken hordes eller
syntes’ staller sig nu pa barrikaderna, eftersom hon tycker utvecklingen av vérden kanns
skrammande. Hon har darfor tagit pa sig att vara en rost for andra; att dela med sig av sin
erfarenhet sa att de, som av olika anledningar inte kan gora sin rost hérd anda hors. Hon gor

27 Jir. Pythagoras harmoniléra, as a quality of sound.
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det dels genom \ért samtal, dels genom att uttala sig om vérd infor media for att andra ska
kunna forsta hur det &r, &ven om de inte séva har den erfarenheten. Det finns majligheter att
finna bra IGsningar pa olika situationer, om an pa olika sétt anser hon. Trots - dler tack vare,
allt det tunga och det jobbiga som varit ger det s mycket - dd hon anser att hon forandrats sa
totalt som ménniska, att hon skulle géra om det om hon fick vélja.

Nedan introduceras det abduktiva slutledningsménstret. | induktionsledet blir det méjligt att
frén den transskriberade intervjun med en anhdrig rekonstruera fakta och livsvillkor, att med
strukturerade fakta som bakgrund forma ett urskiljbart monster i termer av universella temata.
Bilden dér den anhoriga, mor till tva barn, gift och yrkesarbetande & vérdare till sin far, vars
smygande destruktiva sukdom hastigt accelererat, ger den bakgrund mot vilken de
universella temata som genereras fran fallstudien ska forstas. | bakgrundsbeskrivningen finns
dven bilden av den anhoriga, stundom sjdv vérdad av sin man och sina barn. | ett av
pafrestningar dlitet aktenskap finns den demente fadern standigt nérvarande, - i tanken eller
konkret stapplande pa besok i deras vardag med kissukt och standiga blgjbyten, som ett
aterkommande irritationsmoment. Dar finns nyanser av skuld, skam och en fortviviad sorg
over livet, en forlamande trotthet som omintetgor all social kontakt, samtidigt som krav pa
studier och karridr for egen del och en dnskan om att fa leva ett annat liv skymtar fram. Att
leva i en mardrém torde kannas skrammande, framfor allt mot bakgrund av den oforstéelse
den anhdriga anser sig méta och det bristande engagemang hon tycker sig mérka i samhéllet,
béade inom den offentliga verksamheten som inom de frivilliga organisationerna. N&r hon
daremot méter kérlek, omsorg och omtanke vagar hon s&ppa taget. Det & den skillnad, som
utgor den skillnad som krévs for att orka och vaga se framét och tilldta sig leva ett eget liv.

Fallstudiens fragment fors samman till de sketchdrag som formér beskriva den anhdrigas
situation. Den anhériga kdnner uppgivenhet, utanférskap, framlingskap och kaos eller dess
motsats; gemenskap och samhérighet som bidrar till harmoni och méjliggor ny livskraft. Ur
materialet framtrader hur den anhériga, endera lever i en mardrém med standig beredskap, da
hon kanner sig inlast, som i en skrackfylld, tung och ohdllbar situation, eller s tillats hon att
leva, som nér ndgon annan bar hennes borda. Detta ger henne en kdnda av att kunna hantera
situationen. Nar vard framtrader som vérdande karaktériseras den av trygghet och sakerhet
genom vardarens formaga att vara dar, att lyssna pd, stodja och trsta henne. Den anhériga
tilléts da att levai harmoni med livet, vilket gor att hennes lidande lindras. Hon orkar uttrycka
sina dnskningar, se ett hopp och formedla sin langtan. Déremellan befinner hon sig i ett
ingenmangand, mellan framlingskap och samhérighet, mellan utanférskap och gemenskap.

Det & logiskt att, mot bakgrund av universella temata som genererats frén falstudien dra
slutsatsen att den anhdriga lider nér hon tvingas leva nedtyngd i en oéndlig sorgeprocess. Men
det ar daven mojligt att forstd att den vérd den anhoriga tillskriver mening av god vérd skapar
en kianda av gemenskap i Overensstammelse med Erikssons antagande om vérd och
vardgemenskap; som det vardandets meningssammanhang som har sitt ursprung i kérlekens
ethos, vilket uppstdr i en ogalvisk relation till andra. Den anhoriga vittnar om ett vardande
som kan tolkas avspegla hur hon méts av en caritativ hallning da vardarna valkomnar henne
att dela den gemenskap som finns.

Hur kan vi béttre forstd vad som hander? | deduktiondedet faststédlls siktet, vilket i detta
sammanhang innebér att fran ett vardvetenskapligt perspektiv synliggora vardandets varld i
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den anhérigas utsaga.®® V&rd f& mening av god vard for den anhdriga nar vardare framtrader
med sitt an-svar och sin nér-varo; att svara an pa en medmanniskas inbjudan att delta och att
dela dennes varande i motet dem emellan.?® Oavsett om det & naturliga eller professionella
vardare; vanner eller vardhemmets persona sa framtrader fran texten betydelsen av att ndgon
delar den anhorigas borda och av att nagon forstar. Vidare framstér behovet av véard och
omsorg utifran den anhdrigas behov och pa hennes villkor, redan innan det gétt sa langt att
hon inte ens orkar vara sndl, & mindre varda sin far pa ett vérdigt sitt. Hon upplever hopp
om en vardig vard for sin far och kanner tillit i sitt méte med vardare pa vardhemmet dér
fadern ska bo, vilket gor att honkanner trygghet. Nar vardare formar, kan och vill svaraan pa
den anhdrigas lidande framtrader de tydligt med sin narvaro. Den anhdriga vittnar om vardare
som formér ge méanniskor pa vardnemmet dar hennes far vérdas ett humant liv, fyllt med
vardigt innehall, och som orkar lyssna pa henne och som lyckas ge henne stéd och varme,
vilket inger fortrostan, tillit och hopp. De finns dar, bara for henne, nér hon behéver, oavsett
om de konkret finns pa plats eller mer abstrakt; som en forlangd livlina. | fallstudien framstar
vérdande nar den anhoriga blir bekraftad i sin sorg dver vad som hant fadern, nér denne
respekteras och bemots som manniska av lika véarde, vardig att varda. Den anhdriga tilléts
vara delaktig i en gemenskap som karaktadriseras av vardares ansvar och nérvaro. Hennes
djupa exigtentiella lidande forbyts till lindring av lidande. Hennes resignation ersétts med
glimtar av lycka och langtan efter livet och kraft nog for att dteruppta det.

Det epistemologiska och teoretiska perspektivet gor det méjligt att i det abduktiva spranget
skapa det monster som utgor den helhet dar delarna blir forstieliga. Genom att ta avstamp i
Erikssons teoretiska grundantaganden kan den anhdrigas situation beskrivas och forstas som
att om hon till&s vara i en vardande gemerskap orkar hon ta itu med lidandets kamp.* Det
blir aven forstaeligt att ingenmansglandet kan vara av varde for att f& utrymme att vila ut i sitt
lidande och tid att sorja for att sedan orka kdmpa for att dtervinna livet. | ingenmand andet
réder den frid som innefattar ” den andras forstaelse och bekréaftelse av den andra” och
lidandet kan darigenom lindras, men &ven en rérelse mot nya utmaningar, som att ta itu med
at leva sitt liv igen.3! De abduktiva teser som tar form under slutledningsprocessen
presenteras nedan. Dessa utvidgar min forstéel sehorisont och utgor darmed en resonansbotten
i den dialog jag senare for med 6vriga utsagor.

De abduktiva teserna

- Den anhériga lider nér hon ensam, totalt utmattad och uteldmnad med sin skuld och skam,
beroende av andras oftrstdelse och omedvetenhet, tvingas att leva i en skréckfylld, och for
henne tung och ohallbar situation — som i en mardrém med standig beredskap.

- Vérdande for den anhdriga innebar att ndgon med sin narvaro delar hennes ansvar och
hennes borda. Det innebar ocksa att motas av karlek och omtanke om fadern och om sig sélv.

28 Eriksson, 2000. Siktet skérper blicken i syfte att 6ppna nya perspektiv for forstéelse. Vad betyder vard for de anhoriga nér deras
nérstéende drabbats av demens? Vad frégan placerar féreliggande studie i den systematiska vardvetenskapensgrundforskning. Nar ges vard
innebord av god vérd for de anhdriga? & den frégasom riktastill den kliniska vardvetenskapen vars motiv & att uppenbara djupare
meningssammanhnag i en given kontext.

29 Eriksson, 1979/1988, 1992c, 1995. | betydelse av att varda ar att dela. Man deltar, & med, kanner med och lever med. Denna nér-varo kan
varahelt konkret eller abstrakt i upplevelse och tanke ( Eriksson, 1987a, b, Fredriksson, 2003, Soderlund, 1993, 1998).

30 Erikssons vardvetenskapliga grundantagande anvands i betydelsen inspirationskélla for att upptécka den djupstruktur som kan ge ny
forstéel se for den anhdrigas situation nér teori och empiri omtolkasi skenet av varandra.

31 Citatet & fran Eriksson, 1987as. 39. Jfr. Naden & Eriksson, 2000, Lindstrém, 2000.
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Vérdande frammanar en kdnsla av samforstdnd och av en gemenskap déar den anhdriga
bekréftas och trostas. Detta lindrar hennes lidande och hon helas.

- Halsa for den anhdriga innebar att f& utrymme att vila ut i sitt lidande och tid att sorja for att
kunna forsonas med sin situation, och dérmed finna den harmoni som gor det mgjligt for
henne att orka dtererévra sitt liv.

Utgdende frén dessa antaganden fortskrider processen. | falstudien framtrader forutom
vardarnas ansning av den anhériga, d.v.s. hur vardaren bekréftar henne och hennes
upplevelse, hur hon genom att tillétas leka med i den dementes skora verklighet 1&r sig att
béttre forsta sin far och darigenom kan hon aterse sin far bade som far och som ménniska -
lika vérdefull som alla andra®? | den kravldsa ansningen upplever ménniskan att vara
accepterad som hon &.%® Dess motsats utgdr modellens begrepp utanférskap med dess
betydelsefélt. Det & ocksarimligt att anta att, nér den anhoriga uttrycker att hon, trots allt hon
gétt igenom, kanner att det varit vart det darfor att det har medfort en positiv utveckling for
henne, s& har hon erfarit den vardande gemenskap som gjort det mojligt for henne att forsonas
med sitt lidande och 1amna ingenmanslandet.>* Detta medfér att hon kan tilléta sig att leva —
inte bara existera, vilket kan antas innebéra hélsa, som en potential for ett st att leva.®®

Det logiska dutandet, i betydelse av den ontologiska evidens som féljer i argumentationens
spér Oppnar en anhorigs varld endera som en mardrémslik eller som en harmonisk tillvaro
varfor de andra fallen analyseras utgdende fran de begrepp som utgor den empiriska
modellens grundstruktur.

32 Jir. Ohlander, 1999.

33 Jfr. Eriksson, 1987.

34 Jfr. Eriksson, 2001, 2002/2003.

35 Eriksson et al. 1995, Eriksson, 2001, Eriksson et a. 2001.
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"Bland alla kvarlamnade papper hittade
jagen endagang i en brevkopiatill en
okénd redaktor orden: “Jag borjar bli
bekymrad for vad som hdller pa att
hénda med min hjarna’...Men inte ett
ord till vannerna eller barnen. Inte ett
ord till mig, fast vi levde sa tét. Kanske
tankte han, att jag skulle forsta utan
ord. Sa hade det ju ofta varit mellan

o0ss. Men dér svek jag honom. Infor
detta var jag lange obegripligt blind.”

Ullalsaksson

De anhdrigastillvaro, deras vardag och livsvillkor

Innan den empiriska modellens giltighet prévas gentemot de 6vriga fall som utgors av
studiens ovriga respondenters utsagor, foljer en mer allmén beskrivning av de anhérigas
situation, utg&ende frén deras upplevelser och erfarenheter.®® Den empiriska modellen utgor i
sin tur underlag for utveckling av den teoretiska modell som presenteras i kapitel 7, det steg
d& empirin teoriladdas med utgangspunkt i existerande kunskap.3’

Ur de anhdrigas erfarenheter framtrader en mangfacetterad bild av tillvaron. Flera av de
anhdriga vittnar om hur deras nérstdendes demens utvecklas under en langre tidsperiod. Forst
mot slutet accelererar symtomen och den narstdende tar steget fullt ut, 6ver frén en varld till
en annan, in i en for dem skor och for de anhdriga otillganglig verklighet.®® " Infor detta var
jag lange obegripligt blind”, skriver Isaksson, vilket aven kan anvandas for att beskriva de
anhorigas reaktion.® Det & forst i en efterhandskonstruktion de anhériga synes bli medvetna
om hur successivt allt utvecklade sig genom sina jamforelser mellan d& och nu. Tiden kan
stracka sig Over tio &, fran att den demente kan klara eget boende till att den sociaa
omsorgen tar Gver och ordnar ett boende pa servicehus och dutligen pa ett hem for sarskilt
boende. Fér andra kan det vara som att vanda pé en hand, si fort gér det.*® Men oftast har
forsamringen pagétt en langre tid innan de anhoriga forstdr. Det mest pétagliga & att den
narstaende gor nagonting som inte passar in i det vanliga monstret. Hela personen eller enbart
karaktéren kan foréndras, vilket gor att man inte "kan resonera som vanligt”. Den demente
blir desorienterad till tid och rum, utan begrepp om dag och natt. De glommer att é&ta,

36 | den jamférande studie som ingér i foreliggande avhandling framtréder, sdva utanférskapets som ingenmand andets och gemenskapens
tillvaro, varfor dessainkluderatsi resultatredovisningen.

37 Sekapitel 6.

38 Jir. Ohlander, 1999.

39 Citatet i kapitletsinledning harrér frén |saksson (1994 s. 9).

40 Jag har haft mgjlighet att foljaett forlopp éver tid genom en anhdrigs anteckningar. Vad som dér framkommer & den snabba férsdmring
som skedde bara pd nagra &r. Fran att havardats hemmamed indag av rekreationsresor till att redan inom aret darefter vara beroende av vérd
inom sérskilt boende.
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glommer plattor, hittar inte hem, blir inkontinenta och klarar sig inte langre gava och skadar
sig ofta. FOorst da forandringen blir kaotisk och pataglig blir den blir verklig. De anhériga
synes ofdrberedda och flera av dem grubblar 6ver vad som utlGst forloppet. Négra pétalar
tidigare svdra dituationer som utlésande. Det & svart for de anhoriga att acceptera
forandringarna. En léttnad infinner sig nér de anhoriga far veta vad det & fragan om.

Formégan att resonera och att halla kvar en tréd i ett samtal avtar. Detta kan Karaktariseras
som en ndgot annorlunda samtalssamvaro med insag av den narstdendes forandring av
humor och personlighet. Hela det logiska tankandet forsvinner mer och mer. Ibland héller den
demente med om det som sdgs, men har ibland glémt hur det var. Men desorienteringen
behover inte vara total. Det verkar vara si att speciella episoder kan fa den demente att
minnas. Anhériga berdttar om hur ledsna deras narstdende blivit nér de forstétt vad som
hdnder med dem och hur de forsoker skyla Gver det. Andra anhdriga menar att deras
narstdende inte §alva & medvetna om sitt tillstnd. Oftast & detta ett smygande forlopp som
aven de anhoriga gédlva smyger med. Den smygande debuten gor att de som lever néra den
narstdende gava inte upptacker férandringen forran sent i §jukdomsforloppet. Andras tystnad
forsenar upptéckt, menar de anhtriga. Det anser de minskar méjligheterna att fa hjalp. Men
det som upplevs som svérast for en del av de anhdriga & nar de narstéende inte langre gava
kan klara sin hygien. En av de anhériga upplever detta vara det mest integritetskrankande for
den nérstéende i den anhoriges vard om makan.

Attityder fran omgivningen uppmarksammas av de anhériga. Manga av de anhériga mater
oforstéelse och det sdrar dem. En beréttar att hon far nedldtande kommentarer av andra, nar
hon beréttar att hon behéver avlastning fér sin narstéende.** Pétaglig & ocksi den ekonomiska
borda det innebar med dubbla boendekostnader for makar och extra utgifter f6r de narstéende.
Men det som framforallt utmérker de anhorigas i-vérlden-varo & de ytterligheter som
kannetecknar deras tillvaro. Endera framtréder de anhorigas situation som mardromslik eller
som harmonisk. Detta utgiende frén att dven Gvriga anhérigas situation, liksom fallstudiens
anhoriga kan beskrivas i termer av utanférskap, kaos och uppgivenhet, se falt C och D, figur
4, né&r den narstdende & en borda for den anhdriga eller i termer av gemenskap, harmoni och
livskraft, se fat A och B, figur 4, né&r ndgon annan bar den anhdrigas borda och delar hennes
vardagsproblem, tillfredsstaller hennes behov och tillmotesgér hennes begar.*? Nar de
narstaende upplevs som en borda for de anhoriga lever de ocksa som i en mardrom. Det & en
okontrollerbar situation som kannetecknas av djupt existentiellt lidande och de resignerar.
Dess mothild utgérs av de anhdriga som nar nagon annan delar deras bordor, tilléts leva i
harmoni med livet. Det ger dem en kénsla av kontroll éver sin situation, vilket ger lindring av
lidandet. Ovanstdende kan nér det relateras till hélsans och lidandets dimensioner beskrivas
som att ha, att vara eler att varda hélsa och ait ha, att vara i eler att varda i lidande.* Det &
rimligt att anta att man som anhorig lider ndr man méaste bortférklara sin néarstdendes
forandrade handlingsménster. Mé&nga smyger med detta, infor barnen och infor omgivningen
for att de inte ska marka ndgot och forstd hur det & télt. Det innebdr ocksa att man som
anhdrig soker tillfredsstélla ett behov av trygghet i den uppkomna situationen som innebér en
stdndig kamp, en kamp mellan hopp och hoppléshet, mellan liv och déd, hér och nu, och i det
scenario som véantar dem.

41 Anhorigi grupp 7.
42 Sfigur 4 5.68.
43 Eriksson et al. 1995.
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Mot bakgrund av varje ny anhorigberéttelse, forandras min forforstéel se som en medmanniska
med erfarenhet att liksom de anhériga leva i det samhalle som framsté&r ur deras beréttelser.**
Dérmed blir det mgjligt att forsta de anhorigas erfarenheter, likt réster fran en anhorigvarld
och begransas inte till beskrivningar om anhdrigas varld, utan som forskning for vard, sett ur
anhorigas perspektiv pa vard. Det & deras erfarenheter, av att §éva varda en narstdende och
deras kontakt med sdval naturliga som professionella vardare nar deras nérstaende vardas av
andra dn dem sadva, som fokuseras. Min uppgift som forskare blir att utifrén de fakta som
framléaggs, i form av de anhdrigas utsagor, reflektera Over vad detta kan betyda. Genom att
utifrén de fragment som formats under processens gang aterberétta de anhorigas tillvaro, kan
den bli begriplig pa ett annat it an tidigare. Saval frénvaro av som néarvaro av vard kan
skapa forstdelse for vardandets substans, da man i franvaron ser vad som saknas, like a
missing piece.*® Denna avhandlings bidrag till den humanvetenskapliga vardvetenskapen
utgors av denna beskrivning av anhdrigas erfarenheter av lidande, vard och hélsa.

Framstéllningen nedan tar form som ett integrerat teoretiskt resonemang i relation till
Erikssons utgangsantaganden om halsa, vard och lidande och sdsom dessa har provats och
utvecklats i avhandlingar framlagda vid Institutionen for vérdvetenskap i Vasa*® De
abduktiva teser som tar form under slutledningsprocessen sammanfattas for varje universellt
tema.

44 Jir. Odmans forstéel se for trolldomsmél i Halsingland nér han stétte p& en passusi ett undertecknat protokoll som fick honom att hgjatill.
En kvinna skulle halshuggas och brénnas pa bdl "enkom till straff och androm till varnagel". Det var den darrigahandstilen som - trots den
tid som 1&g mellan den som undertecknat protokollet (protokollet var frén 1670+alet) och den som laste det - levandegjorde historien.
Genom sitt méte med protokollet insg Odman att texten talade om de existentielllavillkor som manniskor levde under vid den tid
trolldomsvésendet for dem var en redlitet.

45 Jr. Gadamer, 1975, Palmer, 1969.

46 Alanko, 1998, Andersson, 1994, Arman, 2003, Bondas, 2000, Cavonius, 2002, Edlund, 2002, Ekebergh, 2001, Eriksson, 2001,
Fagerstrom, 1999, Fredriksson, 2003, Kasén, 2002, Lindholm, 1998, Lindholm, 1995, Lindstrém, 1992, Mattilainen, 1997, N&den, 1998,
Rehnsfeldt, 1999, Rdholm, 2003, Sivonen, 2000, Wallinvirta, 2001, Wiklund, 2000, von Post, 1999, Warna, 2002.
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"~ Du forstar — nar man & riktigt

ledsen, tycker man om solnedgangar.

- Var du mycket ledsen den dér dagen,
da du s3g solen ga ned fyrtiotre ganger?
Men Lille prinsen svarade inte.”

Antoine de Saint-Exupéry

Utanforskapets tillvaro

Nedan beskrivs utanforskapets tillvaro och de dari ingdende betydel sefélten, vilka utgor falt C
och D i figur 4.*" Betydelsefélten verifieras med utvalda citat fran nigra av intervjuerna bland
de 6vriga anhdriga. Andras utsagor verifierar évriga betydelsefélt. Foérfarandet & detsamma
aven for Tillvaron i ingenmanslandet, den demilitariserade zonen i mitten av figur 4 och for
Gemenskapens tillvaro, vilken utgors av betydelsefélten A och B i fi%ur 4. Det innebér ett
urval bland utsagorna, vilket naturligtvis inte forringar de ovrigas®® Urvalet sker enbart
utifrén vetenskapens krav pa stringens. Utanforskapets tillvaro liksom Gemenskapens tillvaro
omfattar i sig flera betydel sefélt.

Det & ensamhet som karaktériserar de anhérigas tillvaro nér de beréttar om sina erfarenheter.
av att §alva varda en nérstdende som drabbats av demens. De anhdrigas utsagor vittnar om ett
utanforskap béde for dem sjdlva som for deras néarstéende. Deras ensamhet liknar inte den
goda ensamheten, den sjalvvalda, utan évergivenhetens.*® Andrai deras omgivning drar sig
undan och deras umgangeskrets forsvinner, bade for att de gava inte langre orkar delta i
umganget eller for att vannerna slutat upp med att besdka dem. | studien beskrivs ensamheten
dven av den make, som inte f&r skéta sin hustru langre da sonen i ett tidigare aktenskap
tillsammans med handl&ggaren i omvardnadsnamnden, mot makens uttryckliga vilja, ordnar
ett annat boende an det gemensamma hemmet fér makan. Maken forlorar déarmed kontrollen
over sin situation. Andra chikanerar honom och tar ifrdn honom ansvaret.>°

Aven om de skta makarnas hélsa upplevs vara béttre n nér den nérstdende vardades hemma,
eller nér de levde tillsammans, sa & det [ahgsamt och ensamt efter dem. Om man som makar
har barn har de ju sina egna liv. Det &r inte & roligt langre trots att man &r frisk. De anhériga
saknar gélva gemenskap med andra, vilket troligtvis har betydelse fér deras upplevelse av
halsa utgdende fran manniskans behov av gemenskap; som delaktig och samhdrig med andra.
Saknaden & sa stor.

For anhdriga innebar de narstéendes inguknande ett mycket stort ansvar f6r dem, oavsett om
de vérdas pd ingtitution eller om de anhériga sélva, eller deras barn eller barnbarn & de som
efter sukdomsdebuten axlar det ansvar som tidigare varit de narstdendes. Oavsett om de
anhdriga, som i denna studie, bor i Sverige, Finland, USA eller England pétalar de samma

47 Sesidan 68.

48 Nar de anhdrigas utsagor &terges i langre citat anges den grupp ur vilken den anhérigatillhr. Andras utsagor ingér i den IGpande texten,
vilken i sin helhet baseras p& samtliga anhérigas beréttelser.

49 Jr. engelskans lonelinessmed solitude.

50 Anhorig i grupp 2.
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sak. Det &, forutom ansvaret som laggs p& dem, ocksa en pétaglig bundenhet. En del av dem
beskriver det sjidlva som ”en tung borda’ medan andra, som t.ex. den engelska kvinnan, synes
rent fysiskt digna under bordan. Hennes kroppssprék: krumt hopkrupen, sittande nertyngd
langst ute pa stolskanten, hela tiden lyssnande in mot nésta rum for att forsakra sig om att allt
&r lugnt. Den anhériga visar med all tydlighet sina kanslor med hela sin kropp.>*

"Han sover s hér en stund pa dagen och en volontar & hér for att ge mig en stunds avlastning i samband med
mitt |akarbesok, men man vet aldrig nér han vaknar och han & sa omedgorlig nér han inte ser mig...Han fick en
plats pa ett hem men dér blev han s& nerdrogad eftersom han blev aggressiv ndr han inte kénde igen sig. Det
slutade med att han inte kande igen mig heller. Han kunde inte heller samtala sammanhangande och jag blev s3
ledsen. Det kandes som jag overgivit honom, Kastat ut honom frén hans eget hem, p& nagot vis. Jag bestamde
darfor att han skulle f& komma hem igen. Nar han kom hem kunde han inte sta pa sina ben. Han var sd nerdrogad
med |akemedel att han ramlade in 6ver tréskeln och blev liggande dér tills jag fick hjdp av dig.52 Det var
grésligt. Det gor att jag inte har samvete att |amna honom igen. Dérfor har vi det som vi har det. Vi har det vé
brasdhar. Vi fari alafal varatillsammans. Det & svart annars.”

Ur ovanstaende citat framtréder ett dilemma - som pétalas av flera av de anhdriga som &r &kta
makar - att tvingas lamna bort maken/makan. Den anhériga formedlar den kénsla som kan
uppstd, n&r man mot sin egen vilja tvingas ge upp och lamna en dlskad make eller maka
utanfér den gemenskap 6vriga anhériga och vanner utgor. | detta betydelsefélt karaktariseras
de anhorigas erfarenheter av att de manga ganger kanner sig lurade av de ansvariga, endera
uttryckt som ovan eller som: >3

"Det var sa konstigt for vi hade varit dar, jag, ...och ...och pratat med den dar forestandarinnan och hon skulle
forsoka att ordna nanting och hon sa att det gar sikert bra att f& komma hem, for det var mitt forsta forslag, att
hon skulle f& komma hitdt, eftersom vi bor har. Dom hade inget da men bara nan dag senare sa fick...veta att det
var ordnat med dom pé54..., s jag kanner som att hon nog gick bakom ryggen pa nét vis och att det var klart
redan.”

N&r de narstdende vardas pa ingitution kannetecknas de anhorigas tillvaro tillika av ett
dubbelt utanforskap. N&r en annan anhorig jamfor sig med andra, med barn i familjen, s
framstér att det varit svart att inte dela sina erfarenheter och ansvar med nagon. De anhdriga
kanner att de inte har ndgon majlighet att paverka eller sa vagar de inte klaga. Man framhaller
ocksa hur snett det gétt i teknologins framfart, endr omsorgen om den enskilda méanniskan gatt
forlorad och speciellt oroade & de anhtriga for de dementa de ser som inte har nagra
anhdriga.

Kéanglan av utanforskap, att tvingas st& utanfor eller vid sidan om vad som hander, tar sig
manga varierande uttryck, frén att inte fa dela en annans bérdatill att kanna sig utanfor det liv
den nérstdende tréder in i nér de 6vertrader tréskeln mot de dementas vérld.>® De anhériga for
en standig kamp for att aterfora den demensdrabbade till det liv som pagér. Detta for att

51 Citatet & frén en anhdrig ur grupp 5. Kvinnan har besokt 1akare for en béltros som dagit ut Gver hennes higra 6ga. Baltrosen smértar och
hon intar en dags sittande fosterstallning med ena handen som skydd éver 6gat. Hela tiden jamrar hon sig kvidande men vill fortsétta
samtalet, eftersom hon tycker det & angel aget att & berétta hur hon och hennes man ” egentligen & tvungna’ att ha det.

52 Hon vander sig till den vérdare som féljer mig pa besoket.

53 Citatet & fran den anhérigai grupp 6.

54 Ansvariga pa ett vardcentra, min kommentar.

55 Ett annorlunda utanférskap tar form mot uttalanden som tyder pa att de anhdrigas omsorg om de levande segrar Gver den doendes egna
o6nskningar t.ex. om begravning. Men &ven den ungakvinna, vars far fortfarande bor hemma, beskriver ett utanforskap - om &n ndgot
annorlunda (den anhérigai grupp 3). Hennes parforhdllande hdller inte. Hennes liv forandras totalt. Hon vill hjalpasin far och hon vill
engagerasig i och levamed sin far salange han kan - men det f&r konsekvenser.
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forsoka forma den nérstéende tillbaka till nuet och den verklighet som géller for den anhériga.
Annu ett uttryck for ett ensamhetens utanférskapstillvaro &erspeglas i de situationer som
uppstar nar en dskad make/maka dor och partnern blir [amnad ensam. Ensam, |amnad utanfor
blev &en den kvinna som trots att hon & dar da hennes make dor, eftersom de ringt speciellt
efter henne:>®

”...vi fick inte komma in pa rummet for dar var fullt av folk och man ana att det var nat...Sa kom sjuksyster ut
och sa att det var slut...”

De anhoriga patalar ocksd pa olika sitt hur forsummad varden och behandlingen av de
dementa &. De menar att de dementa blir stallda & sidan, att fordelningen av ekonomiska
resurser vid jamforelser med andra omréden i samhéllet &r oréttvis.

Framlingskap

Nér de anhériga ger uttryck for en kdnsla av meningsléshet och diffuserad identitet kan de
beskrivas utsatta for den avhumaniseringsprocess som foér dem mot ett framlingskap.®’ Det &
de anhoriga som kanner sig frammande i det liv som tar form da de inte langre kan forverkliga
sig gélva, sina drommar eler sina liv. All deras kraft och energi méaste istallet anvandas i

kampen for sina narstdende, mot ett opersonligt och byrdkratiskt bemétande frén dem som

egentligen &r satta att underldtta de anhdrigas situation.

Framlingskapets falt formas bade ur den fysiska realitet de anhtriga beskriver, men &aven
utgdende fran deras psykiska upplevelse av sin och den narstdendes situation. | framlingskapet
&erfinns forvirrade, vilsna och rédda anhoriga. De upplever pa olika sitt hur de narstdende
dvergesi en tillvaro som framst&r som nagot ont, som ett hot mot den manskliga existensen.
Nér dottern i fallstudien inte léngre kdnner igen sin far som person torde detta féra in henne i
en kanda av framlingskap - att se en dlskad person fornekas rétten att bli behandlad pé ett
humant och vérdigt sétt. Allt & frammande och of érutsagbart. Kénslan av aienation &r ibland
sA sv&r att den inte gér att tatill sig:>®

"Ibland s3 kan jag se honom bara sitta dar pa ett hem och han inte vet vad han heter. Det &r v&l sa det ocksa
kommer att bli till slut. Dom har ju sagt att det inte kan bli béttre utan bara sémre. Det kan stanna upp och vara
som det & nu ett tag. Jag tror inte ens att jag kan tanka pa det.”

Den for de anhoriga frammande situationen - som de som askadare tvingas bevittna, ter sig sa
skrammande att de inte ens kan tanka pa den. An mindre troligt formér de hantera den. De
vittnar ocksd om hur de framlinggors av vardares upptradanden, som osynlig och oviktig for
dem.

Att inte kdnnas igen som den man & - anhérig for den narstdende — tycks dven ge de anhdriga
en kdndla av framlingskap i sin egen vérld, en véarld dar alt kénns okontrollerbart och
hopplést. Att aldrig veta frén dag till dag hur det hela artar sig torde skapa en skor tillvaro i
skuggan av vad som kunde ha varit, sdvél for den anhoriga som for den dementa, varfor
tillvaron tillfors ett rotl Gshetens fréamlingskap.

56 Citatet harrér frén en anhdrig ur grupp 6.
57 Xr. Freire, 1972, Soderlund, 1998.
58 Citatet & fran den anhériga ur grupp 3.
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| intervjuerna framkommer att manga inte akar med det sittet som den demente har, nar
hon/han upprepar sig och inte kan fora ett samtal. De skams 6ver sin ofGrmaga att inte kunna
hantera att "de & i en annorlunda situation”, sager en dotter som oroar sig bade fér modern
som & den som drabbats av demens och for fadern, for hur 18nge han ska orka, eftersom han
inte vill 1amna Gver henne till andras vard. De anhdriga som sjédva vardar en narstaende blir
isolerade, eftersom de inte har det umgange som de tidigare haft. De anhériga forsoker pa
olika sitt rekonstruera de narstdende som de minns dem, och som de tror doljs bakom de
symtom som féljer i demensens spdr. Det & i denna vérld den anhdrige & den dementes tolk
och for dennes talan.®® Anhériga tycker att det fortfarande " ar lite skamligt att man & psykiskt
guk” och valkomnar kampanjer i tidningarna som de tror kan ha god effekt. En av dem
uttrycker det som att det bara & ”kréngligare men inte konstigare”.

Kaos

Att livet forandras och gladjen over att leva tillsammans med en dskad nérstdende har
forbytts till att se sin far eller mor eller sin @skade do successivt torde utldsa vad som kan
beskrivas som ett inre kaos. De forvantningar man haft pa livet krossas. Livet forandras. Man
har inte en far eller mor, fast de lever och ser ut som forr, eller sin livskamrat att prata med
léngre, fast man inte & skilda och den andra partnern lever. Man & ldmnad ensam kvar, vilket
uttrycks som foljer:®°

"...det kénns alldeles hemskt...Det &r klart att man pratar med barnen men det & ju inte samma sak. Det & ju en
saknad fér man kan ju séga att hon dor successivt. Det & hemskt tragiskt.”

Livet blir inte som man tankt sig och det kénns tragiskt; att kanske ha planerat for och sett
fram emot att f& avduta ett 1angt liv tillsammans i lugn och ro men istéllet obarmhértigt dras
med, som i en kaotisk virvelvind, i en for dem icke paverkbar situation. De anhtriga bar
manga génger sidva forst p& misstanken och sen pa visshet om vad som hander. Ingen som
inte drabbats vet hur det &, menar de anhdriga, vilket kan beskrivas som att hamnai okénd
terréng. De drabbas obevekligt av det som hander och de vet inte vad det innebér forrén de &ar
dar. Livet blir aldrig mer detsamma. De anhtrigas situation kan metaforiskt beskrivas som att
bli drabbad av en tropisk orkan, med den risk for férddelse som en sédan medfor.®* Orkanen
byggs upp successivt, tills den intar sin karaktéristiska form, hotfullt avtecknande sig mot
horisonten.®? Med dess kraftiga virvelstorm forstér den stader, samhéllen och dodar
manniskor dér den drar fram. Livet foréndras dramatiskt. Metaforen anvénds i avsikt att
levandegéra det empiriska materialet, att fa det att tala. Det géler bara for dem att endera
forsoka folja med och anpassa sig eller att ge upp. Nér allt kdnns sorgligt och tragiskt, kan de

59 Detta tar g manga uttryck t.ex. i form av de skriftliga presentationer man ser i samband med de nérstdendes vérd (beskrivningar av den
nérstdende som person och dennes livshistoria férekom t.ex. vid en vardenhet i England), eller i forsok att ursskta den nérstéendes
uppforandei olika sammanhang (som t.ex. i den anhdrigs anteckningar som jag tagit del av, vilkavar riktadetill personal i olika
sammanhang).

60 Citatet & frén en anhérig i grupp 1.

61 Metafor & ett bildligt uttryckssitt dar likheter eler inre dverensstammel ser motiv erar att en foreteel se (sakledet) byts ut mot ndgon annan
(bildledet). Att kallakamelen for "6knens skepp” & ett klassiskt bruk av metafor (Nationalencyklopedin, 2000). Enligt Asplund (2002)
kannetecknas en metafor av det faktum att den & en metafor d& den bokstavligen inte & vad som uttrycks med den. Asplund menar att
metaforens kraft & dess kognitivainnehdl. ”Metaforen “hyvliaav” & inte kognitivt tom. Det & inte samma sak att siga “starkt
tillréttavisande” som att siga “hyvlaav’; metaforen ifréga gor en kognitiv skillnad.” (s. 110).

62 Se http://www.stenso.nacka.se/klasser/projekt/ecmvader/Orkaner.html. Jamfor det skrémmande och obehagliga scenario som tornar upp

sgfor den anhdrigai fallstudien.
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anhorigas situation liknas vid att sta infor en avgrund, eftersom deras tillvaro, vilket kommer
till starkt uttryck i fallstudien, karaktériseras av kaos; problemen kring fadern hopar sig och
hans demens dominerar dygnets alla timmar.%® Situationen & obehaglig, skrammande,
mardromdlik och livsfarlig. Férutom den oordning som i realiteten rader, rader oordning
inombords i en for dem béda ohéllbar situation. Aven andra anhdriga kanner sig sorgsna over
det tragiska ode livet haft i beredskap for dem och uttrycker en sorgsenhet Gver de narstaendes
situation, som de egentligen vet mycket lite om. De upplever tvivel om hur de nérstdende
egentligen upplever sin situation och hur de egentligen har det. De kastas mellan fortvivian
och hopp, &en om det &r fortvivlan som utgdr grundtonen och férgar tillvaro svart. Sveket &r
de anhorigas osynliga borda, vilket tar sig uttryck i de samvetsforebréelser och samvetskval
de anhoriga lider av d& de t.ex. kanner att de handlat orétt och svikit dem de lovat levai lust
och nod med livet ut eller mot de som fostrat dem som barn. De anhériga ger pé olika satt
uttryck for sin vrede, sorg och vanmakt.

Frégan om den nérstdende trivs eller inte finns ocksa standigt narvarande. Aven om den
narstaende uttryckligen sager "Har trivs jag”, sdinfinner sig tvivliet om det verkligen &r s
speciellt nar den narstdendes humor vaxlar. Det upplevda sveket fran de anhorigas sida tar sig
aven det olika uttryck, som i en anhorigs egen distansering till makans reaktion. Det
framkommer att maken Gvervager om det Gverhuvudtaget & sa att han ska fortsétta att besoka
sin hustru, eftersom han tror att det istéllet kan stéra och oroa henne, vilket ska ses mot
samme mans uttalanden ”...jag har ju anda dyrt och heligt lovat att hdlla ihop livet ut och nu
sviker jag”. Den som lyssnar kan ana det kaos som &ven tycks réda inombords. Likasa det
faktum att han anser, att det trots att det & skont att han f&r en forklaring till det som hander,
fortfarande "kanner sig fortviviad”. | foregaende citat uttrycks makens upplevelse av svek och
fortvivlian 6ver detta och han soker en ursakt genom att hanvisa till hur andra dnda anser att
han handlar rétt. Aven den som, liksom han, utét sett & Gppen mot andra och beréttar om sina
kanslor kan inombords uppleva ett kaos.

Kvinnai fallstudien tanker mycket pa arftlighet, da &ven farmodern drabbades av demens, och
det skrammer henne si mycket att det paverkat hennes val av livsstil och levnadsvanor.
Andra, som en av sonerna i studien, uttrycker ocksa denna radsla. Han tanker speciellt pa
vilken betydelse arftlighet har for honom sjalv och hur det ska paverka hans framtid, ung som
han & med fru och barn.

Det kaotiska uttrycks &en av en ung kvinna, dotter till en man som drabbats av demens redan
vid femtio &rs &lder, med foljande: "Det & som en cancer i familjen”. Hon beréttar hur upp
och ner allt &r. De dagar hennes far mar bra, mér hon bra. Andra dagar blir hon deppig, grinig
och ledsen och orkar inte ens med sin pojkvéan. Hon uttrycker sin besvikelse med orden®

”...man har ju en pappa dar och sd & han plétsligt en annan person. Man blir ju besviken for s& hér hade ju inte
jag tankt mig... jag hade ju rékna med att allt skulle vara som vanligt — att han skulle jobba och spela golf som
vanligt pa somrarna och han skulle bli en morfar som var ut och fiska och kérde bil — allt. Det & ju si att man
planerar for framtiden och s blir det helt annorlunda... jag undrar om man sjalv kommer att brytaihop en vacker
dag.”

63 For grekernastod kaos (chads) bl.a. for avgrund. For egyptiernadaremot var kaos den potentiella ordningen (Nationalencyklopedin,
2000). For kinesernainnebér kaos béde kris och méjlighet (http:/Avww.opportunitydistribute.com/| mages/symbol jpg).

64 Johansson & Fagerstrém, 1993.

65 Citatet & fran den anhérigai grupp 3.
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Hennes situation kan beskrivas som kaotisk bade hd och nu men avspeglas dven i hennes
framtidsbild som ”...jag kommer att bli ett psykfall...&r suk jamt nu for tiden”. Anda tvekar
hon inte att pata sig ansvaret for fadern, eftersom hon kénner at hans stuation & hennes
ansvar. Vad som framgar fran flera citat, som gett substanstill betydelseféltet, & de anhorigas
stravan att §alva ge de narstéende en majlighet att fa leva medan livet pagér, dven om - ller
kanske just darfor - de drabbats av demens.

Uppgivenhet

N&r narminne, omdoéme och intresset for att se valvardad ut eler nar de narstéendes
handlingsmonster férdndras uppvisar de anhdriga uppgivenhet. Likasi ndr de narstdendes
intresgg for och formaga att engagera sig i vad som hander runt dem eller sina anhériga
avtar:

”...han har precis ignorerat mig, fértrangt mig och han ser mig inte sa varfor jag ska aka upp for det forstar inte
jag. Han hejar inte p mig, tittar inte pad mig, pratar inte med mig och forsoker jag prata med honom lite forsiktigt
savill han inte forstananting.”

De anhdrigas uppgivenhet framtréder ndr de uttrycker sin sorg och besvikelse Gver att livet
inte blev som de tankt sig. Manga orkar inte langre gora rétt for sig eller formér inte langre
hélla det aktenskapliga |6ftet de givit varandra och det existentiella begéret efter liv hotas.

De anhoriga kanner sig & den narstdendes vagnar som en belastning, som en térande del av
samhéllet da de narstdende inte blir sedda. Ingen lyssnar pa dem. De blir inte respekterade och
inte heller tagna pa allvar. Den kamp de fér, f6r den egna och de narstdendes identitet gor dem
nedbrutna och modféllda.

De tvingas ge upp i kampen for de sina. Att tvingas se pa hur en kar make blir placerad i en
sjukhuskorridor, trots att denne vid ankomsten & medvetsds, upplevs som en svér
krénkning.®” Det var enligt hustrun "s& fruktansvért férnedrande’. Denna hustru blev
ifrAgasatt nér hon ville félja med sin man i den ambulans som skulle transportera honom ner
till ett regiongukhus. Hon kdnde sig uppgiven nér personalen varken brydde sig om hennes
man eller om henne. Denna uppgivenhet aterspeglas da hon berdttar om hur personalen
bestamt att de ska ta bort hennes man ur respiratorn ”...vare sig vi vill éler inte. Forst s
fragar dom vad vi tycker och sd har dom redan fattat besutet.” Den anhoriga patalar det
opsykologiska i att bete sig pa detta sitt. Eller i det sitt pa vilket personalen ger henne daligt
samvete nar hon véljer att sova hemma istdlet for att vaka hos maken. En annan anhérig
beskriver en uppgivenhet av en nagot annan karaktér, den om striden om ekonomi. En del av
de anhtriga tvingas ge upp sitt liv och "gé frén gard och grund”. Anhériga framhaller &ven sin
uppgivenhet Gver de logner som sprids om deras narstdende, tex. i form av osaklig,
krénkande dokumentation:®°

”...och sen det dom skrivit i journalen — nej usch. Det finns en ...pa...sjukhus. Hon har skrivit...sd egentligen
skulle jag siga & henne att s hér skriver man inte for det hér har vi inte pratat om. Det stér bl.a. att pappa slagit

66 Citatet & fran den anhorigai grupp 4.

67 Citatet & fran den anhdrigai grupp 4. Maken, som trots en diagnostiserad nackruptur arbetade av och till - férutom d&han 18g tills sings
p.g.a huvudvérk, blev halvsidigt forlamad efter att pl6tsligt blivit medvetsdsi hemmet. Forst efter helgen kommer denne man, som blev
inlagd pa |6rdagkvall upp pa avdelning. Samma dag blir det iltransport till...p.g.a. en dlvarlig férandring som upptécktsi hjarnan, vilket
visade sig vara ett brustet aneurysm.

68 En anhorig, vars man véardas for en annan diagnos &n demens.

69 Citatet & frén en anhérig ur grupp 2.
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mig och det har jag aldrig sagt. Jag har sagt att jag har varit r&dd for han har varit aggressiv. Det & hemskt att det
star att han slagit mig fleraganger nér det inte & sa...”

De anhoriga uttrycker ocksd sin uppgivenhet nér deras narstdende tvingas flytta runt pa
gukhus mellan olika avdelningar och rum, mellan olika sukhus och mellan olika boende,
emedan de & medvetna om att vad en som drabbats av demens framst behéver & lugn och ro
for att kunna kénna trygghet.

Utgdende frén de anhdrigas utsagor om avsaknad av vard sd framstd&r véard ur ett
anhorigperspektiv som att fa hjdlp att forstd vad som hander, nér deras nérstéende drabbas av
demens.”® V&d innebdr ocksd att vérdare forstdr och respekterar de anhérigas kanda av
ansvar och behov av att kunna paverka de nérstdendes situation, dven nar deras narstaende
vardas av andra an dem gjdlva. Att de néarstdende tillats bo i deras nérhet framstar som viktigt
for de anhdriga. Varden innebér forutom avlastning och trygghet for dem sava, en sakerhet
for de narstdende. Den innebér att vardarna underlattar de anhérigas situation sdvida de sjalva
inte kan, vill eler férmar, sa att de anhdriga inte |amnas ensamma och utanfor, utan far hjdp
att bringaordning i det kaos som réder.

Anhoriga uppmérksammar om vardarna bryr sig om deras narstdende eller inte. DA & det de
sma detaljerna de lagger marke till. Viktigast &r att de narstdendes integritet bevaras och att
deras identitet bibehdlls intakt, att de beméts och behandlas som méanniskor. Genom detta
bevaras @ven de anhtrigas vardighet. Det framstdr ocksa som viktigt att vardarna ser och
bekréftar de anhorigas upplevelser, men dven att de visar att de forstar de anhoriga i det
lidande det kan tankas innebéra att se sin far eller sin dskade do successivt eller att leva
vidare med kéndan av att inte ha varit den bror "man borde ha varit”.

| det abduktiva steget blir det mgjligt att forstd och beskriva utanforskapets tillvaro i termer av
lidande, vard och hdlsa. Ur datamaterialet framstér att de anhoriga for en kamp mot det
onda.”* Fokus for deras kamp &r ett vardigt liv for en far, utsatta manniskor i alméanhet eler
for sin egen del. Den utgdr fran krav pa rétten till mansklig vérdighet och att fa leva medan
livet pagar, istdllet for den bristande forstdelse de moter och radslan for repressdier de
beskriver. De férmedlar sdvél skam- som skuldkénslor liksom en kansla av maktloshet. "

De anhdriga ger uttryck for sin otillrécklighet, endera som make/maka, som barn, som syskon
eler som ndra van. De forma inte mer. Deras tillvaro karaktariseras av ett lidande i
ensamhetens utanforskapstillvaro av framlingskap, kaos och uppgivenhet nar vanvéard forstor
och orsakar lidande béade for de nérstdende som fér de anhdriga. " De anhdriga kan beskrivas
lida pa samtliga av lidandets nivéer, fran att ha lidande till den vardandeniva dér livslidandet
aterfinns, sdsom knutet till deras vara-i-varlden-varo.”

70 Jr. Gadamer, 1975, Pamer, 1969, Soderlund, 1998, 2003. Avsaknad av vard innebér i denna studie avsaknad av vérdande sdsom det
beskrivs av Eriksson i Vérdandets idé (1979/1988) och i de grundantaganden om hélsa, lidande och vard som Eriksson utvecklat (1979
2003).

71 Xr. Eriksson, 1994, Lindholm & Eriksson, 1993, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000.

72 Jr. Soderlund, 1998. Patienter som mater van-vard kanner maktldshet istéllet for paverkansmajlighet och likgiltighet istéllet for mening
medochhelhet i livet.

73 Jir. Halld6rsdéttir, 1996a, Soderlund, 1998.

74 Xr. Eriksson, 1994, Lindholm & Eriksson, 1993, Séderlund, 1998, Wiklund, 2000.



De abduktiva teserna

- De anhdriga lider nar deras eller de nérstdendes vardighet kranks, nar de anhdriga erfar skam
och skuld eller nér de tvingas varai en kaotisk tillvaro. Lidandets kamp uttrycks i deras kamp
for harmoni och efter gemenskap istéllet for en tillvaro dominerad av utanférskapets kanslor
av ensamhet, olust och illabefinnande.

- Vérd for anhoriga innebar att de mots av forstdelse och med en bekraftande hdllning. D&
kannetecknas deras tillvaro av kénslor av samhorighet och gemenskap, och det lidande som
kranker deras vardighet och sargar dem som manniskor lindras.

- Halsa for de anhdriga innebér att inte tvingas vara i ett ensamhetens utanforskap utan att
bjudas in att delta i och dela den gemenskap, som formér formedla kanslor av valbefinnande
och lugt.



” Forsta kvélen somnade jag alltsai
sanden manga hundra mil fran bebodda
trakter. Jag var 1angt mer ensam och
Gvergiven dn en skeppsbruten paen
flotte mitt ute i Atlanten.”

Antoine de Saint-Exupéry

Tillvaron i ett ingenmangand

Nedan beskrivs tillvaron i ett ingenmandland. Forfarandet, vad géller generering av detta
universella tema, & detsamma som for Utanforskapets tillvaro och Gemenskapens tillvaro.
Tillvaron i ingenmanslandet markerar den tillvaro som utgér figur 4:s mittfat vilket kan
beskrivas gransa béde till Utanférskapets tillvaro som till Gemenskapens tillvaro. ™

De anhoriga tvingas ménga ganger ensamma inse och mota det som obevekligt hotar dem
Nér livets trad brister hamnar de anhoriga i en djup uppgivenhet, ndrmast en Sorgeprocess,
ensam utanfor livet gavt - trots ndrvaron av andra. Deras tillvaro karaktériseras av ett totalt
morker. Det kdnns svart for de anhdriga néar deras narstéende lever i sin egen véarld, en véarld
dit de galva inte kan n& Men vérst syns det vara att tvingas st pa sidan om och ”...se en
manniska bli sdmre hela tiden” och inget kunna gora eller att inte kunna trésta nér ingen trost
finns att ge:"®

"Det som var vérst i borjan var att hon sjalv hade insikten om att hon holl pa att bli sjuk och forsoka trosta utan
att ha nagon trost att ge...Det var det svaraste att hon sjdv var medveten om vad det handlade om. Hon grét
manga ganger och tyckte att varfor skulle just hon drabbas av det hér. Att kunna se att man skulle ha ett sant
minne av sin mor. Att allt det som har varit pa nét sitt bara férsvinner. Att man bara kommer att minnas det
trékiga och det svara som hon har framfor sig och som vi alla skagaigenom d&”.

Att vara den som stdr vid sidan om livet i den mardrém som tar form ur de anhorigas
beréttelser kan karaktériseras som att bestka ett ingenmansland i det egna livets sfar och
bilden av ett ingenmandand, tar form. Héar finns skuggor av det liv man drémt om, men som
inte blev. Har finns saknaden av en livskamrat, en samtalspartner, en dskad som alltid stétt
vid ens sida och som delat de intressen man haft. Har finns saknaden av den person som
dskat en - fast man fortfarande har varandra har man det &nda inte. Manga lever ofrivilligt
tskilda eler lever i den saknad som kvarstér efter den forédder man haft, da de, fastan de
anda lever, inte langre kénner igen en eller minns en. Man blir ensam kvar, ingen att dela
minnen med av det som en gang var och vem man & och livet ekar tomt fran den absoluta
ensamhetens véaggar. De kénner sig fortvivliade, forskjutna och Gvergivna;, ensamt en-samma.
De stker darfor stod och trost for att fa lindring i sitt lidande. En del kampar vidare, andra
orkar inte utan &r totalt uppgivna.

De anhériga tar pa olika sétt farval av det liv som varit. Darmed kan de anhérigas situation,
karaktariseras som en oandlig sorgeprocess bade Gver den nérstéende de forlorat och over sitt
eget liv. Tydligast framtrader detta som de dvergivnas grét; hos de man som kénner sig

75 Se sidan 68.
76 Citatet nedan hérrér frén en anhorig i grupp 2.
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dvergivna, de kvinnor som gréter éver den man de forlorat, den dotter som gréter dver den
mor hon forlorat och den unga kvinnan som sorjer, béde for sin egen och for sina of6dda
barns skull, den far som adrig far bli den far och morfar hon sett framfor sig. Trots att man
lever sida vid sida, sorjer de den narstdende som denna/denne kunde vara, som att sorja en far
fast denne lever for att forbereda sig pa det som & oundvikligt. Eller som hustrun till den
make som sorjer honom medan han annu lever, eftersom han dodférklarades men inte dér
trots att han tas ur respiratorn. Hit fors &ven den man, som efter beslut av andra, frantas ratten
att bestamma och tvingas istéllet leva vidare pa deras villkor, sorjer sin livspartners 6de.

| det ingenmansland som skissats i figurens mitt &erfinner vi granssituationer med absolut
ensamhet, dvergiven av alla manniskor, livet och Gud. Ensamheten kan rymma en oro infor
den egna framtiden, som for den man vars béda foraldrar drabbats av demens, en oro vi &en
ser hos den anhérigai fallstudien men &ven hos det barnbarn som sett sin farmor bli dement.””

De anhoriga passerar flera dimensioner héar och nu, frén sin egen varld till den dementes varld
men &ven en hér och nu vérld i forhdlande till en d& och en sedan. For att nd den dementes
varld behdver de tillfaligtvis vandra emellan denna och sin egen vérld och tidvis &en lamna
den. | olika situationer ska man ensam forma hantera saval sin egen som den dementes varld —
samtidigt. Denna situation & begrénsad till de anhdriga. De & de som léamnas utanfor de
narstdendes och vérdares gemenskap. De anhoriga kan varken uppleva eler forstd den
narstéendes eller vardarens vérld. Inte heller kan vérdare eller de narstdende uppleva eller
forsta de anhérigas. Livet har och nu formas i relation till de anhorigas och de narstaendes
tidigare liv och de anhdriga tvingas sedan, manga ganger ensamma, se framtiden an.

Manga av de anhérigas situation préglas, forutom av otrygghet, av total fysisk, psykisk och
social utmattning av att standigt vakta och vaka; att aldrig fa vila; aldrig fa en hel natts somn,
varfér man inte ens orkar umgds med andra. De anhériga drar sig istéllet undan. De
narstéende har pé olika sétt blivit till en borda for de anhoriga. De lever i en situation som kan
beskrivas som; en mardrém. De har ingen kontroll éver sin eller de narstdendes situation. De
anhoriga &r oroliga for att nagot ska handa deras nérstéende, att de skadar sig p& nagot Sétt; att
de faller i trappor eller cyklar omkull eler att de, som i fallstudien i oforstand klipper i

elektriska ledningar. Det inger bade " en osakerhet och otrygghet”, vilket har sin motbild i nar
den anhdrige istéllet ger uttryck for att de genom sina insatser kénner att de utgdr en "trygghet
for’ deras nérstéende.

Frén de anhdrigas utsagor, som tillforts detta betydelsefalt, framstér ett djupt existentiellt
lidande, vilket karaktériseras av resignation. De orkar inte ens gréta. Eller si reagerar de med
att ta avstand fran det de inte forstér, dler s ger de upp. En ung kvinna beréttar om sin brors
situation som anhérig i féljande ordalag:"®

”... for ett halvér sen kom han till...och tog reda pa av l&kare, for han har inte velat fa reda pa for han & radd for
det. Han kan inte acceptera det. Men efter att han har tréffat 1&kare s& har han fétt béttre forstdelse men han &
knéckt 6ver det— det & han. Men han forsoker gora det basta av det...Men han &r ju som mig—att ena dan s kan
man acceptera men andra dar s& kan man bli tokig.”

For kvinnan i fallstudien syns tillvaron sd svar att hon inte ens vagar tanka tanken eller kénna
kanslan. Men man kan &ven urskilja den l&ttnad hon formediar nér hon kénner att ndgon delar
hennes borda. Ingenmanslandet karaktériseras darfor av dess kontraster, endera lider de

77 Anhdriga ur grupp 2 . Mannen, som & ca 35 & & gév gift och har tvd barn. Eller barnbarnet som gjév har en liten dotter (anhorig ur
grupp 2). Hon & den som & férmyndare for sin farmor och den som skater kontakten med vérdcentrat dar hennes farmor bor.
78 Citatet & frén den anhérigai grupp 3.
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anhoriga eller sa formar de na forsoning i betydelse av att de, liksom fallstudiens anhoriga,
kan tillskriva lidandet en mening. Har pagar en kamp, kampen for att Gverleva, kampen
mellan hoppldshet och hopp, mellan dod och liv, fran framlingskapets kaos mot harmoni och
samhorighet, fran en forlamande trotthet som omintetgor alt till en mojlighet att komma
vidarei livet. Vad som da framstér som avgérande &r att nagon delar de anhorigas bordor och
deras ensamhet, fran att nagon vagar se och bekrafta deras lidande till att ndgon orkar lyssna
pa dem och som dessutom formér ge trost, stoéd och varme s att de orkar axla den uppkomna
situationens krav och klara nya utmaningar i livet. Mot orkanmetaforen blir det forstaeligt att
ingenmansandet dven kan vara av varde for att fa utrymme att vila ut i sitt lidande och tid att
sorja for att sedan orka kampa for att dtervinna livet. Det senare kan da beskrivas som att
befinna sig i orkanens 6ga. | orkanens mitt, innanfor dess danande, valdsamma och virviande
vind och det kraftiga regnet finns en lugn och vilsam plats. Ingenmanslandet kan d& beskrivas
endera som hot eller som mojlighet.

Anhorigas utsagor om sina upplevelser av avsaknad liksom narvaro av vard ger foljande
konklusion. Vé&rd innebér att respektera de anhorigas behov av att sorja, av att tafarval av det
liv som varit och av det liv som inte blev som man dromt om. Vard innebér att inte Gverge de
anhériga utan att vandra vid deras sida, ibland symboliskt barande de anhdriga igenom de
svéraste stunderna och ta med dem in i den gemenskap som formas av méanniskor
tillsammans. Det innebdr ocksd att se och foérstd vérdandets potential utgéende fran de
anhorigas beskrivningar av de vardande handlingar som formar ge bekréftelse av deras
lidande, att ge trost och stéd och visa forstéelse for den fortvivian man har att som anhérig
inte altid gav kunna, vilja eller forma mer & man har gjort.

| det abduktiva steget blir det d&ven majligt att forstd och beskrivatillvaron i ingenmansandet i
termer av lidande, vard och hdlsa. Detta kan forstds och beskrivas som en mardromslik
tillvaro mellan ett utanforskap och en gemenskap, i betydelsen av att leva som i ett
ingenmansland.” Att vara anhérig bar den absoluta ensamhetens prégel, om ensamhetens
kansla aldrig sviker.®° De anhériga & démda att leva i ett ingenmansland tills de méts av
gemenskapens samhdrighetskansla. Om detta inte sker tvingas de leva i ett utanforskapets
tillvaro karaktériserat av kaos, uppgivenhet och framlingskap. De blir trots ndrvaron av andra
— ensamma i djupaste mening.®! Har framtrader ocksi deras hjélploshet parad med den
indignation de kanner nér de kanner de narstdendes sméarta och skam. Eftersom de inte
upplever sig kunna gora ndgot & det som hander, & det enklare att ta sin tillflykt till
fornekande. De ryggar tillbaka omtécknade och skrémda av det som hénder.

De anhériga lider och dér, i den betydelse Eriksson lagger i lidande som en ddende process.®
Lidande som fenomen innebér en krénkning, om man upplever sig ensam i sitt lidande. Om
andra dessutom ifragasatter sorjandets legitimitet kan lidandet upplevas outhardligt. Daremot
kan méanniskor uppleva sdvdl mening i som med lidande om de moéter ett vardande
forhallningssatt, i betydelse av att bli tagen pa allvar, respekterad och vard att lyssna pd.®® Nar
de anhériga sager att "ingen som inte drabbats vet hur det &” bor detta respekteras. De har
lidit s mycket, burit s mycket ensamma.

79 Jir. Kasén, 2002 med referenstill Holst, Edberg & Hallberg, 1999. Aven Holst, Edberg & Hallberg beskriver risken for
Overgivenhetskandor hos patienter.

80 Jr. Lindstrom, 1995.

81 Jfr. Eriksson, 1987a, b, Lindstrém, 1995,

82 Eriksson, 1993, 1994.

83 Eriksson, 1993, 1994. Av Fredriksson (2003) beskrivet som ett vardande samtal.
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De abduktiva teserna

- De anhdriga lider nér de totalt utmattade upplever sig 6vergiven av ala méanniskor, livet och
Gud, ensam kvar med saknaden efter sin narstéende och det liv som varit - men &ven efter det
som kunde blivit, utesténgd fran den narstdendes okanda vérld.

- Véardares ockupation av ingenmandandet kan gora det mgjligt for de anhdriga att f& méta
vardande i betydelse av att nagon vagar se och bekréfta deras lidande, dela deras ansvar, deras
bodrdor och deras utanforskap samt ge dem det utrymme och den tid som behdvs for att skapa
mening i och med lidande.

- Halsa innebér for de anhdriga att né lindring i sitt lidande sa att de formér samla den kraft
som kravs for att aererdvra livet och aer fa fornimma kansor av gemenskap och
samhorighet.



”Om natten skall du se pa
stjdrnorna...De kommer att vara dina
vanner alihop. Och sd skajag ge dig en
géva...Manniskor har stjarnor som &r
av olika dag. De som reser har
ledstjérnor. FOr andra ménniskor &
stjarnor ingenting annat dn sma ljus.
For de lérda & de problem. For min
afférsman var de guld. Men alla de dar
stjarnornatiger. Du skall fa stjarnor
som ingen annan har...Du fé&r stjarnor
som kan skrattal”

Antoine de Saint-Exupéry

Gemenskapens tillvaro

Nedan beskrivs gemenskapens tillvaro och de dari ingdende betydelsefalten. Dessa verifieras
med citat fran nagra av intervjuerna med de anhériga. Forfarandet & detsamma som beskrivits
for Tillvaron i ingenmandandet och for Utanférskapets tillvaro. Gemenskapens tillvaro
omfattar harmoni, livskraft och samhérighet.

Dottern i fallstudien inbjuds att, férutom att dela vardarnas och den narstdendes gemenskap
dven deltai den pasinavillkor. Ur den anhdrigas utsaga framtrader en samhdrighetens kanda,
som ett slags beskydd for den anhoriga. Denna solidaritet aterspeglas @ven ndr hon beréttar
om den vard fadern far och det bemétande hon gélv far, av sdvéd naturliga som professionella
vérdare. Forutom kandan av gemenskap som ndgot utdver det vanliga & det viktigt for de
anhoriga att deras narstéende verkar trivas. Detta framkommer, forutom i fallstudien, &ven i
foljande utsaga:®*

"Dom bryr sig om och finnsi gemenskap nér man kommer dit. %> Nar man kommer sasitter allai det har rummet
och samvaron & ndgot extra tycker jag. Dom verkar inte sd ensamma dom som bor dér for det & altid nan som
surrar runt dar och som sétter sig med dom och pratar...”

Nar den narstéende sager sig kdnna saknad, och vill komma hem, &r det skont for de anhdriga
att veta att den narstdende far den vard som behovs och att denne fér ta del av en dags
gemenskap — &ven om den sker pd andra villkor 8n om den narstdende sjdv skulle ha valt
umganget, platsen eller situationen.

Nagra av de anhoriga soker gemenskap i olika gruppkonstellationer, som samtal sgrupper,
anhoriggrupper eller andra grupper, eler i barn och barnbarnen — om de har n&gra. En av de
anhtriga som ddtar i anhériggrupp formulerar gemenskapens villkor som att kénna sig
delaktig. AnhOriggrupper ser ut att vara ett sitt att nd en gemenskap som ger de anhoriga
trygghet, &ven om gemenskapen formas utifran nagot annorlunda villkor 8n annars. Dar far

84 Citatet & fran en anhrig i grupp 2.
85 Det sirskilda boende hennes far bor pa.
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man héra manga, som har varit med om liknande, beratta. Detta gor att de kanner sig tryggare,
anser de anhdriga. Andra dter sbker gemenskap i kretsen av sina arbetskamrater och i en for
dem vakand och hanterbar arbetssituation, eftersom man behtver ha annat att tanka pa
Arbetet kanns d& meningsfullt, ndgot man beharskar och darfor gar till med gladje. |
gemenskapen finns trygghet. Dar finns ocksa gladje.

Ur de anhtrigas utsagor framstdr sammantaget behovet av att vidga sin tillvaro mot intressen
som sté&r utanfor den situation de befinner sig i p.g.a. den narstdendes hélsohinder. Man
framhaler dven betydelsen av den gemenskap de fortfarande delar med varandra och med
gemensamma vanner trots den nérstdendes inguknande. De anhtriga berdttar ocksa att de
méarker att de dementa ocksd verkar ha behov av och sjélva skapar en gemenskap med andra
manniskor, &en om den utformas annorlunda an vad som vanligtvis forekommer. Detta
uttrycks i foljande:®®

"Ja, det som vi har uppfattat s har hon trivts valdigt bra, liksom avgransat omgivningen. Men nu sa har hon
tydligen behov av att vara med manniskor si hon gér ut i dagrummet och l&gger sig pa den dar soffan bland
alla...det var ovantat att hon gick ut och lasig bland alla som hon inte k&nde runtomkring. Det verkar ha véxt det
dér behovet att hanan i narheten.”

| de anhorigas beskrivning framtrader en bild av en négot annorlunda formad gemenskap,
béde for dem gdva och for deras narstdende. Aven om man tréffas s & ”det inte mer samma
gemenskap pa nat sitt”, framforallt darfor att man inte 1angre kan diskutera med varandra som
man har gjort tidigare. Man kanner sig, som anhdrig, radvill i sitt sit att beméta sin
narstdende. Samtalen dem emellan pdtaas bli sdvdl osammanhdngande som
verklighetsfranvanda. Men via andra manniskor, endera via vérdarna eller via de narstdendes
medpatienter f&r de anhoriga ett indirekt tilltrade till en gemenskap med sina nérstéende. Ur
de situationer som beskrivs av de anhériga, framstér hur de skapar en annorlunda gemenskap
och ett annat sitt att leva med sina narstdende. De anhérigas hela livssituation paverkas, frén
att det t.ex. var den néarstdende som forut var den som skétt dem och/éller barnbarnen sa &
situationen nu omvand.

Man lever som anhorig bade hér och nu, men med framtiden standigt narvarande, genom de
tarkar som vacks né& man paminns om hur det kan bli - &ven for en galv. De stunder som de
narstéende kan skapa av gemenskap verkar darfor framsta som viktiga for ala inblandade,
frén en makes kansa av gemenskap med sin hustru nar hon siger ”...att nog &r det skont att
man har egna som kan skéta om en...”, till att fA dela sin makes sistatid i livet. Ensam kénner
sig inte heller den anka som kénner sin déde mans ande som att "han finns med i
gemenskapen.”®’ De anhériga som ger uttryck for att bli trostade, av konkreta eller abstrakta
andra, verkar bade trygga och starka. De kan beskrivas bli bade accepterade av andra och
raddade tillbaka till livet utifran att de delar de fler-sammas gemenskap. Kandan av
gemenskap ser sammanfattningsvis ut att formedla en kénsla av trygghet och gladje, vilket i
sig troligtvis innebér en mer harmonisk tillvaro fér de anhériga.

Harmoni

De anhtriga ger uttryck for harmoni nar de siger sig kanna ha majlighet att paverka vérden
for sina narstéende, eller nér de ser hur varden fungerar tillfredsstéllande for deras nérstéende
SA att de trivs och mé& bra. Det underléttar for de anhdriga att fortsitta med det liv de lever, i

86 Citatet & fran en anhrig i grupp 2.
87 Den anhdrigai grupp 4.
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motsats till nar de narstdende - nar de anhdriga tvingas vérda sina nérstdende dygnet runt -
upplevs som en borda for dem. De anhdriga anser, trots att de tycker att vardarna ™ gor sa gott
de kan,” att "riktig vard kan dom inte fa annat n av en anhdrig...” Utifran detta framstar det
hur betydelsefullt det vore for anhoriga att fa kénna trygghet med vérden av sina ndra, nér de
anhdriga sdva inte kan, vill eler orkar varda den nérstdende for att de ska kunna kanna
harmoni.

Né&r fallstudiens anhdriga mots av kérlek och omtanke om fadern, ger det henne sammanhang
och trygghet och hennes lidande lindras. Ur kaos uppstér ordning, de aerfar sina roller och
hon uttrycker tacksamhet Gver att nagon delar hennes ansvar - &ven om detta inte upphdr s3
forandras det. N&r de anhdriga upplever mening och sasmmanhang i livet lindras deras lidande
och de tillats leva i harmoni med livet. En anhoriga uttrycker detta nar hon berdttar om sin
tacksamhet Gver att dar finns en vacker, lugn och fin omgivning med stor tradgard och en
vacker utsikt dar den nérstéende bor, vilket trots avstandet dem emellan uppvager detta. Nar
de anhdriga kanner att det anda - manga ganger forst efter ett flertal olika alternativ - ordnat
sig pa basta st for deras narstéende och att denne/denna f&r den vard de anhoriga anser & bra
framstar en mer harmonisk tillvaro an nar kaos rader kring dem, deras narstdende och den
framtid som vantar dem. N&r de anhoriga & ndjda med varden uttrycks vardet av att de som
vardar & engagerade i vad de gér och har det tdlamod som kravs for att arbeta med dem som
& dementa. De anhdriga lyfter fram nodvandigheten av att vardarna bryr sig om och &r snélla
mot deras narstdende och att de nérstdende behandlas, beméts och respekteras som de
manniskor de &, trots sin funktionsnedséttning. Det & en omsorg som &ven inkluderar och
berér de anhériga, vilket tolkas vara av betydelse for dem och darfor fors till betydel seféltet
harmoni. Detta uttrycks bl.a. i féljande ordalag:®®

”...man lever med dom,89 pratar mycket med dom och...bry sig om pé ett annat sétt...|agger manken till for att
man ska trivas och ma bra dar borta och dven for oss anhériga...att dom & sa snédl mot honom d&, nar dom
héller p& och siger att det har gér ju sd bra. “Du & sa duktig”, och dom uppmuntrar honom, och férsoker i alla
fall. Dom skulle ju kunna visa sig sur men det gor dom inte. Jag har aldrig hort ndt sant. Jag tycker att dom har
véldigt med t&lamod med han — eller med allihop. Jag tycker att dom skulle bli sa trétt pa dom ibland. Dom far ju
saga &t dom och saga at dom helatiden och det & som att prata med en vagg.”

Likasd, nér en anhorig beskriver att " det kanns branér han var ngjd” tillskrivs denna en kansa
av harmoni. Det verkar ocksa som att de anhoriga har utarbetat en strategi for hur de ska
hantera de situationer som uppkommer, s att de och deras narstéende inte behdver réka i
konflikt. De menar att &ven en som & dement verkar behdva "férnuftiga forklaringar”, kénna
igen sig i omgivningen och i de ansikten de méter och kanna att alt fungerar pa basta sét.

Anhoriga beskriver ocksa hur viktigt det & for dem att fa uppleva att, nar de ringer och frégar
efter sin narstdende sa vet vardarna vem denne &r, de nérstdende, liksom de anhdriga séva, &r
kanda av dem som vérdar. Detta tolkas som att denna anhoriga uttrycker en kénda av
harmoni i motsats till vad som formedlas i foljande; "forut grét jag altid nér jag satt mig i
bilen...”. Planerna hade varit att tvangsflytta en narstdende men den anhdriga kampade mot
genom personligt bestk, telefonkontakt och skrivelser till beslutsfattarna®® Mot den

88 Citat et &r frén en anhdrig i grupp 2.

89 Vardarna pa det sirskilda boendet lever med den nérstdende och dennes medpatienter, min kommetar.

90 Hur den anhdriga sig pa denna tvangsforflyttning &terges med féljande utdrag " ...vi behandlahonom samre &n vad man gor med de
vérgtabrottslingar i det har landet, tvangsforflytta han... Det var bara det att dom hade lediga platser dér inom det kommunala boendet”
(Citatet hérror frén en anhérig i grupp 2.)
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bakgrunden blir det forstaeligt att dven citatet ovan kan tillskrivas betydelsefaltet harmoni.
Densamma beskriver ocks& med egna ord vad harmoni betyder fér hennes far:>*

" Jag tror det & mycket béttre att han har en harmoni med sig sjalv, han har varit dar si lange. Han vet vad dom
vet om han, sd han behgver liksom inte skammas langre. Och det tror jag varfor han blev sa paniskt radd for att
byta stélle var att det skulle komma nya manniskor och da skulle han skammas igen for sin bl6ja, for att han
slaskar och for att andra patienter kanske skulle titta p& han och se hur det rinner ur mungipan och se hur &cklig
han var. Sant har han hemskt bekymmer for”.

Mot bakgrund av att dottern berattar hur fadern altid fragar om "han ser acklig ut” blir det
forstadligt att hon gav ger uttryck for harmoni nér hon vet att hennes far inte langre behover
angslas. Nar de anhdriga beréttar om hur vérdare forméar formedla att deras narstéende, eller
aterger sina vittnesmal om att andras narstaende, &r varda att varda, framstér ocksa deras lugn
och kansla av harmoni. Det intrycket forstarks mot vad som forespeglasi citatets slut:%?

"Det var en dag som jag satt i...rum och horde hur dom héll pd med en annan i ett annat rum. Hon sa varsdgod
och sitt pa toaletten manga, manga ganger och jag tankte kdra ndn” vilket tdlamod. Dom har ju annat som ska
goras ocksa och sd maste dom sta s& dér. Jag tycker att bitradena skéter sig bra— har &minstone, men det ar val
olikaforstar jag.”

Skillnader i vard framstdr fran de anhdrigas jamforelser mellan sjukhus och sarskilda
boenden, ett exempel pa vad som tolkats formedla trygghet, i kontrast till den otrygghet som
inledningsvis ocksa uttrycks, framtrader ur féljande:

"Det var hemskt dar>>...Hon var mer aggressiv dér och jag tror att det forstérde mycke. Hon fick ju inte dta sjlv
heller men det borja dom med 4. g4 at hon skulle trana. Det skulle val 04 sa fort som majligt antar jag
pa...sjukhus. Den uppfattningen fick man. Dom kanske var underbemannade dar ocksa personalen...dom var ju
inne for olika typer av sjukdomar, en viss tid, hér & det ju ett boende. Det tyckte...gsocksﬁ att det forsémrades
myckei...Nu & det harmoni men det har varit en strid pa kniven...”

Att som anhdrig fa kénna tryggheten i att kunna framféra sina onskemdl, liksom att de
narstéende vardas va torde ge en form av harmoni i tillvaron. | de anhérigas visioner om vard
ser man att de vill att deras nérstéende ska f& ha det bra, att de ska kunna fa mojlighet att sitta
ute i en fin omgivning och med tillgang till aktiviteter av olika slag. Nar de anhdriga ges
tillfélle att f& skriva ner hur de narstdende vill ha det och vardarna efterfoljer deras énskningar
kanns det bra for dem. Férhallandet blir det motsatta nér de anhorigas 6nskningar nonchaleras
eller da de ser att vardarna brister i omtanke och omsorg om dem som & beroende av deras
vard. Eller nar hemhjalpen inte formér vara sa flexibel att de nar de anda stédar skulle kunna
lagga in en tvatt medan de and& var i huset.%® Det & det senare som retar de anhériga,

eftersom ndgon maste skota om det nér de nérstdende inte langre kan. Det innebar da att det &
de anhoriga som far arbeta dubbelt.

De anhdrigas strévan att sava ge de narstéende en mgjlighet att fa leva medan livet pagér,
framstdr forutom i fallstudien, hos den make, som dagligen bestker sin hustru, och hos den
unga kvinnan som valt att leva vid sidan av sin far, " eftersom man inte vet hur fort det gé&r”.

91 Citatet & fran en anhérig i grupp 2.

92Citatet & fran en anhorig i grupp 2.

93 Vid akutgukhuset, min kommentar.

94 Pavérdcentrat, min kommentar.

95 En syster till den anhdrige, min kommentar.

96 Vilket & de anhdrigas bendmning, varfor detta anvands hér.
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Frén den sistndmndas tankar framstér att hon vill levai harmoni med sin far s lange det gér
innan han "sitter som ett kolli nasta sommar”. Ovanstéende ger Gverlag vagledning om vad
som ses som viktigt for de anhdrigas kénda av harmoni i tillvaron.

Samhorighet

Framlingskapets mothild utgrs av samhdrigheten. Nér den anhériga i fallstudien berdttar om
hur hon genom vérdarnas och medpatienternas agerande aterfar sin far &ertar ett for henne
ként sammanhang sin form och hon kan [&mna det framlingskap som & okéant for andra, som
inte har en liknande erfarenhet. Nar de anhdriga berdttar om hur deras nérstiende, accepteras
sasom de & - | motsats till att de nonchaleras och inte bedéms vara vérda vare sig behandling
eller vérd, tolkar jag det som att de anhoriga vidrors i sin innersta langtan efter att deras
nérstdende dven ska betyda nagonting for andra, som av lika varde som andra. Aven om de
narstdende sjalva uttrycker hur de for andra skams och inte vill att andra &n de anhoriga ska se
dem i det skick de &r.

Ur intervjuerna framstar hur de anhdriga pa olika sétt kampar med att upprétta bade sin och
sin narstéendes vérdighet i syfte att tillskrivas rétten till samhorighet med andra. For de
anhdriga framtrader ur franvaro av samhorighet begaret efter samhorighet; kanda av narhet
och likhet med andra som viktig och vérdefull for dem. | samhdrighet innefattas en
gemenskapskdnda med sivdl vardare som narstéende. Aven om de anhdriga inte
nodvandigtvis kénner igen en enda av vardarna sa & de dnda ndjda om vérdarna har varit
trevliga och vanliga. Andra daremot har, som sagt, ett behov av att kdnna de narstéendes
vardare till namn och utseende.

Det upplevs av de anhtriga som viktigt att deras narstdende salva far deltai den egna varden,
sa lange som det gar, pa deras villkor och utifran deras mgjligheter. For trots att en nérstéende
t.ex. inte kunde tvétta eler raka sig §av sd kunde denne fortfarande l&sa tidningar och
diskutera politiska handel ser:%’

" Det han dnskade var att diskutera om politik eller ekonomiska fragor och det fick han inte dar och inte nu heller
utom med mig. Fast han var ganska forvirrad senaste sommaren sa diskuterade vi t.ex. kring den har ubaten
Kursk och han visste genast vad det handlade om och hade &sikter om det hela.”

Aven de narstéende formediar pé olika sétt till sina anhoriga hur de har det. En far skrev brev
till en av sina sbner och berdtade om hur han madde och hur han hade det pa sitt
demensboende. Ett boende han egentligen inte ville till nar det forst fordes pa tal. Sonen
menar att: "Det var roligt att han skrev for man forstod hans tankevéarld pé nét sitt.” Citatet
visar pa vardet av att kanna att de béda fortfarande &r delaktiga av varandras varld. Sa lange
de anhoriga kanns igen av sina nérstdende kan de kanna samhorighet med dem, annars verkar
de anhdrigas tillvaro svér, vilket uttrycktes av dottern i fallstudien, men &ven av andrai form
av oro infor att inte bli igenkand av sin nérstdende. Hur viktigt det & att "forstd och kommain
i patientens varld” framhdlls av mer &n en av de anhdriga &en om de inte direkt anvander
samma uttryck som denna. For att det ska vara méjligt méste vardarna ” ... ha ganska mycket
kunskaper”, siger en av de anhoriga. Aven om det direkt handlar om de nérstdendes syn pa
behovet av att vardare har viss kunskap s kan man indirekt forsti och tolka detta som att det
ocksa handlar om bade vilja och formaga.

97 Citatet & frén en anhérig i grupp 2.
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Aven i samhorighetskandan &erfinns gladjen. Det & inte enbart krévande att vara
anhorigvardare till en narstdende, menar de anhtriga. De fé&r ”...ett underbart gensvar och
kanner att man &r till nytta for den man levt ett lyckligt liv tillsammans med i 44 &r. Aven det
senaste dret har haft manga ljuspunkter” , siger en anhdrig. Det ser ut att, forutom att ha
mdjligheter att fortsdtta med de aktiviteter man tidigare tyckt om att géra, vara viktigt att ha
humor for att gora tillvaron sa lattsam som mgjligt. Givetvis kommer stunder, da de
narstdende anda deppar, ”...men det & inte ofta och det gér fort Gver, om man talar lugnande
till henne”, menar densamme,

Livskraft

De anhtriga som berdttar om ”...att jag fétt mycket tilloaka’ bildar underlag for
betydel seféltet livskraft. Dessa anhdrigas, liksom falstudiens, utsagor vittnar om hur de finner
trost bade ur sin egen forméga och ur andras. Utsagorna berér hur relationer forandrats,
byggts upp och/eller &tererdvrats. Ur anhorigas beréttelser framtrader dven deras behov av att
ta ansvar for den nérstdende, sva far, som make/maka som bror/syster. En dotter berattar:>8

"Mamma har jamt varit psykiskt sjuk, mano-depressiv s jag har alltid tagit ansvar och gjort allting och nu
kanner jag samma sak. Att nu &r det pappas tur och nu méste jag vara dar och stélla upp fér honom. Han har ju
hemtjénst egentligen och dom skulle &ven l&gga in om en personlig assistent, men nar jag marker altsd - han
skulle bli for det forsta sd forbannad, och s& skulle han kanna sig nedvarderad. D& kanner jag att det orkar jag
inte med utan da ar jag hellre dar...D& kanns det ocksa battre att jag ska prova pa att bo dar i sommar s att jag
kan traffa honom lite mer.”

Nér de anhdriga till&ts ta ansvar ger det kraft, néar de forvagras ansvar upplevs kraftlshet, som
nér de anhoriga uteduts fran gemenskap i olika sammanhang. Nér andra tar ifrén dem och tar
over ansvaret och tar ifran dem och tar Gver kontrollen Gver deras liv har de ingen
handlingskraft kvar. D& kannetecknas istéllet derastillvaro av den uppgivenhet som gor att de
manga ganger inte langre orkar deltaii livet.

Né&gra dagboksanteckningar frdn en make som galv vérdat sin hustru vittnar om hur de tva
tillsammans strévat vidare trots hennes inguknande. Hustrun har bott bade hemma och
vaxelvis pa sjukhem. Tidvis har den anhérige ocksa erbjudits s.k. avlastning genom
"vaxelbruk”. Ungefar tre &r efter §ukdomsdebuten flyttar hustrun till ett sarskilt gruppboende.
Nu bor de pa skilda héll. Maken bor kvar i huset de byggde for Gver trettio & sen men det ar
bara en tio minuters promenad dit hustrun bor. Hustrun bor i en egen lagenhet dér ytterligare
sex lagenhetsinnehavare delar pa gemensamma utrymmen. | huset som helhet finns fler
sadana grupper. De boende delar pa terapilokaler och en restaurang, vilken & Gppen aven for
almanheten. Det & for dem en bra l6sning nu nér hustruns vardbehov blivit for stort for dem
sélvaatt klara av. Nu blir hustrun vérdad av andra och maken kan komma och ga nar han vill.
Ibland deltar han i varden, ibland inte. Fran att Alzheimer varit ett okant begrepp vid hustruns
sjukdomsdebut fyra & tidigare har den anhdrige last och lart sig mycket om vad som hander,
och om hur sukdomen yttrar sig. Framfor alt har maken blivit expert pd sin hustrus
reaktioner och genom de erfarenheter de gjort tillsammans har han utvecklat en formaga att
ensam, eller i samverkan med andra, varda sin hustru. Samarbetet med vérdarna kanns viktigt
for att den narstéende " ska f& en sa fin tillvaro som méjligt”.

98 Citatet & fran en anhorigi grupp 3.
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Citatet nedan ger en bild av hur livet fortgér for dem béda trots forandrade villkor. Hustrun
har vid intervjutillfallet vardats pa institution det senaste aret. De anteckningar maken fort
under fyra & visar hur hustrun blivit altmer aggressiv. Daremellan kanns &ven den tidigare
narheten mellan dem vid makens dagliga bestk, vilket enligt maken & av véarde for badas
vélbefinnande:*®

"Nar det & mojligt avpassar jag bestken s att jag kan hjéalpa henne med lunchen eller kaffet. Den nérhet vi da
fér tror jag & brafor...Hon &ter bra och tycker om all mat, tackar for maten och sager ofta "Oh vad gott!". De
senaste dagarna har vi utnyttjat det fina vadret och suttit ute pa uteplatsen vid huvudentrén och solat oss. Det &r
nyttigt for oss bada. Jag hoppas att...nu far behalla sitt goda humaor och att medicineringen dven ska sl&ppa pa
oron.”

Forutom att genom olika media och litteratur I1&ra mer om demens for egen del deltar den
anhorige i olika sammanhang for att delge andra kunskap om demens och om hur det kan vara
att leva som anhérig till en som drabbats av demens. Han menar ”...att det & angeléget att
lara sig mer och tala 6ppet om demens, som alltfér manga vill morka'. Den anhérige fortsatter
att som tidigare delta i olika aktiviteter. Ett nytt indag & déremot hans deltagande i en sk.
anhoriggrupp, som tréffas regelbundet. Det & for honom vérdefullt att tréffas och pa ett Gppet
sdtt kunna prata om de problem han delar med andra. Det ger vilja, kraft ochmodatt leva
vidare.

Anhorigas utsagor om sina upplevelser av avsaknad liksom narvaro av vérd ger foljande
konklusion. Vard innebar forutom att tilldtas dela vardares och de narstdendes gemenskap, fa
kanna sig delaktig och att f& delta pa egna villkor. D& uppstér en samhdrighetens kansla, med
sava vardare som nérstdende, vilket ser ut att medféra saval gladje som en bibehdlen eller
ateruppréttad vérdighet. Fran fallstudien framtrader manniskors omsorg nar hon beréttar om
den véard fadern far och det bemétande hon sjélv far. Att tillétas leva hér och nu, &ven om den
for henne skrammande framtiden, sténdigt & nérvarande. Gemenskapens tillvaro ser ut att
formedla kandor av nérhet och trygghet, vilket i sig troligtvis innebdr en mer harmonisk
tillvaro for de anhriga, d& den formér ge dem sdva en kanda av helhet som av sammanhang.
Deras lidande lindras nér de tillats leva i harmoni med livet och deras livskraft atervander.

| det abduktiva steget blir det d&ven méjligt att forstd och beskriva gemenskapens tillvaro i
termer av lidande, vard och halsa. Ur de anhdrigas utsagor om vérd framtrader en kansla av
gemenskap, med sina narstdende (levande eller doda), med de narstéendes vardare, med livet
och med Gud.'® Gemenskapens villkor karaktériseras av att vérdare svarar an pa de
anhdrigas begér efter en karleksfull vard om sina nérstdende; nar vardare utifran sin kunskap
om vard, vilja och formaga att varda, vardar dem, samt gor de anhériga till en delaktig
samarbetspartner i denna vard.'% Att deras narstiende betraktas som manniska, av lika varde
som andra, och av varde fér andra ses som viktigt och vardefullt for dem.

| gemenskapens tillvaro bekréftas och lindras de anhérigas lidande, d& sdvd narhet och
trygghet som samhérighet och gemenskap framtrader mot bakgrund av deras beréttel ser. 102
Né&r vérdare med sin narvaro bar de anhdrigas borda och delar deras ansvar aerfinns tro,
hopp, langtan och glimtar av lycka som motsats till misstrostan, uppgivenhet och tarar. Ur de

99 Citatet & fran en anhérig i grupp 2.

100 Av mig tolkat utgdende frén den anhdriges Iangtan efter den samvaron med manniskor som delat den anhdriges tro och de gemensamma
andakter de hadei kyrkan, och ur besvikelsen av hur kyrkan svikit dem, hustrun och honom §év, i och med hennes demens framétskridande.
101 Eriksson, 19874, b, 1995, 2001, 2002.

102 Jfr. bl.a Fredriksson, 2003, Lindholm & Eriksson, 1993, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000.
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anhorigas berattelser framtrader istallet for sirbarhet deras styrka, vilket kan uttryckas som
den livskraft som innebér raddningen for dem. %3

De abduktiva teserna

- De anhdriga lider nér de inte till&ts deltai och dela gemenskapens tillvaro med andra och de
darfor tvingas leva i ett utanforskap. De lever djupt nedsunkna i en oandlig sorgeprocess,
ensamma och ledsna.

- Vard innebér att ge de anhdriga tid och utrymme att sorja, att ta farval av det liv som varit
och av det liv som inte blev som man drémt om, tills de orkar ga vidare. Det innebér att - inte
overge de anhoriga utan att istdlet dela deras bordor och ansvar sa att de kan kdnna sig
delaktiga av och i den gemenskap som formas av méanniskor tillsammans. Det innebar ocksa
att tilléta de anhoriga leva har och nu, att forma inge dem hopp om att dven infoér den hotande
framtid som sténdigt foresvavar dem kan det finnas oanade mdjligheter.

- Hasainnebéar for de anhdriga att deras lidande lindras och de kan f& uppleva vé befinnande.
Nar de bekréftas, trostas och helas i gemenskapens tillvaro, och nar de f& uppleva den
delaktighet som medfor harmoni, kansla av livskraft och samhrighet med sin nérstéende och
med vardare, som manniskor; alla av lika varde upprétthdlls de anhorigas vardighet.

103 Jfr. Eriksson, 19873, b.



"Om bland tusen stjarnor
négon enda ser pa dig,

tro pa den stjarnans mening,
tro hennes égons glans.

Du gér icke ensam.

Stjdrnan har tusen vanner:
alapadig skada,

skéda for hennes skull.
Lycklig & du och sill.
Himlen dig har i kvall.”

Carl Jonas Love Almgvist

Tro

Om man med vardande avser att genom ansning, lekande och l&rande i en anda av tro, hopp,
karlek och barmhértighet svara an pa och med sin nérvaro dela manniskors lidande ska det bli
mojligt att identifiera dessa vérdandets attribut i de anhorigas erfarenheter av vard, varfor
dessa provas relativt de anhérigas erfarenheter.

Eriksson anser att kérlek, tro och hopp utgér ménniskors kraft att leva, uppleva mening med
livet och & av betydelse for om och hur méanniskor vagar méta livet.'% Ovan kan vi ur
Almavists strof se trons betydelse for manniskors hdlsa i poetisk form, om man kan innesluta
lycklig och sAll av vérde for halsa. Om man betraktar gudsrelationen som det enda bestdende i
for manniskor omtumlande livskriser eller som att ha en intuitiv visshet om nagot, som en fast
forankring i livet, antingen till konkreta andra (vanner, familjen osv. levande eller déda) eller
till en abstrakt andra (enrelation till ett hogsta vasen) kan den beskrivas vara en drivkraft att
soka vidare; n&got som ger livet en mening.'® Aven de anhériga ger uttryck for tro nar de
formedlar sin kénda av trygghet eller i deras lust till liv och till gemenskap.'%® Detta bidrar till
att de vagar ddppa taget och ga vidare. Deras mod synes forma ge dem en kanda av
vébefinnande. | tron blir det mgjligt att bli vén med ensamheten och ur den framstélla en
gemenskap sa verklig att den ibland upplevs som konkret, vilket utgaende fran Kierkegaard
blir férstéeligt om man betraktar tro som ett existentiellt behov. %" Manniskans val & allt som
& bra fér henne och som goér henne gott, villkor fér att hon ska kunna leva i balans och
harmoni med en given stuation. Utgdende fran att tron forutom, att den ger béttre halsa,
trygghet och tillit, hjép och stdd, optimism och gladje &ven ger styrka och kraft liksom en
mening med och i livet, likava som trést, helhet och forsoning, kan de anhérigas méjlighet att
fa behdlla tro ses som ett nodvandigt villkor for deras hdsa, som en djup kdnsa av
valbefinnande och fullkomlig vila 1%

104 Eriksson, 1979-2003.

105 Barbosa da Slva, 1991, Herberts, 1991.

106 Tro, som utgdr hdlsans grundsubstans uttrycker viljan i triaden tro, hopp, kérlek och barmhértighet; den humana vérdvetenskapens
grundléggande substans, vilken yttrar sig i kérleksgérningarna ansa, leka och lara

107 Tron paGud & enligt Kierkegaard (1862, 1928) ett exigtentiellt behov.

108 Herberts, 1991. Begreppen framtréder i ssmbandsfédltet tro och hdlsa
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Ur ett vardvetenskapligt perspektiv tillskrivs den kristna tron en halsoresurs i betydelsen av
den fasta grund som ger ménniskan mod att leva — &ven i stunder av sjukdom och lidande®®
Tron utgor en grund for hélsa nér den uttrycks i relation till en mening med livet. Den kan da
bidra till formaga att leva medan livet pdgar. N&r de anhdriga, liksom kvinnan i fallstudien,
upplever helhet och forsoning; att kunna méta sig §é@v och sin tillvaro; att kunnatillskrivaen
mening bade med och i livet, &erfar de balans och harmoni i sin tillvaro. Darmed forméar de
aven kénna glédje. Om vi kan l&ra av lidande kan vi troligtvis forvérva en beredskap att béttre
méta svara situatiorer i livet, medan lidande i hdlsans tjanst kan ses som en mgjlighet till
vardande.!° Att bli frantagen sin tro; som en grundldggande tillit, kan d, utg&ende frén
Herberts studie, forstés fa forédande konsekvenser for kansla av férsoning med livet. !t

De anhdrigas utsagor om och handlingar som tydligt visar deras bristande fortroende fér
vérden utgor troligtvis dven en indikator pa de anhorigas bristande majlighet att kanna hopp,
da hopp emanerar ur tillit. Att tvingas leva som i en mardrom, métas av ofdrstdende eller
bristande engagemang maste betraktas som icke vardande i relation till vardvetenskapens
grundantaganden, likavdl som en icke acceptabel kvalitet utgdende bade fran vad som &r
sanningslikt, och frén vad som & sként och gott.*!2 Att inte kunna tro férmenar de anhdriga
hopp och de blir ensamma kvar i sin mardrém.

109 Barbosada Silva& Andersson,1983, Herberts, 1991.
110 Jfr. kinesiskans symboler for kris och mgjlighet.

111 Eriksson & Herberts, 1991.

112 SeEriksson et a. 1999 Va&rdandets evidens, figur 5 s. 20.



” —Om nagon haller av en blomma
som & den endai sitt slag pa miljoner
sinom miljoner planeter, sa behtver han
bara skéda ut i rymden for att kdnna sig
lycklig. Han sager till sig gdv: "Min
blomma finns dar ute nagonstans...”
Men om lammet &er upp blomman, s
&r det som om alla stjérnor med ens
slocknade. Och det skulle inte vara
viktigt?’

Antoine de Saint-Exupéry

Hopp

De anhoriga beskriver hopp pa en gorandenivd; som att ha hopp konkretiseras i uttryck som
"man anpassar sig”. Utsagor som att "det ska nog g&’, uttrycker en fortréstan och fors till en
hoppets varandenivd. De anhdriga, som funnit kraft att g& vidare tillférs den hoppets
vardandeniva, som utgor forutsittningen for livet.

Nér de anhtriga formar hoppas f&r de mod att stracka sig vidare. Liksom myten om Pandoras
ask s lamnar inte hoppet de anhériga, och sa lange det finns hopp orkar de kémpa vidare och
hélla ut sa lange som det behdvs.'*® | det sammanhanget utgor tron den tillforsikt som tjanar
som Gvertygelse om att detta kommer vi att klara av, vare sig det handlar om att varda den
narstdende hemma, se andra varda de ndra och kéra eller att klara av sorgen och saknaden
efter den person som den nérstéende har varit. Dess motsats uttrycker de anhoriga som: " Svart
ar det.” De anhodriga som upplever framlingskap, kaos och uppgivenhet resignerar. De vittnar
om att de férlorat hoppet, ibland direkt orsakat av ett vardlidande, tillfogat dem vid ett tillfalle
da de & ytterst sirbara. Andra formedlar i sina utsagor hur de férlorar béde tro och hopp nér
ingen finns som lyssnar till dem eller ndr de inte blir trodda. Konsekvenser for de anhdrigas
halsa & darmed givna. Dérav fdljer att, att bejaka de anhdrigas begér efter hopp, att tillata de
anhoriga behalla hoppet, dler att vacka det hopp som sackts - & en vérdhandling av
avgorande betydelse for de anhorigas halsa, vilket bevittnas av de anhoriga nar vardarna
lyckas férmedia hopp om att inte ge upp. Hopp ger hdlsan riktning och &r dérfor fundamental
medan hoppl 6shetens tystnad och fortvivlan fortar varje méjlighet till dialog. Ingen dialog kan
existera utan 6dmjukhet och lyhodrdhet, varfor dialogen kan beskrivas som en forutséttning for
motet mellan méanniskor.''* Det kan ses som en kraft att lita till och av betydelse for
manniskor i utsatta situationer.

113 " Pandora sandestill ménniskorna med en ask som hon var stréngt férbjuden att dppna. Nyfiken som hon var kunde hon inte motsta
frestelsen att glénta pé locket for att se vad som doldes i asken. Ur flog allt ont som sedan dess plagat ménskligheten — §ukdomar, 8lderdom
och dod. Forskréckt slog hon igen locket. Kvar p& askens botten var nu endast hoppet. Det & forklaringen till attt ménniskan trots allt elénde
i varlden &nda aldrig fortvivlar utan tror paen ljusare framtid.” (Husén et d. s. 76)

114 Se Soderlund (1998, 2000) som dérvidiag refererar till Freire (1972) och May (1983).
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Om hoppet fréntas de anhoriga kan vi forutse forodande konsekvenser. Att franta en ung
manniska hennes hopp och forvantningar pa livet medan det pagar paverkar forutom hennes
valbefinnande, troligtvis &ven hennes livskraft och darmed hélsans vardande. !> Att

inte efterfréga eller ta tillvara de anhorigas erfarenheter, vilja, énskningar och behov ger
upphov till uppgivenhet. Uppgivenhet framtréder &ven nér de anhdriga tvingas pendla emellan
hopp och hoppldshet, vilket ddrmed kénnetecknar ett lidandets vardande.

Hopp &r intimt forknippat med tro. Det kan sigas symbolisera att det & vart att kampa sa
lé&nge som det finns ett hopp - att inte ge upp och resignera. Om de anhdriga, som tillférs vara
i ett utanforskap darfor att de stangs ute fran varden av sin narstdende, eller att de uteduts fran
samhdrighetskanslan av att fa tillhtra den organisation de tidigare deltagit i eller om hoppet
berévats dem, s& uttrycker de lidande inom lidandets samtliga dimensioner.'® For att lindra
lidandet p& vardandenivan blir kanslan av hopp avgorande, varfor vardarens professionella
hallning visavi hoppets betydelse for manniskan kan beskrivas som nddvandig. Att stanna
upp och lyssna, att ha mod att ga in i lidandets kamp tillsammans med den anhérige utgor
vérdarens viktigaste vardaktivitet i dennes stravan att vacka det hopp som kan ge livet
mening, pa deras vandring i skuggan av doden. En kansla av samférstand kan gora det mojligt
att forsonas med lidandet, sasom exemplifierat i fallstudien. Att da fraga efter och att ocksa
lyssna till svaren, utgér en grund for att hoppas, sasom de anhdriga beskriver, som att de har
méjligheter att paverka den vérd deras narstdende far. Man vagar tro att det finns ndgon som
lyssnar, vilket i sig kan formedla ett hopp. Medan anhdrigas uppgivenhet och deras kénsa av
utanforskap; att vara utelamnad, ensam och radd ensamt vittnar om hoppets franvaro - kanske
mest mot bakgrund av avsaknad av forutségbarhet. Det mod och den kraft som krévs for
férsoning och férnyelse lyser darmed med sin frénvaro och tillvaron préglas av olust.**’

Hoppet intar darfor en central plats i den teoretiska modell som utvecklats.*® Att inge hopp
kan mot ovanstdende ses som nodvandigt for att manniskor ska kunnatro pasig siav. Saknar
de hopp, saknar de troligtvis &en mod att bejaka sitt &mbete, d.v.s. att tjgnai kérlek, att finnas

115"...jag & guk jamt nu for tiden. Jag far utdag pa kroppen for att jag stressar. SAvill jag inte hadet...Sdibland & jag lite 18ngt nere... A
kan jag bli s& okontrollerbart arg...Det & darfor man inte kénner igen sig §év och blir radd och undrar om man kommer att bli en
knéppskalle. Men nér jag & med pappa. .. saténker jag att det kanske &r for att det & mycket. Men med mammadatanker jag att jag kommer
att bli inspérrad for snart shsméller det, snart sddér jag henne. Och det & inte jag och det tror jag beror pa att det hander s3 mycket och att
jag & ossker paallting. Jag oroar ihjal mig for pappa. Vissakvalar kan jag ligga och ténka: det kan bara ta ndgra manader nu om det gér fort
och daténker jag: Kommer jag att klaraav det? Det kanns som om man & ensammast i helavérlden nér man har nén som & sjuk bredvid
sig. Det & val det att man & adrig lugn. Jag har helatiden tankar och jag tanker det vérsta. Som i borjan d&vi horde att det kunde géfort da
var jag redan pd hans begravning i minatankar. Sant & jéttejobbigt psykiskt att g och tanka si. (Har det hant att du blir arg p& pappa?)—"Ja,
vissadagar kan jag bli tokig pd han...Ibland blir jag bara besviken...for jag vill ju hahonom pa min sida. Skavi kunnagorandt braav det
hér sAméste vi gora s och sa. Och s gor han tvartom!...mot honom fér jag dligt samvete och jag tanker att jag fér inte glémma bort att han
& guk...Ibland kanns det som det & oréttvist.” (Citatet & frén den anhorigai grupp 3.)

116 En anhorig utestangs bokstavligen fran en & skad makes dodsdgonblick, trots att hon kommit enbart for att varamed honom da ” Dom
ringdeju hit pAkvélen att han var samre...vi fick inte kommain p&rummet for dar var fullt med folk och man anaju att det var né. Det
forstod man ju, men jag ténkte att pd dan nér jag var dér s var han s& pass pigg och prata och &. Sd kom siuksyster ut och sa att det var dut
och det & klart att det vart valdigt svart pa det viset...vi tande ljus och (kvinnan gréter, min kommentar), och satt dér och grina.” (Citatet &
frén en anhérigi grupp 1.)

117 Eriksson, 1998, Warna, 2003.

118 Sefigur 5s.114. | den diskriminationsanalys Lindholm (1995) gor urskiljer hon fyra betydel sefélt, bl.a. hopp som férvantan, utsikt och
hopp som fortrdstan. | en semantisk analys fann hon en bindning mellan véntan och hopp. Lindholm sammanfattar en studie med att
narvaron av hopp &r likavitalt som hjartsag, ndgot essentiellt i livet, som kannetecknar livet och om hoppet forloras sa forloras gévalivet,

vilket fér hoppet till en ontologisk niva
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till for andra. Det blir utgdende fran detta majligt att forstd konsekvenserna av att franta
manniskor hoppet.
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"Vi behéver alaibland,
och en del nastan alltid,
den barmhértighet
(Agape) frén andra som,
med Kérleken Sjélv i
dem, dlskar den som inte
ar vérd att dlskas.”

C SlLewis

Karlek och barmhartighet

Vérdvetenskapens grundmotiv &terspeglar sig i de anhorigas beréttelser om vard endera med
sin narvaro eller genom sin franvaro, da det senare bildar den empiriska modellens negativa
betydelsefalt.’*® Genom att utga frén vad som fattas i utanférskapets tillvaro blir det méjligt
att beskriva dess relief. Franvaron av vard karaktériseras av karleksloshet. Framst framstar
begéret efter kérlek ur de anhdrigas lidande. Den vilsenhet som préglar maken vars maka
omplaceras mot hans uttryckliga vilja eller de som lamnats 6vergivnai sin vanmakt éver den
situation de forsatt sina narstdende i uppkommer ur vardandets mothild. Avsaknad av
karleksfull vard praglar &ven den maka som beréttar, hur hon tvingades vanta utanfér medan
maken dor ifrn henne trots att vardpersonalen ringt henne och bett henne komma, eftersom
han hastigt forsamrats. Kanslan av framlingskap antas ocksd kunna utlésas av den
karleksloshet som uttrycks i de nedvérderande attityder deras nérstdende mots av. De
anhoriga, som stker trygghet och lindring f&r daremot trost och vard genom véardares karlek
och omsorg om de anhériga och deras narstdende. De anhdriga blir da forvissade om att de &r
varda omtanke nér blir de tagna pa allvar och inbjuds att deltai varden pa sinavillkor. Da ges
de anhdriga ocksa utrymme att vara uppgivna och fortvivlade och de tilléts gréta en helande
grét.

De anhorigas beskrivningar av samhorighet kan ocksd antas uttrycka en karleksfull vard,
liksom anhdrigas ftillit till vardarna kan antas gora. D& ansandet utgor en konkret
karleksgarning utgor de anhdrigas utsagor om de vardaktiviteter som utgdr fran vardares
vérme, deras narhet och berdring en bekraftelse pa ett vardandets sammanhang. *2° Likas& om
vérdare, tillsammans med de anhériga, &ter kan upprétta harmoni ur det kaos som rétt och
terskapa en mening i livet. Troligtvis forhaler det sig tvértom da vardares bristande férméaga
att bemota de anhorigas sokande efter trost istéllet foder misstro. Nar vardarna bekréftar de
anhoriga med sin nérvaro s bjuder de sidvmant och villkorslést in de anhériga att dela den
gemenskap som karaktériseras av kérlek, omtanke och omsorg om dem som behdver deras
vard, som en anspréksos tillgivenhet; ett for-givet-tagande, en mellanmansklighet forutan
strategiska val. 12

Vérdandet som uttryck for en spontan karleksgarning framtrader starkt ur fallstudien. Ur
fallstudien tar &ven den gemenskap form som ger sammanhang nér de anhoriga tillskriver
vérd mening av vérdande, som att dela en samvaro med andra i en karleksfull anda; en

119 Sefigur 4 s.68.
120 Eriksson, 1987, N&den & Eriksson, 2000, Lindstrém, 2000.
121 Eriksson, 1990, Soderlund, 1998, Watson, 1993.
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kérlekens gemenskap.1?? Vi ser att det & sant p& samma sétt som att "vi ser att det & gott.”*?
Aven om det varit béde fysiskt, psykiskt och socialt p&frestande att véarda en make/maka sa
har de anhdriga aldrig kant sig tveksamma. Det har varit naturligt och kan som sa forstas, som
tillvarons ontologiska grund; genom skapelsen nedlagd i ménniskan. De har, utgdende fran
kérlek och barmhértighet, gjort vad de kunnat och orkat, tills de inte langre orkar.***

De anhériga pétalar begéret efter barmhértighet for deras narstdendes skull. | de anhérigas
utsagor syns begar efter karlek och barmhéartighet i betydelsen av att vara dskad av ndgon —
manniska eller Gud, i deras begér till gemensk? och liv - men &ven efter doden for de
narstdéende som “inte har ndgon &ervando’.'®® De anhérigas begér, for egen del, en
livsgivande, levande kraft si att de ska kunna kanna valbefinnande. Aven om detta uttrycks
olika av de anhdriga framstér detta ur deras stravan att forvarva en kansda av samhorighet,
intimitet och gemenskap och dvervinna kdnslan av isolering och ensamhetens utanforskap,
eller sa visar det sig i deras sokande efter nagon som visar dem forstéelse och medkanda i
upptradande och handling.1?® De anhérigas sokande efter en gemenskap, t.ex. med andra
anhorigai en s.k. anhdriggrupp, upplevs som tillfalen att kunnafa prata av sig lite, vilket man
inte anser sig kunna gora hur som helst annars. De anhdriga tycker ocksa att det kénns som en
hjdlp n&r andra ménniskor visar att de kommer ihag dem; att de ringer eler besoker dem. Det
beskrivs som en mycket stor hjélp och trost.

Vardarens narvaro & det som ger innebord i vard for anhdriga och omfattar forutom
medkansla, medlidande och barmhértighet &ven solidaritet, i betydelse av medmansklighet!?’
For de anhoriga innebar det att vardarna tar deras beskrivningar av sin upplevelse av sin
verklighet pdallvar.  Barmhéartighet innebér att vardarna visat de anhériga sin forstaelse och
medkanda i upptradande eller handling. Genom att vardare formér visa de anhdriga att deras
narstdende & vérda att varda gestaltar de barmhértighet.

Istéllet for att de anhoriga ska uppleva att deras nérstéende, som en av dem uttrycker det, " &r
nagot som katten sldpat in” kan vardaren genom bekréftelse av de anhdrigas nérstaende som
varda att vérda ge mening och giltighet inte enbart &t deras narstéende rattmatiga existens utan
dven & de anhdrigas. N&r de anhtriga kdnner sig ensamma i ensamheten upplever de sig
dvergivna av andra. Far de daremot bara bekréftelse av ndgon for sin insats kan de finna
gemenskap dven i ensamheten. Ur kanslan av gemenskap fods och/eller &ervinns lust och
livskraft. Utgaende frén Antonovskys antagande om att manniskors kansla av.sammanhang
bl.a. beror av hur de kan vérdera sina handlingar kan vi forsta vilka konsekvenser utebliven
bekraftelse kan f&1%% Forst i bekréftelsen av den anhdrigas néarstdende kan de anhdrigas

122 "Det & sAGud vill hadet. Han méter vér behovskérlek: “Kom till mig, allani som & tyngdaav bordor’,” skriver Lewis, 2000 s. 10. Jfr.
Bettern & Lindstrém, 1999, Soderlund, 1998.

123 Citatet & fran Lewis, 2000 s. 23. Lewis skriver vidare pa sidan 144 att ” ...gudomlig gavokarlek hos méanniskan gor det mgjligt for henne
att dlska dem som inte av naturen &r létta att dska...” Det & den kérlek Lewis beskriver som Agape.

124 Av de anhdrigabl.a. uttryckt som ”...jag har fétt stéllt upp for...” eller uttryckt med ktenskaps ftets innebord ” . tills doden skiljer...”
125 En anhdrigs uttryck for att det vore en befrielse om den néarstdende fick do.

126 " Det finamed tillgivenheten &r att den kan férena sidana som egentligen inte har ndgot gemensamt —folk som inte skulle ha ndgot med
varandra att géra om de inte réat hamnai samma hushdll eller sasmmanhang”, skriver Lewis, 2000 s. 45. Jfr. Soderlund, 1998.

127 En solidarisk - i betydelse av gemenskap mellan manniskor — ménniska visar medmansklighet, se Norstedts svenska ordbok (1998) eller
Wordfinder.

128 Antonovsky, 1992.
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egenvarld ta form.'?° Dess motsats eller direkta krankningar av den narstdende ger de
anhoriga ett lidande p& den nivA Eriksson benamner livsidande.**® Daremot férmediar
bekraftelse tillit och hopp. Att bli bekraftad som anhorig innebér for de anhdriga att vardaren
accepterar bdde de anhdriga och deras nérstéende som de unika manniskor de & och utifran
deras kunskap, vilja och formaga, oavsett hur detta uttrycks.'®! N& vérdarna vardar de
nérstdende som drabbats av demens bekréftar de dem som vérda att varda trots deras
halsohinder.

129 Lindstrom, 1987. Egenvérlden formasi relationen med andra ménniskor; medvérlden och & avgdrande fér ménniskans vardande som
ménniska och hennes majlighet att utveckla sitt andliga livsrum, men aven for férmagan att tillgodose sina behov och begér. Den tredje av de
trevérldarnaar omvérlden.

130 Eriksson, 1994.

131 Enligt Buber, tolkad av Snellman (2001), innebér det att personens hela potentialitet erkanns av vardaren utgdende frén dennes
professionella uppgift att ge vérd.
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"V&d i vidare bemérkelse innebér dla
de omsténdigheter och/eller handlingar
som bidrar till att utveckla méanniskans
inneboende resurser.”

Katie Eriksson

Ansa

De anhdriga som uttrycker att de kénner véardarnas omtanke om dem och deras nérstéende
sager sig ocksa uppleva trygghet, som nagon som vill dem val, vilket uttrycker ansning som
gorande, varande och vardande. Om vardare visar de anhoriga att deras narstende &r varda att
vérdas, att ber6ras av omsorgsfulla hander, s berdrs &ven de anhtriga av dessa sma
handlingar; som uttrycker véanskap manniskor emellan.**? Om de tillika inbjuds att deltai en
gemenskap €eler tillats gréta ut i en trostande famn, sdsom den engelska kvinnan i denna
studie, & berdrs de genom den bekréftelse de far i sitt eget lidande.

Trots sorgen Gver att forlora gemenskapen med sina nérstdende, vannerna och livet forvantas
de anhdriga orka ge vard & de narstdende nér de egentligen séva behdver vard. De anhdrigas
liv f&r bli pd bekostnad av livet, som en anhorig beskriver det. Fér anhtriga i liknande
situationer, som dem denna studie inkluderar, framstdr vardande av narstéende som att ta
ansvar och att detta & ansvarsfullt.*** Men d& det upplevs meningsfullt att dela de narstdendes
lidande Gvervager detta.

Vérdarnas ansvar for de anhtriga omfattar darfor dven ansning av de anhdriga, vilket kan fa
dem att kdnna sig vardade och omhéndertagna, vare sig de anhérigas narstdende vardas av
dem sialva eller ngon annan i det egna hemmet eller painstitution. Istéllet for att tvingas leva
i en mardrém med standig beredskap kan vérdares ansning vara det som visar de anhdriga att
det &r tillatet att leva- dven som anhorig, med allt vad det innebér.

Ovanstéende kan sammantaget forstés endera som sondrande eller som helande. Det &r nér de
anhdriga moéter vardare som visar dem att de verkligen bryr sig om dem, som de bar med sig
vittnesbdrd om ansning, om &n uttryckt pA manga varierande sitt, frén direkta vérdhandlingar
till att nérvara vid de nérstdendes begravningsakt.’** En vérdhandling vilken ytterst kan
beskrivas som ett uttryck fér varme och kérlek, som i djupaste mening formedlar en kdnda av
tro och hopp, en mening med liv, lidande och déd.

132 Jir. fallstudien. "...Vi hinner ju knappt in genom dorren dar sa sétter dom igang och vill bjuda pa fika...just for att det ska kannas bra for
dla...Man & man om att man skakéannasig som en familj. Vi som & anhériga, att vi & tillhérigai det har.”

133 Aittamaki et a. 1999.

134 Utdver intentionen att viljaen annan manniskaval i betydelse att viljahja patill med praktiska gsroma som att &ta eller skéta deras
hygien avses &ven viljan att samtala med och utgdra de nérstéendes eller patienters orientering i tid och rum; att viljavara deras sprakror i

och genom livet.
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"Att kunna leka &r ett uttryck for
hélsa.”

Katie Eriksson

Leka

De anhtriga stravar efter samhorighet och fantiserar om den gemenskap, som for dem innebér
att &tererovra lusten till livet.®*® De véjer olika strategier, endera skjuter de problemen ifrén
sig eller A tar de itumed dem, allt for att pa olika sétt nd en kansla av vébefinnande. Nagra
soker hdlla sina skuldkandor i schack, andra att anpassa sig till den situation som uppstétt.
Annu négra soker tid och utrymme att leva sitt eget liv, emedan de forundras éver och
omvéarderar livets mening och andra ater |1&r sig leva med att andra Gvertar deras roll som
vérdare. Ur de anhorigas utsagor framstdr en 6nskan om att assimilera sina erfarenheter,
liksom att bemastra sina upplevelser. Indirekt formedlar de anhdriga &ven uttryck fér
utveckling och forandring, som en viktig del for manniskans vardande da rorelsen tar sin
utgangspunkt i manniskans har-ochnu, ett halsans villkor som varande.

Leken som fantasi, eller uttryck fér dnskningar, visar sig i aven hur de anhériga 6var upp sina
forméagor. De l&r sig, att ensamma eller i samspel med andra vérda sin narstdende. De provar
ut olika sétt att bast 16sa olika praktiska moment, anpassar sin bostad och sitt boende, provar
ut tekniska hjalpmedel och skapar mgjligheter att vérda de sina pa basta sitt, for att utifrén
sina egna villkor fa leva tillsammans sd lange som majligt.

Ett annat sitt att leka kan vara att vérdare istéllet for att, som en dotter beréttar, franta de
anhoriga hopp, aven om det galler et tillstdnd med dalig prognos, tillsammans med dem se
nya vagar ur och méjligheter i deras situation. Allt, fran att ge de anhdriga den information de
kréver pa ett for dem begripligt sétt till att ge dem tid till och utrymme att vila ut for att kunna
aterhamta sina krafter. Att ge de anhoriga utrymme for vilai ett ingenmandand kan tillskriva
leken legitimitet i varden. Det blir mgjligt att samla kraft och energi att ga vidare i livet

genom att vaga slappa taget, som den anhérigai fallstudien beskriver, 1

Aven om situationen kante sig likartad har de anhériga olika erfarenheter, vilka de kan dela
med varandra. De som deltagit i en anhoriggrupp har tillétits dela med sig av sina
erfarenheter, och &ven tilldtits fa fantisera om hur det kunde ha varit om inte. ..

Genom att ta del av andras erfarenheter blev det ocksa majligt for dem att se nya vagar och
majligheter, t.o.m. att finna och forma nya roller. Man kan aven f& hora andra berétta hur det
var att 6verldta vardandet till andra utan att forst behdva verkstédla detta sav. Man far
mdjlighet att préva olika handlingsalternativ i fantasin. Hur skulle det bli om...

| det ligger lekens méjlighet att vandra mellan tva verkligheter i sin tanke. Dari ligger ocksa
méjligheten att fa fullfélja allt de anhoriga skulle vilja, om inte...

135 Leken som uttryck for lusten, for olika 6nskningar, utgdr som sddan et naturligt inslag bland b&de ménniskor och djur. Den anses vara
ett uttryck for halsa (Eriksson, 1987). Inom pedagogik kan lek uttryckas och anvéndas pa olika sitt (Soderlund, 1998).

136 Detsammaser vi i filmen " En sng fér Martin”. Hustrun om lever ensam med sin man sover inte ordentligt pafleradr, vilket gor att hon
blir helt utmattad. Det & forst nér hon vilat ut pa ett konvalecenthem som hon forstér att det inte gér langre. Hon inser att hon maste till&ta
sin man att vara den han blivi, inte den han var och den hon vill att han skavara. Forst d& & hon redo att ga vidare med sitt liv.
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Det & utgdende fran en grundlaggande tillit till vardarna pa vardcentrat som den anhdriga i

fallstudien tilldter sig delta i leken tillsammans med sin far och dennes medboende nér dottern
till&ts och till&ter sig sjalv dela de dementas skora verklighet.®*” En lek som kan beskrivas
dverga till 1arande och lust: Det ger henne gladje! Avgorande synes vardarens narvaro vara.
D4 de végade vara helt och fullt narvarande formadde de visa den anhériga att det var majligt
att dtererévra sin far — som far. Den lindring leken astadkom gjorde det méjligt for henne att
hantera situationen, att ter kunna uppleva helhet och sammanhang béde for sin far och for sig
Sév, i betydelsen att f& vistas i en gemenskapens frihetsrum.»*® Det & fér den anhériga
viktigt att den narstdende far kanna sig vardefull &ven om han inte langre fungerar som farr.

Nar leken bar den humana vérdvetenskapens attribut formar vardaren ge utrymme for den,
och végar tillika leka med de anhdriga. Det kan ge de anhériga den grundlaggande tillit till
och fortroende for sig §av och andra som & avgorande for om manniskan ska vaga leka. De
anhoriga kan darmed f& mojlighet att uppnd, bevara och beframja hdlsa. Motsatsen uttrycks av
de anhoriga da stelbenta regler tilléts styra, vilket istéllet forstor lekens rytmik och villkor.
Val av vardhandling kan darmed vara av avgorande betydelse avseende de anhérigas hédlsa
och vébefinnande.

137 " Jag tycker v att det &r roligt att samlamangarunt om oss och vi pratar om allt mgjligt...Nu kan ju inte pappa g dv pratasi mycket s&
blir det mycket |&ttare att f& en gemenskap nér vi & négrafler som pratar kring bordet. Jag brukar helatiden titta pa pappa och han nickar och
& med &ven om han inte siger sAmycket. Ibland sd kan det bli lite tjatigt med dialogen frén mig till honom och ingenting tillbaka. Nu fé&r jag
lite frén andrahdll samtidigt som pappa & med...och jag upplever det som att vi hdlsar pA manga andra ocksd, &ven om vi akte dit for pappas
skull. Det kanns valdigt roligt tycker jag. Det & ju ndgrasom & mer aktiva n andrasom bor dér bortamen fér mig & det som en hel familj,
jag upplever det sA. Vissa har anhériga som kommer och hélsar p& och andra har det inte. Jag kénner att kan jag d& delamed mig med mig

till fler sAkéanns det braoch jag tycker att det & roligt.” (Citatet harrér fran en anhérigi grupp 2.)

138 Jir. Ohlén, 2001.
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"Léarandet utgdr en av varandets, livets
grunddimensioner.”

Katie Eriksson

Léra

De anhoriga uttrycker bade larandet och dess franvaro, vilket framfor allt synes i fallstudien.
Vi kan fdlja den anhorigas larande i relation till de olika situationer hon maste 16sa for att
klara béde sin far, sin familj och sin arbetssituation. Andra uttrycker det endera som att f& lara
om totat, som att hushalsbestyren for maken blivit "ren terapi” fran att han aldrig tidigare
deltagit i hustruns skotsel av hem och barn, vilket utstrdlar ett vunnet savfortroende. Eller
som dottern till den tidigt inguknande fadern, som |&r sig att anpassa sig efter hans forandrade
séitt. Men dven de anhdriga som vander sig fran sina narstdende provar olika strategier for att
léra sig hantera situationen, vilket involverar savél lek som larande och méjligen ansning av
sig gélva.

Flera av de anhoriga lar sig i en Omsesidig process s3 sakteliga att handskas med den
uppkomna situationen, da demensens framskridande sker I&ngsamt, Gver flera &. Andra ger
uttryck for att de har blivit 6verrumplade. Samtliga ser i skenet av diagnosen forklaringar till
de narstéendes forandrade handlingssétt. Det finns ett forsta monster, bl.a. av glomska och
forvirring som de anhériga beskriver var vad de forst lade mérke till.

Om man ser lé&randet som en av livets grunddimensioner blir de anhérigas méjlighet att l&ra
av fundamental betydelse, inte enbart for dem sjdva utan aven for de nérstdende, for deras liv
och halsa1*° Forutsittningen &r att den nya utmaningen inte forgors av olust. De nya kraven
maste kannas mgjliga att tillmotesgd Situationen maste kannas mdjlig att paverka. Utan
paverkansmdjligheter framtonar kansan av illabefinnande som valbefinnandets motpol. D&
larandet sker i relation till nagot, som en interaktiv process; ett utbyte endera av tankar med
ndgon eler medelst andra uttrycksformer, blir de anhdrigas mdjlighet till utbyte av
betydelse.®® Om man ser larandet som ndgot fundamentalt for manniskors tillvaro och
dérmed deras utveckling blir det nédvandigt att diskutera de anhdrigas tillvaro, framfor allt
mot bakgrund av de anhdrigas beréttel ser om ensamhet.

Om lérandet utgdr en av varandets, d.v.s. det levda livets grundforutséttni ncI:|ar, framstér vardet
av att f&tid och utrymme att reflektera dver sin situation som véardefullt. *** De férutsittningar
for larandet som skapas, nar en av de anhdriga tilléts reflektera dver sin situation, sin fars
forestdende dod och vad framtiden kan béra i sitt skéte, kan darfor beskrivas nédvandiga for
hennesvara.

139 Jfr. Eriksson, 1987.
140 Ibid.
141 Ibid.
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Sammanfattning

Sammanfattningsvis terspeglas hdlsans grundsubstans tro, tillsammans med hopp, pa olika
sitt i de anhorigas erfarenheter; som en gemenskapens samférstand, som omsorg om sina
narstdende, som lust till livet och kraft att nd férsoning och majlighet att finna mening i och
med livet. Om anhdriga anser att tro och hopp & viktigt for dem nér deras néarstdende lider &r
det rimligt att anta att &ven kéarlek har betydelse for dem, utgdende fran den treenighet
begreppen utgor. Vardandets karleksgarningar kan ocksa kannas igen i anhdrigas utsagor nar
de vittnar om sin tillgivenhet for de vardare som vill dem val genom att ge dem tid att vara, att
lyssnatill deras 6nskningar, vécka deras hopp; som fortréstan och ge de dem tid och utrymme
att reflektera Over sin situation.

De anhorigas utsagor om sina upplevelser av vard tillfor vardvetenskapens grundantagande
om tro, hopp, kérlek och barmhértighet, ansa, leka och léra ytterligare substans varfor de
anhdrigas erfarenheter av vard sammanfattas pa féljande sitt: For anhdriga innebar vard att
vardare vinner terréng i ingenmanslandets tillvaro och formar dela de anhorigas ansvar, deras
bordor och deras utanforskap. Det innebér ocksa att de anhoriga far bekraftelse och forstéelse
for sina kandor, att f& utrymme och tid och karlek och omtanke s3 att det lidande som krénkt
deras véardighet och sargat dem som méanniskor lindras och att de kan fa kanna hopp - aven i
hoppl sheten. V ardandets meningssammanhang sammanfaller dérmed med halsans. Utgdende
frén de anhdrigas erfarenheter innebdr halsa for dem att nd lindring i sitt lidande och att f&
leva, inte enbart existera

Den abduktiva tesen
Den abduktiva tes som kan formas &r att nar vardandets kérleksgarningar kan identifieras i de

anhorigas utsagor utgdr det den halsoresurs som ger de anhdriga kraft och mod att leva— éven
i stunder av sukdom och lidande.
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Sammanfattning av resultatet

Resultatet kan sammanfattas som svar pa de fragestaliningar som formulerades i syfte att na
en hermeneutisk forstdelse av de anhdrigas existentiella villkor i varden och for vad vérd
innebar for dem n& deras nérstdende endera vérdas av dem sédva dler av andral#?
Frégestéllningarna: Vad betyder det for de anhtriga att vara anhdrig till en narstdende med
demens? och Hur paverkas de anhoriga av de narstéendes upplevelser av den vard de far? som
avser att beskriva de anhorigas existentiella villkor i varden besvaras med metaforen: Som
drabbad av en orkan och "livet blir aldrig mer detsamma”.

De universella temata som formar 6ppna de anhdrigas varld och visa hur den anhériga tolkar
och upplever sin situation & utanforskapets tillvaro, ingenmandandets tillvaro och
gemenskapens tillvaro. De abduktiva teser som formats presenteras sammantaget.

De abduktiva teser na utgaende fran fallstudien ar att:

- Den anhériga lider ndr hon ensam, totalt utmattad och utelémnad med sin skuld och skam,
beroende av andras oftrstéelse och omedvetenhet, tvingas att leva i en skrackfylld, och for
henne tung och ohdllbar situation — som i en mardrém med standig beredskap.

- Vérdande for den anhdriga innebér att ndgon med sin narvaro delar hennes ansvar och
hennes borda. Det innebér ocksd att motas av karlek och omtanke om fadern och om sig galv.
Vérdande frammanar en kdnsla av samforstdnd och av en gemenskap déar den anhdriga
bekréftas och trostas. Detta lindrar hennes lidande och hon helas.

- Halsa for den anhdriga innebér att f& utrymme att vila ut i sitt lidande och tid att sbrja for att
kunna férsonas med sin situation, och darmed finna den harmoni som gor det mdjligt for
henne att orka atererdvra sitt liv

De abduktiva teser na utgdende fran utanfor skapets tillvaro ar att:

- De anhdriga lider nar deras eller de nédrstéendes vardighet kranks, nar de anhdriga erfar skam
och skuld eller nér de tvingas varai en kaotisk tillvaro. Lidandets kamp uttrycks i deras kamp
for harmoni och efter gemenskap istéllet for en tillvaro dominerad av ensamhetens kanslor av
olust och illabefinnande.

Ur den motbild som framtrader blir det mgjligt att dven forma abduktiva teser om vérd och
hélsa. Dessa presenteras nedan:

- Vard for anhdriga innebér att de mots av forstéelse och med en bekréftande hdllning. Da
k&nnetecknas deras tillvaro av kéndor av samhorighet och gemenskap, och det lidande som
krénker deras vérdighet och sargar dem som méanniskor lindras.

142 Se studiens frégestélIningar s. 38.
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- Halsa for de anhtriga innebér att inte tvingas vara i ett ensamhetens utanforskap utan att
bjudas in att delta i, och dela den gemenskap, som formar formedia kandor av valbefinnande
och lust.

De abduktiva teser na utgdende fran tillvaron i ett ingenmansgland &r att:

- De anhtriga lider nér de totalt utmattade upplever sig évergivna av alla manniskor, livet och
Gud, ensam kvar med saknaden efter sin narstdende och det liv som varit - men &ven efter det
som kunde blivit, utestangd fran den narstdendes okanda varld.

Ur den motbild som framtréder blir det mgjligt att &en forma foljande abduktiva teser om
vérd och hadlsa:

- Vé&rdares ockupation av ingenmandandet kan gora det majligt for de anhtriga att f& méta
vérdande i betydelse av att ndgon vagar se och bekrifta deras lidande, dela deras ansvar, deras
bordor och deras utanforskap samt ge dem det utrymme och den tid som behévs for att skapa
mening i och med lidande.

- Halsa innebar for de anhoriga att nd lindring i sitt lidande s& att de formar samla den kraft
som kravs for att atererévra livet och &ter fa fornimma kénslor av gemenskap och
samhdrighet.

De abduktiva teser na utgédende fran gemenskapenstillvaro ar att:

- De anhoriga lider nér de inte till&ts deltai och dela gemenskapens tillvaro med andra och de
déarfor tvingas leva i en ensamhetens utanforskap. Utan den solidaritet som kannetecknar
gemenskapens tillvaro tvingas de istéllet leva ensamma, djupt nedsjunkna i en oandlig
sorgeprocess, ledsna och otrygga.

- V&rd innebér att ge de anhdriga tid och utrymme att sorja, att ta farval av det liv som varit
och av det liv som inte blev som man drémt om, tills de orkar g vidare. Det innebér att - inte
dverge de anhoriga utan att istdllet dela deras bérdor och ansvar s3 att de kan kanna sig
delaktiga av och i den gemenskap som formas av manniskor tillsammans. Det innebdr ocksa
att tilléta de anhoriga leva har och nu, att forma inge dem hopp om att &ven infér den hotande
framtid som standigt foresvévar dem kan det finnas oanade majligheter.

- Halsainnebar for de anhoriga att deras lidande lindras och de kan f& uppleva valbefinnande.
N&r de bekréftas, trostas och helas i gemenskapens tillvaro, och nar de far uppleva den
delaktighet som medfor harmoni, kanda av livskraft och samhdrighet med sin narstdende och
med véardare, som méanniskor; alla av lika varde upprétthélls de anhdrigas vardighet.

Fragestallningen: Nar far varden mening av god vard for de anhoriga? som avser att beskriva
inneborden av vérd fran de anhorigas perspektiv besvaras med: | en atmosfar av gemenskap,
som en kéansla av samforstand.

Vérd for den anhoriga i fallstudien innebér att ndgon med sin nérvaro delar hennes ansvar och
hennes borda. Det innebér ocksa att métas av karlek och omtanke om fadern och om sig gélv.
Vérd frammanar en kansla av samforstand och av en gemenskap dar den anhoriga bekraftas
och trostas. Detta lindrar hennes lidande och hon helas. For andra innebar vard att bli bematt
av forstdelse och med en bekréftande hallning. Da kannetecknas deras tillvaro av kénslor av
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samhdrighet och gemenskap, och det lidande som kréanker deras vérdighet och sargar dem
som méanniskor lindras. Vardares ockupation av ingenmanslandet kan gora det méjligt for de
anhoriga att f& mota vardande i betydelse av att nagon vagar se och bekrafta deras lidande,
dela deras ansvar, deras bordor och deras utanforskap samt ge dem det utrymme och den tid
som behdvs for att skapa mening i och med lidande. Vard innebér att ge de anhoriga tid och
utrymme att sorja, att ta farvél av det liv som varit och av det liv som inte blev som man
drémt om, tills de orkar ga vidare. Det innebar att, istdllet for att Gverge de anhdriga dela
deras tillvaro sa de kan kanna sig delaktiga av och i den gemenskap som formas av ménniskor
tillsammans. Det innebér ocksa att tilléta de anhoriga leva har och nu, att forma inge dem
hopp om att aven infér den hotande framtid som sténdigt foresvdvar dem kan det finnas
oanade mojligheter.

Fragestallningen: Hur paverkar de anhorigas situation deras egen halsa? som avser att
beskriva de anhdrigas upplevelse av hélsa utifran deras erfarenheter av vard besvaras med: De
anhoriga lider eller sa lindras lidande, beroende av vérdarens narvaro eler fran-varo.
Utgéende fran detta svar och frén nedanstdende text besvaras dven fragestallningen: Lider de
anhoriga och vilka aspekter av lidanden kan i safall identifieras?

| fallstudien syns att den anhdriga lider nér hon ensam, totalt utmattad och utelémnad med sin
skuld och skam, beroende av andras of orstéel se och omedvetenhet, tvingad att levai en
skrackfylld, och for henne tung och ohéllbar situation —som i en mardrém med stéandig
beredskap. Andra lider ocks& nér deras eller de narstéendes vardighet kranks, nér de anhdriga
erfar skam och skuld eller nér de tvingas vara i en kaotisk tillvaro. Lidandets kamp uttrycks i
deras kamp fér harmoni och efter gemenskap istdllet for en tillvaro dominerad av
utanforskapets kénslor av ensamhet, olust och illabefinnande. De lider nér de totalt utmattade
upplever sig dvergiven av alla méanniskor, livet och Gud, ensam kvar med saknaden efter sin
narstdende och det liv som varit - men dven efter det som kunde blivit, utestdngd frén den
narstdende okanda varld. Nar de inte tilléts deltai och dela gemenskapens tillvaro med andra
och de darfér tvingas leva i en ensamhetens utanforskap, lider de. Utan den solidaritet som
kannetecknar gemenskapens tillvaro tvingas de leva ensamma, djupt nedsjunknai en oandlig
sorgeprocess, ledsna och otrygga.

Halsa for fallstudiens anhoriga innebér att fa utrymme att vila ut i sitt lidande och tid att sorja
for att kunna férsonas med sin situation, och darmed finna den harmoni som gor det mgjligt
for henne att orka dtererévra sitt liv. FOr andra innebér det att inte tvingas vara i ett
ensamhetens utanférskap utan att bjudas in att delta i, och dela den gemenskap som formér
formedla kanslor av vélbefinnande och lust. Halsa innebar ocksa att na lindring i sitt lidande
sS4 att de anhdriga formar samla den kraft som kravs for at aererévra livet och aer fa
fornimma kanslor av samhorighet. Nar de kan f& uppleva vélbefinnande lindras deras lidande;
né&r de bekréftas, trostas och helas i gemenskapens tillvaro, och nér de far uppleva den
delaktighet som medfor harmoni, kanda av livskraft och samhérighet med sin nérstdende och
med vérdare, som manniskor; alla av lika varde bevaras deras vardighet.

Denna studien soker ocksa kunskap om hur ansa, leka och I&ara och dess betydelse i relation
till vard beskrivs av anhdrigai en for dem specifik kontext. Den abduktiva tes som formats &
att nar vardandets karleksgarningar kan identifieras i de anhdrigas utsagor utgor det den
hélsoresurs som ger de anhériga kraft och mod att leva — &ven i stunder av §ukdom och
lidande.
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"Den djupaste kéndan av ensamhet ar
kanske den att inte bli sedd av négon.”

Katie Eriksson

KAPITEL 7. TERRA CARITATIS—I EN ATMOSFAR AV GEMENSKAP

Nedan presenteras den teoretiska modell som formér forandra forstdelsen for de anhdrigas
tillvaro. Den utgar fran den empiriska modellens universella temata men har utvecklats i

relation till en ontologisk halsomodell.> Detta sker i syfte att fordjupa forstielsen for de
anhorigas tillvaro och for deras erfarenheter av vard. De anhérigas erfarenheter av vard kan
darefter beskrivas som att endera har de lidit eller s har deras lidande lindrats. | relation till
Erikssons vardteori blir det forstaeligt att de anhorigas lidande lindras nér de bekréaftas, trostas
och helas. Det & i gemenskapens tillvaro de erfar hdlsans vara.

De anhtriga kan metaforiskt beskrivas som drabbade av en orkan. Liksom en tropisk orkan
utgdr naturens kraftigaste vaderfenomen - en del orkaner knécker trad, andra beskrivs som
mordare da jordens snabbaste vind lamnar dlagfélt efter sig - utgdr de anhdrigas situation
livets kraftigaste omvalvning i deras méte med den férintelse som drabbar deras narstdende
redan som levande.? Den existentiella orkanen forandrar deras liv katastrofalt. Det dlits upp
med rétterna, trasas sonder - odterkalleligt. Allt blir kaotiskt. Ett tillstand av moérker och
tomhet r&der och livet blir ddrig mer detsamma. Det som fanns, finns inte langre och framét
ser man inget hopp. En del av de anhériga resignerar. Andra formér uppbéra den livskraft som
krévs for att rida ut stormen och dverlever. Avgdrande synes vara om de anhoriga bekréftas i
sitt lidande eller inte. Vard for de anhoriga innebér att ndgon med sin narvaro delar deras
ansvar, deras bordor och deras utanférskap.

De anhorigas erfarenheter kan forstas i relation till vardvetenskap endera som ett utanférskap
dar kénsla av illabefinnande och skam, verklig och upplevd ohélsa réder, eller som delaktighet
i en gemenskap dar lidandet lindras. | de anhdrigas utsagor aterfinns det meningssammanhang
som utmérker den motbild till utanforskapets tillvaro som skisserats. Den utgdrs av
gemenskapens kansla av samhérighet, vabefinnande och vérdighet, verklig och upplevd
hélsa, vilket sammantaget illustreras som ett fyrfaltskors i figur 5. N&r det finns nddvandiga
forutsattningar som t.ex. goda resurser, god vilja, kompetens och formaga samt kontinuitet i
vérden beskrivs varden som motsatsen till den om dessa fattas. Det som format gemenskapens
tillvaro & ocksa begéret efter dmhet och gemenskap i det outtalade. Andras narvaro i det som
kanns alra svarast ser ut att vara avgorande for om de anhdriga kénner gemenskap med sin
narstaende och om de kanner delaktighet i den vardgemenskap som omger deras nérstdende,
oavsett om det berér dem som & dementa eller svart Suka p& annat sitt. Aven via andra
manniskor, endera via véardarna eler via de narstéendes medpatienter f&r de anhdriga ett
indirekt tilltrade till en gemenskap med sina narstdende. Medan utanférskap och frustration
ytterst kan leda till ett hat som vands mot dem som sdrar dem, méanniska eller Gud. | det
ingenmansland som framtréder &erfinns daremot granssituationer med absolut ensamhet. Har

1 Sefigur 2s.40.
2 De orkaner vars styrka méter F3-F4 benémns moérdare (orkaners styrka anges mellan FO-F5).
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utspelar sig lidandets kamp mellan det onda och det goda, olust och lugt, vilken endera
resulterar i ett framlingskap eller i en upplevelse av samhdrighet. Inom denna meningsstruktur
skapar vardare ocksa det utrymme dér de anhtriga tilléts att fa vara som i en fristad med sina
tankar om liv och dod, vilket utgor ett nddvandigt villkor for det vardandets kamp som leder
till férsoning.®

Gemenskap

Viirdighet

Kiinsla av vilbefinnande
Lidandet lindras

Hiilsans vara-hoppets vara

A H B
Harmoni A Livskraft
Upplevd L Verklig hilsa
hilsa N Kansla av
A vilbefinnande
N
S
Vardande
Forekomst av Franvaro av
objektiva objektiva
dysfunktionella dysfunktionella
yttringar Frimlingskap Lida Ingenmansland Kamp  Samhorighet yttringar
Olust e Lust
Det onda Det goda
Vardande
L
1
D D C
Kaos A Uppgivenhet
Verklig och N Upplevd ohilsa
upplevd D Kinsla av
ohilsa E illabefinnande
T
S

Lidandets vara-hopploshetens vara
Lidande

Kiinsla av illabefinnande

Skam

Utanforskap

Figur 5. Terra caritatis - dar lidande lindras i en atmosfér av gemenskap. En av den ontologiska halsomodellens
spiraler far illustrera den teoretiska referensramens fundament.

| figur 5 placeras den empiriska modellens universella temata i relation till Erikssons
halsopositioner, utgdende frén att vardandets meningssammanhang for de anhériga
sammanfaller med hdlsans, samt i relation till Erikssons lidande som kamp och Wiklunds
gestaltning av lidande som olika former av drama®* Det senare d &ven lidande framstér ur de

3 Jfr. Eriksson,1994, 2001, Eriksson et a. 2001.
4 Eriksson, 1986, 1994, Wiklund 2002. Den empiriska modellens universellatemata placerasi relation till Erikssons hélsopositioner sdsom

de beskrivsi Eriksson 1986, figur 6 s. 33, till Wiklundsfigur 6ver hur lidandets kamp gestaltas som olika former av dramamed
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anhorigas utsagor. Erikssons och Wiklunds teoretiska resonemang formar ge ett
forklaringsvarde till studies empiriska modell.> Resonemanget transformeras darfor till den
empiriska modellens betydelsefalt sdsom de dterges i figur 4, det steg d& empirin teoriladdas.
Detta syftar till att forstd de existentiella villkor de anhérigas tillvaro vilar pa vid deras
kontakt med varden. Det blir d& aven majligt att beskriva de anhorigas upplevelser av lidande
och hdsa i termer av ohdlso- och hasopositioner. Utgdende fran hur de anhtrigas
meningsskapande framstér ur textmaterialet i dess helhet blir det ocksa mgjligt att relatera den
empiriska modellens betydelsefélt till lidandets och hédsans nivaer. Utifran den teoretiska
modell som utvecklats ska det sammantaget bli mgjligt att forst de anhdrigas tillvaro pa ett
annat sitt an tidigare, likasa att forsta konsekvenser och den kanslomassiga betydelsen av
den kamp de fér.

De anhoriga som placeras i fat A, figur 5 beskrivs ha hdlsa pa en gorandenivd, som upplevd
halsa men &ven halsa i betydelsen halsa som varande.® Det senare géller de anhériga som
fortfarande stravar efter att uppnaharmoni. Detsamma géller de anhdriga som placeras i falt
B, figur 5, eftersom de med sin livskraft strdvar mot det goda, mot samhérighet och vardighet
med lust till livet som drivkraft. Det & &ven den livskraft som kan vara det avgérande fér om
de anhoriga formar varda sin narstéende om for Gvrigt viljan och kunskapen finns. For det
krévs dessutom erkansa av andra for sitt arbete, lika vardigt som nagon annans — kanske mer
véardefullt.” Forst i den atmosfar av gemenskap som p& en ontologisk niva kan beskrivas vara
vardande blir det méjligt att leka och lara utgaende frén en kansla av samforstand, vilket i
figuren beskrivs som hélsans och hoppets vara i betydelse av hel, en varld dér drommar,
forhoppningar och framtidstro préglar tillvaron.® Det & skeendet i medvérlden, hér i
vérdgemenskapen, som formar det aktuella varat nér vérdare delar de anhérigas upplevelse.’®
Halsans vara bér hoppets vara, s3som nagot essentiellt i livet. Kvar finns en dnskan och en
vilja férenad med kraft och mod att forverkliga sin potential.*° Dess antites & icke-varat.!!
Aven om de anhériga skaffar sig 6kad kunskap om demens si kvarstér deras oro och angest
och aven om de anhdriga objektivt sett har hadlsa s kan de inte na eller forsonas med sin
Situation och inte heller nd helhet pa en djupare integrationsniva, den méanskliga potentialen
vélbefinnande om de inte f&r k&nna gemenskap.'? Det & forst i det sammanhang d de
anhtriga erfar en kénda av gemenskap och en hdlsans meningssammanhang, som ger
vardandet evidens. Da bertrs vardandets potential att tillgodose de anhdrigas behov, problem
och begéar efter harmoni, livskraft och samhorighet vilket &erfinns inom den teoretiska
modellens falt A och B i figur 5. Det sanningdikas evidens framstar nar vardare formér lindra
anhdrigas lidande och de tilldts dela en atmosfar av gemenskap med vérdare och den
narstéende, och nar de anhoriga vittnar om hur de &eruppréttat sin kansla av vérdighet och
atervunnit ny livskraft. Darfor beskrivs modellen som terra caritati, vilken karaktériseras av

utgdngspunkten i kontinuerna véardighet och lust och dess motpoler (Wiklund, 2000, figur 12 s. 171). Wiklunds figur & roterad medsolsi 90
graders vinkel. Erikssons figur om lidandet som kamp (Eriksson, 1994, figur 2 s. 31), & spegelvénd och roterad motsolsi 90 graders vinkel.
5 Eriksson, 1986, 1994, Wiklund 2002. Jr. den hermeneutiska forklaringens ansprak, se Séderlund, 1998, Odman, 1996b, 1997b.

6 Jfr. Lindstrém, 1987, figur 8's. 63. PAgorande-nivan infinner sig ohdsa som ohésoproblem, vilka forsoker |6sas och dtgérdas pa olika sétt
for att n& sundhet, utgdende fran det normativa. Ohdlsa visar sig pa varande- niva som det relativa, d.v.s. behov som maste tillfredsstéllas for
att n&vé befinnande.

7 Jr. Attiméki et d.

8 Jr. Fredriksson, 2003, Lindholm, 1998, 2000.

9 Jfr. Lindstrém, 1987.

10 Jr. R&holm, 2003.

11 Jfr. Lindstrom, 1987.

12 Jfr. Eriksson, 1986/1989, Eriksson et a. 1995, 2001.
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vérdarens kompetens att kanna igen och se lidande, och utifrén detta méta de anhériga i den
caritativa hdllning som formér bekréfta, trésta och stédja de anhdriga.

De anhdriga, vars utsagor bildar betydelseféltet D i figur 5 erfar ett outhérdligt lidande. Deras
upplevelse av skam hotar deras véardighet. Det & anhdrigas kdnslor av meningddshet i den
fragmenterade tillvaro som karaktériserar deras kaotiska tillvaro. De kampar for att dterta
kontrollen 6ver sina liv for att kunna kénna harmoni i tillvaron. De anhdriga som tvingas ge
upp Sitt eget liv bar kandor av illabefinnande och av uppgivenhet. Det senare formar
betydelsefélt C i figur 5. De anhdriga som kénner sig frammande for sig §av och andra bar
ett outhardligt lidande varfor deras lidande placeras pa vardandets niva, den niva dar lidandet
kan beskrivas som ontologiskt da det berdr livet galvt. Lidandets kamp uttrycks i deras kamp
for harmoni och efter gemenskap istdllet fér en tillvaro dominerad av utanforskapets kansla
av upplevd ohélsa. De anhériga fér en dramatisk kamp mellan skam och vérdighet och mellan
olust och lugt, frén kandor av kaos, meningdshet och fragmentering till kansor av harmoni,
mening och helhet. Konturerna av lidandets form framtrader ur utanforskapets tillvaro.

De anhdriga, som formediar skam over sin otillrécklighet blir kvar i uppgivenhetens kraftldsa
sorg och fortvivlan, lider bade pa en gorande- och varandeniva, varfor de tillfors falt C i figur
5. Dessa anhdriga praglas av den kansla av skam, som avskérmar manniskor fran kanslor av
samhdrighet och gemenskap, varfor deras tillvaro préglas av uppgivenhet. Nar kaos réder och
de anhdriga ensamma kadmpar for att orka och récka till, tillskrivs de en tillvaro praglad av
lidandets varandenivd, i figuren beskrivet som lidandets- och hopplGshetens vara, en varld av
uppgivenhet och fortvivian. Till lidandets vardandeniva hanfors daremot de anhdriga som
annu kampar mellan det onda och det goda, dar endera olust eller lust rader, vilket omfattar
b&de D och C i figur 5. Lidandets vardande emanerar ur ett vara i lidande som méste
genomlidas for at na halsans vardande, varfor detta kursiveras i figurens mitt. Att forvagras
lida, att tvingas till ett icke-vardande, utgor ett tyst lidande, en kamp som ingen varken ser
eller hor!® Den existentiella orkanen drar undan marken under de anhérigas fétter, de sveps
med och dras in i det okénda, marken forsvinner och under dem dppnar sig den avgrund som
utmarks av deras fortvivian och avsaknad av livsforstéelse.'® Fotfastet & forlorat och
hoppl dshetens vara 6ppnar sig fér dem. Sorgen &r bottenl 6s.

| ingenmanslandet — i orkanens 6ga — utspelas det lidandets kamp som ger liv eler sa forblir
livsprocessernas rorelse stillastdende och den anhoriga dor, i den betydelse att hon/han erfar
ett lidande sa outhardligt att hon/han forstelnar. Det & nar vardare kan, vill och formar ta
emot de anhdrigas fortvivlan som lidandet blir identifierat och integrerat. Det & det som ger
de anhdriga mojlighet att vandra hdlsovardandets vég, mot hdlsans meningssammanhang och
det ljus som livsforstéelsen ger &terspeglas.’’ Nar vardandets kérleksgarningar kan identifieras
i de anhdrigas utsagor utgor det den halsoresurs som ger de anhdriga kraft och mod att leva —
dven i stunder av §ukdom och lidande. Detta kan metaforiskt &terges som att vandra fran
morker till ljus. P& forsattsbladet illustreras detta med bilden av en tropisk orkan och dess

13 Jfr. Wiklund, 2000, 2002.

14 Vilket ses som synonymt med ohlsans vardande, d.v.s. de hdlsohinder som utgér den absolutanivén i Lindstréms figur 8 (1987 s. 63)
och den niva som berér manniskors begér efter liv och karlek. Jfr. aven Wiklund, 2003.

15 Jfr. Lindholm, 1998, 2000, Lindstrém, 1987, Starck & Mc Govern, 1992, Sderlund, 1998, Wiklund, 2000, Ostlund, 1997.

16 Jir. Rehnsfeldt, 1999, 2000. Uttrycket livsforstéelse & Rehnsfeldts. Jamfor ocksa med vad som hander nér man t.ex. pa Tivoli stér i den
kraftigt roterande tunnan dér golvet 6ppnar sig. Av centrifugalkraften sitter man fast mot vaggen men golvet har ersatts av ett stort ppet hél.
Man tar sig inte loss och nér man blickar ner syns marken nedanfér - fotféstet & forlorat

17 Jfr. Rehnsfeldt, 1999, 2000.
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vandring 6ver marken. D& orkanen drar med sig alt i sin vag formorkas dess virvel. Orkanen
avtecknas svart och hotfull mot horisonten. N&r dess styrka avtar atervander ljuset i och med
att orkanen slapper ifrén sig det bréte den burit och som inledningsvis formorkade dess
virvlar.

Hur utanforskapets tillvaro kan forstasi relation till vardvetenskap

De anhdriga som &terfinns i hopploshetens vara kan sokas i utanforskapets tillvaro. Deras
upplevelser av otillrécklighet hotar deras vérdighet och de upplever skam. De smyger med sin
situation och héller masken utét.'® De kanner sig utlamnade & omstandigheterna, isolerar sig
och avskarmar sig fran omgivningen. Nar de anhdriga ger upp sin person, sitt liv och sina
ambitioner utgor detta halsohinder p& en gérandeniv& *® Nér de anhérigas helhet rubbas och
deras utsagor vittnar om verklig och upplevd ohdlsa, sdsom magkatarrer och depressioner och
kandor av olust och illabefinnande, berér detta hdlsohinder pa varande- och
vardandenivéerna. Det & de anhoriga som tillstdr sin Sirbarhet, tar itu med sin maktlGshet och
forsonas med livet, som formér ta spranget frén ensamhetens utanforskap och klarar av att
kampa och att ga vidare med sitt liv. Det & de anhdriga som accepterar den bild av den
narstéende som hon/han blivit, inte den hon/han var och den de vill att hon/han ska vara.
Andratillater sig inte, ger sig inte tid, orkar eller térsinte lida. De forsoker istdllet besegra sitt
lidande genom att bortse frén situationen och leva vid sidan om den.

De anhdrigas situation paverkas av franvaron av gemenskap. Konsekvenserna framstar med
al tydlighet bland de anhdriga da upplevelsen av integritet samtidig med en
samhdrighetskénsla med andra torde vara utmérkande for kanslan av vérdighet. Nér den
tidigare gemenskapen stangs for dem erfar de illabefinnande. De och deras narstdende " duger
inte langre”. Har &erfinns maken som kénner sig Gvergiven av den férsamling makarna
tidigare tillhort. Han, liksom andra, kanner sig darmed &ven dvergiven av sin Gud.?® | skenet
av teorier om alienation, blir de anhorigas kansla av illabefinnande forstaeligt och darmed
aven deras begér efter gemenskap.?! De anhdriggrupper som bildats anses ge stod och en
gemenskap som ses som livsnddvandig for dem for att orka med sin situation och fa majlighet
att fullfélja sin uppgift som manniska, att finnas till for ndgon annan. Att daremot kénna sig
Overgiven, att ensam kdmpa mot hopploshet och fortvivian innebér en djup krankning av
manniskans vardighet.??

Utanforskapet praglas av en ensamhetskansla. Den anhdrige kdnner sig ensam i sin situation -
"ingen som inte varit i den vet vad det innebar”. Att forvagras delta i om &an den nagot
annorlunda utformade gemenskapen med sina nérstdende syns vara av avgdrande betydelse
for de anhdrigas vardande mot forsoning. Trots att de narstéendes existens ar hotad av
upplosning avspeglar sig de anhtrigas langtan efter gemenskap med sina nérstdende, for
gemenskapens egen skull men dven for att dela de narstéendes nya livsvillkor.

18 Jfr. Wiklund, 2000, 2002.

19 Eriksson, 1994, 1997, Wiklund, 2000, 2002.

20 Liknande upplevelser hade dottern i fallstudien, vilket framgér i hennes uttalande om hur hon ™ ... kanner en liten besvikelse for kyrkans
del och &ven roda korsets del i det hér, som &nda gér mycket for dom gamlamen av nén orsak s& fungerade det aldrig med pappa om det nu
berodde pé& hans afasi och han inte var intressant nog” . Liknande uttalanden gors &ven av en av makarnabland de 6vriga anhoriga.

21 Jfr. Sdderlund (1998, 2000) som refererar till Freire (1972).

22 Eriksson, 1993, 1994.
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De samhélleliga konsekvenserna i ohdlsotal kan bara anas mot bakgrund av det stora
morkertal som framstér som troligt da de anhoriga berdttar om hur andra anhoriga smyger
med sin situation eller da de galva pétalar sin radsla for omgivningens resktioner. Dessa
utsagor tydliggor den skam och de réddor som annu & behéftade med att vara anhdrig till en
som drabbats av demens. Att deras narstdendes tillstand dnnu inte & helt accepterat i
samhéllet skapar troligtvis ett stressfyllt minoritetens utanforskap, likt ett fula ankungens
syndrom.?® De anhériga drar sig ocksd i det |angsta for att sbka hjalp och nar de sedan gor det
blir de inte altid bemdtta pa ett respektfullt sit. Istéllet ifrdgasitts ménga ganger deras
upplevelser.

Att vara frammande for och avskuren bade frén sig §alv och fran sin situation, tillskrivs att ha
ett lidande; som att forlora kontrollen Gver sitt liv pa en gorandeniva eller att uppleva
otillfredsstallelse med livet pa en varandeniva eller som ovisshet och angest infér den egna
framtiden p& en vardandeniva.?* Nar de anhoriga inte langre har kontroll 6ver sin eller sina
nérstiendes situation lider de.?® Allt rasar samman, sammanhanget fragmenteras och livet &
helt plétdigt oforutsagbart. Allt kanns meningslost. De forsoker darfor aterupprétta ordning
for att skapa harmoni, mening med och sammanhang i livet. Ibland lyckas de, ibland raseras
alt av vardares obeténksamhet, slentrianméssighet, likgiltighet eller tv8ngsméssighet.?® Med
andra ord; kérleksloshet.?” Nar lidandet beror de anhorigas liv och deras existentiella tillvaro
tillskrivs lidandet en ontologisk dimension. De anhdrigas kaotiska tillvaro medfor en verklig
och upplevd ohdlsa, ett outhérdligt lidande nér de erfar det onda lidandet.

Lidandet & outhardligt pa lidandets samtliga nivaer, pa gérandenivan da de anhdriga inte vill
se vad som hdnder och medvetet eller omedvetet undviker att konfronteras med allvaret i

situationen, dler pa varandeniva da de anhdriga inte formér leva upp vare sg till sina egna
eller andras forvantningar pd hur de ska reagera, uppleva och handla i den uppkomna
situationen.?® Vardandenivan &erspeglar sig i de anhorigas desintegration nar hela deras
existens hotas. Likva kan de anhoriga som fortfarande kémpar for att komma bort fran en
mardromdlik tillvaro for att &tererdvra livet, beskrivas vara i lidandets vardande da lidandets
kamp sker mellan det onda och det goda lidandet, olust och lust.?® Uppgivenhet kan
transformeras till livskraft om kampen mellan det onda och goda slutar i seger for det goda.
D& kan ur kaos uppsta kosmos i betydelsen helhet. Det kan for de anhériga vara en omgjlig
uppgift att hantera det kaos som uppstar, eftersom verklighetsupplevelsen mot bakgrund av de
narstdendes skora verklighet troligtvis upplevs som en reflexion av dessas vérld. De anhdriga
& pa sa st dubbelt sdrbara, & ena sidan & sina egna och & andra sidan deras narstéendes
vagnar. Har finns kampen mellan liv och déd. Endera ger de upp infor allt som hindrar dem
att leva som de 6nskar och lever i skuggan av ett liv eller s lever de sitt liv utgaende fran sina

23 Jr. H C. Andersens grimmealling.

24 Jr. Eriksson, 1994, Wiklund, 2000. " Att ha ett lidande innebér att vara frammande for sig §év, sina egna begér och darmed aven fér sina
egnamajligheter. Det & att vara drivenoch styrd av yttre omstandigheter.” (Eriksson, 1994 s. 64). Lidandet & en kamp mellan liv och dod.
"Ifall livet segrar i dennakamp leder det till en hdgre grad av integration, och ménniskan kan finnaen mening i sitt lidande” (Eriksson, 1994
s. 65). Att lidainnebér forutom att kdmpa aven att férsonas.

25 De anhérigas lidande berér pa djupet och vacker darmed lidande &ven hos den som formar att lyssna.

26 Det & mer sdllan de anhdriga far som de vill nér valet av boende diskuteras med ansvariga. De fér réttasig efter var plasternafinns, &ven
om dettainnebér att resatvérs dver landet for att favarai nérheten med eller besbka sina narstéende.

27 Jir. Lindstrém, 1987.

28 Jir. kapitlets inledande citat av |saksson (1994).

29 Eriksson, 1994.
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existentiella begar efter och rétten till liv.%® Kvar i utanforskapet blir daremot de anhériga som
inte formar se ljuset som anger riktningen, varfor vardares ansvar torde omfatta att ” fanga in
en anhorig” 3! Detta stéller krav pa vardares férmaga att se forbi det lidande som uttrycks pa
en gorandeniva, for att svara an pa den anhorigas lidande pa den niva dar livslidandet
aerfinns. Att vara duktig ger den anhdriga ett varde, manga ganger viktigare an den egna
halsan, vilket flera av de anhériga ger uttryck for.> Av en av dem uttryckt som "med livet
som insats’.

Terranullias— hot eller mgjlighet

Terra nullits, ett ingenmansland, ligger inte under ndgons suveranitet, men kan forvarvas
genom fredlig ockupation.3® Hur kan d& de anhérigas upplevelser som beskrivs under temat
ingenmansland ta form med vardvetenskap som dess réttdiga status. | dettaingenmansland, -
landet mellan det onda och det goda, - vilket préglas av lidandets kamp, blir det mgjligt for
vardare att skapa det utrymme anhoriga behover for att varai lidandet, i betydelsen majlighet
at lida ut. Har f&r de anhdriga méjlighet att ensam eller tillsammans med vérdare
konfronteras med meningen i lidandet och meningen i livet.3* De anhériga kan d& nd den
forsoning som féljer nar man kan forléta sig gav och andra.

Det & manniskans langtan efter gemenskap som leder till att de anhériga kémpar for att
upprétta sin egen och de narstdendes véardighet. De som inte kan, orkar eller vagar blir kvar i
det onda. De kédnner olust och de lider. Deras kamp kan tillskrivas ett vardande i lidande, det
lidande som karaktériseras av att vara manniska bland andra. Om de anhériga, inte ges
majlighet att varai sitt lidande kan de inte heller forsonas med det och finner foljaktligen inte
heller ndgon mening, vare sig med eller i sitt lidande, och darmed inte heller ndgon mening
med eller i livet. Det finns en gréns for hur mycket ménniskor orkar kémpa i ensamhet, varfor
det blir avgérande att forsoka forstd nar ingenmanslandet kan tillskrivas vardandets attribut.
Det %g forst nar manniskan upplever vardighet som hon kan vila och &terfinna sin lust till
livet.

De anhdriga som forsonats med sitt lidande tillfors hélsans vara. Om man antar att hopp hor
samman med manniskans existens, i den betydelse det innebér att orka uppbringa en livskraft,
torde det vara avgorande att som anhorig f& behdlla sitt hopp; hopp om en vérdig tillvaro for
sin nérstdende - och darmed for sig §alv - dven da denna/denne drabbats av demens. Att da,
som de anhériga ger uttryck for, inte ta de anhoriga eller deras narstdende pa allvar eller att
lamna dem utanfor i isolationens ensamhet medfor ett lidande for de anhdriga. Likasa om de

30 Att d& métas av vardares férdomanden och nedl&ande kommentarer, som en av de anhériga beréttade hénde nér hon valde att levavidare
med sitt liv och sitt arbete istédllet for att varda maken som 1&g p& jukhus bunden till en respirator, ter sig frammande ur ett vardvetensapligt
perspekiiv

31 Efter en rubrik som presenterade " Hur man fangar in en anhérig” under Socialstyrelsensidémassai Stockholm i mars 2002.

32 Jfr. Wiklund, 2000.

33 TerranulliGs bendmns det territorium som inte ligger under ndgon stats suveréanitet (Nationalencyklopedin, 2000). | Nationa encykopedin
ges exemplet Spetshergtraktaten (1919/1920) som utarbetades av den s.k. Spetsbergskommissionen vid fredskonferensen i Peris efter forsta
vérldskriget for att reglera Svalbards réttsiga status; dgruppen hade dittills ansetts vara terra nullits ingenmansland.

34 Utifran patienters beréttel ser (Sderlund, 1998) kan inte en ménniska fullt ut férstd en annan ménniskas lidande, varfor det &ven kréavs
resepekt for de anhdrigas behov av ensamhet.

35 Eriksson, 1994, Lindstrom, 1995.
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mots med likgiltighet och kérleksloshet istéllet for att bejakas i sitt begar efter karlek och
omtanke. Om de sviks i sin tro pa vardares kunskap, formaga och engagemang istédlet for att
den stérks, blir utgangen densamma. Det & genom bekraftelsen av de anhérigas lidande
vardare kan formedla sin avsikt att vara med dem i lidandets kamp. Det & forst néar de
anhdriga, som t.ex. dottern i fallstudien, uppnétt forsoning med sin situation som de, kan
tillskriva lidandet en mening. Innan detta sker tér fortvivian pa deras mod, kraft och formaga.

Konsekvenserna avseende de anhdrigas hdlsa blir forstéeliga i relation till Rehnsfeldts
mening: " For utveckling i halsa som livsmening géller det att vara kvar i lidandets kamp sa
lange det behdvs i det meningsskapande existentiella vardandemétet med en annan person” 3
Av detta foljer nbdvandigheten av att méta de anhériga i ingenmanslandet. Vidare att visa
lyhordhet for de anhdrigas onskningar sa de formar forsonas med sitt lidande. For detta kan
det komma att kravas offer. De anhériga kan komma att tvingas till en rad omvéarderingar,
liksom omprioriteringar i livet for att kunna tillskriva livet en mening, vilket kan jamstéllas
med sjukdomslidande pd en vardandenivd®’ Alternativet & ett outhardligt lidande. Né&r
lidandet blir outhardligt dor manniskan, eftersom livet da saknar mening. Nar livet saknar
mening saknar halsan betydelse.®® N&gra av de anhoriga kan metaforiskt beskrivas vara offer
for yttre omstandigheter, vilket & destruktivt. Det & ocksa dessa anhdriga som pataar sin
kansla av illabefinnande. De tvingas std utanfor, ensam kvar och vid sidan om. De anhériga
lider, forstelnade i sin tillvaro nér den nérstdende inte langre & den hon/han var och inte heller
n&gonsin kommer att bli den de férvantat sig. Man méste vaga sl dppa taget.>°

Om de anhdrigas identitet och upplevelse av sig §ava som ménniskor synes hotad lider de. ” |
lidandet finns sorgen och sorjandet” , skriver Eriksson.*® Vardet av att f& sin sorg bekréftad
liksom bekraftelse av att ens reaktioner & normala, framstdr med al tydlighet frén de
anhorigas utsagor. Detta galler oavsett om det & den 22-ariga dottern eller den 77-driga
maken det berdr. Daremot kan fornekelse astadkomma det onda lidande, som gér méanniskor
forstelnade i den rérelse som kénnetecknar sjdlva livet. Sorg ska inte enbart forknippas med
dod, utan berdr all slags forlust, men aven som ett uttryck for langtan efter kérlek. Kérleken
till det forlorade kan, som manga i studien ger uttryck for, vara stor och ta sig manga olika
uttryck, som grét, som saknad men &ven som tyst bedrévelse och lidande.** Sorgen &r ofattbar
och smértan total. Likasa kan den gestaltas som behov av att arbeta eller begar efter andliga
upplevelser. Att inte bekréfta de anhorigas sorg torde upplevas sa krénkande att de inte formar
tadel av det lidandets drama som leder till férsoning. *?

Till sorgen hor diametralt motsatta kédndor. Vad som & gemensamt & sorg som en naturlig
kdnda, av ndgra beskriven som en gava, eftersom den hjalper manniskor att hantera
forluster.*® Aven om livet aldrig mer blir detsamma upptécker manga, liksom négra av de
anhoriga i studien, lidandet som en process och en personlig vaxt, varfor det blir forstadigt

36 Rehnsfeldt, 1999 s. 169.

37 Sekapitel 1, under studiens centrala begrepp.

38 Eriksson, 1986/1989, 1979/1988.

39 Jir. fallstudien.

40 Eriksson, 1994 s. 17.

41 Om man daforstdr att den kvinna, vars make inguknat, som gréter sig igenom intervjun, uppvisar sorgens bittra grét & det tragiskt att
dennas dotter inte férstr modern, och trostar henne istéllet for att hdna hennes reaktion, vilket kan ledatill ett djupt livdidande. Jfr. Eriksson,
1994. A andra sidan kan man frst& dotterns reaktion som den djupaste form av livslidande som framtréder som kérleks Gshet.

42 Eriksson, 1994, Wiklund, 2000.

43 von Post, 1999.
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att, som exempelvis systern énskar sin bror hennes erfarenhet. Sorgeprocessen har for henne
givit mening till livet, vilket kan forstds som ett vardande i sorg, manniskan mognar. Det blir
mojligt att uppnd hdlsa som en integrerad helhet forst nar lidandets drama avslutas, nar
manniskan kan uppleva lidandet uthardligt.**

N&r en méanniska & i ett kaotiskt varande utgor den vardande aktiviteten - att lyssna. De
anhdriga behtver f& bearbeta sin sorg. Om de anhdriga inte bekréftas i Sin sorg sa asamkar
man dem lidande p& den niva dar livsidandet &erfinns, oavsett om man & naturlig eller
professionell vardare. Detta ska forstds mot bakgrund av att trovardighet utgor en fundamental
aspekt av ménniskans vérdighet. De portréttalbum 6ver den dementes tidigare liv, som man
samlades omkring vid de anhdrigas besok vid ett av gukhusen i England, kan mot
ovanstéende ses som ett vardande inslag. *® Det ger méjlighet for de anhdriga att tillsammans
med vérdare tala om sitt liv tillsammans med den nérstdende, om sina kandor for
denna/denne, om sin kérlek och sin langtan, men d&ven om dessas motsatser.

Vérdares ansvar blir att l&ra sig kanna igen uttryckssétt for lidande, eftersom en lidande
manga ganger saknar forméga att formedla sitt lidande.*® Férst nér vérdare kan detta blir det
mojligt att tillsammans med de anhdriga omforma deras oro och angest, sa att de far méjlighet
att utkampa den lidandets kamp som kréavs for att na forsoning. De véardare som daremot
fornekar lidande &samkar lidande p& den existentiella niva dar vi finner livslidandet.’
Ovanstéende pakallar ett vardandets etik och moral relaterad till hur vi ser pa livet och livets
mening och pa var platsi skapelsen, samt hur vi ser p& véra medménniskor, vi som en av dem
eller inte*® Den etiska aspekten i vardandet omfattar en 6msesidig respekt, &ven om den
vérdande relationen till sin karaktar & asymmetrisk.*® Erkansla for allas lika varde fordrar att
vi hjélp%rovwmdrai livet sA lange som méjligt och att fa avduta det pa ett vardigt sétt andain
i doden.

| det ingenmansland som forvarvats som vardvetenskapens territorium blir det méjligt for de
anhdriga att mota och forsonas med sitt lidande. Att méta och férsonas med lidande torde
utgbra en mdjlig vag mot halsa som vébefinnande. | métet i ingenmansandet vidrérs de
ontologiska halsoprocesserna.®! Den vérdande gemenskapen kan darmed vara den skillnad
som kan komma att utgdra den skillnad som krévs for att kunna initiera de anhorigas rorelse
emot en hdlsans potential. Om lidandet lindras aterfinner sig kraften att leva och modet att
vara till for den narstéende i den annorlunda verklighet som tagit form. N&r vard fa mening
av god vérd for de anhériga framtrader vérdarens néarvaro och syns som dess antites nar de &
franvarande, eller da de & fysiskt narvarande men andd inte. Det & da som de anhoriga till
synes frantas sitt hopp. Om véardaren vore narvarande skulle det troligtvis bli mgjligt att
istéllet svara an mot de anhdrigas begér att varda i lidandets kamp for att kunna lindra det
livslidande som &terfinns pa den vardandenivén Né&r vérdare ockuperar det ingenmansland
som praglar de anhdrigas tillvaro méts dessa av den forstaelse, karlek och omtanke som

44 Enligt Erikssons grundantagande om hésa (2001).

45 Soderlund, 2000.

46 Jr. Eriksson, 1994, Soderlund, 1998, Wiklund, 2000.

47 Eriksson, 1994. " Det & oftast ménniskor som férorsakar varandralidande”, skriver Eriksson (1994 s. 39).

48 Jr. R&holm, 2003.

49 Eriksson, 1991, 1993, 1994, Eriksson et a.2001, Eriksson & Lindstrém, 2000, Edlund, 2002, Fredriksson, 2003.
50 Jfr. Ternestedt, 1998.

51 Jfr. Lindstrom, 1987.
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bekréftar, trostar och helar.®? Deras tillvaro karaktériseras dérefter av den kansda av
gemenskap som tillater dem att leva har och nu. Om ansvar beskrivs som det etiska
stéllningstagande, som motiverar moraliska handlingar utgéende frén en ontologisk kallelse
som manniska, dligger ansvaret for de narstdende de anhodriga som kan, vill och formér.
Genom att vérdare formér dela de anhorigas ansvar och upplevelse av borda far dessa
bekréftelse i Sitt lidande. Om de anhdrigas vardande i sin tur ska utga fran en kérleksgarning
maste de sjdlva fa uppleva sig bekraftade i sitt vardande; att det de gor &r meningsfullt. For att
ma bra syns det viktigt for de anhoriga att det de gor & meningsfullt utifrdn den Gvertygelse
man har om vad som & meningsfullt.>® N& de anhériga till&ts ta ansvar for de nérstiende
till&ts de, i Frankls mening fullfélja livets egentliga vésen.>* Detta ger dem kraft. Om de
istéllet forvégras ta sitt ansvar, som nér andra tar 6ver ansvaret och tar 6ver kontrollen dver
deras liv, kénnetecknas istdllet deras tillvaro av den uppgivenhet som gor att de inte langre
orkar deltai livet.>®

Terra caritatis—dar lidande lindras

Nar vardares nérvaro skapar en atmosfar av gemenskap lindras lidandet. For begreppet
gemenskap véjer jag att ansluta mig till Erikssons grundantaganden om va&rdgemenskap.®
Syftet med detta & att bestdmma en rimlig innebdrd av gemenskap som & anvéandbar i
relation till de anhtrigas perspektiv pa vard. Vardandets meningssammanhang karaktariseras
av manniskokarlek och barmhértighet och motiveras av en énskan att lindra lidandet i en icke-
férdémande hallning.>” | det ssmmanhanget méts man som vardefull oavsett vem man &r. Att
mota en annan manniskas grét innebér i sig en konkret karlekshandling, som kraver det mod
vi kan se i Bibelns berdttelse om den barmhartige samarien.®® Alanko visar i sin
begreppsanalytiska studie hur mod framstar som en moralisk dygd; ett livsmod, nédvandig for
det ménskliga varat.>® Ur dessa anhérigas utsagor om mod att bejaka sig sjalv, framtréader
deras livskraft. Aven gemenskapen lyfts fram som en kalla till livskraft.®® Mod & att inge
hopp, livsmening och framtidstro. Det moraliska modet beskrivs av May som medlidande, av
Lanara, Eriksson och Soderlund, som ett sant medlidande, av N&den som den estetiske
vaerensform. !

52 Jfr. Lindstrom (1987) och véardhandlingen métet, vilket innebér att " ...erkdnna varandras identitet, vaga utvidga sinajaggranser, ge och ta
emot i ett ingenmangand. Eftersom utrymmet i vilket motet dger rum, inte tillhdr ndgon utan b&da, kan ingen kontrolleraeller férutsiagavad
som kommer att ske i motet, i stunden av ett Smsesidigt erk&nnande” (s. 87). Rehnsfeldt (1999) bendmner detsamma interdependensen i
betydelse av det “exigtentiala livsmaétet”. Raholm (2003) i sin tur betonar den etiska héllningens betydel se fér upptéckandet av det
meningsbérande i patientens livsmonster.

53 Aittaméki et al. (1999) refererar dérvid till sval nationell som internationell forskning och menar att for att vardandet ska kunna utféras
karleksfullt méste det ocks upplevas som meningsfullt.

54 Frankl, 1981.

55 Jfr. Soderlund, 1998.

56 Eriksson,1994, 2001, Eriksson et al. 2001.

57 Jr. Lindstrém, 1987. " Vérdandet som grundfenomen pa den ontol ogiska nivan innebér en kérleksgarning”, skriver Lindstrém, 1987 s. 67
med referenstill Eriksson, 1986 och lyfter i det sammanhanget fram vardkulturens betydel se for vardandets karaktar och kvalitet. Jfr. &ven
Eriksson, 1991 s. 47-48.

58 Bibeln, 1981.

59 Jir. Alanko,1998.

60 Jfr. Lindholm, 1998, 2000.

61 Jr. May, 1983, Lanara, 1981, Eriksson, 1979/1988, Naden, 1998, 2000, Soderlund, 1998, 2000.
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N&r anhdriga beskrivs erfara en atmosfar av gemenskap har de moétts av vardares totala
narvaro, som med sin vordnad bekréftar och respekterar dem och deras upplevelser av sin
situation, forutsattningar bade fér férsoning och frihet, upplevelse av mening och helhet.®?
Genom att inbjuda de anhdriga och deras nérstéende att deltai en gemenskap, dven om den
utformas pa olika sétt, till&ts de och deras nérstdende delta i livet®® Ur gemenskapen hamtar
de anhdriga bade mod och kraft. Ur de anhtrigas utsagor om mod att bejaka sig géalv,
framtrader deras livskraft nér de formédr kanna frinet. Det kravs mod att visa vordnad for
manniskors vérdighet, och att oftrskrackt strida med bedutsfattare i syfte att vérna om
manniskors rétt. Men allra viktigast &r att de tycks finnaen mening i lidandet, bade deras eget
likvadl som deras narstdendes.®* De narstiende tilldelas i denna gemenskap en ny roll, vilket
visar sig berdra aven den anhériga. Om de anhdriga déremot inte lyckas leva upp till sina
roller, normer och forvantningar, bade fr&n omgivningen och fran samhallet, s3 paverkas
deras hdsa som vardande. Detta framtrader i fallstudien, men &erkommer dven i ndgra av de

Ovriga anhdrigas utsagor.

De anhériga som i figur 5 forts till gemenskapens tillvaro har fértroende for varden.®® Nar
deras utsagor vittnar om en tillitsfull relation till vardare rader harmoni, trygghet och sakerhet.
| gemenskapen aterfinns det vardande som formar formedla en kénsla av vébefinnande av
betydelse for de anhorigas hdlsa som varande. Har framtrader det vardande som bidrar till en
gladjens gemenskap. Det avgorande verkar vara néar vardaren formé&r engagera sig i de
anhorigas och i de nérstdendes situation.®® | de sammanhangen ser vérdaren ut at ha en
formaga att vara narvarande i motet och detta utifrén en vilja att méta den anhorige i syfte att
skapa en dialog mellan dem. Detta sammantaget med en formaga hos vérdaren att skydda den
narstdendes vardighet, att bevara det unika hos den enskilda d&ven om denna &r en av flera
dementa med liknade h&lsohinder, bekréftar kdnslan av gemenskap utifran samhorighet. | de
stunder de anhoriga verkar ha integrerat den nya livssituationen &terspeglas stunder av halsai
djupaste mening. For det krévs forutom mod aven vishet att férsdka forsonas med det som
hant - att forma omsatta sin stravan efter autenticitet, att villkordost tilldta sig delta i livet, pa
gott och ont, s som det formar manniskan i en standig till blivel seprocess.

Manniskor i almanhet har begér efter kérlek och gemenskap. De anhdriga har det troligtvis i
an storre utstréckning i synnerhet da de direkt eller indirekt bertrs av de narstéendes
forandrade livssituation. Den &kta gemenskapen, som enligt Buber endast uppnds i det
mellanménskliga, karaktériseras av att man accepterar den andre som den annorlunda andre,
som den unika person den manniskan & och dennes annorlundahet i férhdlande till den man
sdv &.%" Kandan av gemenskap for de anhdriga antar varierande uttryck men kan

62 Jfr. May, 1983, Soderlund, 1998.

63 Som dottern i fallstudien uttrycker det: ”...man lever med dom, pratar mycket med dom och...ory sig om pé ett annat stt...|&gger manken
till for att man ska trivas och ma bradér borta och &ven for ossanhdriga...”

64 Lidandet i sig kan aldrig tillskrivas en mening. Déremot kan lidandet f& mening fér en manniska, set.ex. Frankl, 1987.

65 Sefigur 5s.114.

66 Jfr. Naden, 1998, 2000.

67 Jr. Buber, 1990. Manniskans tvéfaldiga hdlIning till sin medvérld omfattar begreppsparen det och du da jaget aldrig t& for sig, vilket
leder till beskrivningar som jag-det och jag-du och dérmed baseras relationen pa och formas av kvalitativt olika utgangspunkter. Av dessa &
den fullsténdiga nérvaro av jaget det som kénnetecknar jag-du relationen. Den rel ationen karaktériseras av att den uttalas med ménniskans
helavésen och ses som avgorande for relationens mening. | den & kontext och tid hér och nu. Relationen till Duet & omedelbar, skriver
Buber i Jag-Du (1990). "I den sannarelationen ses varje medel som ett hinder. Det & forst nér allamedel fallit bort som matet sker”
(Forfattarens eget utdrag ur det citat av Buber som &ergesi Soderlund, 1993). Det finnsi den betydelsen inget dtskiljande "between”
(Paterson- Zerad, 1976) dér vardandet &ger rum, utan grundas i ett msesidigt vi tillsammans; en gemenskap - i — vérd (Soderlund, 1998).
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sammanfattas utifrén en kansla de beskriver sig uppleva av att fa dela vardarens och de
néarstaendes erfarenheter i varden av sin narstdende. En kansla som verkar uppsta nar de
anhoriga upplever at deras narstdende respekteras och bekréftas. | skenet av Buber blir det
dven forstaeligt att den gemenskap som de anhdriga beskriver i forhdllande till andra som
drabbats av demens och deras anhdriga kan beskrivasi termer av gruppsamhdrighet. Denna &r
dock till sin karaktér annorlunda @n den &kta gemenskapen, som skapas i mellanrummet
mellan Jag och Du, och den kan ibland &ven forsvéra upplevelsen av en &kta gemenskap.

Sammantaget & vardande av betydelse for de anhorigas halsa, sett ur ett mangdimensiondl It
perspektiv pa halsa. Om de anhoriga resignerar och anpassar sig till en odnskad situation finns
en uppenbar risk att de stelnar i rérelsen mot sin hélsopotential, eftersom de inte 1angre kan
integrera sin egenvarld, medvérld och omvarld.®® Om de anhériga, liksom andra manniskor,
inte bejakar sig s@va och sin delaktighet i varlden formér de heller inte ge bekréftel se till
andra.

Deanhérigastillvaroi relation till den ontologiska halsomodellen

Ur ett vardvetenskapligt perspektiv pa lidande och halsa framtrader en mangdimensionell bild
ur de anhdrigas utsagor som blir forstaelig i forhallande till ett aktuellt meningssammanhang;
sa som relationer till sig §alv, konkreta eller abstrakta andra, doda eller levande eller till Gud.
De anhorigas utsagor vittnar bdde om kada av vébefinnande och om kanda av
illabefinnande. De anhorigas erfarenheter praglas bade av franvaro av hélsa och av att ha
hédlsa, mellan att inte vara hélsa dler att vara hélsa och mellan att inte varda halsa eller att
varda halsa.®® De strévar att endera ge upp sitt liv for att varda den narstdende och leva i
skuggan av det liv de innerst inne langtar efter eller att ge sig gav mojlighet att leva ut sin
léngtan. Det finns en kluvenhet i detta konstaterande. | denna dialektik finns lidande och
hélsa.

De anhtrigas utsagor omfattar samtliga lidandets nivaer. De bade upplever och hanterar sitt
lidande pa olika sétt, vilket nedan beskrivs pa sdvdl gorandets som varandets och vardandets
nivaer. En del védjer att inte ens forsoka forstd eller engagera sig utan flyr, andra forsoker
hantera den nya situationen, medan négra soker den gemenskap andra anhoriga, vanner eller
anhdriggrupper och/eller varden kan erbjuda i sin stréavan att ter uppna upplevelse av helhet
och sammanhang. Daremot &terspeglas den lidande ménniskas alienationskansa fran de
anhdrigas berattelser om ensamhet. Att ensam béra en underl&tenhetsskuld av att — trots allt -
anda inte ha orkat, utgor ytterligare ett ok att béra. De anhérigas kanslor av skam och skuld,
fortar deras kandor av helhet och mening. Att i djupaste mening inse att alt & forlorat maste
med nodvandighet forandra dem. En del passiviseras och forstelnas, andra formar ga vidare,
det beror pa

Vardandets niva aktualiserar, forutom fragor om liv och dod aven fragor om &rftlighet och
radslan infor sitt eget aldrande och av att Sjalv drabbas av demens. Existentiella tankegangar
om varfor de narstdende drabbats restes fran de anhtriga i varje beréttelse. De frégor som
lyftes fram tangerade samtliga livets of 6rutségbarhet och dess forunderliga foranderlighet.
Saknaden av det som varit och sorgen éver det som forlorats forstérks genom den skamkéansla
som framtrader nér de inte langre kan, forméar eler vill gora det goda de borde géra utan det

68 Jr. Lindstrom, 1987, Wiklund, 2000.
69 Enliknande dynamisk process avseende hédlsa beskrivs redan av Dunn (1961) och sedemera Eriksson (1986, 1989, 1995).
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blir tvartom.”® De aggressiva utbrott de anhoriga f& skadar de narstdende och de anhériga
sidva bade fysiskt, psykiskt och socialt. De anhoriga skams. Andra reagerar med att 6ka
avstanden mellan sig och de sina, rent fysiskt eller genom att inte langre bestka de sina eller
att forneka sina kanslor.”* Det senare kan ses som en flykt. Andra visar p&, hur avgérande
livsprocesserna, lidande och hédlsa & for upplevelse av livskraft genom sitt eget
ansvarstagande for hdsan. De anhdrigas upplevelse av vélbefinnande kan relateras till
upplevelse av mening och sammanhang.”?

| studien finns anhdriga som har saval begér efter som mod till att skapa mening i livet bade
for sig gav och for sin narstdende. Karaktaristiskt for dem som upplever helhet ar att de
fortfarande kan och vill nska nagot bade for egen och for de nérstdendes del. Andra anser sig
inte alltid kunna leva upp till sina egha och inte heller till andras forvantningar. De kan inte
langre leva som de & vanavid, de har forlorat kontrollen dver sitt liv och sin situation. Andra
bestémmer och kontrollerar deras livsvillkor. Deras vérld faller sasmman som ett korthus nér
de konfronteras med den forandring de ser eller, som den unga dottern forstér, kommer att
drabba hennes far.”® Dess mothild framtrader i den beskrivning som maken till en kvinna ger
av sin situation. " Han formar ett nytt liv, samtidigt med men vid sidan av sitt gemensamma
liv med makan. Han &r inte langre frammande for sitt lidande och tilldter sig strja. Lidandet
synes uthardligt och kan darfér vara forenligt med hélsa i dess djupaste mening.

Dottern i fallstudien kan ur et tidsperspektiv beskrivas leva pa halsans samtliga nivéer, fran
gorarnivan till vardandenivan &ven om gérandenivan varit den dominerande. Fran att standigt
anpassa sig efter andras behov, frammande béde fér sina egna behov och for sina begar tillater
hon sig ocksa leva ett eget liv nér hon sa sméningom fér vardens st6d. En annan dotter fér
symbolisera hélsans varandenivd. Denna strévar efter att nd vabefinnande genom att
tillfredsstélla sina egna upplevda behov framfér omsorg om sin far och mor. Modern, vars
utsaga symboliserar ohdlsans ansikte i dess djupaste mening omfattar samtliga dess
dimensioner.” Hon lider p& vardandenivan. Har har sorgen tagit éverhand. Hon & ensam kvar
efter ett liv makarna delat tillsammans, tétt inpd varandra. Hon gréter sig genom intervjun,
och férsoker finna mening isitt lidande.”® Hela hennes person vittnar om oférmaga, bade
verbalt och icke verbalt. Hon sitter hopkrupen, férsvinnande liten, synbart bracklig, pa yttersta
kanten av soffan. Hon har stelnat i sin uppgivenhet.”” Hon ser vare sig mé&l eller mening i livet
och saknar darmed formaga att férsonas med sin situation. Hon hanterar sitt lidande genom att
uthdrda. Hela hennes vésen ropar efter dmhet, medlidande och bekréftelse av sitt lidande.
Istdllet méts hon av dotterns avstndstagande, som om hon inte & vard att dskas. Det &
troligtvis darfor hennes utsaga bar skuldens och skammens boméarke. Sa gor dven en av de
engelska anhérigas beréttelse, dven om beréttelserna ocksé skiljer sig.”® Aven den kvinnan

70 Vanmakt och borttrangd rédslafoder troligtvis de aggressiva utbrott de anhériga far.

71 Ett resultat som ocksa stéds av Grafstréms (1994) resultat. Almberg et a. (1997) fann férutom sorg savforebraelser, Gnsketénkande och
gévbeharskning vara de strategier anhoriga anvande sig av for att klara sin situation.

72 Upplevelse av mening och sammanhang i och genom livet samt dess férutséttning for halsalyftsinte fram baraav Antonovsky utan &ven
av vérdforskare och dai relation till béde unga (Lindholm, 1998) och vuxna (Wiklund, 2000) manniskors lidande.

73 Den anhdrigai grupp 3.

74 En anhdrigi grupp 1.

75 En anhdrig i grupp 2.

76 Den anhdrige stodsi efterforloppet av professionell vérdare med vérdvetenskaplig skolning.

77 Jr. Lindstrom, 1987.

78 En anhdrig i grupp 5.
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uppvisar sin sérbarhet pa ett smartsamt och pétagligt sétt. Hon sitter hopkrupen pa liknande
sdtt men gbmmer tillika sitt ansikte med handen.

De anhdrigas lidande &r dubbelt till sin natur, da de of rmogna tvingas st& p& sidan om och se
sina narstdende lida: "Om jag bara visste hur han skulle vilja ha det. Att inte veta & det
véarsta'. Den narstéendes forandrade tillstand utléser de anhérigas livdidande. Sa gor aven
varden — nér den krakelerar. De anhdriga fér dainte det stod av samhéllet som de gjdlva anser
sig behdva — inte heller nér de, enligt deras egen bedomning, behdver det. Varden t.o.m.
forvarrar de anhoriges situation. De anhdriga tillskrivs och forvantas ta en vardares roll, som
t.ex. makan till den man som vardades pa sukhus, som efter en omfattande hjarnblddning tas
ur respirator i vantan pa doden. Personalen forvantade sig att hon skulle stanna kvar och vaka
vid hans sida.”

De anhoriga som stér langre ifran sina narstdende, som barnbarn eller vanner, anser sig inte
paverkade av de narstdendes situation i samma utstrackning som barn och dkta makar gor.
Négra av de anhdriga anger att de férsonats med den situation som uppstétt, nagra ser den
dven som en utgangspunkt for egen ménsklig utveckling trots att de inte har hdlsa pa
gorandenivan. De anhoriga har trots objektivt konstaterad sjukdom funnit harmoni och
forsonats med det som hént som en del av livet.22 Medan en anhérigs nedvérderande attityd
gentemot sina foradrar praglas av karlekldshetens sprakbruk.®t Andra forstker forstd genom
att tillfredsstélla sitt behov av fakta, av egenvérde eller av bekréftelse. Andra ter kampar
mellan hopp och hoppléshet, i det manga ganger utdragna drama pa liv och dod som deras
narstéende deltar i dér segraren pa forhand &r given. Utgdende frén den bindning Lindholm
fann mellan vantan och hopp framtrader har en hoppléshetens andldsa vantan.®> Den
hoppl 6shet, den skuld och den sorg de anhdriga kénner gor att de inte langre upplever vare sig
livsgl&dje eller mening i och med livet som helhet8®

Aven om det kan tyckas paradoxalt att ta sitt ansvar, s som dottern i fallstudien gjort, enér
hennes liv inledningsvis kan beskrivas som att levai en mardrom, kan det forstas i relation till
den ontologiska hdlsomodellen. Den beskriver hdlsa i betydelse av helhet och vérdighet,
vilket infinner sig ndr manniskan blir medveten om och tar sitt ansvar som manniska och
medménniska. Som anhdrig kan man dock vilja men inte forma mer &n det man hittills gjort,
uttryckt av en broder som att inte ha varit "som en bror bor vara’, eftersom han inte bestkte
sin syster. Eller de tva soner som av praktiska skél inte kan deltai varden av sin far pd samma
sitt som sina systrar.®* Eller nér makar eller barnen, som sjdlva tar pd sig eller av andra
forvantas ta ansvaret for varden inte langre orkar.

"| situationer da det egna ansvaret for ens plikter inte kan forverkligas uppstar en
skuldkansla som tar pa vardigheten”, skriver Edlund utgdende fran att det i manniskans
ambete ingér att ta omsorg om och ansvar foér sina medmanniskor. Det & da rimligt att anta
att kanslor av skuld uppstdr om man som anhorig trots allt inte orkat. Men Edlund fortsétter

79 Makan beréttar att personalen forvantat sig att hon skulle avlastadem i deras arbete. N&r hon inte valde att gdra det blev kommentaren:
"Dafér vi &nnu en patient.”

80 Jfr. Erikssons hélsopositioner, 1986, 1989.

81 En anhdrig ur grupp 2.

82 Lindholm, 1995.

83 Jfr. Soderlund, 1998.

84 En av dem bor utomlands (samtal via telefonintervju), en Iangt frén faderns boende.

85 Edlund, 2002 s. 83.
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med meningen ” Upplevelse av skuld kan undvikas da plikten att utféra en atgard ses som
nagon annans aliggande”, varfor vardarens ansvar blir att bara de anhérigas bordor nér de
sadvainte langre kan, vill eller férmar.®® Mot ovanstéende blir det av avgérande betydelse for
vardare att axla bade den inre som yttre plikt vi alaggs i medvetenhet om att inte inskranka pa
de anhorigas rét att axla det livets ansvar som inryms i manniskans ambete.®” Att som vérdare
eller handlaggare kunna visa de anhdriga fortroende att varda istdllet for att franta dem det
ansvar de haft, vill ha och sdlva anser sig kunna ta.®® Eller tvértom dd dessa ifrgasitter den
anhdriges vilja att varda sin narstéende nar de anhtriga kanner att de egentligen inte langre
kan eller formér. En val fungerande vard och kandan av att den nérstdende har ett vardigt
boende kan daremot |dtta de anhorigas daliga samvete. Om man, likt Buber, ser samvetet som
skuldkanslans djupaste rést kravs den vardhandling som formar att skapa den atmosfar av tillit
dar de anhériga kan, f&r och vill beratta om sina skuldkanslor.® Darmed kan de f& mojlighet
att rora sig fran gorandets till vardandets niva

Ur de anhdrigas utsagor kan vi se konsekvenser av nar vérdare inte tar sitt ansvar till skillnad
mot nér de gor det i betydelse att varda; att finnas till, lyssna pa och bekrafta de anhtrigas
situation. N&r vardare tar sitt ansvar blir det mgjligt att f& dela ansvaret for den narstdendes
vard med de anhtriga nér det blir for tungt - om det sker utifrén de anhorigas villkor och
forutsittningar, annars blir som synes verkan motsatt. Om vi kan forstd vad det for de
anhdriga innebér att inte kunna skota sina nérstdende i den utstrackning man skulle vilja p.g.a.
egen familj, arbete eller eget foretag, sa blir det aven forstaeligt hur skort de anhorigas liv kan
vara. Andra anhdriga varken kan, vill dler formar bry sig. Att forstka forstd hur det kommer
sig att vissa varken kan, vill eler formar istélet for att fordoma, blir i sig en utmaning for
vardaren.

Utifran att begreppet vardighet har relationer till bade dmbete, aktning och stolthet kan man
anta att det inte & helt |t att vara anhorig och manniska och bibehalla sin vardighet som
manniska, varfor den innebord som anhdriga tillskriver god vard - som vérdares narvaro, blir
an mer begriplig i relief mot ovanstdende. | detta sammanhang blir, mot bakgrund av
manniskans absoluta varde som manniska, vardarens ansvar for den anhoriga att aven tilléta
dem att leva — trots att de har en nérstdende som drabbats av demens -, stélet for att belasta
dem bade avseende deras fysiska borda och deras upplevelse av skam och skuld. Denna
baansgang kompliceras av att vardare inte heller f&r franta de anhtriga deras ansvar; det
ansvar vi som méanniskor har for varandra, vilket ” ...i sin djupaste mening &r knutet till hennes
existens, till varat och till Gud”.*° Inte att forgldmma de anhérigas rétt att i frihetens namn
avsiga Sig dler Gverfora ansvaret. Det senare torde da underléttas genom att de ser att deras
narstéende &r i goda hander.

86 Edlund, 2002 s. 88.

87 Edlund (2002) refererar till Kirkegaard, som skiljer pa de plikter som dligger en ménniska, som en inre och yttre plikt; bestamd som ett
dliggande som manniskaeller bestamd av ytrre omstandigheter.

88 Det var smartsamt att se den makes Gppna sirbarhet, vars hustrus son ur ett tidigare sktenskap, flyttade makan till ett annat boende &n det
boende hon hittills hade vistats pa- mot makens uttryckligavilja. Dessutom hade sonen tidigare tillsammans med handl &ggaren beslutat att
moder n krévde en annan vard &n den maken formadde ge varfor hon flyttades in pa ett sirskilt boende. Mot bakgrund av de resultat som
pétalar vérdet att som anhérig fa erkéndafér sin vérdinsats som véardefull framstér makens sérbarhet som forstéelig. Aven om makeninte
formétt vérda sin hustru som de professionella kan borde han som person ses som vérdefull.

89 Jr. Buber, 1989, Soderlund, 1998.

90 Edlund, 2002 s 54.
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Om en for de anhoriga dlskad person daremot kranks torde det &ven berdra de anhdriga. Att
som anhdrig tvingas se sin narstdendes fysiska, psykiska, sociala och andliga forfall torde,
forutom att berora den anhoriga pa djupet, fa den anhoriga att kanna sig dubbelt krankt for
den narstéendes, likval som for egen del. | dylika situationer vittnar ocksa de anhériga om hur
deras vardighet kranks. Om den narstdendes vardighet istéllet uppratthélls kan de anhdriga
fortfarande kénna stolthet. Men om vardarna inte anser den nérstdende vérd att varda &r det
ndra att anta att detta paverkar den anhdrigas stolthet dver sin narstdende i negativ riktning,
vilket i sig torde utgora ett inre hdlsohinder. "Det grymmaste lidandet &r att i gemenskapen
med andra bli kréankt i det mest vardefulla som hon har”, skriver Lindholm.®! Dels utgér den
egna kéndan av skam en krankning, dels utgor skammen Gver att den nérstdende kranks en
krénkning.

Likasa berattar de anhdriga om nér de kanner sig sirade av vérdares Sitt att bemota dem. En
del av de anhtriga omtalar ocksa hur de kanner sig lurade, misdedda och svikna. Utifran den
humanvetenskapliga vardvetenskapens uppfattning om manniskans vardighet och tanken pa
manniskans varde som okrankbart kranks ocksa de anhoriga, som & medvetna om och vill ta
sitt ansvar som méanniska och medménniska, om de inte far majlighet att bejaka sig §ava och
sin andlighet. De anhorigas vardighet kranks nér de inte langre kan férma fullfolja sin uppgift
som ménniska i betydelse av att ge omsorg om den nérstdende, nér de utestdngs fran eller
utesluts ur en gemenskap, eftersom de da inte langre tilléts att fa finnas till for andra. Likasa
krénks de anhorigas vérdighet om de, oavsett dlder, frantas rétten till och mdjligheten att
forma sitt liv. Detta fér troligtvis negativa konsekvenser for deras hdlsa i betydelse av helhet
och helighet d& ansvarets yttre form; att gora rétt for sig inte kan forverkligas® Lindholm
menar att &ven ”...den ungas absoluta vardighet kranks nar hon ar férhindrad att fullfélja sin
uppgift som manniska, dvs. att finnastill fér en annan. Att forvagras att lida med utgor ett tyst
lidande, en kamp som ingen ser. | vardandet ar kampen om livet pa gott och ont som storst.
Det djupaste lidandet ar att vara tvungen att éverge det som ar meningen med att vara
manniska och att existera som levande dod”.

Franvaron av de anhdrigas egna resurser praglar deras utsagor.®® Deras kroppshallning vittnar
om detsamma. Deras personliga livshalIning praglas av franvaron av hdlsomotiv. Darmed
formér de inte heller i full utstrackning hantera vare sig lidande eller sin ohadlsa. Deras behov
av stod for att fatillgang till sina resurser framtréader genom dess motsats. Nar de anhdrigas
lidande blir outhardligt och halsans vara Gvergar till lidandets vara, dterspeglas det i deras
utsagor om kaos, uppgivenhet och kansla av utanforskap.®* De anhdriga som déremot deltar i
s.k. anhoriggrupper beskriver hur de gestid och utrymme att reflektera bade Gver sina egna
och over andras tankar och kéndlor, vilket ger en kdnsla av gemenskap och samhorighet. De
far en ny roll i ett nytt sammanhang som ger bade férankring i och struktur pa tillvaron.
Forutom det stod de kénner i gruppen lyfter de anhériga fram hur de kan verbalisera och sétta
ord pa sitt lidande.

91 Lindholm, 1998 s. 68.

92 Jfr. Eriksson & Bondas, 1995, Edlund, 2002, Lindholm, 1998, 2000. Citatet &r frén Lindholm, 2000

S. 69-70.

93 Mest mérkbart hos den anhdrigai England samt en maka och en make i Sverige.

94 Jfr. Lindholms tes (1998). Lindholm beskriver hélsa och lidande som tes och antites och det & i syntesen som varandet mdjliggors.
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De anhdrigas erfarenheter ger substanstill lidandets och halsans dramer

De anhtriga uttrycker sdval hdlsa som lidande som kan relateras till samtliga nivaer i den
ontologiska halsomodellen med dess parallellitet och rorelse.® P& lidandets goraniva
aerfinns lidandet nér anhoriga inte langre kan, vill eler formér vérda sina narstdende, de som
i en del fall vardat dem som barn Detta lidande uttrycks pa varandeniva som en upplevelse av
att inte kunna leva upp till egna eller andras forvantningar. Har dterfinns dven de makar som
inte langre orkar véarda sin dkta halft utan kanner sig tvungna att be om hjap. En upplevelse
av misslyckande som troligtvis forstarks av kommentarer om att ”sa svart kan det va anda

inte vara att du méste be om avlastning”. %

De anhorigas lidande kan relateras till ett jukdomdidande da lidandet utloses av att de
anhoriga kanner sig begrénsade i sin tillvaro, totalt 1&sta, natt som dag under &rets alla dagar.®’
Manga av dem endera uppvisar eller berdttar om bade fysiska och psykiska symtom och
isoleringens ensamhet. De upplever otillfredsstéllelse med att livet blev som det blev, fér dem
gjalva och for sina nérstdende. N&r de anhdrigainser alvaret och de krav detta medfér - nar de
narstdendes forestdende dod kommer allt narmare hinner verkligheten ikapp dem. D3 brottas
de med fr&gor om lidandets och livets mening. N&r de anhériga inte blir tagna pa allvar eller
ens lyssnade till, krénks de och de lider. Detta lidande tillférs ett vardlidande. Aven d&
bedutsfattare mot de anhdrigas vilja tar 6ver deras ansvar och tar bedlut éver de anhérigas
huvuden s lider de anhtriga, eftersom de frantagits ratten att vara anhorig och forlorat
kontrollen 6ver situationen till andra. De anhdriga som p.g.a. det lidande vérden fororsakar
forhindras att leva, lider pa den niva dér livdidandet aterfinns. De anhoriga lider ocksa av att
forlora en som dlskat dem och den som de dlskat, att inte finna gensvaret hos den narstéende
da denne/denna manga ganger inte ens kanner igen de anhoriga an mindre férméar besvara
deras kérlek. De anhdriga formenas darmed den viktigaste bekréftelsen, den av den egha
personen och dess varde. De anhdriga som da drar sig undan och flyr situationen kan
tillskrivas ett outhérdligt lidande. De anhdriga lider nér de férlorar helhet, mening och
sammanhang i livet. Tomheten efter det man velat séga — det som adrig blev sagt gnager, téar
och biter sig fast. | de anhdrigas sorg over det som forlorats aterspeglar sig den lidandets
kamp som endera utmynnar i ett hopplGshetens eller i ett hoppets vara, beroende p& om de blir
kvar i utanforskapets ensamhetskénda eller om de formér strécka sig mot gemenskap och
samharighet. Genom att inse sin sirbarhet och lida sitt lidande kan lidandet bli s3 uthardligt
att de anhdriga ater kan forma kéanna begér efter livet.

Utgdende fran att méanniskans liv kannetecknas av rorelse framtrader ingenmandandets
mojlighet att vila som nodvandig for att de anhdriga ska kunna na sin potential i betydelse av
integration och helhet.®® Dar har anhdriga méjlighet att konfronteras med sin svéra situation,
vilket far en avgérande betydelse for denna tillblivelseprocess, vara eller icke vara. De
anhoriga som blir kvar i det morka lidandets vara kanner uppgivenhet i det kaos som rader.
De har forlorat hoppet och orkar inte langre k&nna begér efter liv och efter kérlek; efter
trygghet och efter gemenskap, vilket far konsekvenser for hur hdlsan formas. Enkla
vardagliga fraser tolkas av de anhdriga som stora bara for att de sagsi en fér dem omvélvande
situation och de tillskrivs manga génger vara av avgorande betydelse. De anhdriga som vittnar
om hur manniskor ifrégasitter deras upplevelser har erfarit det passiviserande hoppl Gshetens

95 For den ontologiska modellen (Eriksson et al. 1995), sefigur 2 s.40.
96 Den anhdrigai grupp 7.

97 JXr. Eriksson, 1994, Eriksson et al. 1995.

98 Jfr. Eriksson, 1994, Eriksson et al. 1995.
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vara. Detta kranker dem, eftersom deras upplevelser ar ett uttryck for deras levda tillvaro;
deras liv. Detta ifrégasittande frantar dem sdvad tro som hopp och de fors till lidandets
samtliga nivéer, gorandet, varandet och vardandets beroende av om de flyr sitt lidande,
accepterar sin tillvaro eller konfronteras med den. De anhérigas begér efter kérlek och
gemenskap framstar som viktigt for deras formaga att kanna lust och v befinnande. Detta kan
tillgodoses forst nar vardare forsoker forsta bade anhoriga och verkligheten s som den
upplevs av dem.

Om inre hél soresurser som tro, hopp och kérlek kan antas vara avgorande for hur de anhdrigas
hélsa formas & det rimligt att anta att ansning, lekande och larande, som att t.ex. ge de
anhoriga mojligheter att finna alternativa sétt att finna gemenskap, ocksé & av betydelse.”® De
anhoriga som erfarit ansning, lekande och larande formér kanna begar efter kérlek och
gemenskap, formér langta efter att dlska och att vara dskad, vilket kan leda till att teruppratta
deras kansla av varde och vardighet. De anhoriga som beskriver hur de bekréftas av vardare
formér mota sitt lidande. DA uttrycker deras utsagor kandlor av véardighet, vilket & en
forutsdttning for att kunnavila. Vilan i sin tur & det som mojliggdr en helhetens integration.
De kan da antas ha bade kraft och resurser att Gvervinna sina hdlsohinder. Da kan de anhériga
n& den forsoning som ocksa kannetecknar ingenmanslandet vardande. Det blir da méjligt att
na hasans meningssammanhang - ett halsans varande och darmed livets grunddimension och
kraft nog att 8tererévra livet.

Sammanfattning

Genom att tolka de anhotrigas utsagor blir det mgjligt att se det meningsbérande och
véardandets meningssammanhang framtrader. Vardandets meningssammanhang kan ur ett
anhorigperspektiv beskrivas som att inbjudas till en atmosfér av gemenskap, som en kansla av
samforstand beroende av vérdares ansvar och narvaro. De anhdriga vittnar om ett vardande
dar de mots av en caritativ halning da vérdarna valkomnar dem att dela den gemenskap som
finns. Det & dven majligt att forsta att den vard den anhoriga tillskriver mening av god vard
skapar en kansa av gemenskap i Gverensstammelse med Erikssons antagande om vérd och
vardgemenskap. Att méta en annan manniska innebér i sig en konkret kérlekshandling. | det
sammanhanget mats man som véardefull oavsett vem man &r. | relation till Erikssons véardteori
blir det &ven forstéeligt att de anhorigas lidande lindras né&r de upplever vérdighet och
véalbefinnande. Né&r de bekréftas, trostas och helas i gemenskapens tillvaro erfar de hélsans
vara. Vardandets meningssammanhang for de anhdriga kan sammanfattningsvis beskrivas
sammanfalla med hdlsans nér deras lidande lindras genom att vardare, utgdende frén de
abduktiva teserna tar sitt ansvar. Nar vardare pa allvar forsoker forsta de anhdriga och deras
tillvaro ssom den upplevs av dem kan de dela de anhorigas bordor, deras ansvar och kansla
av utanforskap.

99 Jfr. Warna, 2003.
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"Konstverkets varld, som |&ter spelets
enhetliga forlopp kommatill fullt
uttryck, ar i galva verket en helt
forvandlad vérld. Infor denna vérld
inser man: s &r det."

Hans-George Gadamer

KAPITEL 8. DISKUSSION OCH KRITISK GRANSKNING

Diskussionen nedan tangerar férutom en metodologisk diskussion &en det sanningslika
utgdende fran kravet pa igenkanning. Efter en diskussion av de etiska aspekterna sker en
allmén diskussion av resultatet i relation till tidigare forskning. Dérefter diskuteras anhdrigas
halsa och lidande mer specifikt i relation till upplevelse av vard, dven det i relation till tidigare
forskning. Kapitlet avslutas med reflexioner kring det logiska slutandets éppnande mot nya
horisonter.

Denna studie & en beskrivning av de villkor de anhorigas existens vilar p& néar en for dem
narstéende drabbas av demens och behdver vard och av de anhérigas upplevelser och
erfarenheter vid deras kontakt med varden i detta sammanhang. De fenomen studien tillika
soker kunskap om &r lidande, vard och hélsa utgdende frén de upplevelser anhdriga haft och
den mening dessa fenomen tillskrivs av anhdriga. Denna kunskap kan gora det méjligt for oss
att forsta de villkor de anhorigas existens vilar pa nér en nérstéende drabbas av demens och
behover vard. Detta blir speciellt viktigt mot bakgrund av tidigare studier som beskriver hur
lite vardare forstar de anhérigas situation, deras existentiella behov och begér.! Vad betyder
det for de anhoriga att vara anhorig till en nérstaende med demens? Fragan besvaras genom
den gestaltning som avspeglar deras tillvaro som att drabbas av en orkan och livet blir aldrig
mer detsamma, for dem som drabbas. Fragan: Nar far varden mening av god vard for de
anhoriga? besvaras med: | en atmosfar av gemenskap, som en kansla av samforstand. Detta
kan ge vardare en ny insikt i och kunskap om nar vard for anhdriga framstér som god vard,
vilket kan ses av vérde for de anhoriga och deras narstdende. Fragan om hur de anhdrigas
situation paverkar deras egen hasa, besvaras med: Endera i lider de eller s lindras deras
lidande, beroende av vérdares franvaro eller narvaro.? Svaren ger lasaren mojlighet att
beddma studiens validitet, reliabilitet och intersubjektivitet i termer av trovardighet, giltighet
och anvéandbarhet.

Studiens empiri, anhérigas utsagor om sina upplevelser och erfarenheter transkriberade till
text, visar en potentiell verklighet, d.v.s. hur det kan vara.® Gadamers sanningsbegrepp, sésom
synliggérandet av varat, 6ppnar de anhdrigas vérld genom tilldgnandet. Att vara anhdrig kan
innebdra att ensam leva i ett ingenmansland, tills man mots av en vérdares karlek och
omtanke. Ett méte som metaforiskt beskrivs som att inbjudas vara i orkanens 6ga, som att

1 Jfr. Glass, 1993, Laitinen, 1993, Rosenthal,1993, Sdllstrom,1994.

2 Eriksson, 1987a, b. En nérvaro kan innefatta béde vila och rérelse. Det senarei betydelsen " bekréftelse av en uppnadd férandring. Vilan
kan vara en skapande kraft infor nya anstrangningar och utmaningar” (Eriksson, 1987as. 39).

3 Eriksson & Lindstrém, 2002/2003.
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till&tas att vara i en fristad* Om detta mote inte sker tvingas de leva i ett utanforskap
karaktériserat av kaos, uppgivenhet cch framlingskap istéllet for att fa kénna gemenskapens
harmoni, livskraft och samhdrighet. Mitt inne i livet ekar tystnaden fran ensamhetens vaggar
eller sA vibrerar harmonin i en gemenskapens atmosfar. De anhorigas upplevelser kan
karaktériseras som att drabbas av en existentiell orkan. Deras situation & en lika traumatisk
héndelse som om en orkan drabbat dem - efterdt blir livet adrig mer detsamma. Kan
metaforen ge idéer hur vérdare kan handla for att beframja anhtrigas halsa? Hoppet star datill
den &teruppbyggnad som oftast tar vid efter forodelsens kaos. | denna studie gestaltas
éterugpbyggnaden som den kamp de anhoriga for tillsammans med vardare for att &er erévra
livet.> Som avgorande for manniskor att n& halsans och hoppets vara- och vardandenivaer ses
narvaron av manskliga relationer vara, varfor ett manskligt &eruppbyggnadsarbete ter sig
n&got annorlunda &n ett materiellt.® Om hoppet fors till en ontologisk niva innebér detta, att
vérdare genom att skapa en tillitsfull relation till de anhdriga kan lindra deras existentiella
lidande och vécka de anhdrigas hopp. Om man dessutom tillskriver hoppet en teleologisk
mening av halsa, som en fortréstan i och till livet, blir det i en atmosfar av gemenskap mgjligt
att na halsans varande. Det & nar vardandets karleksgarningar kan identifieras i de anhorigas
utsagor de far mod att leva och kraft att vara manniska, varfor dven utformandet av en
anhorigs vardplan torde kunna tillskrivas en vardares professionalitet nar den anhdriga sjav
inte kan, vill eller férmér mer.”

Hur visar sig da det sanna, det goda och det skona i denna studie? Det & av avgorande
betydelse for de anhériga att f& mota vardare som genom ansning, lekande och larande i en
anda av tro, hopp, kérlek och barmhartighet kan, vill och formar svara an pd och med sin
narvaro dela deras lidande. Dessa moten sker om vardare kan skapa det utrymme som kravs
for de anhdriga att fa vila ut och ge dem den tid de behdver for att skapa mening i och med sitt
lidande.® Forst d& vidrérs de anhdrigas inre halsopotential och de kan anses ha, vara och varda
halsai betydelse av att na forsoning med livet, och med de livsvillkor de lever under pa grund
av - eller tack vare att - deras nérstdende drabbats av demens.®

Att forsti de anhdrigas behov av vila, begar efter att leka och lara; prova och reflektera Gver
sin situation for att kunna handskas med den tillvaro som karaktériserar de anhdrigas & en
kunskap som kan beddmas vara av véarde for vardvetenskapen. Att forstd de anhériga i ett
ontologiskt sammanhang, deras behov av reflektion och begér efter liv kan beskrivas som ett
nodvandigt villkor for att kunna vérdai dess djupaste mening.'° D& hoppets vardande; som en
fornimmelse av det mgjliga, emanerar ur lidande, blir vardarens kunskap, vilja och férmaga
att kunna ansa, leka och lara avgorande.!* Darmed kan studien ocks& anses motsvara det
ansprak pa att beskriva nar vard far mening av god vard fér de anhdriga och hur de anhérigas
situation paverkar deras egen halsa, som stélldes inledningsvis.

4 Jr. Ohléns”att varai en fristad” ( 2001).

5 Detta kan jamforas med den &teruppbyggnad av ett samhélle som sker efter en orkans framfart. Jfr. Rochester, Minnesota, USA. Rochester
drabbades pé& 1800-talet av en mordarorkan, som skévlade alt i sin vag. En &eruppbyggnad skedde och nu stér dér bl.a. St. Mary”s hospital
och Assis Height. Det senare & en avbild av Franciscus klostret Assisi i Itaien (Sdderlund, 1996).

6 Cavonius, 2002, Eriksson, 1979/1988, 1995, 2001, Eriksson et a. 2001, Herth, 1993, Irvin, 1997, Morse & Carter, 1996, Watson, 1979,
1985, 1988, 1993.

7 Fagerstrém, 1999, 2000.

8 Jfr. Fredriksson, 2003.

9 Jfr. Eriksson et al. 2001.

10 Réholm, 2003, Sivonen, 2000.

11 Lindholm, 1995.



133

Modet att skapa &r en paradox; att vara totalt engagerad och samtidigt medveten om att man
kan ha fel.*> Mitt moraliska mod, att visa medkansia med dem som lider, ger det inlevelsemod
som utmanat mig att anvanda mitt sociala mod; att sitta mig sjalv pa spel. | ett sant mote med
texten har jag stravat efter att forsta de anhorigas situation, vilket pdverkat och forandrat mig.
Resultatet inger mig mod att ta det sociala ansvaret &ven for att sprida kunskap om de
anhorigas situation, som nar de méter vardande vardare formar vandra vidarei livet, fyllda av
tillforsikt infér framtiden. Det sociala ansvaret kan tillskrivas ansvarets humanistiska motiv,
som ett svar pd en forpliktelse, att sta till svars infér mitt eget samvete, infér andra och Gud.*®
Det kan tyckas formétet att rikta sin omsorg mot manniskor — for deras eget basta— utan att de
har bett om det varfor man maste vara uppmarksam pa att inte beskéra manniskors autonomi
eller ge avkall pakravet pa réttvisa manniskor emellan.

Mot bakgrund av att det framst &r |&gavlonade kvinnor som véardar blir det anda av vérde att
reflektera Gver vilka konsekvenser detta kan fa om vi inget gor, d& det ocksa & denna grupp
som uppvisar och upplever ohédlsa. Speciellt intressant blir detta att diskutera i relation till
Europa unionens direktiv avseende jamstalldhetsarbete. 1

Metodologisk diskussion

| denna studie tolkades data i slutledningsmodellens induktiva fas pa en existentiell niva for
att gora det mojligt att forstd de anhorigas existentiella villkor.'® | syfte att dppna nya
perspektiv for forstelse valdes darefter en humanvetenskaplig vérdvetenskaplig teori som
tolkningsram i det deduktiva skedet Sedan tog en ny beskrivning av de anhérigas tillvaro
form. En nygestaltning har skett, och en meningsstruktur har formats.® Detta har skett genom
den dialektiska pendling som karaktdriserar den hermeneutiska tolknings- och
forstael seprocessens framétskridande, symboliskt beskriven likt en spiral, d.v.s. varje tolkning
eller forstaelse & delar som & beroende av helheten och vice versa. Det &r dialektiken mellan
del och heheten, d.v.s. anhtrigutsagor i relation till anhérigvérlden som helhet och
forforstael se-tolkning- nyforstéel se som emanerar ur detta, osv. Studiens delar blir forstaeligai
relation till den helhet som utvecklas ochtvartom, helheten blir begriplig genom att &tervanda
till delar av materialet. Denna pendling ger &ven mbjlighet till en distansering till materialet
for att undvika ett cirkelresonemang i logisk mening.!’ Forforstielse ger ny forstaelse som
vidgar forstéelsehorisonten, och denna nya forforstdelse ger ny forstéelse till nasta
tolkningssteg under den dialektiska processens framétskridande.'® Svaren p& studiens
frégestdlIningar hanfors sdval den systematiska vardvetenskapens grundforskning som den
kliniska vardvetenskapen, emedan de uppenbarat ett djupare meningssammanhang.

For att uppfylla den kvalitativa forskningens sanningskrav granskas forutom den helhet
utsagorna bildar och det ssmmanhang de finns i, dess existentiella sanning, d.v.s. deras

12 Erik sson, 1987, May, 1988. Jir. Odman, 1996a.

13 "Mod & att taansvar i forhdlandetill andra, nér de behover det.” (Eriksson, 1987 s 101).

14 Jr. EU direktiv 96/34.

15 Soderlund, 1998, Odman, 1997b.

16 Sefigur 5s. 114. Jr. Gadamer, 1975, Palmer, 1969, Soderlund, 1998, Odman, 1979, 1992, 1995, 1997a, b.

17 Alvesson & Skoldberg, 1994, Barbosa da Silva & Andersson, 1983, Ricoeur, 1993, Soderlund, 1998, 2002, Odman, 1979, 1996b.
18 Sekapitel 4, samt kapitel 6 figur 4 och 5, sidorna 68, 114.
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egentliga eller autentiska existens samt resultatets anvandbarhet.® | analysarbetet framstér de
anhorigas vérld, nar den tolkes mot min utvidgade forstéelsehorisont endera som ett
utanforskapets tillvaro, som en tillvaro i ett ingenmangand eller som en gemenskapens
tillvaro. "Infor denna vérld inser vi:si &r det” ?° Det & forst nar man kan n& denna typ av
upplevel seforstiel se det blir méjligt att forsta de anhorigas livsvillkor.

Validitet tillampad pa kvadlitativ forskning & en frédga om forskningens trovardighet och
reliabilitet medan forskningens giltighet, mera fokuserar dess applicerbarhet. For
hermeneutikern &r det gestaltens férmaga att nybeskriva de anhdrigas i-varlden-varo - deras
tillvaro, som ger besked om giltighet. Utgdende fran abduktion som vetenskaplig
slutledningsform granskas trovérdigheten utifrn premissen om det sanningslika®* Ar det
rimligt att utgdende frén de anhorigas perspektiv gestalta vard — som att fa vara i en atmosfar
av gemenskap, likt den vardande gemenskap som utgdr vardandets meningssammanhang???
Det abduktiva tillvagagangssittet torde i storre utstrackning an andra slutledningsformer stélla
krav pa argumentation, som det vetenskapliga resonemangets logiska prévning. Dar prévas
hur de teoretiska och begreppsiiga definitionerna logiskt forhdller sig till varandra. Ar det
trovardigt att metaforiskt gestalta de anhdrigas tillvaro - som drabbad av en orkan, utgéende
fran den meningsstruktur som synliggor hur de anhériga endera befinner sig i utanforskapets
kaotiska tillvaro eller i gemenskapens harmoniska atmosfér eller i ingenmanslandets fristad?
Bildar tolkningen den gestalt som gor ” att nagot redan kant blir kant pa nytt” och fattas till
sitt vésen??® Svaret blir véagledande avseende tolkningens kvalitativa aspekter. Huruvida olika
delar av data stoder tolkningen, & den frdga som riktar uppmérksamheten mot
homogenitetskriteriet, varfor den empiriska modellens betydelsefalt granskas dels utgaende
frén den induktiva slutledningen, dels fran den deduktiva. Formar den empiriska modellens
betydelsefalt fanga den komplexitet de anhorigas utsagor ger uttryck for? Ar det mgjligt att i
de anhtrigas utsagor om véard identifiera vardandets attribut? Ett jakande svar p& denna niva
gor att skalen for att betrakta tolkningen som rimlig dkar.

Vidare granskas forhdllandet mellan de teoretiska konstruktionerna och den empiriska
modellens betydelsefélt. Hur koherenta ar de teoretiska konstruktionerna och den empiriska
modellens betydelsefdlt i forhdlande till det datamaterial som forskaren utgétt fran? Hur ar
forskarens kannedom om vetenskapsomradet, dennas teoretiska insikt i, kunskap om och
kompetens inom forskningsomradet? Trovardigheten bestyrker forskaren genom att redovisa
sin forstaelse for den kultur denna studerar, sitt perspektiv och sin férméaga att tillagna sig och
beharska sprakbruket, vilket utelamnar forskaren, bade till lasarens och till forskarsamhéllets
beddomning. Ett sétt att demonstrera trovérdigheten i hermeneutiska projekt kan vara att
redovisa sin forforstdelse, vilket naturligtvis kan diskuteras. Ett annat & att 8terge citat ur
anhdrigas utsagor, sa att deras upplevelser av vard, genom en dialog med den text som baseras
pd utsagorna, &en kan framstallas for lasaren av denna avhandling. Detta gor det

19 Sanning ska hér jamstéllas med forstéelse i det avseende som innebdr att forsoka forsté sd mycket som méjligt. Darfor strévar denna
studie efter den syntes som gor vérdandets vérld synligt pa ett annat sétt &n tidigare.

20 Gadamer, 1997 s 92.

21 Eriksson et al. 1999, Eriksson et al. 2001.

22 JXr. bl.a. Eriksson, 1994, 2001, Eriksson et a. 2001, Lindholm & Eriksson, 1993, Fredriksson, 2003, Morse & Carter, 1996, Soderlund,
1998, Wiklund, 2000, Y ounger, 1995, Ohlén, 2001.

23 "Igenkanningens fullainnebdrd forstr man inte om man déri endast uppfattar att ndgot redan kant blir kant pa nytt, d.v.s. att det redan
igenkanda kanns igen. Igenk&nningens glédje bestdr snarare i att man ké&nner igen mer, 8n det man redan kande. Som i en illumination, ut ur
omstandigheternas alla betingade tillfé ligheter och skiftningar, tréder det redan kénda fram med igenkénningen och fattastill sitt vésen. Man
inser ndgot." (Gadamer, 1997 s. 93) (Min kursivering.)
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ocksd mgjligt for lasaren att beddma tolkningens rimlighet. Kan l&saren kanna en
existensgemenskap med de anhériga? Detta & ett accepterat kriterium for existentiell
tolkning.2* Den tolkning som & logiskt férenlig med utsagorna i materialet och som formér
synliggéra det som tidigare varit fordolt, anses vara en rimlig tolkning. En hermeneutiker
maste kunna framstalla tolkningen som en meningsfull helhet och som s&dan inte bara en
avbildad upprepning utan en vasens-insikt, som dramats sanna vasen, vilket ” inte kan skiljas
fran dess framstallning, men att en enhetlig och salvstandig bild likval framkommer ur
framstallningen.”?® Lasaren ska kunna forstd den mening - den djupa innebdrden - som
manniskor som t.ex. anhdriga tillskriver konkreta livssituationer; meningen med lidande, véard
och hdlsa. Detta kan darmed &ven ses bidra till intersubjektivitetskriteriet. D& det vara som
presenterats &r tolkarens sétt att framstalla sin forstaelse av det drama de anhdriga, genom sina
utsagor uttryckt, utgor det viktigaste kriteriet for att tolkningen ger lasaren en ny beskrivning
av négot redan kant .

Ar detta sannolikt i relation till vad vi redan vet? och Ar tolkningen mer sanningsik och
rimlig &n andra tolkningar? Detta & frdgor som besvarade anger studiens trovardighet.
Resultatet stods av tidigare forskning, s&val inom vérd som i andra sammanhang. ° | syfte att
nd forstéelse av de anhorigas situation, som endera handlar om utanforskapets och
ensamhetens tillvaro eller dess motsats gemenskagens tillvaro, genomférdes en mindre
jamforande studie utanfér de forsta urvalsgrupperna.®’ Det &r ett tillvagagangssétt som i likhet
med Aberg och Kalltorps studie enbart syftar till att ge ytterligare perspektiv pa det
ursprungliga materialet.?® | deras arbete, liksom i den féreliggande avhandlingen ingéende
studien, framstér utanforskapets tillvaro. Aberg och Kalltorp beskriver &ven en annorlunda
gemenskap. Daremot beskriver de inte nagra betydelsefdlt sdsom ingenmanslandets och
gemenskapens tillvaro. Men i den jamférande studie som ingdr i foreliggande avhandling
framtrdder  utanforskapets, ingenmanslandets och gemenskapens tillvaro  liksom
vérdvetenskapens attribut sdsom ansning, lekande och larande i en caritativ anda, varfor
denna integrerats i resultatbeskrivningen. Eftersom de anhdrigas utsagor & ena sidan handlar
om att de lider, blir det relevant att se vardande som en kamp fér mansklig vardighet, som
forstérks da deras lidande & andra sidan lindras da de inbjuds till en atmosfar av gemenskap.
Beddmningen av om tolkningen & rimlig dverlamnas till de anhdriga och till lasaren att
beddma, vilket motsvarar Kvales validering pa individnivd?® Ar resultatet anvandbart? &
enligt Kvae den fraga som ska besvaras av forskarsamhdllet, vilket ger besked om studiens

240dman, 1979, 1992, 1997h.

25 Gadamer, 1997 s. 102.

26 Jfr. den dominerande bilden av de anhérigas situation, som fylld av lidande som framtréder ur forskningsoversikten i kapitel 2. Jr. vidare
Friere, 1992, Stderlund, 1998.

27 Seurval.

28 Aberg och K&ltorp (2001) anvénder ocksa dettatillvagagangssitt i sin studie om férutséttningar fér social funktion hos personer med
psykisk funktionsnedséttning, se kapitel 5.

29 Kvale, 1997. Dettaled har genomfértsi sdman att en anhérig i en likande situation som denna st udies anhériga last och kommenterat
framstélIningen som mycket trovérdig. Denna anhdrig & en maka vars man drabbats av Alzheimers syndrom. Han vardades s& 1ange hon
orkadei det egnahemmet. De hade mot Slutet av denna period tillgang till avlastningsplat si sarskilt boende. Nu bor maken sedan en tid
tillbaka permanent i det sérskilda boendet. Han har sporadiskt tillfélliga permissoner éver en dag eller helg, nér deras son kan hjélpamodern
att vérda fadern. Likasd har studiens resultat vunnit gehdr béde av vardare och anhdriga da den presenterades béde vid internationella och
nationella konferenser (Soderlund, 2002, 2004). Vid den svenska konferensen (2004) beskrev vardarna hur tagna de blev av de anhérigas
tillvaro. Den anhériga, tillikamoderator vid den aktuella sessionen, sade sig ocksa kannaigen den kanda hon tyckte formedladesi liknelsen
vid att vilai orkanens 6ga.
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intersubjektivitet.>° For att méta upp mot kravet pa intersubjektivitet och kritisk granskning
blir det avgdrande hur va tolknings- och forstéelseprocessen synliggjorts. Om forskarens
beskrivning formar lyfta fram en meningsfull och noggrann beskrivning av kunskapsobjektet,
uppfyller den tillika kravet pa trovardighet och giltighet.

Bidrar materialet och tolkningen av detta till att besvara avhandlingens fragestallningar? ar
den frdga som positivt besvarad anger studiens relevans. Andra frégor, som beror
urvalsforfarande, datas representativitet, studiens fullstandighet, opartiskhet och forskarens
majlighet att arbeta forutsditningslost, genererar svar som ger underlag for en beddmning av
dvriga forutsittningar forskaren arbetat utifran, varfor dven detta diskuteras. Urvalsforfarandet
foljer dels principen for strategiskt urval, dels principen for ett bekvamlighetsurval.® De
manniskor som har erfarenheter av att vara anhérig till en som drabbats av demens
tillfrégades pa olika sitt och av olika skal om att deltai studien. Nagra tillfrégades utgéende
frén att deras narstdende vardades av dem sdvai det egna hemmet, andra darfor att deras
narstdende vérdades i sarskilt boende. Annu ndgra valdes utifr&n andra premisser.®
Sammantaget motsvarar urvalet kravet pa varierande erfarenheter av att vara anhorig, de flesta
till ndgon som drabbats av demens. Andra dter med annan erfarenhet, men av att vara anhorig
i kontakt med vérden nér en for dem nérstéende &r allvarligt suk. Aven vid samtal med dessa
anhdriga, framstar hur omvalvande deras erfarenheter & och skiljer sig inte namnvart frén de
med en demensdrabbad nérstdende. Aven de 6vriga upplever saval utanforskap som
gemenskap. Daremellan aterfinns &ven de i ett ingenmansland, ensamma och lidande i dess
djupaste mening eller sa lindras deras lidande d& de formér férsonas med sina livsvillkor.

Tolkningsmodellen omfattar forutom det intuitiva skadandet — att se, som utmarker
fenomenologin, en tolkning genom att lyssna och att forstd Detta skede skiljer
forskningsansatserna hermeneutik och fenomenologi fran varandra, nagot som kan diskuteras
beroende p& hur man definierar begreppet intuition.®* Daremot & skillnaden avsevard
avseende forskningsintresset. Analys- och tolkningsprocessen tillampades foér var och en av
intervjuutsagorna. Forstéelsefasen avslutades med den sammanfattande tolkning som gjorde
det begripligt for vad det betyder for anhdriga att vara anhérig och nar vérden for dem fick
mening av god vard. Tolkningen inleddes med att identifiera grundlaggande kannetecken och
aspekter for vad vard innebdr och vad det betyder att vara anhdrig. Dessa identifierades i den
forklaringsfas dé&r de anhdrigas horisont framtrédde. Déarigenom kunde anhdrigas
forstéelsehorisont synliggoras. Ett andra steg innebar att forma generativa temata.* | den
transformeringen framtradde min forstdelsehorisont. | flera skeenden skedde tolkningen av
utsagornai relation till min férandrade forforstael se.

Ett annat skede kan beskrivas som en dekontextualisering, det skede i tolkningsmodellen som
bl.a. innebar studier av tidigare forskning om hélsa, lidande och vard relaterat till den har
foreliggande studien. Den empiriska modellen med dess betydelsefélt, speglades mot den
humanvetenskapliga vardvetenskapens teoretiska ram, sasom detta beskrivits i kapitel 4 i

30 For forskarsamhéllet géller att resultatet dels beddms 6verensstdmma med tidigare kénd och erkénd vetenskap och praxis, dels att den
teoretiska referensram jag valt anses relevant for mitt &ndamal och att resultatet kan kommunicerastill andra forskare.

31 Cohenet a. 2000, Eriksson, 1992a, Kvale, 1997, Polit & Hungler, 1999.

32 Seurval.

33 Soderlund, 1998, 2003.

34 Xr. Freire, 1972, Soderlund, 1998. De universellatemata ska motsvara och synliggtra kontraster (temata ska dessutom vara kvalitativt
skildafran varandra). Att forsta de temata som genereras innebdr att forsta bade ménniskorna och verkligheten sd som den upplevs av dem,

menar Freire,
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syfte att forstd och skapa vetande for vard.®® Man kan naturligtvis diskutera siktet i termer av
begrénsning och precisering, men &ven i termer av perspektivmedvetenhet som den riktning
for uppméarksamheten som kan generera de meningsfulla svaren p& forskningens vad- frégor. >
Teorier gor att vi ser och uppfattar ndgot som ndgot, vi ser det som &r. | den betydelsen
strévar vi mot sanningen, eller det sanningslika. | denna studie anvéndes en teori for att géra
de anhtrigas i-varlden-varo begriplig. Det blev utgdende fran Erikssons vardteoretiska
grundantaganden méjligt att forstd och beskriva de anhrigas erfarenheter som lidande eller
lindring av lidande d& deras utsagor endera uttrycker avsaknad av €ller néarvaro av vérd. Det
blev darmed majligt att beskriva nar vard for anhoriga f&r mening av god vérd i betydelse av
att ansa, leka och larai en anda av tro, hopp, kérlek och barmhértighet. Det blev ocksa majligt
att beskriva dessa erfarenheters betydelse for deras hélsa, vilket mot bakgrund av den
riskgrupp det handlar om torde vara av sarskilt varde i relation till sval etiska som
soci oekonomiska aspekter.3” Om vardandets ethos & karlek; det som ger halsan form, blir det
mot bakgrund av ovanstdende av samhallsekonomiskt intresse att oka vardares forstaelse for
betydelsen for de anhoriga att f& métas av en caritativ h&llning.®® Analysarbetet avslutades
dérefter med en sammanfattande tolkning, en nygestaltning av anhérigas existentiella villkor i
vérden.®® Tolkningarna rekontextualiserades i samband med den modell som utvecklats.*°
Sammantaget har perspektiveringen gjort det mgjligt att na bade en fordjupad och en ny
forstaelse for de anhorigas tillvaro genom att nd bortom den empiriska modellens ytstrukturer.
Samtidigt & det just det egna vérdvetenskapliga perspektivet, min forforstéelse, mina
fordomar och mitt ethos som kan kasta sddana skuggor ¢ver de anhérigas vérld att sikten
skyms for vad som egentligen utspelar sig Bearbetning och analys av data sker darfor pa
olika nivéer i syfte att erhdlla en si heltackande tolkning som mgjligt. Detta innebdr en
dynamisk pendling mellan del och helhet pd det sitt som & karaktaristiskt for ett
hermeneutiskt arbetssétt.

For att tolkningen ska accepteras som rimlig méste den vara férenlig med det mest vasentliga
i texten. Det ska aven vara mojligt att foérklara eventuella diskrepanser som framtréder.
Resultatet ska dven Overensstdmma med tidigare forskningsresultat inom omrédet.** D&
urvalsforfarandet anses vara ett trovardighetskriterium for fallstudier har min stréavan varit att
vélja ett, fér den anhoriggrupp som inledningsvis beskrivs, typiskt och representativt fall for
den ingdende beskrivning som gors. Den anhoriga i fallstudien & en yrkesverksam kvinna
med egen familj och barn, vilket gor den representativ.*? | fallstudien utspelas tillika det
typiska scenariot, att vara anhorig till en narstdende som drabbats av demens, frén
dennas/dennes forsta symtom till dennas/dennes dod. Det som avviker, frén gruppen anhoriga

35 For den empiriskamodellen med dess betydel sefélt se figur 4 s. 68.

36 Larsson, 1994.

37 Det & framfér allt de |18gutbildade som vérdar sina nérstéende (M ossberg-Sand, 2000) och denna grupp & &ven den som har en simre
hélsai de flesta avseenden (Socialdepartementet et a. 1999, 2000). Ansvaret upplevs som stort och kan ledatill lidande med upplevelser av
hoppléshet, oro, rédsia och otillracklighet, om deinte f&r bekréftelse av andra (Aittaméki et al. 1999). Aven titeln: "Hur skall jag orka?”
(Johansson, 1991) ger besked om anhérigas upplevelser av uppgivenhet. Uttalandet gors av anhdriga som vérdar |&ngvarigt sukaicke
dementa personer. Problemet har &ven beskrivits av forskare (Svensson, 1994).

38 Eriksson, 1990, Eriksson, red. & Barbosa da Silva, red. 1991.

39 Med metaforens hjép uttryckt som - drabbad av en orkan har en relief har mejdlats fram, annat utgdr den bakgrund mot vilken reliefen
blir synlig.

40 Sefigur 5s.114.

41 Jr. Kvale, 1997. Se diskussionen nedan.

42 Jansson et al. (1997) referar till Brody (1981) begrepp women in the middleoch anvénder sjdvatiteln a daugther is a daughter for the
whole of her life(Jansson et al. 1998).
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i dess helhet i studien, ar den forsoning med livet som framtrader fran den anhorigas
berdttelse, &ven om den forekommer bland ndgra andra anhoriga, likvdl som i tidigare
studier.*® Grafstroms, Almbergs och Janssons beskrivning av hur de anhdriga formér anpassa
sig till sin situationen kan indikera en djupare dimension.** | termer av vérdandets attribut kan
detta tillskrivas lérandet.

Ovanstdende ger &ven underlag for att gora ansprak pa majlighet till en viss generalisering, da
i betydelse av att situationen kan forstas utifrén att den appellerar till |asarens erfarenhet, en
manniska bland andra ménniskor som lever i och erfar en komplex och dynamisk verklighet.*
Det vetande som skapas kan direkt dterforas och forstds av andra utgéende fran denna
upplevelse av samharighet. Det blir mgjligt att forstd att s3 har kan det vara att vara anhérig
till en som drabbats av demens. Det blir ocksa mgjligt att forsta de anhorigas perspektiv pa
véard och f& en insikt i vad kontakten med vérden kan ha fér betydelse for deras hdsa. De
anhoriga delar allmanmanskliga kanslor med manga andra anhdriga, manniskor de aldrig mott
eller delat sin tid med, @& mindre sin livssituation. De uttrycker sig olika, men substansen
delar de, vilket &ven tidigare &ergivits i vetenskapliga studier.’® Kanske delas dessa
erfarenheter av manga andra. Och i sa fal & de anhdrigas erfarenheter allt annat an
meningsldsa. | den meningen kan denna forskningsdesign bidra till en 6kad medvetenhet for
anhorigas situation da den appellerar till allas vara allmanmanskliga kansor och reflekterar
vér gemensamma existentiella belagenhet.*’

Ovanstaende appellerar till den etiska héllning som i Gadamers mening ensam formar gestalta
sanningen. Det gdller att upptacka, formulera och stélla textens egna fragor. Detta skede
avtacker tolkarens forforstéelse. En tolkning reducerar de facto materialets méngtydighet.
Tolkarens utlaggning frén den induktiva deskriptionens niva, den sannolika kunskapens
doman, till det abduktiva sprénget formedlas genom det deduktiva ledet. FOrmér det
abduktiva spranget skapa det monster som utgor den helhet déar delarna blir forstéeliga?
Tolkningen torde, i skenet av den sannolika kunskap som genererats i det induktiva ledet och
genom det deduktiva ledets transfiguration, ensam gestalta sanningen. Kan abstraktionen av
det sanningdika i det abduktiva steget gbra de anhérigas tillvaro begriplig trots dess
komplexitet?

Denna studie utgar inte fran pa forhand givna strukturer som t.ex. burnout som fenomen eller
coping som strategi, vilket skulle kunna utgéra konkurrerande tolkningar.*® Men d& sidana
tolkningar enbart berér manniskors situationsspecifika tillstdnd och handlingar, eller
konkretisering p& en gérandeniva né&r de inte vardande och férsoning.*® Varken den rationella
eler strukturella forstéelsen handlar om en upplevelseforstaelse, d.v.s. forstdelse av den
mening som ménniskor tillskriver sin livssituation.*® Det & en mening som blir synlig férst i

43 Jfr. Kubler-Ross, 1987, Pilkington, 1993, Y ounger, 1995.

44 Xr. Almberg, 1999, Grafstrom, 1994, Jansson, 2001, Sdllstrom, 1994.

45 Jr. Odman, 1996 a

46 Almberg, 1999, Grafstrém, 1994, Jansson, 2001, Le Navenec & Vonhof, 1996, Glass, 1993, Laitinen, 1993, Pot et al. 1998, Rosenthal,
1993, Sisk, 1999, Salstrom, 1994, Willoughby & Keating, 1991, Zanetti et al. 1998. Sef.0. kapitel 2 samt diskussionen nedan.

47 Cohen et a. 2000.

48 Jr. Almberg, 1999, Grafstrém, 1994, Jansson 2001.

49 Odman, 1997b.

50 Odman, 1997b beskriver dennatriad. | denna forutsatter tolkningsobjektets art olikakriterier och tolkningsformernavarierar darfor.
Goodreason-assay (ungefar; tolkning pa goda grunder) & tolkningsformen fér intentioner. Olika tolkningsform leder till olika

forstéel seformer, ssom rationell, strukturell och hermeneutisk forstéelse. Rationell forstéelseinnebér inte ndgon kausal rationalitet (att forsta
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horisontsammansmaltningen mellan forskarens och studieobjektens respektive horisonter i en
hermeneutisk tolkning. Tolkning av intentioners relation till handlingar ger en beg-dnsad form
av forstéelse, liksom &ven den strukturella tolkningens. Detta sirskiljer dessa bada
tolkningsformer frén vad Odman benamner existentiell tolkning till vilken foreliggande studie
hanfors, da den avser att forstd manniskors livsvérld, det betydelsesammanhang, som
manniskor lever i och i vilken var vardagserfarenhet formas, och & darmed av en annan
karaktar &n den rationella och strukturella forstdelsen. Att utgd fran pa for hand givna
kategorier ger heller inte utrymme for det nyskapande som varit syftet med studien.! Det &
abduktionen som oppnar for forstdel sekunskapen.

En hermeneutisk rekonstruktion av de anhdrigas situation gor inte ansprék pa
faktarekonstruktionens karaktéristika. Tvartom bédr de anhorigas utsagor hér berdttelsens
kannetecken. De relaterar till sina upplevelser av en situation hér och nu, oavsett hur den, de
facto har sett ut eller skulle beskrivas av andra. Deras beréttelse tar form i relation till hur det
varit och vad de ser framfor sig ska handa dem och deras nérstéende. >

Forskningsetiska aspekter

Forutom att de etiska riktlinjer som finns for forskning genomgéende har beaktats, si har den
drivande kraften varit att forsoka bygga den bro som forenar och for anhérigas och vardares
perspektiv pa vard narmare varandra. Detta torde sammantaget vara av betydelse for de
anhdriga, deras narstdende och for dem som vardar eller avser att ldrasig varda.

De data som samlats in &, med nagra fa undantag bandupptagningar av samta med de
anhoriga, vilka tillika som de transkriberade intervjuerna, anteckningar som férts samt de
dagboksanteckningar en av de anhdriga lamnat, som ingdr, har behandlats konfidentiellt.
Texten har &tergivits sdsom den hors pd bandet men med smarre svensk- och
engelskbearbetning, dar detta inte terverkat pa den emotionella dynamik som infann sig vid
samtalssituationen. Tolkningen & déemot mitt ansvar, &en om forutsditningen foér
densamma utgors av den forstaelsehorisont som jag moter i texterna. Tolkningen kan
naturligtvis vara mer eller mindre rimlig, men mot bakgrund av den abduktiva slutledningen
blir min forstdelse av situationen den som hé redovisats och argumenterats for.>® D&
nygestaltningen av de anhorigas tillvaro sker pa abstrakt teoretisk niva ar det inte mojligt for
ndgon annan an mojligtvis for de anhdriga sava att identifiera utdrag ur enskilda utsagor,
som gors for att t.ex. legitimera ett betydelsefalt i figur 4 och 5. De har & andra sidan samtyckt
till att deltai studien pa dessa villkor. Ingen av dem har velat avbryta sitt deltagande i studien.
Tvéartom, har det varit angeléget for dem att delta. Deras uttryckliga 6énskan har varit att delge
andra de erfarenheter de har, eftersom de anser att annars kan ingen annan forsta.

ténkbara orsakssammanhang) utan att man forstar en handling i relation till ett motiv. Den strukturella forstdelsen tar sig uttryck i att vi
intellektuellt forstar, d.v.s. hur flera olika aspekter hanger ihop i relation till omgivande kontext. Hermeneutisk forstéelse; en
upplevelseforstéelse, d.v.s. den forstaelse som karaktériseras som en kénsa av existensgemenskap kan enbart nés genom att tillampa den
existentiellatolkningsformen.

51 Eriksson & Lindstrém, 1999.

52 Med minnets begrénsningar och med vetskap om att om framtiden kan vi ju inget med sakerhet veta.

53 Ett materia kan inrymmafler rimligatolkningar beroende patolkarens forstéel sehorisont.
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Aven om vi ofta anvander ord och begrepp i samma betydelse kan vi ocksd missforsta
varandra.® Vardet av observationen vid samtal & darfor betydelsefullt att lyftas fram. Den
ger en annan forstaelse for vad som sags, an att enbart lyssnatill roster pa ett band eller att se
dessa samtal utskrivna som text.>® Dessa intryck utgér ett viktigt insag i férandring av min
forforstéelse. Det ger en unik majlighet till att ndinlevelsei situationen. Kroppsspréket kan pa
ett suverant sétt Gverbrygga eventuella spraksvarigheter och eventuella tolkningsproblem av
ett frammande sprék, ibland &ven av ett gemensamt sprék - dven om mycket ocksa kan
missforstds, eftersom vi trots alt dnda inte altid anvander ord och begrepp i samma
betydelse.

Ett sitt att ge giltighet till de anhorigas upplevelser &r att ta deras utsagor pa allvar och lata
oss berdras av dem.®® Det & utgdende frén tidigare studier uppenbart att deras livsvillkor
paverkas nar deras narstdende drabbas av demens.®’ Men &ven om deras beréttelser i sig
skulle skilja sig fran deras upplevelse av det beréttelserna handlar om, sa utgor har textens
ansprék p& sanning det avgorande kriteriet.® Om deras situation framstalls som béde rimlig
och begriplig, och om vi da ocksa visar en 6ppenhet infér deras lidande pa den ontologiska
niva, dar medlidande aterfinns, kan detta troligtvis i sig verka lindrande och vidrora deras
begér efter hdlsa och vabefinnande.>® Av mig myntat som tankens subtilitas applicandi - att
forgté utgdende frén en tankens inlevelse, en formaga som inte begransas och som narmast
motsvaras av en kénslas skérpa.®® Det handlar om en kénslan som emanerar ur kunskap om
hur négot kan kannas, som en forstael se genom igenkanning; en igenkanningsfor stael se.

Forskningsresultatets nytta géller, forutom alla anhériga i liknande situationer, de nérstdende
och deras vérdare men dven vérdare i allmanhet, d& studien beskriver allmanmanskliga
upplevelser av livet, av lidande, av vard och av hdlsa. Resultatet av studien ger underlag for
reflektion Gver hur vard kan upplevas. Det & min dvertygelse att om vardare pa djupet forstér
inneborden av att vara anhorig till en narstdende som drabbats av demens, sd kommer vérden
att forandras till det béttre utgéende fran vad som for de anhoriga ger mening av god vard.

54 Jr. Gadamer, 1975, s. 268: ” Someone who speaks the same language as | do uses the words in the sense familiar to me— thisis ageneral
presupposition that can be questioned only in particular cases. The same thing istrue in the case of aforeign language: we all think we have a
standard knowledge of it and assume this standard usage when we are reading a text.”

55 Jfr. Ong (1990) som beskriver skillnader mellan muntlig och skriftlig kultur. Jfr. &ven Odman, 1996a

56 Jr. Maijalaet a. 2002.

57 Almberg, 1999, Glass, 1993, Grafstrém, 1994, Jansson, 2001, Laitinen, 1993, Le Navenec & Vonhof,1996, Mossberg-Sand, 2000, Myrra
etal. 1996, Pot et al. 1998, Rosenthal, 1993, Sisk, 1999, Sallstrom, 1994, Willoughby & Keating, 1991, Zanetti et a. 1998. Men man kan
&ven fastd& hur sirbar de anhorigas situation & &ven vid andra §ukdomstillsténd (Almberg, 1999, Gallagher-Thompson et a. 1993, Glass,
1993, Grafstrom, 1994, Jansson, 2001, Kanervisto et a. 2003, Kirkevold & Stremsnes Ekern, 2001, Smagt -Duijnstee et al. 2000. Thompson
& Doall, 1982, Thompson, Futterman, Wright & Leahey, 1998).

58 Gadamer, 1975, 1997, Soderlund, 1998, Odman, 1996b, 1997b.

59 Medlidande ses hér i betydelse av den process som sker mellan den anhoriga och vérdaren medan empati, som empatisk forstéelse enbart
&erfinns hos vardaren. Jfr. Soderlund (1998), dér det ontologiska medlidandet beskrivs som sant medlidande, vilket kvalitativt skiljer fran
empati. Jfr. &ven Wiklund (2000) som beskriver tre faser av empati. Dessa utgors av empatisk for stéelse, empatiskt beteende och begreppslig
empati. De forraomfattar handlingar medan det senare avser teoretiska kunskaper om begreppet empati.

60 Begreppen kanslans skarpa och tankens inlevel se travesterar pd Martha Nussbaumstitel (1995). Jfr. &ven Golemans uttryck Kandans
intelligens (1997). Odman (1996a) beskriver detsammai relation till nér en tolkning appliceras genom mottagarens egen tolkning: ” Den som
tar del av ett hermeneutiskt arbete reagerar ofta genom att forstd sig §élv eller sitt sociala sammanhang pé ett nytt sétt. Nar detta sker,
generaliseras eller Gversétts tolkningarnatill individens egen situation. Tolkningen applicerasgenom mottagarens egen tolkning pa dennes
livssituation. Forstéelse och tolkning innebér i detta avseende en subtilitasapplicandi, en tillampandets raffinerande férmaga...” (s. 7)
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Resultatdiskussion

Aven i tidigare forskning beskrivs hur de anhoriga skiljer i sdval aldrar som slaktskap, frén
unga barn och barnbarn till en ddre maka/make, frén akta makar till slakt och grannar utan
n&gra som helst blodsband, och mer eller mindre val utvecklade vanskapsband.®* Det som
utmérker denna studies anhdrigas i-varlden-varo & den variation av upplevelser som
framtréder, vilket kan sasmmanfattas i de diametralt motsatta begreppsparen kaos-harmoni,
uppgivenhet- livskraft, utanforskap-gemenskap eller framlingskap-samhérighet. Det blir aven
synligt att de anhériga lever i ett ingenmansland, helt utmattade av lidandets kamp; kampen
mellan det onda och det goda, en kamp for att tillatas leva.

Det diametralt motsatta framtrader aven i Mossberg Sands resultat liksom hos Aittaméki m.
fl., Andershed, Aspelin, Irvin och Acton och i Young och Kahana.®? Anhérigvérdarnas
upplevelse av savdl bundenhet som gladje och tillfredsstéllelse ger bekréftelse av studiens
resultat. | epilogen lyfter Mossberg-Sand dven fram de anhérigas vittnesmd om véxt och
utveckling, ett resultat som Overensstdmmer med fallstudiens som med Ovriga anhdrigas
erfarenheter. De har beréttat om en erfarenhet och insikt de inte vill vara utan. Det handlar om
att ge och ta emot karlek, att forstd vad som ar viktigt i livet.®® Aven i s svdra situationer som
att vara anhorig till en som drabbats av demens, syns en strimma av ljus. Detta lyfter ocksa
Sallstrom fram i sin studie.®* Medan Graftstroms och Almbergs studier, liksom foreliggande,
aven beskriver kandor av sorg och skuld pardlellt med kdndor av att bdra en tung
ansvarsborda.® Flera studier berér ocksd hur de anhoriga tenderar att distansera sig och/eller
objektifiera den narstdende genom att fly.®® Aven i dessa finns det anhdriga som menar att det
vore humanare att 1&ta den demente fa do, eftersom de anser att den narstdende lever ett
ovérdigt liv. | enlighet med andra studier & det dven héar de anhdriga, som star nérmast den
demente, som péverkas mest av situationen.®” Aven mordarorkaner sparar liv i dess periferi.
Andra reagerar med att tka avstnden mellan sig och de sina, rent fysiskt eller genom att inte
léngre bestka de sina eller att forneka sina kénslor.

Det informella nétverket, bl.a. arbetskamraters stdd, synes for studiens anhdriga vara
véardefullt, vilket bl.a bekréftas av Almberg och Jansson.®® Framfor alt upplevs samvaron
med andra i samma situation som ett stod, en gemenskap, som utgdr fran en kanda av
samforstand. Detta & ett resultat som st6ds av annan forskning inom omrédet men &ven av
forskning dar ungdomar utgor urvalsgruppen®®  Lindholm beskriver ungdomars langtan efter
gemenskap utifran deras langtan efter godhet och kérlek i motsatstill den tillvaro som praglas
av ensamhet.”® For de anhériga till de dementa tillkommer dessutom att se andra dementa i
samma situation som deras narstéende. Det handlar da inte langre enbart om, sa att sdga, min
far utan det finns fler som drabbats. Upplevelsen av utanforskap kan da bytas mot upplevelsen

61 Almberg, 1999, Grafstrdm, 1994, Jansson, 2001, Séllstrém, 1994.

62 Aittamaki et a. 1999, Andershed, 1998, Aspelin, 1996, Irvin & Acton, 1997, Mossberg-Sand, 2000, Y oung & Kahana, 1995.
63 Jr. Aittamaki et al. 1999.

64 Salstrom, 1994.

65 Grafstrom et al. 1993, Grafstrém, 1994. Aven van Wormer (1985) beskriver anhérigas skuldkénslor nér deras narstéende & alvarligt
suka

66 Almberg, 1999, Grafstrdm, 1994, Jansson, 2001, Séllstrém, 1994.

67 Almberg, 1999, Grafstrém, 1994.

68 Almberg, 1999, Jansson, 2001.

69 Jfr. bl.a. Almberg et al. 1997, Jansson, 2001. Se Lindholm, 1998, 2000.

70 Lindholm, 1998, 2000.
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av gemenskap, om &n ndgot annorlunda utformad.”* Anhérigas upplevelse av utanférskap
beskrivs &ven i andra studier &ven om dessa inte diskuteras p& samma sétt som har. 2

Betydelsen av vard och omsorg for hela familjen Iyfts fram av flera forskare och ska ses mot
de anhorigas utsagor néar de beskriver de svérigheter som uppstdr nar samverkan och
samarbetet mellan vardare och de anhériga inte fungerar.” DA reses frgan: Vem delar den
unga dotterns kanda av utanforskap nédr hon, pa grund av den demens fadern utvecklat,
l[amnats ensam med ansvaret? Fadern kénner inte igen sin dotter nér hon bestker honom i det
egna fordl drahemmet dér han annu bor med hemtjansthjap. Sorgen Over att fadern drabbats
av demens Overskuggar alt i hennestillvaro. Liksom andra unga anhériga sorjer hon redan sin
far medan han anu & i livet.”* Ansvaret upplevs som stort och hon uttrycker sin
otillrécklighet, sin réadda och oro. | liknande situationer som denna ryms troligtvis en
potentiell halsorisk i ett mérkertal av oanade proportioner.” Detta géller troligtvis dven fér de
anhoriga som inte anser sig ha ndgon péverkansmgjlighet eller de som inte vagar klaga nar de
anser av vérden inte uppfyller deras krav p& v&rd.”® De manniskor som drabbas av demens &
foretradesvis ddre, vilket innebér att de flesta anhdrigatill dem ocksa &r det.

Den paradox Teeland pétalar synes vid mitt besdk i hemmen.”” Nar varden flyttar in forandras
hemmets karaktaristik dramatiskt. Bostaden blir manga ganger, till vissa delar, ombyggd for
att klara av vard i hemmet. Hemmet belamras med blGjor och mer specifika vardartiklar,
varfor ett rum mer far karaktar av lagerutrymmen eller vardsal &n t.ex. ett vardagsrum. Om
den anhdrige dessutom &r den &kta makan/maken bor dven denna/denne i denna vardmiljo,
nar t.ex. sovrumssiangarna maste anpassas efter, de manga ganger orakneliga, vardarnas krav
pa dragliga arbetsvillkor eller nar de utomstdende manniskor narhelst pa dygnet vardar den
nérstéende i det egna hemmet.

Vad som lyfts fram av varde i WHO:s hadlsoagenda, liksom i Folkhél soinstitutets och Svenska
kommunforbundets Liv till &ren... och i forskning kring aldre manniskors hélsa & deras
méjlighet att vara aktiva, delaktiga och oberoende.”® Detta ses som avgérande for aldres
upplevelse av hdlsa. | Séllstrdms studie var de anhdrigas upplevelse av hédlsa beroende av
deras formaga att se en mening i livet eller inte.”® Mest framtradande var dock anhérigas
kénsla av kontroll éver situationen relativt deras upplevelse av hdlsa® Men &ven deras
gavkanda spelade en viktig roll. Vare sig det var makar eller barn som uttalade sig, framstod

71 Xr. Aittamaki et al. 1999.

72 Xr. t.ex. Aittamaki et al. 1999, Sallstrom, 1994.

73 Jir. bl.a Almberg, Grafstrém, Winblad, 1997, Almberg, 1999, Grafstrém, 1994, Jansson, Grafstrom, Winblad, 1997, Jansson et . 1998,
Jansson, 2001, Jensen, 1999, Séllstrom, 1994.

74 Jr. Socialstyrelsen, 2003. Jfr. &ven Grafstrom (1994) som beskriver en 18ng, utdagen sorgeprocess hos de anhdriga som ingér i hennes
studie.

75 Jr. Strack & Mc Govern, 1992, Wright et al. 1993, Young & Kahana, 1995.

76 Detta kan jamforas med nér patienter inte kanner sig delaktigai varden och saknar paverkansmojligheter (Larsson etal. 1997,
Halldorsdéttir, 1996a, Hughes, 1991, MFR, 1980, Séderlund, 1998). Jr Ostlund, 1997. Aven om Ostlunds studie inte berdr just anhérigatill
dem som & dementa synliggdr hon konsekvenser avseende ménniskors hélsa om ingen svarar eller ens hdr nér de lidande ropar.

77 Teeland, 2000, 2002.

78 Xr. Matilainen, 1991. Se &ven WHO:s Halsafor allapolicy, Hélsa 21, 1999, Folkhal soinstitutet och Svenska kommunforbundet, 2000,
Statens folkh& soinstitut, 2003, Regeringens proposition 2002/03:35. M&lomrade 5 beskriver delaktighet och inflytande i samhéllet som
”...en av de mest grundldggande forutséttningarna for folkhdlsan...” (Regeringens proposition 2002/03:35, s. 47).

79 Sdlstrom, 1994.

80 Se dven Willoughby & Keating, 1991.
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ocksd den moraliska forpliktelsen mot de narstdende som viktig.8! For de anhériga i

foreliggande studie innebar halsa att tillatas fa leva, vilket kan ses i relation till Willmans
resultat.®? Mot den bakgrunden framtrader annu en halsorisk d de anhériga ofta & dldre och
deras, liksom 6vrigas situation préglas av en kansla av bundenhet och beroende. 3

Nér de anhdrigas onskningar respekteras och uppfylls skapas det trygghet och déarmed finns
forutsittningar for att en kénsa av harmoni ska kunna infinna sig.®* D& harmoni kan
associeras med en inre balans och frid, &r det ocksa efterstravansvart att de anhorigas begar
efter delaktighet och forening med andra respekteras, for att de ska f& majlighet att nd helhet
och valbefinnande.®> Aven om de anhériga hade objektiva halsoproblem upplevde de sig d&
som friska. Att daremot inte till&tas vara delaktig om an enbart i periferin ar krankande och
paverkar manniskors livskraft.2® De anhérigas upplevelse av delaktighet relateras till det
ansande indaget i v&rden.®” De anhériga som tilléts att vara delaktiga, eller som f&r trost, hjalp
och stod i varden av de narstdende, nar den vardande-dimension dar upplevelse av mening
med och i lidandet och mening med och i livet &erfinns.®® Det & de som tillskriver
anhorigsituationen mening av harmoni.®

Mossberg Sand menar att avgorande for upplevelsen av gléadje och tillfredsstéllelse & om den
anhorige f& uppskattning eler inte.®® Annu en tankbar forklaring kan, utgéende frn denna
studies resultat, vara den egna kandan av att fullfélja eft etiskt krav, sdsom nedlagt i
manniskans ambete.®* | dessa fall véjer den anhorige att §alv vé&rda sin anhdrige.%? Dessa ser
inga andra alternativ. De ekonomiska villkoren &r inte avgbrande. Tvértom synes den
moraliska forpliktelsen ofta vara avgorande, likasa kérleken till den narstéerde.®® Darmed inte
sagt att de skulle klara sig utan stdd. Tvartom, framtréder detta i samtliga fall, men tydligast i
fallstudien.®* Det & forst i kanslan av gemenskap dér anhérigas lidande lindras som halsans
meningssammanhang; en hal sans gemenskap kan beskrivas.

De anhériga som deltar i anhdriggrupper far en ny roll i ett nytt ssmmanhang. Det ger béde
forankring i och struktur patillvaron, liksom stod, utrymme och tid for att tala om sitt lidande

81 Grafstrém, 1994, Sallstrom, 1994.

82 | Willmans studie (1996) beskriver de tillfrégade halsa som att livet ska kannas meningsfullt.

83 Svensson beskriver situationen med rubriken "Hur skall anhdriga orka?’ (1994), ett uttryck &ven andra anhdriga anvéander (Johansson
1991). Le Navenec & Vonhof (1996) beskriver i sin bok, vilken & baserad pa hennes djupintervjuer med 39 canadensiska familjer,
familjernasen dag i taget strategi for att kunna hantera sin situation.

84 Jfr. Aittaméki et al. 1999, Almberg et al. 1999, Andershed, 1998, Aspelin, 1996, Jansson et a. 1998, Jansson, 2001, Glass, 1993, Laitinen
, 1993, Rosenthal, 1993, Strandberg, 2002. Detta géller &ven for patienter, se Eriksson, 1988, Soderlund, 1998, Wilde, 1997, Y ouri, 1991.
85 Jfr. Duncan & Morgan, 1994, Ekestrém & Schubert, 1997, Stderlund, 1998.

86 Jir. Eriksson, 1993, 1994, Fredriksson, 2003, Ohlén, 2001.

87 Jr. Warnés studie (2002) dér arbetares hdlsa starkt relaterade till deras upplevelse av stolthet i arbetet.

88 Flerastudier, se Aittamaki et al. 1999 , visar att anhoriga ondar att bade naturliga och professionella vardare delar deras situation, liksom
att de finner mening i vardandet genom gemenskap. Laitinen (1993) och Rosenthal (1993) visar p& anhérigas behov av att f& kénna trygghet,
sakerhet, narhet, trost och stod. Jfr. &ven Barbosada Silva & Persson, 1991.

89Jfr. Grafstrom, 1994.

90 Mossberg-Sand, 2000.

91 Jfr. Eriksson, 2001, Edlund, 2002.

92 Sefallstudien, samt den unga kvinna, som véljer att bo med sin far, for att fden tid han har kvar innan han blir helt dement, tillsammans
med honom.

93 Jfr. Johansson & Fahlstrom, 1993, Sallstrom, 1994,

94 Jfr. Waerness, 1987.
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och att reflektera dver sina egna och andras tankar och kanslor. Detta & resultat som
Overensstammer med de resultat som studier genomférda av Jansson m. fl. och MillanCalenti
m. fl. uppvisar.®® De anhériga som har erfarenhet av att deltai en anhériggrupp visar, liksom
andra studier, p& betydelsen av att ndgon lyssnar till och bekréftar de anhorigas upplevelser;
som ger de anhériga erkansa for sina upplevelser.®® | den anhériggrupp, som ingér i
foreliggande studie, beréttar de anhoriga att de tilléts vara som de &r och att de accepteras som
sA Detilléts att berétta, de far gréta ut och de fér visa sin fortvivlian. Anhdriggruppen ger dem
i dubbel bemérkelse utrymme att vila, och bér darmed ansningens bomérke. | leken, som
antingen forenar eller forenas i ansning och l&rande, ger det sammanhang i tillvaron som kan
leda till den forsoning som formér initiera halsans rorelse.%” Denna dnskan om férsoning och
om att leva sitt eget liv & vad som framtrader fran flera av de anhrigas beréttelser. Att som
vérdare, tillsammans med de anhoriga, forsoka se mojligheter aven i det till synes omgjliga,
att forsbka aterskapa en mening i livet genom att fa dem att lyfta fram det som varit
meningsbédrande for dem, kan tillskrivas larandet. | Overensstdmmelse med andra studier
framhalls vardet av att den information som ges anpassas till de anhdrigas krav eller
forutsattningar. %

Att vilja en annan manniska val leder in pa kéarleksbegreppet. Att respektera den demente och
visa de anhdriga den dementes varde som manniska av samma vérde som alla andra kan dels
beskrivas som en kérlekens formaga, dels som den kanda eller den handling utifrén
manniskans vasen, som formé&r henne att vanda sig till en annan medménniska.*® | detta
sammanhang beskrivs forméga, som att dels moéta de anhoriga som de vill bli sedda, dels att
visa omtanke om de anhdriga genom att varda deras nérstdende pa ett for de anhoriga och den
demente §alv acceptabelt och vardigt sitt. Detta kan |&ta sig goras i métet med den anhdriga.
Om de tilléts formedla den nérstiendes livsberéttelse, bade i ord och bild blir det méjligt for
dem att bade rekonstruera och férmedla deras bild av de narstdendes siavbild.'®® Nar
vérdarna l&ter de anhoriga ge de narstdende ett ansikte blir det ocksa mgjligt att mota den
demente som den person han/hon en géng varit (och troligtvis fortfarande innerst inne &r).2%
Om de anhdriga tilléts formedla den narstdendes livsberéttelse kan vardaren samtidigt skaffa
sig en bild av den anhdrigas sjdvbild. Betydelsen av att de anhoriga kan bibehdla eller
dterupprétta sin savkansa verifieras av andra studier.’®> Om vérdaren dessutom formér
hjalpa den anhérige att skapa en beréttelse, kan &ven den anhériges lidande borja ta form. 1%
De anhoriga lyfter fram sa viktigt det & for dem att fa delge andra anhoriga som drabbas sina
erfarenheter och upplevelser, eftersom ingen som inte har den erfarenheten vet vad som
vantar dem som anhdrig.

95 Jansson et al. 1998, Jansson, 2001, Millan-Calenti et al. 2000.

96 Aittamaki et a. 1999, Zanetti et a. 1998.

97 Jfr. Antonovsky, 1991, Eriksson, 1993, 1994, Wiklund, 2000.

98 Jfr. Ekestrom-Schubert, 1997. 25% av de anhériga ansdg sig féit ddlig information, medan 7% inte ans3g att de inte féit négon
information als.

99 Det grundlaggande budskapet i Bibeln se &ven Eriksson, 1990, Eriksson, red. & Barbosada Silva, red. 1991, Daai Lama, 1998, Lévinas,
1993, Lewis, 2000, von Wright, 1978, Weilinvi rta, 2001, Wikstrém, 2002. Jfr. Buber grundrérelse (1993), som en vasenshdIning fran
manniskans inre. JXr. dven Lindstrom, 1987.

100 Jfr. Addenbrooke’s hospitals avdelnin g for psykiatrisk vard i Cambridge. Dar har varje patient en livsportfolio, med text och bilder fran
det de var smd, unga, nygifta, nyblivnafar-och morféra drar mm.

101 Men detta far varken utgora ett villkor eller en nddvandighet for att vardare ska se den demente som hon/han & och beméta densamma
med samma respekt, som vilken annan ménniska som helst.

102 Andersson, 1994, Fredriksson, 2003, Wiklund, 2000.

103 Fredriksson, 2003, Rehnsfeldt, 1999, 2000, Wiklund, 2000.
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Att bli bekréftad i sitt lidande torde bli avgérande for att de anhtriga ska kdnna sig forstadda.
De lider sA mycket, bade for sin nérstdende och for dennas/dennes 6de som fér sin egen
situation. De végar inte ens ténka tanken pa hur det & for den nérstdende som drabbats.** Om
de da skulle nonchaleras kranks de i sin existentiella situation och deras vardighet kranks,
likasd om de anhériga inte tilléts ta sitt ansvar.'® Aven de anhériga, som beskriver hur de
upplever att deras néarstdende inte & intressant nog, kan forutom att de fors till
framlingskapets betydelsefélt, beskrivas lida genom att de med utsagan uttrycker en
krankning. De kranks & den anhdriges vagnar. Dess motsats framtrader mot bakgrund av de
anhoriga som upplevt den vérdande gemenskapens harmoni, vars ansning, lek och larande
skapar tillit och fortrostan. Att kdnna sig krénkt bottnar i ménniskans intuitiva kansla av rétt
till lika véarde, dennas begér efter méanskliga relationer och gemenskap och kan darmed vara
avgorande fér hennes hédlsa.

Anhdrigas halsa och lidandei relation till deras upplevelse av vard

Det & av avgorande betydelse for de anhdriga att fa acceptans och bekraftelse frén
vérdaren. 1% Aven att fa se sin narstiende bli respekterad for den han/hon & och inte férdoms
for vad denna/denne gor, kan medféra att denna/denne kéanner igen sig - som hemma ' Det
senare ger troligtvis en annan grund for fortroende fran de anhdriga an tvartom. Om man ser
formagan att skapa fortroende som en karlekshandling, spontan och obetingad, blir kérleken
viktig - s& ocksd i v&rden.'® Den kan visa sig som vardarens vilja att skapa ett utrymme for
och ge tid till de anhdriga att berdtta. Om vardarna da kan lyssna och forstka forstd de
anhoriga och deras situation, sdsom den upplevs av dem utan fordomande, orsaksdiskussioner
eller bortforklaringar visar de dem en villkorsl6s karlek.'% Detta kraver s&val nérvaro i
betydelse vara-for-den-andra som en relation till ndgon 6ver tid.*° Att som vérdare kunna
vara narvarande med sin narvaro stéller krav pa kunskap, vilja och férméaga. Detta forutsétter
dven att anhoriga har tillit till vardaren. Situationer dér detta saknas framstar som frénvaro av
vérd och brist patillit till vrden.'** D& beskrivs detta som att de anhdriga befinner sig utei ett
ingenmansland eller i ett utanforskap.''? De kanner sig ensamma och évergivna, maktlésa och
rédda. Ett resultat liknande det andra studier redovisar, &ven om de inte beskriver det som en
tillvaro i ett ingenmansland eller som utanforskapets tillvaro.!*®

104 Jir. fallstudien som ger ord for vad flerainformanter ger uttryck for.

105 Jr. Edlund, 2002.

106 Jfr. Grafstrom, 1994. | Grafstroms studie framst& med all tydlighet behovet av stod till anhdrigasom vérdar en nérstdende i hemmet,
vilket sker under den svéraste perioden i §jukdomsprocessen.

107 Jr. falstudien. D&rom inte sagt att alla hemférhallanden & goda. Det kan varatvartom.

108 Har avses den betydelse som omfattas av caritas som begrepp, utifrén det grekiskaagape och som engelskans God's unconditional love.
" Det obetingade kommer fore det méinriktade som ibland kan hdmma det spontana.” (Eriksson, 1995 s. 34). Jir. Sallstrém, 1994,

109 Jr. Fredriksson, 2003, Rehnsfeldt, 1999, 2000.

110 Jfr. Kasén (2002) som med utgdngspunkt i Lévinas tankande formulerat med Nortveldts ord (1998) argumenterar f6r att det &r ett etiskt
ansvar som manar manniskan till att vara-for-den-andra. Jfr. Legstrup (1956/1994), som menar att detta &r ett gemensamt ansvar vi har mot
varandra, ménniskor emellan. Detta ska ses mot bakgrund av vardens dkade fragmentering och de omflyttningar av de narstdende som sker,
ibland mot de anhérigas uttryckliga énskan.

111 Jfr. min beskrivning av vanvérd (Soderlund, 1998).

112 Jfr. Kasén, 2002 med referenstill Holst, Edberg & Hallberg, 1999.

113 Jfr. bl.a. Grafstrom, 1994. Aven Aittamaki e a. (1999) beskriver hur anhériga som vérdar doende i hemmet férutom ensamhet upplever
osdkerhet, hja plshet och dvergivenhet.
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Det & i de anhorigas uttryck for énskningar som potentialen for den interaktiva lek, vars
existens ar central i vardandet, ligger som en existentiell langtan efter nagot mer eller négot
annat.*** | ingenmanslandet finns det utrymme som utgér lekens forutssttning. Nér vardaren
axlar sin uppgift och méter de anhériga med kravlidshetens ansikte ger métet majlighet for de
anhoriga att vila och att reflektera. | gemenskap med andra kan den hérda verkligheten
stdngas ute en stund och det kan bli mgjligt att se nya vagar och mgjligheter, &ven om det,
som for en av de anhdriga, kan handla om att tillétas fantisera om den narstdendes dod och
begravning.**® | dotterns méte med faderns dod &terges den spanning som karaktariserar
lekens paradox. Utan att fadern annu dott kan hon &nda sakta inforliva dettai sin egen tillvaro
och dérmed béttre forbereda sig infor motet med faderns dod, varfor &ven forutséttningar for
larandet skapas. Ytterst forutsdtter detta den konkreta kérleksgarning som bekréftar den
andres existens och darigenom vacker dennes hopp och tillit om att tillatas att leva — inte
existera som levande dod. Annars tvingas man att dverge det som & meningen med att vara
manniska

Om god véard av patienter kdnnetecknas av hopp och tillférsikt, torde detta dven kunna gélla
denna studies anhoriga. '® Hur vi ser p& sambandet mellan lidande och hélsa har betydelse for
bilden av hdlsa och ohélsa. For de anhérigas hdlsa blir det avgdrande om kampen befrémjar
lusten till livet eller tar sig destruktiva uttryck. De anhériga soker, forutom trost, dven stod i
valet hur de ska agera, fortsitta arbeta eller ge upp sitt eget liv for att dgna sig a den som
blivit drabbad av demens. Utsagor om att vard om de narstéende far ske pa bekostnad av deras
eget liv kan jamféras med de resultat som bl.a Aittamaki m. fl. presenterar. 7 Aven d&r
framstdr hur de anhdriga 6verger sitt liv for att varda sina narstdende. Likasa framstér det hur
de anhoriga pendlar mellan hopp och hoppldshet. Tvartom ter sig situationen for de anhériga
som f&r mer utrymme for sitt eget liv om de narstdende far tillgang till ett sarskilt boende —
om de narstéende trivs, vilket & viktigt for att de anhorigas ska f& samvetsfrid.

Om man ser pa vard i betydelse att ndgon konkret eller abstrakt betydelsefull andra vill mig
vé blir de anhorigas tillvaro i en vardande gemenskap med andra viktigt. Det utgor en
forutsattning for deras mgjlighet att na halsa i betydelse av lust och kénsla av valbefinnande.
Hoppet tillskrivs av flera forfattare, som en viktig dimension i livet.*® Enligt Freire & hoppet
grundat i manniskans ofullsténdighet och utgor drivkraften i hennes sbkande efter en mening
med livet, och dérmed av sérskild betydelse i relation till ménniskors hdlsa och
vélbefinnande.'!® S& &ven om de anhdriga ska orka med sin situation, vilket uttrycks av de
anhdriga i denna studie. Mod ses i det sammanhanget som en véasentlig del av hopp.
Franvaron av hopp %br att det kanns tungt. Det frantar samtidigt vardandets potential som
vardig forpliktelse.?° Bristen p& hopp forstér kanslan av vardighet, nbdvandig for att bejaka
den manskliga existensen och for att kunna forsonas med livet. Vérdares forméga till
medlidande, att vaga vara nérvarande néar ndgon behover, inger daremot fortroende, vilket kan
tanda det hopp, som for de anhériga ger livsmening. 1%

114 Jr. Eriksson, 19873, b, 1994, 2001, Eriksson et al. 2001, Wiklund, 2002.

115 Den anhdrigai grupp 3.

116 Jfr. Eriksson, 19874, b, Freire, 1972, Lindholm, 1995, May, 1983, Molter, 1979, Soderlund, 1998, Watson, 1979, 1985, 1988, 1993.
117 Aittaméki et al. 1999.

118 Bl.a. Herth, 1993, Eriksson, 19873, b, 1995, Freire, 1972.

119 Freire, 1972

120 Jfr. Edlund, 2002.

121 Eriksson (1987) anvénder i Pausen uttrycket mod nér n&gon tar ansvar i forhéllande till andra, nér de behdver det.
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Hoppet framstod som en avgdrande faktor &ven for de kvinnor som ingick i Irvin och Actons
studie.*?> Om de upplevde hopp férmadde de dels hantera sin situation som anhérig till en
narstéende som drabbats av demens och dels var kanslan av hopp av direkt betydelse for deras
kanda av valbefinnande. Att fa behdlla hopPet & dven det hogst prioriterade behovet bland
anhoriga till andra patienter i behov av vérd.'*® Detta beskrivs av Eriksson och Lindstrém som
begér och anses darmed vara av avgorande betydelse fér manniskan. *2* V&rdhandlingen som
leder fram till hopp for anhériga torde vara den caritativa hallning som vacker tillit till att
vardare vill deras narstdende och de anhériga jalva val.

Att leva, tyngd av ansvarsbdrdan, i standig beredskap for vad som kan handa, i en kénsa av
oforstéelse infor sin situation och med kénslan av att vara dvergiven av samhéllet torde vara
forodande for den anhérigas halsa.'?® Detta verifieras av tidigare studier, varfér den anhériga
tillskrivs ett lidande p& dess samtliga nivaer, d.v.s. p& gorande, varande och vardandeniva.*?®
Detsamma kan beskrivas gélla de anhériga som kénner framlingskap, kaos och uppgivenhet i

de villkor av ohélsa, illabefinnande och olust som deras utanforskap medfor. Déaremot kan den
kamp de anhdriga utkampar tillsammans med vérdare fora dem fram emot samhdrighetens
kénsa av vardighet i en v&rdande gemenskap.'?’ D& ersitts utanférskapets lidande med
lindring av lidande &ven pa den existentiella nivan, s att lust, kansa av vabefinnande,

harmoni i och med livet, formar ge dem den livskraft de behdver for att leva. Avgtrande
synes vara ingenmanslandets vara eller icke vara som ett vardvetenskapens territorium, d.v.s.
om vérdare formér svara an pa de anhdrigas dnskan om ett karleksfullt bemotande och en

karleksfull vard eller inte gor det. Frén de anhdrigas perspektiv pa vard upplevs det krankande
om vardare, utan att férmedla en karleksfull hdlining, bara kommer och gor sina uppgifter.

Utgdende fran att manniskans stravan att bygga upp relationer &r ett medfott begar blir
troligen utanforskapets tillvaro en péfrestning for de anhériga.'?® Utanforskapets ensamhet
kan givetvis bero pa flera olika faktorer, vilka spekulerar jag for Gvrigt inte i, utan jag
koncentrerar mig i denna studie pa att forstd nar de anhérigatillskriver sin situation mening av
ensamhet, sasom temat framstdr fran de utskrivna intervjutexterna. Om de anhoriga, forutom
att de kanner sig ensamma och utelamnade, &ven uttrycker radsla for repressalier frén dem de
&r beroende av, har de ingen att lita till.??® N&r de som mest behdver trost finns den inte att f&
Inte ens deras narstdende kan trésta dem langre, da de kanske inte langre forstar de anhdrigas
oro, an mindre formér att stilla den. Deras tillvaro praglas istdllet av ett destruktivt kaos dar
fortvivian och forvirring réder. De kan da antas forlora sin tillit till varden. Om inte de
anhdrigas kénglor av skam lindras hotas deras vérdighet och de forblir i framlingskapet. Om
de ocksa formenas ett vardande samtal, d.v.s. utestdngs frén en autentisk och bekraftande

122 Irvin & Acton, 1997.

123 Molter, 1979.

124 Eriksson, 1979/1988, 1990, 1993, 1994, 1995, 1997, 2000, 2002/2003, Lindstrom, 1987, Eriksson, Lindstrom & Naden, 2001.

125 Boman, 1990, Fant, 1988, 1991, Isaksson, 1994. Se som exempel aven falstudien i foreliggande studie.

126 Aittamaki et a. 1999, Eriksson, 1993, Eriksson, 1994, Eriksson et a. 2001, Fredriksson, 2003, Grafstrom et al. 1992, Grafstrém, 1994,
Grafstrom et al. 1994, Grafstrom & Winblad, 1995, Morse & Carter, 1996, Rehnsfeldt, 1999, 2000, Sisk, 1999, Stderlund, 1998, Wiklund,
2000, Y ounger, 1995, Ohlén, 2001.

127 Jfr. bl.a Aittaméaki et a. 1999, Eriksson, 1994, Eriksson et al. 2001, Fredriksson, 2003, Lindholm & Eriksson, 1993, Morse & Carter,
1996, Rehnsfeldt, 1999, 2000, R&holm, 2003, Séderlund, 1998, Wiklund, 2000, Y ounger, 1995, Ohlén, 2001.

128 Wiklund, 2000. Jfr. Relationernas betydelse for upplevelse av hdlsa (Bloom,1990).

129 Att kanna sig utelamnade gor aven anhdrigatill dem som vardar svért §uka nérstdende i hemmet nér ingen ser och forstar deras situation
(Aittamaki et al. 1999).
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dialog, forloras de i ett ingenmansland mellan utanforskapets och gemenskapens tillvaro.
Motsatsen finns néar deras och de nérstdendes vardighet bevaras och nar deras identitet
bibehdlls intakt, vilket i stdllet formar vacka de anhdrigas engagemang. Om de anhériga
istéllet mots av forstdelse och en bekraftande hallning kannetecknas deras tillvaro av
samhorighet och gemenskap. Att varden ar vardande visar sig avgorande for de anhorigas
hélsa

En del av de anhoriga kan beskrivas lida pa den vardandeniva, dér livdidandet &erfinns, da de
ger uttryck for sin otillrécklighet, endera som make/maka, som barn, som syskon eller som
ndra van, vilket blir forstdeligt mot bakgrund av ansvarighetsprincipen; manniskans egentliga
vésen. Livslidandet & knutet till de anhdrigas vara-i-varlden. De lider ndr deras eller de
narstdendes vardighet kranks, nar de salva erfar skam eller nér de tvingas vara i en kaotisk
tillvaro.®®! Lidandet uttrycks i deras kamp for harmoni och gemenskap. De anhériga som
vittnar om vardares vilja, kunskap och formaga att trosta och stodja, uttrycker daremot en
lindring i sitt lidande. Det & de anhoriga som far kanna att de duger och & betydelsefulla. Det
& ocksa de anhoriga som inte langre ensamma tvingas kampa for sina narstaendes rétt eller
tvingas kampa emot de byrakratiska regler som reglerar fardtjanst, bistandshandlaggningar
eller v&rd.’*? Det & nér de anhoriga formedlar hur v&rdarna lyssnar p& dem och ger dem tid att
berétta igen och igen om sina upplevelser, som de tillskriver v&rden mening av god vard.'*
De som beréttar om vérdande upplever att de forutom att de delar sin borda och sitt ansvar
med vérdare, dven delar ett utanforskap. Denna delaktighet begréansas inte till nérvaron av
ndgon konkret, inte heller till rum och tid, har och nu, vilket inte Gverensstammer med
Erikssons beskrivning av delaktighet som begrénsad till rum och tid, hdr och nu men va med
Kaséns, Fredrikssons och Wiklunds resultat.’3* De anhériga har erfarit en gemenskap i vard
dven Gver tid genom att de delar sin berdttelse om vad som hant dem och deras nérstdende
med vardarna. Dessa anhériga vittnar om en forandrad forstdelse av dem som drabbas av
demens men aven av galvrespekt, autonomi och livskraft, vilket stérker deras vérdighet, ett
forhallande som verifieras av flera studier.™® | relation till grundantagandet ” Manniskan ar i
grunden helig. Manniskans vardighet innebar att inneha det ménskliga ambetet, att tjana i
karlek, att finnastill for andra” torde formuleringen av manniskans vardighet atertas fran den
tidigare versionen av grundantagandet. | den & betoning p& manniskans 'formaga att sjalv
forma sitt liv och sitt vasen”.>*® Det handlar inte enbart om att finnas till fér andra utan &ven
om det egna ansvaret for att utvecklas mot sin potentia. | en atmosfér av gemenskap blir det
mgjligt for de anhoriga att, forutom att axla ansvaret, forvalta den narstdendes liv, som
skyldighet och forpliktelse, och na férsoning, som &eruppréttelse av forbindelse och
dterstéllande av gemenskap. Utgdende fran nagra anhdrigas utsagor om hur livskraften
dervant ur det kaos som rétt, aterspeglas tydligt denna manskliga forméaga till vaxt och
utveckling.

130 Uttrycket & Fredrikssons (2003). Jfr. autentiska dialog (Freire, 1972) och bekréftande dia og (Soderlund, 1998), den dialog som &r béde
utgdngspunkt och forutsittning for en vardande kommunikation. Annorlunda uttryckt kan en bekréftande dialog beskrivas som the essential
mode of human caring.

131 Jfr. Rehnsfeldts livsforstael semorker (1999, 2000).

132 Jfr. Soderlund, 1998.

133 Jfr. Fredrikssons (2003) beskrivning av forbindelse i betydelse av med-varo, lyssnande och beréring som vérdarens gévatill patienten.
134 Eriksson, 1993, Eriksson, 1994, Eriksson et al. 2001, Fredriksson, 2003, Kasén, 2002, Wiklund, 2000.

135 Andersson, 1994, Sallstrém, 1994.

136 Eriksson, 1988, 2000, 2001. Citaten harror fran Eriksson, 2001 s. 14.
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| denna studie blir detta mgjligt for de anhtriga nér de méter vardare, som med sin caritativa
narvarohallning svarar-an pa de anhorigas beréttelse. Detta utgor i sig den vardetiska
grunden.**” Detta ansvarets ontologiska motiv utgdr vardandets ethos. Att vaga se lidandets
ansikte och ta bedutet att gora gott innebar att varda utgdende fran ett personligt moraliskt
ansvar. Ansvar & den karlek som visar sig i vérdares mod att nérvara och bekrifta de
anhoriga i deras lidande™® De anhdriga som berdttar om den naturliga eller den
professionella vardarens nérvaro, som sant narvarande, beskriver den jag-du relation som
utmérker densamma. Dar blir de anhdriga bekraftade i sin sirbarhet. Deras existentiella
utsatthet tas pa allvar. Nar de anhdriga méter denna osjalviska karleksgarning som bér
ansningens, lekandets och |arandets kannetecken & den caritativa h8liningen verksam.'®® De
moter d& omtanke, omsorg och forstéelse, vilket vacker deras hopp om och tillit till en vard
som & vardande. Nar de anhoriga kanner fortroende for vérden tilléter de sig att uttryckasin
oro och vanmakt, sina idéer, tankar och impulser. Darmed kan deras lidande lindras.**° Att
véga vara helt och fullt nérvarande utgor den etiska hallning som kannetecknar vardandets
estetik.

Ovanstdende appellerar till vardares identitet, sdsom utdvare av vardvetenskaplig kunskap;
som barare av vardvetenskaplig kompetens och ethos, som en internaliserad kunskap som
vérdegrund.**? En vardvetenskapens utévare ser och bekréftar de anhdriga utgéende frén deras
erfarenheter, varfor utbildning av vardare medfor didaktiska stallningstaganden utgéende fran
en etisk dimension.**® Det & forst nér anhoriga tillagnas denna kunskap, d.v.s. nar vardandet
far mening av vardande ur de anhérigas perspektiv, som vardvetenskapen kan legitimera sin
existens. Och inte som nar anhdrigas vardighet kranks da varden utgor det hot mot deras
integritet som kommer till synes i uttalanden om uppgifter om de nérstdendes hdsa och
person infér andra @&n dem som ber6rs. Eller att fara med osanning om vad som héant dem och
deras narstdende, vilket formediar en uppgivenhet hos de anhtriga.

Ett sitt skulle vara att forverkliga manniskovardesprincipen om varje manniskas absoluta
varde, lika och obetingat med rétt till liv i varden, genom att se de dementa utifran vad de &
och inte vad de gér, men &ven att se deras och de anhérigas situation som olik i dess likhet. 144
Formagan att mota bade de anhériga och de nérstdende som de personer de &r eller har varit

137 Barbosada Silva, 1983, Barbosada Silva& Persson 1991, Eriksson, red. & Barbosada Silva, red. 1991, Eriksson, 1990.

138 Wallinvirta (2001) beskriver ansvar som kérlek utgdende fran en meta-analys av 25 vardvetenskapliga artiklar. Ansvaret uttrycks genom
mod och bekréftelse; att se den andra. Att vilja och gora gott; ansvarets ontologiska motiv forbinder Wallinvirta med vérdandets ethos.
Ansvar som kérlek & att sv araan p& manniskans begér och visar sig i kérlek och omsorg om henne. Jfr. Barbosa da Silva, 1983, Barbosada
Silva & Persson 1991, Eriksson, red. & Barbosada Silva, red. 1991, Eriksson, 1990.

139 Eriksson, 1990, Eriksson, red. & Barbosada Silva, red. 1991.

140 Jr. Eriksson, 1990, 1993, 1994, Wiklund, 2000, Ohlen, 2001.

141 Jr. Néden, 1998, Eriksson et a. 2001, Fredriksson, 2003.

142 Jr. Mamsten, 1999, Tolonen, 1995. Mamsten lyfter bl.a. fram trost som medel for att bevara den ménskliga véardigheten. Tolonen, i sin
tur, beskriver i sinidéhistoriska studie (omfattande &ren 1908-1965) hur etik och etikett, vilken bér den hjélpande och tjanande héllningens
kannetecken, sdsom detta framtrader i §ukskéterskors yrkestidskrift Epione.

143 Jfr. SoSrapport, 1997, von Post, 1999.

144 Jfr. FN-deklarationen om manskliga réttigheter och Snellmans (2001) diskussion i relation till Quinton, 1958 (" Two Conceptions of
Persondity”). Aven om den nérstdende férandras som person, kvarstér denna/denne som den horvhan en géng varit och fortfarande & for de
anhoriga nér de méter den narstdendes ansikte, vilket bl.a. kommer till uttryck i den unga kvinnans uttalande om " ...man har ju en pappa dér
och s3&r han plétdigt en annan person.” Det skulle kunnainnebéra att de nérstéende silange som méjligt far forbli den person de varit,
vilket torde varamajligt om man tillampar ett icke statiskt personbegrepp. (Jfr. ménniskor som genomgér vavnadstransplantat eller genomfor
organbyten.) Det gor det m&jligt att inse att manniskor & vad de &, trots fysiska eller psykiskaférandringar.
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kan beskrivas som kriterier pa vardarens ambitionsniva. Att narvara; att vara med de anhoriga,
att kunna ta tillvara och tillgodose de nérstdendes behov och begar har troligtvis mer att géra
med vilja &n kunskap om etiska teorier och moraliska principer.**® Kasén framhaller, utifrén
en utblick dver forskningsfaltet, vardarens hallning som av betydelse for det férenande mellan
vérdare och patient som féregér formandet av en vérdrelation.’*® Avgorandet for detta
forenande forutsatter att vardaren gar utanfor sin plikt, vilket implicerar en vardares egen vilja
att gbra mer an vad som krévs.

Annu ett st att minska de anhorigas skuld- och skamkandlor kan vara att, som ocksd en
anhorig sager, bara lyssna till och bekréfta de anhdrigas upplevelser av skam, skuld och
vrede.**" Detta kan bidratill att de kan ndinsikt i att deras reaktioner inte & onormala, men at
valdshandlingar, aven om de kan forstds, naturligtvis inte kan accepteras.**® Man kan ocksa
diskutera kanslor av skuld som svar, vilket refererar till en inre dimension av ansvar, da skuld
och ansvar i dess djupaste mening hér samman. 24° Om skuld hér samman med kérlek, vavilja
och 6nskan att tjana och hjalpa ndgon, kan kanslor av skuld i sitt yttersta betraktas bade som
ett villkor och som ndgot nodvandigt for att forma manniskan att svara an pa andra
manniskors lidande. Men &ven skuld och forldtelse hor samman, varfér vagen mot den
helande forsoningen for de anhdriga av nodvandighet maste na den vandpunkt, som
Fredriksson liksom Rehnsfeldt beskriver.'®° Detta stéller krav p& vérdare att ge de anhérigatid
och utrymme att berétta sin lidandeberéttelse, om och om igen. ***

145 Jr. Snellman, 2001, Kasén, 2001.

146 Kasén, 2001.

147 Som t.ex. né&r de anhdrigainte kan tillmétesga den nérstdendes dnskningar som att vilja” 8ka hem” eller de anhorigas upplevelser av
skam nér de hor de utétagerandes obscena spék eller moter deras valdsangrepp, som nyp och slag Eller da de nérstéende inte langre kanner
igen dem (se fallstudien) eller kommer ih&g deras namn, vilket &ven den unga kvinnan ger uttryck for med orden:” Jag gruvar mig for den dag
som jag skakomma hem och han har glémt bort vad jag heter och s&'. Eller de skuldkésnlor anhoriga bér pa som kan forstas bakom svaret
pafrégan: Har det hént att du blir arg p& pappa? - Ja, vissa dagar kan jag bli tokig pd han... Nér jag kommer hem s undrar jag hur gutton
jag kunde siga sa dér. Jag tror att jag barainte kan hdllainneibland. I:- Du siger att du inte f& bli arg, men det méste man fabli. - Ja, men
mot honom fér jag daligt samvete och jag tanker att jag fa& inte glémmabort att han & sjuk.” (Den anhérigai grupp 3).

148 Jfr. Grafstrom et al. 1993, Grafstrom, 1994, Jensen, 1999.

149 Eriksson, 1995.

150 Fredriksson, 2003, Rehnsfeldt, 1999, 2000.

151 Jfr. &ven Frank, 1995, Fredriksson, 2003, Wiklund, 2000, Y ounger, 1995.
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”| tillagnandet blir “de vardande
fundamenten” levande och verksamma.
Man kan s3ga att det vardande “tar sin
boning” i manniskan, det blir en ddl av
hennes lidande.”

Katie Eriksson & Unni A. Lindstrém

Det logiska slutandets dppnande

Det logiska dutandet har sin grund i de olika slutledningsformerna. Det éppnar de anhérigs
varld. Det ger en vidgad och fordjupad forstdelse av de anhdrigas levda erfarenhet.

Det logiska dutandet i form av abduktion dppnar de anhérigs vérld, endera som mardromslik
eller harmonisk, som ett hopploshetens eller ett hoppets vara beroende pd hur deras
upplevelser kan relateras. Deras tillvaro karaktériseras endera av att de lider eller av att deras
lidande lindrats. Det logiska Slutandet har gett en annorlunda forstéelse av de anhtrigas
situation, vilket tillfort vardvetenskapen ny substans genom att gestalta vardvetenskapens
grundkategori och dess grundmotiv i relation till de anhdrigas tillvaro. Denna forstaelse stéller
dock omedelbart nya saval vad- som hur-fragor av betydelse for vardvetenskapens utveckling.

Vad & utmérkande for de vardare som kan forma manniskor att kdnna den atmosfar av
gemenskap, en vardande gemenskap som en kidnsa av samforstand, som de anhdriga
formedlat att de bevittnat? Detta & en fréga vilken tangerar den om huruvida vardigt
bemotande kan léras, som stélls i SoS-rapporten 1997 och som inte helt &t ldter sig
besvaras.'®? Andersson anser att det & den moraliska integriteten som karaktariserar en god
vérdare.’>® Ekeberghs studie tydliggér hur tillagnandet av vérdvetenskaplig kunskap
underléttas nér tanke, halning och handling sammantaget utgdr fran en véardvetenskaplig
vérdegrund.™®* Nér stallningstaganden till kérleken, tron och hoppet 6verensstdmmer med den
etiska grundhdlining som utgor vardandets meningssammanhang blir det mgjligt att pa djupet
forstd vardandets kérna och ethos i olika kontext. > Utgdende frén detta kan kérlek beskrivas
vara en nodvandig betingelse for alt vardande.*>® Detta implicerar &ven behovet av att pa
djupet diskutera didaktiska stéllningstaganden i utbildning av véardare.

Det sitt pa vilket vi bjuder in de anhériga att dela en gemenskap skapar troligtvis den kéanda
av samforstand som aterspeglas i en atmosfar av gemenskap. Det etiska kravet appelerar till
att ta emot de anhdrigas narstdende och &ven den anhdriga som de hedersgéster de &r utgaende

152 Jfr. SoSrapport, 1997.

153 Andersson (1994, 2000) anger tre kriterier pAen god vardare i relation till vérd av patienter. Dessa omfattar sdva kunskap som viljaoch
formaga.

154 Ekebergh, 2001. Jr. bl.a. Eriksson, 1989.

155 Jfr. Erikssons grundantagande om vérdgemenskap: "V &rdgemenskap utgdr vardandets meningssammanhang och har sitt ursprung i
kérlekens, ansvarets och offrandets ethos d.v.s. en caritativ etik.” (se kapitel 4).

156 Eriksson & Barbosa da Silva, 1991.
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fran det etiska forhaliningssatt som grundas pa tro, hopp och karlek.'®” Att méta en lidande
manniska och forsoka lindra hennes lidande forutsétter att vardaren kan, vill och férmar inta
den etiska hallning som ger den lidande mod att sjalv bekréfta sin egen vardighet och fullfolja
det etiskt kravet som méanniska.*® Eriksson formulerar denna tanke i foljande ordalag:**°

"V ardandets mal kan inte vara halsa utan maste stracka sig langre och innefatta det manskliga livet som helhet.
Att varatill f6r en annan, att tjana, &r att uppleva meningen i sitt liv. Att &erupprétta manniskan till att kunna
tjana sin medmanniska bor vara vérdandets yttersta syfte.”

Caritativa vardhandlingar leder till de vardaktiviteter som syftar till att fa manniskor att vilja,
kunna och férma vara den de skulle kunna vara. N&r de anhdriga kénner samhorighet med
vérdare upprétthélls de anhérigas ontologiska vérdighet'® D& f& de mod ait strécka sig
vidare.

157 Av Andersson (1994) beskrivit som moralisk integritet; att ha en moralkod eller med Nadens (1998) formulering - en moralisk etisk
hallning.

158 Jfr. Eriksson, 1991, Lindgren, 2002.

159 Eriksson, 1991, s. 205.

160 Jfr. Gadamer, 2003.
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ENGLISH SUMMARY

Struck by a Hurricane. Relatives” experience of living with a next of kin suffering from
dementia and needing to be cared for.

Background and aim of this study

Dementia represents today one of the most important health issues in the western world,
especially with regard to the relatives” situation, and in particular if the relatives are the
caregivers. We may assume that the relatives’ caregiving increases during the course of the
illness and that the relatives have experienced multidimensiona burdens, including physical,
emotional, social and financial burdens.*®* The relatives of a person suffering from dementia
have been referred to as the hidden or forgotten patient.'®> We may also assume that the
relatives in the later stages of the illness depend on the health care professionals to take care
of their next of kin when they are not able to or don’'t want to do so themselves. These facts
make the relatives’ perception of care significant in relation to care giving and their own
health

Patients’ satisfaction or dissatisfaction with medical care is a critical factor that can
contribute positively or negatively to the patients’ health. Previous research indicates that
patients and their families have not always been satisfied with the hedlth care given them. 163
Thus, it will be necessary to describe not only the patients’ perspective on care but also the
relatives’, especialy in the situations mentioned above. It is also necessary to develop the
research field from the relatives’ perspective because this perspective is still difficult to
identify and existing studies are not comparable as they differ in both the way they been
carried out and in quality. 164

The Swedish health care system has changed dramatically during recent decades. The
responsibility for caring for demented patients has passed from the health care system to the
relatives. On the one hand, research shows that relatives as caregivers experience a burden,
anxiety and depression and burnout in situations that were described as hopeless.'®® On the
other, there is a group of relatives who experience a sense of satisfaction and hope.16®
Relatives’ perception of their own health was influenced by how they apprehended their
power to influence their situation and their relationship to their next of kin.'®’

At the same time, researchers indicate that professional caregivers do not understand the
relatives’ situation or their emotions and the relatives have reported problems in nursing
homes. %8 Researchers and the Swedish government say that this research area is not

161 Almberg, 1999, Grafstrom, 1994, Jansson, 2001, Sallstrom, 1994.

162 Pratt, Schmall, Wright & Hare, 1987, Sdllstrém , 1994.

163 Halldérsdottir, 1996, Hughes, 1991, Larsson, MFR (Swedish Medical Research Board), 1980, Néden & Eriksson, 2000, Soderlund,
1998, Wilde & Udén, 1997.

164 Thompson & Briggs, 2000, Vrabec, 1997.

165 Almberg, 1999, Aittaméki, Lindstrém & Bondas Salonen, 1999, Grafstrém ,1994, Jansson, 2001, Sdllstrém, 1994.

166 Almberg, 1999, Aittamaki et a. 1999, Aspelin, 1996, Grafstrom, 1994, Irvin & Acton, 1997, Jansson, 2001, Mossberg Sand, 2000,
Sdlstrom, 1994.

167 Salstrom, 1994.

168 Almberg, 1999, Salstrom,1994.
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sufficiently developed - that is the case especiadly in relation to the concept of suffering.
Nevertheless, it is possible to identify suffering among the results of the previous studies
chosen from the special theoretical perspective described below. For this reason, this study
ams to investigate, analyze and describe how caring is perceived from the relatives’
perspective.

The overall purpose of this study is to develop a model for good caring from the relatives
perspective, especially when a next of kin suffers from dementia and needs to be cared for.
My first aim is to gain a hermeneutic understanding of the relatives” lived experience.
Secondly, | want to identify aspects of suffering and health that makes it possible to provide
a new description of health from the relatives’ perspective and thirdly to describe the
meaning of care from their perspective.

Thedesign

The design of this study is descriptive and is composed of abduction, induction and
deduction in order to develop a model that helps to achieve a different understanding of the
relatives actual conditions of life.'®® The design is directed towards a hermeneutic
understanding on an existential level and obtaining insights into the meaning of good care by
examining the relatives perception of the meaning of care.

Thetheoretical and epistemological perspective

This study defines caring science by its ontology and by its humanistic orientation, as
developed at the Department of Caring Science, Abo Akademi University in Finland, which
focuses on such principal conceptions as compassion and human love, i.e. the caritas motive
considered to be the basic motive of caring.’® The ultimate purpose of caring is to help
human beings to a state of becoming, where they have reconciled themselves to their
suffering.}”*  Caring implies alleviating suffering in charity, love, faith and hope. Natural
basic caring is expressed through tending, playing and teaching in a sustained caring
relationship. It makes suffering the fundamental category of caring and implies that caring
has its own specific context of meaning. Heath means a process in doing, being and
becoming and strives for integrity and wholeness which is compatible with bearable
suffering.

This theoretical perspective generates the assumption that the caritas motive expresses the
basic value of caring science as well as an ethical inducement to all kinds of caring, even the
care of relatives of someone who, for example, is lost in a world of dementia. All caring
arises in the relationship between people, described as a caring communion, i.e. the
relationship between patients or between relatives and health care professionals. In this
caring communion the person is seen as a unique human being, an entity of body, soul and
spirit. Ontologically, every human being is fundamentally seen as longing for something
beyond their own selves, a God or an abstract other and is to be respected for in hisher
dignity. Given this view of the human being, the epistemological orientation of this
perspective is directed towards a hermeneutical understanding.

169 Figure 1.
170 Eriksson, 1979-2003.
171 Eriksson, 1993, 1994, 2000, Lindstrom & Eriksson, 1999.
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This epistemologica orientation will augment our understanding of an existential situation
experienced by relatives and the meaning of care from their perspective. The life world
perspective is based on Gadamer’s assumption of the effects everyday life has on people
existing in the world.1"2 It is the same world but it affects people in different ways depending
upon their experiences of it. This perspective demands a research methodology that makes it
possible to open up the world and make it visible.

M ethodology

The methodology used is an existential- hermeneutic approach, which makes it possible to
reach a hermeneutic understanding.'”® The researcher seeks to interpret and understand the
research object - viz., the relatives’ statements of their experiences of being-in-the-world
transcribed to texts. The hermeneutic model used is based on Per-Johan Odman’s model of
interpretation which entails choosing epoché in one phenomenological phase of the
interpretation. >’ In this study the researcher's current understanding of the phenomenais put
in brackets - that is to put on€e's preconceptions and prejudices into parenthesis and stay close
to the relatives’ descriptions. The model makes it possible to interpret of what is important
and meaningful - here described by the author as to see the lived experience as relatives and
to interpret the meaning of their situation by listening to and trying to make sense of their
experiences.

The first stage in the model of interpretation is an immediate understanding - which aso can
be a misunderstanding - based on the interpreter’s pre-conceptions. The next stage is
therefore to study the research object more closely. The interpreter must objectively study the
context of the research object, as well as situations, actions and events around it in order to
grasp its contextual meaning. This can be seen as an explanatory stage of the interpretation
process - one that aims at comprehension. After the stage of contextual understanding, the
interpreter is prepared to make an existentia interpretation and a hermeneutic understanding
can then be reached. Firdt, there is a need to understand the meaning of the basic material, for
instance, statements in their relation to the intentions of the individual. Then it is necessary to
establish anew gestalt to be able to understand different statements in their relation to the
gestalt of which they are a part. The main emphasis in the research is laid on interpretation
and the cultural context including the history that provides the basis for this. The researcher
strives to understand the meaning of the data collected and to be aware of and to reflect on
her own possible pre-conceptions.

Data collection

The data collection chosen is the qualitative research interview using the interview guide as a
starting point.>”®> The twenty-seven people who have been interviewed are mostly from
Sweden and the interviews were conducted during a period from 1999 to the end of 2001.
Some of the interviews were held with people in Finland (3), Great Britan (1) and the United
States (1) for the purpose of contrasting their experiences with the Swedish ones.

172 Gadamer, 1975.
173 Odman, 1997.
174 ibid.

175 Kvale, 1997.
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Guiding ethical principles

The guiding ethical principles were followed and careful considerations in  international
standards have been made. In addition to abiding by ethical principles, the driving force
behind this study has been to try to build bridges which unite and bring relatives and
professional caretakers perspectives on care closer to each other, a move that would be
significant to the relatives, their suffering next of kin and to those who care or are intending
to care.

Results

The epistemologica and theoretical perspectives chosen made it possible to create a new
gestalt based on the interpretation of care from the relatives perspective as being in the
atmosphere of a community. Using an abductive step developed from Pierce but defined by
Eriksson on what Kvale describes as a theoretical level, it is possible to develop a model for
good care-giving based on the relatives experience.1’®

To reach a hermeneutic understanding of the relatives’ situation and of what caring
represents to them a new gestalt has been formed during the hermeneutic process. The
universal themes, the semantic fields of the empirical model, are generated from the
interpretation of the contents of a case study based on an interview using an inductive
approach. The verification of the fields is supported by the data material from the rest of the
relatives. These fields are deductively examined and related to the theoretical frame in order
to dee;;)en our understanding of the relatives” lived situation and of their experience of
care.l’” Together these themes will be recognizable as “that’s how it might be’ to be a
relative of someone who suffers from dementia when the latter is nursed either by the
relatives or by others.

Figure 5 contains the universal themes of the empirical model related to Eriksson’s health
positions, according to which the meaning of caring to the relatives corresponds to the
meaning of health. The themes are also related to Eriksson’s findings of suffering being a
struggle and Wiklund's interpretation of suffering as different forms of a drama, given that
suffering is preent in the relatives’ statement. Eriksson’s and Wiklund's theoretical
reasoning provides a hermeneutic explanation to this empirical model. The discussion is
therefore transformed into fields of meaning as they are expressed in Figure 5. The purpose
is to reach an understanding of the existential conditions forming the basis of relatives
existence in their contact with care. Thus it will be possible to describe the relatives’
experience of suffering and well-being in terms of healthy and unhealthy positions. It will
also be possible to relate to the levels of suffering and health and likewise to understand the
consequences and the emotional significance of the relatives difficulties when they are
forced to struggle against the professional caregivers or the care giving system. From the
theoretical design which has been developed it will, when put together, be possible to
understand the relatives™ existence in a different way than before.

The modd is termed Terra caritatis - where suffering is aleviated in an atmosphere of
community. The relatives who are placed into this area A are characterized as healthy on a
level of doing - as experienced health - but even in the sense of health as being. This also

176 Eriksson, 1997, Kvale, 1997.
177 Eriksson’s theory of care (1979-2004).



157

applies to the relatives who till strive to attain harmony. The relatives placed into area B are
characterized as being healthy. In their vitality they are capable of striving towards the good,
towards solidarity and dignity, with the desire for life as adriving force.

It is the process taking place in a caring communion which moulds the present when the
professional caregiver shares the relatives’ experience. Not until you reach an atmosphere of
solidarity, which on an ontological level can be described as caring, will it be possible to play
and learn within a framework of mutua understanding. In the design this is described as
health and hope in the meaning of unity: being healthy is indicated as being of hope, which is
essential in life.

Care is not in evidence until the relatives experience a feeling of solidarity and a complex
meaning of health. Then the potential of caring to provide for the relatives’ needs for
harmony, vitality and solidarity may be satisfied. Preserved there is the will and desire that
can be combined to empower and increase courage. Veracity is evident when the professional
caregiver is capable of soothing the relatives’ suffering and professional caregivers are
allowed to share an atmosphere of solidarity with the care-giving relatives and their next of
kin, whose dignity and vitality are rescucitated.

The relatives placed into area D are characterized as experiencing an unbearable suffering.
The feeling of shame threatens their dignity and feelings of meaninglessness suffuse a
chaotic world. They struggle to recover control over life and harmony in existence. The
relatives placed into area C are characterized as experiencing feelings of ill-being, shame and
resignation. They are abandoned to dwell in an atmosphere of total grief and despair and they
suffer on alevel of becoming.

The relatives who experience aienation from themselves and others bear an unendurable
suffering which is characterized as suffering on an ontological level. Their agony is
expressed in their struggle for harmony and solidarity while finding themselves in a situation
dominated by alienation and experienced ill-being. They experience an oscillation between
shame and dignity, pleasure to displeasure and between fedlings of chaos, meaninglessness
and fragmentation and feelings of harmony, meaning and totality. When chaos reigns and the
relatives fight the battle themselves the situation is marked by a suffering on a level of being
which in the design is described as the being of suffering and hopelessness. Relatives
classified on the level of becoming are those who still struggle between good and evil.
Suffering on the level of becoming presupposes the level of being-in- suffering to reach the
level of being-in-health, which is printed in italics in the design. Not being allowed to suffer,
to be forced into a non-becoming, represents a silent suffering — a struggle which no one sees
or hears.

Metaphorically, the relatives can be said to be struck by a hurricane. As a tropical storm
represents the most powerful weather phenomena, dementia represents the most powerful
upheaval of relatives lives - a devestation which strikes their next of kin right in life. This
existential hurricane changes their lives catastrophically. They are torn up by the roots and
are tattered beyond recall. Some of the relatives resign themselves while others are able to
summon the vital force which is needed to ride out the storm and survive. Whether the
relatives are confirmed in their suffering seems to be of crucial significance.

The relatives’ actual situation is metaphorically compared to as traumatic an occurrence as
being hit by a hurricane. Hope is then in the resurrection which takes place after the chaos of



158

devastation. In this study human resurrection takes shape as a struggle that the relatives,
together with professional caregivers, undergo to resurrect their lives. If hope is referred to
on an ontologica level this will mean that by creating a confiding relation to the relatives,
professional caregivers can sooth the relatives” existential suffering and awake their hope. If
you also ascribe to hope a theological meaning in relation to health as confidence in life it
will, in the presence of solidarity, be possible to reach the being of health.

The empirical part of the study, the relatives statements regarding their experiences
transcribed into text, shows a potentia reality. To be a relative of someone suffering from
dementia may entail being alone in a no-man’s land until you are met by love and concern
from a professiona caregiver. This is a meeting metaphorically described as being invited
into the eye of the hurricane - alowed sanctuary. If this meeting doesn’t take place the
relatives are forced to live in an alienation characterized by chaos and resignation instead of
knowing the harmony, vitality and companionship of solidarity.

Terranullius

Terranullius - A no-man’s land - is under no one’s domination but can be occupied by
peaceful means. In this no-man’s land, which bears the impress of suffering, it will be
possible for professional caregivers to create the space where the relatives need to be
suffering - in the sense of enduring pain —akind of territory of caring. Here relatives have an
opportunity, alone or together with professional caregivers, to be confronted with the
meaning of suffering and the meaning of life. The relatives must deny themselves harmony;
pass the chaotic phase to reach the good in the sense of reconciliation. Those who are
reconciled with their suffering may be characterized as being healthy.

A struggle is taking place in no-man’s land— a struggle of suffering which ends in reviving
life, otherwise the processes of life will be unprogressive and the relatives will go under.
They experience such unendurable suffering that they become petrified. Within this structure
the professional caregivers create the space where the relatives are able to rest as in a
sanctuary, with their thoughts about life and death. This constitutes an essential condition for
the struggle for existence, which leads to reconciliation. Not until a professional caregiver is
capable and willing to accept the suffering, can the suffering be ameliorated and integrated
which enables the relatives to make their way towards the being of health. Loving actions in
caring, identified in the relatives’ statements, represent the resource which gives them vitality
and courage to live — even in moments of illness and suffering. This can metaphorically be
described as wandering from darkness to light. In the no-man’s land which appears there
will, however, be boundary situations of total loneliness.

Terracaritatis

Terra caritatis is where suffering is aleviated in an atmosphere of solidarity, which is
created by the presence of a professional caregiver. When the relatives experience such an
atmosphere, they have been met by the total presence of the professional caregiver, who in
deference and respect, consolidates them and their experiences. These are the requirements
for reaching reconciliation and freedom, and unity. Inviting the relatives and their next of kin
to enter into solidarity, even though it is formed in different ways, allows them to participate
in life. From solidarity the relatives draw both courage and strength.
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The situation of the relativesrelated to an ontological model of health

From a caring science perspective on suffering and health a polydimensional image may be
drawn. This is understandable when relating to the relatives’ present contexts — such as
relations to oneself, to concrete or abstract others, dead or aive, or to God. Their statements
are ambivalent, oscillating between the extremes of unhealth and health, between to be or not
to be healthy, or to be or not to be becoming healthy. The relations strive to either give up
their own lives to take care of their next of kin living in the shadow of alife they are longing
for or to give themselves possibilities for fulfilling their needs and desire. There is a duality
in this finding and in this dialectic there is both suffering and health. Some of the relatives
indicate how determining the processes of suffering and health are to the experience of
vitality when they themselves take responsibility for their own health.

Therelatives” experiences give substance to the dramas of suffering and health. The relatives
express health as well as suffering, which can be related to all of the levelsin the ontological
design with its paralelism and movement. Through interpretation of their statements it will
be possible to see the meaning of caring from the relatives” point of view and to redlise thisis
how it might be. The meaning of good caring can thus be described as being met by a
caritative attitude — to be invited into an atmosphere of solidarity, containing mutual
understanding dependent upon the professional caregivers” presence and responsibility. To
meet another human being involves an act of tangible love. In this situation you are
considered valuable whoever you are. According to Erikssons” theory of caring, the relatives’
suffering is soothed when they experience dignity and well-being; when they are confirmed,
comforted and healed in the presence of solidarity, they experience being healthy.

To sum up: According to abductive theses, to relatives, the meaning of good caring can be
described as being coherent with the meaning of health when their suffering is aleviated
through a professiona caregiver taking responsibility. When professional caregivers
serioudly try to understand the relatives and their situation - as experienced by them - they
can share the relatives’ burden, resporsibility and feeling of dienation. To the relatives
health means soothing of their suffering and being alowed to exist. The presence of
descriptions of caring love in the relatives” statements indicates they have the courage to live
and to be an individual .

Discussion and critical reflection

In this study there are relatives who have a desire for as well as the courage to creste
meaning in life both for themselves and their next of kin. Characteristic for those who
experience unity is that they still are able to wish for something for themselves and their next
of kin. Caring to the relatives means that someone with his’her presence shares their
responsibility, their burdens and their alienation. In relation to caring science, the relatives’
experiences can be comprehended either as an alienation, where a feeling of ill-being, shame,
real or experienced unhealth reigns, or as solidarity, in a unity where suffering is alleviated.
In the relatives” statements we can find the meaningful components which form a counter
image to this aienation. It is formed in a unity of companionship, well-being, dignity, real
and experinced health, which together are illustrated in the 4-field cross in Figure 5. When
there are sufficient favourable conditions, eg enough resources, good will, competence, and
ability and continuity in caring, the caring is described in terms of what is lacking. Another
fact which informs the existence of solidarity is the need for tenderness and solidarity hidden



160

in what is unspoken. Even through other people - either the professional caregivers or other
patients - the relatives obtain indirect access to a companionship including themselves and
their next of kin. Alienation and frustration might on the contrary lead to hatred which is
turned towards those who hurt them, man or God.

This study describes the conditions shaping the relatives existence when a next of kin is
stricken with dementia and is in need of caring and the relatives’ experience in their contact
with caring in this context. This study also examines suffering, care and health according to
the relatives’ experience and the meaning they ascribe to these phenomena. The knowledge
gained thereby might help us understand their actual situation. This is important as previous
research describes how little the professional caregivers understand the relatives™ lived
conditions, needs and desires.

What does it mean to be a relative of someone who is stricken with dementia? The answer
given in anew gestalt reflects an existence that might be characterized as being hit by an
existential hurricane, which changes the lives involved inexorably. When will care acquire
the meaning of ‘good car€’ in the relatives' view? The answer given is: in an atmosphere of
solidarity, within the compass of mutual agreement. How does the relatives’ actual situation
affect their own health? The answer given is: either they suffer or their suffering is alleviated
depending on the absence or presence of a professional caregiver.

These answers offer readers a chance to judge the validity, reliability and inter-subjectiveness
of this study in terms of credibility and utility. The answers to the questions in this study are
subsumed under the systematic research of caring science as well as clinical caring science
since it has reveaed a deeper coherence of meaning.

The knowledge submitted by this thesis might be considered of value to the caring sciences
as well as to family care and the caring for relatives when their next of kin is suffering from
some serious illness. To understand the relatives’ needs and to understand them in an
ontological context is essential for caring in its deepest meaning. When becoming hopeful as
a sensation of something conceivable emanates from suffering, the professional caregivers
knowledge of caring, their will and their ability to tend, play and learn is of vital importance.
This touches the relatives’ potentia for health. Thus this study might be considered to
correspond to a description of when caring acquires the meaning of good care to the relatives
and how their own hedlth is reflected in the actua situation.

A methodology discussion

The data were interpreted on an existential level to make it possible to understand the
relatives’ lived conditions. Aiming to adopt a new approach to deepen the understanding of
the relatives” experiences, a theory of caring based on humanistic grounds was chosen as a
frame for interpretation

A new description of the relatives’ conditions has been made and a new gestalt has been
shaped and thereto a new meaning of structure. This has been done through the dialectical
pendulum which characterizes the hermeneutical process, symbolically described as a spiral,
where every interpretation or understanding comprises parts of the totality and vice-versa. It
is the dialectic between the parts and the totality (statements related to the experienced world
) which leads to preconceptions — interpretation, new understanding - which emanate from
this approach. The various parts of the study are comprehensible when related to its totality
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and the totality is understandable when the reader returns to parts of the material. This
aternating also creates a distance to the material to avoid a circular discussion in a logica
sense. Preconception leads to new understanding which broadens the horizon and this new
understanding gives new meaning to the next step of interpretation during the course of the
diaectical process.

If the researcher is able to bring out a meaningful and explicit description of the research
object, the demands for veracity and validity will be fulfilled. To fulfil the demands for
veracity in qualitative research both the totality which the statements create, their actua or
authentic existence, and the utility of the result are closely observed and there is a paralé
relationship between the theoretical constructions and the fields of empirical design.

Discussion in relation to previousresearch

One characteristic of the relatives” lived situation in the world is a variation of experiences
which may be summarized as pairs of opposing conceptions. chaos-harmony, resignation
vitality and alienation-solidarity. It is aso evident that the relatives live in a no-man’s land,
totally exhausted by the struggle for aright to live — not only to exist. The presence of a split
state also appears in the results given by Mossberg-Sand, Aspelin, Andershed, Irvin and
Acton and by Y oung and Kahana. The caregivers - being relatives - experience both captivity
and joy as well as satisfaction. MosshergSand emphasizes that what is important for
experiencing joy and satisfaction is whether the relatives feel appreciated or not, which is
also supported by the results of the present study. The relatives” burdens, responsibility and
feelings of alienation are also described in other research.*’®

The logical closure in the form of abduction, induction and deduction opens up the relatives’
experienced world as either chaotic or harmonious, as a being of hopelessness or a being of
hope depending on how their statements are interpreted. Their situation may be
characterized either by suffering or by alleviation of their suffering. The logical closure has
offered a different understanding of the relatives’ lived situation, which has provided new
substance to the science of caring by forming a new gestalt. This new understanding will
facilitate new questions concerning of significance for the development of caring science.

178 Almberg, 1999, Aittaméki et a. 1999, Aspelin, 1996, Grafstrom, 1994, Irvin & Acton, 1997, Jansson, 2001, Mossberg Sand, 2000,
Sdlstrom, 1994.
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Bilaga 1. Intervjuguide.

Intervjuguide — méanniskors egna beréttelser — en levnadsbeskrivning

Vem & Du?
(Den levda verkligheten)
Vad innebér det att vara anhérig?

Hur upplever Du att varaanhérig till en som drabbats av demens? (Den upplevda verkligheten)

De empiriska delarna av studierna" Anhdrigas situation och deras perspektiv pavard"

Hur var det forr?
(Den levda verkligheten)
Vad var det som gjorde att Du misstankte att
Din narstéende inte madde bra/madde som tidigare?
Nar och hur upptéckte Du att Din narstaende drabbats av
demens?
Vad har dettainneburit for Dig?
Hur & det nu?
Har Din livssituation forandrats och i safall hur?
Kan Du goérandgrajamforelser med hur det var forr,
innan sjukdomsdebuten, mot for hur det & nu?

Hur upplever Du din livssituation?
(Den upplevda verkligheten)
Har Du som anhorig en kénsla av/faktisk mojlighet att
paverkafor att forandra situationen/varden for Din narstdende?
Hur skulle Du vilja att varden skulle kunna utformas?
Vad anser Du varadet viktigast i varden?
Hur ser Du p& Din nérstdendes framtid?
Vad skulle Du helst av allt énska Dig av livet idag?
Hur ser Du p& Din egen framtid?
Har Din narstaendes situation paverkat Din egen halsa pa ndgot sétt, i safall hur?
Vad innebér hédlsafor Dig?
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Bilaga 2 a-c. Missivbrev.

Till Dig som &r anhorig till en nérstdende som vardas for demens pa Solsidans Vardcenter.

Undertecknad & vardforskare med intresse for vardens kvalitetsutveckling. Jag har férménen att delta i ett
samverkansprojekt med Solsidans Vardcenter for att utvardera den vérd patienterna far dar? Jag & gév fran
Halsingland, dven om jag nu &r bosatt och arbetar i Gavle, sa det kanns bra att fa ett tillféle att atervanda till
halsingeskogarna. Jag har ett speciellt intresse av hur anhdriga upplever sin situation och da framfor alt de
anhorig vars narstaende drabbats av demens.

Hur de anhoriga upplever sin situation som narstéende till en som drabbats av demens vet vi mycket lite om.
Forskning kan ge oss den kunskap vi behdver for att kunna forebygga ohélsa hos de anhériga. Kanske kan man
med 6kad forskning hoja livskvaliteten hos de anhoriga sa att de kan f& leva sina liv under sa drégliga villkor
som méjligt, &en om den nérstéende lever painstitution.

Jag vill garna traffa Dig for att samtala med Dig om hur just Du upplever det att leva som anhdrig till en som
drabbats av demens och som vérdas pa en vardinrattning. Det & mycket vardefullt for mig att fa ta del av Dina
erfarenheter. Min forskning kommer inte pd ndgot sitt att kunna hérledas till Dig eller Din nérstdende som
person. Ett forskningsresultat presenteras i form av en rapport pa ett mer dverskadligt sétt och jag foljer som
forskare de etiska riktlinjer som finns for hur forskning ska ga till. Det viktigaste & Ditt samtycke till att deltai
projektet. Dessutom deltar Du pa sadana villkor att Du, om Du &ngrar Dig, nér som helst kan meddelamig att Du
inte langre vill deltai forskningsprojektet.

Jag planerar att komma hem till Dig en tid som passar Dig och s& sitter vi ner i lugn och ro och samtalar om hur
Du har det och vad Du tycker om den vard Din nérstéende fétt och far idag. Jag stér i ett oberoende férhallande
som forskare till de som driver varden vid Solsidans vardcenter. Jag har dven tystnadsplikt, eftersom jag i
grunden aven &r sjukskoterska.

Jag kommer att ringa upp Dig S& bestammer vi en tid som det & lampligt att jag kommer. Om Du véjer att inte
delta meddelar Du mig bara detta. Jag vill dock framhalla vardet av att fa ta del av Din kunskap och Dina
erfarenheter for vardens utveckling vid Solsidans Vardcenter och for var framtida vardutveckling i Sverige. Ring
mig om Du redan nu undrar éver ndgot annars kommer jag att ringa Dig inom en vecka efter det att Du far detta
brev via sjukskoterskan p& Solsidans V ardcenter.

Maud Soderlund

Filosofie doktor i pedagogik och doktorand i halsovetenskap vid Abo Akademi, Institutionen for vérdvetenskap i
Vasa

Adress: Hillevagen 133, 806 48 Gavle

Tel. 026/167298

2 Namnet har ingen verklighetsanknytning.
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Bilaga2b
Missivbrev.

Till Dig som &r anhdrig till en narstdende som vardas for demens pa Geriatrisk klinik

Vill du deltai en forskningsstudie om hur de anhériga upplever sin situation som narstdende till en som drabbats
av demens?

Andelen &dldre okar i Sverige. Darmed 6kar andelen méanniskor som drabbas av demens. De kommer att behtva
vard i ndgon form, vilket i forsta hand troligtvis kommer att berora de anhoriga, eftersom vardplatserna inte
racker. Trots att vard i alltmer utstréckning involverar de anhoriga, bade som formella och informella vardare, &
detta annu ett otillrackligt utforskat omrade. Vi vet &nnu inte tillrackligt hur anhoriga beméts samt vilken roll de
spelar i olika vardsammanhang. Nagot sammanhallet forskningsfélt har inte identifieras. Studierna utgar fran
kvalitativt olika utgangspunkter och uppenbara brister patalas vad avser savél substans som metod. Men vad vi
vet & att det finns ett samband mellan de anhérigas upplevelse av varden av de narstdende som en borda och
deras upplevelse av hdsa.

Det grundl&ggande syftet med min forskning ar att vinna kunskap om anhérigas perspektiv pa sin egen och sina
narstdendes situation vid deras kontakt med varden. Darmed blir det mojligt att se vard ur en ny aspekt.
Forskning kan ge oss den kunskap vi behdver for att kunna forebygga ohélsa hos de anhériga. Kanske kan man
med okad forskning hgja livskvaliteten hos de anhériga sa att de kan f& leva sina liv under sa drégliga villkor
som mdjligt, &ven om den nérstdende lever painstitution eller vardas av de anhoriga sjiédlva.

Min forskning kommer inte pa n&got sétt att kunna hérledas till Dig eller Din narstdende som person. Efter det
att du vid en forfrégan fran sjukskoterskan pa kliniken samtyckt till att delta i min forskning kommer jag att
ringa upp Dig. D& bestammer vi en tid som det & lampligt att jag kommer sa sitter vi ner i lugn och ro och
samtalar om hur Du har det och vad Du tycker om den vard Din narstaende fatt och far idag.

Jag stér i ett oberoende forhallande som forskare till de som driver varden vid kliniken ingen information om vad
vi samtalar om 6verlamnastill dem. Allt material fran vart samtal behandlas konfidentiellt. Ett forskningsresultat
presenteras i form av en rapport pa ett mer Gverskadligt sitt och jag foljer som forskare de etiska riktlinjer som
finns for hur forskning ska gatill. Jag har ocksatystnadsplikt, eftersom jag i grunden & sjukskoterska.

Ditt deltagandei studien &r helt frivilligt. Du kan nér som helst avbryta ditt deltagande utan motivering.
Resultatet av min forskning kommer att framléggas som en avhandling, vilken underkastas offentlig granskning
vid Abo Akademi, Samhalls- och vardvetenskapliga fakulteten, Institutionen fér vérdvetenskap i Vasa. Du fér ta
del av resultatet genom ett exemplar av den.

Min forskning stéds av Social departementet.

Ytterligare upplysningar |dmnas av nedanstende projektansvariga.

Namn Adress
) Hillevagen, 133, 806 48 Gavle
Maud Soderlund Telefon 026 16728 bost

Filosofie doktor och universitetslektor

vid Hogskolan i Gavle Telefon 026 648202 arb
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Bilaga2c

Missivbrev.

Till Dig som & anhorig till en nérstdende som endera vardas av dig eller av ndgon annan i hemmet eller pa en
vérdinstitution

Vill du deltai en forskningsstudie om hur de anhériga upplever sin situation som narstaende till en som drabbats
av demens?

Andelen @dre 6kar i Sverige. Darmed Okar andelen ménniskor som drabbas av demens. De kommer att behdva
vard i nagon form, vilket i forsta hand troligtvis kommer att beréra de anhériga. Trots att vard i alltmer
utstrackning involverar de anhoriga, bade som formella och informella vérdare, &r detta dnnu ett ofillrackligt
utforskat omréde.

Det grundl&ggande syftet med min forskning &r att vinna kunskap om anhérigas perspektiv pa sin egen och sina
nérstdendes situation vid deras kontakt med varden.

Om du vid en forfrégan fran sjukskéterskan pa kliniken samtycker till att deltai min forskning kommer jag att
ringa upp Dig. D& bestammer vi en tid nar och en plats dar det & |ampligt att vi tréffas. Vi kommer att sitta ner i
lugn och ro och samtala om hur Du har det och vad Du tycker om den vard Din narstdende fatt och far idag.
Samtalet, som beréknas ta ca 1 timme spelas in pd band om du inte misstycker. | si fall for jag enbart
anteckningar.

Jag stér i ett oberoende forhdllande som forskare till de som driver véarden vid kliniken. Ingen information om
vad vi samtalar om OGverlamnas till dem. Allt material fran vart samtal behandlas konfidentiellt. Ett
forskningsresultat presenterasi form av en rapport pa ett mer 6verskadligt satt.

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt. Du kan nér som helst avbryta ditt deltagande utan motivering.
Resultatet av min forskning kommer att framléggas som en avhandling, vilken underkastas offentlig granskning

vid Abo Akademi, Samhélls- och vérdvetenskapliga fakulteten, Institutionen for vardvetenskap i Vasa. Du fér ta
del av resultatet genom ett exemplar av den.

Ytterligare upplysningar |amnas av
Namn

Adress

Hillevégen, 133, 806 48 Gavle
Telefon 026 16728 bost.
Telefon 026 648202 arb.

Maud Soderlund
Filosofie doktor och universitetsl ektor
vid Hogskolan i Gavle
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Bilaga 3. En fallstudie analyseras och tolkas.

Ett utdrag ur den senares intervju foljer nedan:

"Pappa hade bott hemma sen min mamma dog for sex & sen. Han bodde kvar och blev successivt samre och det
blev han mycket snabbare sen mamma hade détt. Vi markte val av det genom sma saker redan innan, men hans
demens satte ju fart valdigt snabbt efter hennes dod och det blev tyngre och tyngre fér mig som anhdrig. Vi ar
tva syskon, jag, som bor har i stan och min bror som & utomlands. Och det gjorde att bérdan blev tyngre for
mig. Jag forsokte att hora mig for om jag kunde fain pappa pa nét boende for jag forstod att det har skulle inte
stoppa lange till. Men som alltid & det ju k6 och det fanns ju inga majligheter att ordna nanting annu och det
var ju altsd hemtjanst och en dagvardsverksamhet som faktiskt heter X har i ... Dér var han pa dagarna. Pa
helgerna skulle han s att siga vara frisk och klara sig anda, férutom hemtjansten som kom. Sen p& sommaren
... SAvar det sd tungt och svart att orka fér han behdvde mer tillsyn &n vad han fick och vi bérjade kanna att det
hér stoppar vi inte for, verkligen inte. Jag horde mig for igen om &tminstone avlastning for négra veckor for vi
kunde inte ens ta semester. Vi var fullstandigt 1asta upplevde vi det som. Jag var dit varje dag darfor att pappa
bérja — han var elektriker och véaldigt pysslig med sina hander -i och med hans sjukdom blev detta mer
destruktivt s& han borja pa att klippa i kablar och skruva sonder kontakter till stromférande ledningar. Det var
valdigt otackt.” P& intervjuarens fraga hur han &anda klarade sig uttalar den anhériga: ” Ja, med Guds forsyn, jag
forstar inte att det gick vagen. For jag vanta jamt att jag skulle hitta honom nanstans och jag hade memorerat
hur jag skulle géra om det skulle handa. Det gjorde att det kandes mer och mer ohdllbart.”

Den forklarande fasen klargor att dottern inte orkar léngre. Fadern har successivt blivit sémre.
Det blir en tyngre och tyngre borda, som hon ensam fér axla. Fadern behéver mer tillsyn men
det finns inga vardplatser och den hjdp de far racker inte. Familjen hérdar inte ut. De kan inte
ens ta semester. De &r fullstandigt 1asta och i stéandig beredskap. Den standiga beredskapen
gor situationen ohallbar och hon upplever att fadern utsitter sig for livsfara genom sitt
forandrade handlingssétt. Dottern gér till fadern varje dag och upplever situationen som
skrammande da hon jamt véntar sig finna honom liggande skadad nagonstans. Hon har
forberett sig for hur hon ska handla ifall nagot skulle handa. De generativa orden ur
ovanstdende intervjuutdrag kan under forstielsefasen sammanféras i foljande generativa
temata:

- en upplevelse av den narstdende som en borda att ensam axla
- en |84t tillvaro med standig beredskap

- ett skrémmande och obehagligt scenario tornar upp sig

- en for bada ohdllbar, och for fadern livsfarlig situation

Denna fas synliggdr en situation som kan sasmmanfattas som; situationen & utom kontroll for
den anhtriga och karaktériseras av total fysisk, psykisk och social utmattning, eftersom den
anhoriga tvingas Gverta ansvaret for fadern och varda honom i vantan pa att han ska fa en
vérdplats. Den anhdriga resignerar och lider. Dotterns situation kan &ven beskrivas som - att
leva i en mardrém med standig beredskap da hon kéanner sig inlast i en skrackfylld, tung och
ohdllbar situation, som dessutom innebar en standig livsfara for pappans liv.

Nedan markeras det forsta tolkningssteget med fetstil.

| huset rédde kaos och dottern forstar inte hur pappan tankt nér han handlat som han gjorde.
Men hon forstar ocksa att han galv inte inser vad han gjort. Hans agerande hjdper henne till
sist att bli trodd av den som har beslutsrétt till den hjélp hon behGver for att ordna upp sin och
sin pappas situation. Ur kaos uppstdr ordning. Trots oket bar hon salv bordan pa sina
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axlar. Aven om bordan tillfalligt 14ttas och den anhdriga kan slappna av, sd kommer vardagen
igen med sin tunga borda, €ller sa byts den snart mot en annan.

Den anhoriga upplever att kommunens ansvariga undanhdller viktig information och att hon
galv ar baste drang. Hon upplever att nér man §alv & insatt i hur vardsystemet fungerar kan
man formulera sina krav och stélla kraven pa att f4, och far da ocksa, en vard som tillfor livet
for deras narstdende ndgot annat dn bara lite mat och torra klader, tolkat som en énskan om att
manniskor ska fa leva medan livet pagar. Denna tolkning forstarks mot bakgrund av
foljande:

" Jag tycker att man pa nét sitt mera dgnar sig & dom boende dar borta> pa ett annat sétt. Man lever med dom,
pratar mycket med dom och umgas’, vilket hon tycker skiljer fran andra vardinstitutioner: " Det har jag sett pa
andra hall att mycket &r det sd att dom far pa sig sina klader och sa far dom sitta déar och titta. Har forsoker man
samla dom och prata med dom och bry sig om pa ett annat sétt, tycker jag...Ja, jag tycker att man upplever att
man lite mer lagger manken till for att man ska trivas och ma bra dér borta och dven for oss anhériga...”

| slutet av foregdende citat och i féljande utsaga fors forfattaren in i en kansla som beskrivs
som delaktighet i en gemenskap.

”...Vi hinner ju knappt in genom dorren dér sa sétter dom igang och vill bjuda pafika och ser till att vi kan sétta
oss i nagot utrymme déar med véran boende och umgas osv. just for att det ska kannas bra for alla. Det hor jag
frdn manga av mina bekanta att sa fungerar det inte pa andra stéllen. Man & man om att man ska kénna sig som
en familj. Vi som & anhdrigaatt vi ar tillhdrigai det har.”

For den anhoriga har detta ocksa inneburit en annorlunda utformad gemenskap, som en
familj fast med okéanda méanniskor genom vilken det blir mgjligt att bade aterfa sina roller,
dela med andra och som skapar tillit till varden, vilket atergesi foljande:

" Jag tycker galv att det &r roligt att samla manga runt om oss och vi pratar om allt mgjligt...Nu kan ju inte pappa
sjdv prata s& mycket sa blir det mycket |&ttare att f& en gemenskap nar vi & nagra fler som pratar kring bordet.
Jag brukar hela tiden titta pa pappa och han nickar och & med &ven om han inte siger sd mycket. Ibland si kan
det bli lite tjatigt med dialogen fran mig till honom och ingenting tillbaka. Nu far jag lite fran andra hal
samtidigt som pappa & med...och jag upplever det som att vi halsar pd manga andra ocksd, daven om vi akte dit
for pappas skull. Det kanns vadigt roligt tycker jag. Det & ju ndgra som & mer aktiva &n andra som bor dar
borta men fér mig & det som en hel familj, jag upplever det sd. Vissa har anhdriga som kommer och halsar pa
och andra har det inte. Jag kanner att kan jag da dela med mig med mig till fler s kanns det bra och jag tycker
att det &r roligt.”

Det hander att ungdomarna i familjen &er och hdlsar pa morfar sava ocksa, vilket den
anhdriga kommenterar med:

"...jag tycker att dom har liksom en fin syn pa det har med dom gamla och det som hénder. Jag upplever att det
& liksom positivt nér vi &ker och halsar pa. Dom tycker ju synd om pappa men nu ndr han har fatt den vard som
& brasakanns det bra."

Ovanstdende ska ses mot den situation nér dottern insdg att hennes far inte kunde klara sin
situation langre och hon maste ta 6ver:

"...Jag fick bli mammatill min pappa...Och borja pa att styra och stélla 6ver honom. Att borjalagga migi hans
ekonomi det var det allra varsta tyckte jag nog...Det har blivit svarare pa senare & nar han inte kan fa fram det
han vill hasagt och jag far gissamig till."

3 Det privatavardhemmet, min kommentar.
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Ur ovanstaende blir det mest framtradande den rollférandring som tar form nar barnet tvingas
vara foralder till sin egen foralder och saknar mojlighet att forsta vad den demente vill ha
sagt och gjort.

Att fortfarande vara igenkand ar viktigt for dottern. Pappan kénner fortfarande igen henne,
till skillnad fran hennes farmor da hon var uk:

"Hon blev forvirrad och forsvann mer och mer, for att till slut inte alls veta vilka hennes narmaste var.”

Denna situation skrammer den anhdriga, framfor allt utifrén vetskapen om att samma sjukdom
&ven kan drabba henne sjalv. Det har haft till féljd att hon forsoker forebygga att s& ska ske pa
olika sétt. Hon onskar sig i hdndelse av samma 6de en privat sfar men i gemenskapens
tecken. Detta temata formas grundat p& att hon siger sig vilja bo pa ett hem dar man har sitt
eget privata omrdde dar man $ver och sen har gemenskap med dom Gvriga. Det ska vara
hemlikt och vérden ska ordnas i en s& positiv anda som mgjligt for bade boende och personal.
Det & for henne viktigt att f& kanna sig vardefull dven om man inte langre fungerar som
forr.

Ansvaret for den nérstdende avtar inte men det férandras, vilket vi hédr kan se;

"Forr nér jag akte dit s var jag lite av polis nér jag kom. Men det &r inte langre s& men vi har mycket att ta reda
pa...Det & en massa som har fatt komma undan i sk3p och lador som vi skulle ta itu med senare...Han har bott
pa...i ganska precis tva &r...Under tiden har vi haft det har huset* att ha ansvar for och ha bekymmer om och sett
till att det har fungera dar; att graset har blivit klippt och snén skottad. Vi har forsokt att ordna det pa annat satt
men det har inte gétt...det fungerar inte... sd det har varit vi som har skétt det har hela tiden. Férutom det s har
Vi pappas sommarhusii...aven om det inte & sd mycket sd ska det skotas. Vi har vart eget ocksa - patvastallen.
Det & for mycket, helt klart. Vi kénner nu att det ska bli valdigt skont ndr det blir klart med féréldrahemmet”

| ovanstdende syns hur dottern tvingas bara dubbla bérdor och detta under en 1ang tid. Hon
tvingades ” att &ka |anga strackor varje dag, handla och laga mat till tva hushdll”, eftersom det
"...& valdigt mycket omkring som hemtjanst inte gor idag”. Hon upplever sig ocksa vara
ensam och utelamnad till och beroende av andras bedlut, deras ofdrstéelse och
omedvetenhet.

"Det &r sd jag upplever det idag att...kommun och andra vill 14gga 6ver mer ansvar pa anhériga och andra. Dom
forstdr inte inneborden av det héar och det otacka & att &ven dom anhériga som har det har framfor sig dom
brakar inte heller for dom inte inser det har. Dom vet inte vad som vantar dom.”

Att enbart existera &r inte det liv hon dnskat. Hon vill &ven kénna att hon har ett eget liv.

"kan fa slappa ansvaret dar ocksa och bara fa dgna mig & min familj och mig galv for jag har ju fatt sta efter i
mina intressen. Jag har ként att mycket av det jag skulle vilja gora det har vi av olika ské inte orkat och kunnat
gora. Det har ju tagit - &ven krasst ekonomiskt valdigt mycket, med manga resor fram och tillbaka sarskilt nér
pappa bodde hemma. Men just det har med det sociala s kanner vi att vi kan borjata upp det igen. Vi orkar med
det lite mer. Forut s existerade vi bara. Vi levde nastan inte heller och vi gjorde det som var viktigast och min
social kontakt blev mina arbetskamrater.”

Kéndan av att ensam béra sina bérdor, uttrycks éven i foljande:

"Det jag kan sakna i det hér &r att min bror inte als forstdr hur det har har varit. Inte av elakhet utan av
oforstdnd. Han har ju inte alls forstatt vilket slit och vad tungt det har varit. Jag har inte kant att jag har haft
honom med mig. Det gjorde jag nér mamma var suk. Det har & en san sjukdom som &r svér att forstd om man

4 Foréldrarnas, min kommentar.
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inte & pa& néra hall. Det hade kants skont att han hade varit med mig, inte rent fysiskt men anda mer pa det
mentala planet. Och kanske avlastat mig pa ett annat sitt i den mén han kunde. Det har inte varit nagra
stridigheter men det har inte heller varit ndn gemenskap i det har som har varit jobbigt.”

Ur detta senaste citatet framtrader bade en psykisk och fysisk 6vergivenheten, vilket formar
temat ett utanforskap utgdende fran hennes ouppfyllda 6nskningar.

Ett sorts ingenmansand framstér, dar den anhorigas kamp for att Gverleva dominerar. Ett
forandrat foraldraskap - fran att vara barn till en foralder till att galv fa 6verta foralderns roll,
ett krakelerande &ktenskap och franvaron av ett eget socidt liv ger en aning om tillvarons
komplexitet. | bilden framtonar dven hur den anhoriga &r vardare till sin far, §dv stundom
vardad av sin man och sina barn och ett annorlunda dktenskap med pappan standigt
nérvarande;

”..Sista dret...var det valdigt tungt och svart for han var ju stapplig pa bena och han hade svéart att klara sig...han
kom inte ihdg att han hade en kissflaska som 1&g bredvid honom — jag 1&g i samma rum som han for att kunna
hjélpa och passa mer. Han sprang upp och ut och kissa och in igen och upp igen. Ja, han fick urinvagsinfektion
och vi avverkade manga |angbyxor och kalsonger dom dagarna...Det paverkade valdigt mycket.”5

En forlamande trotthet omintetgdr all dvrig socia kontakt. Ett utanforskap framtonar dels mot
bakgrund av den 6vergivenhet som reflekteras fran uttalanden om broderns frénvaro, dels mot
bakgrund av hennes egna krav pa ett vardigt liv for sina fordldrar, eftersom faderns vard inte
motsvarar detta inledningsvis. Men &ven ur citatet nedan, dar en omorganisations krav pa
fordndring parat med kénslan av att tvingas ge upp for att orka med den uppkomna
Situationens krav, framtrader ett utanforskap i spéren av den uppgivenhet som hors

”... Det & ocksa ndt som jag kan kanna idag att jag val har forsakat p.g.a. pappa. Jag hade nog fortsatt att 1asa
vidare direkt® eller ganska snart om det inte hade varit den situation som blev. Det kan jag ké&nna att jag méste

sléppap.g.a. det hér med pappa...Jag & skar att jobba med ménniskor och det kommer jag nog alltid att géra, men
det blir kanske pa ett annat sitt framover.”

Den anhdriga tvingas ge upp sina drémmar.

Trots alt arbete, bekymmer och oro ser dottern sin insats som en sévklar gentjanst. Det &r
vardens bristande organisation som & den utlosande faktorn for hennes kansla av utmattning,
vilket beskrivsi det inledande och fdljande citat:

"Det var vé just det att dldrevarden ser ut som den gor. Det hann liksom ga val 1angt innan vi fick hjalp men det
beror ju pa andra saker. Men jag vet inte att om min bror hade bott i... 7ochjag i...sd hade det nog inte gatt till s&
hér. Han hade sakert krévt och satt in &gérder |angt tidigare det skulle jag tro. Men man forsoker sjélv, det har ju
blivit s&”

Men &ven om debuten & smygande sker sedan forsamringen fort. Pappan uppforde sig
annorlunda &n tidigare, handlingsmonstret forandrades. Han gjorde saker pa ett
inkonsekvent sétt men verkade inte §élv ha den insikten.

Mycket i varden upptar hennes tankar och kanns skrammande for henne:

5 Ur en episod da fadern & med familjen i den sommarstuga de &ger.

6 En utbildningssatsning med sikte pa §ukskoterskekompetens for underskéterskor som blivit fristélldap.g.a. en omfattande omstrukturering
av hdso- och gukvarden i...lan.

7 | samma.ort, min kommentar.
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" Det tycker jag & skrammande att man ska |&ta dom gamla bo kvar hemma. Tanken &r val god pa ett sétt men da
géller det att dom gamla har ett socialt natverk eller att personen ifréga ar klar i huvudet. Det maste finnas dom

viktiga bitarna, d& kan det vara en bra IGsning men inte for dementa, absolut inte® och inte for dom som &
ensamma. For dom &r det baraett elénde.”

Det finns ocksa en oro och ett engagemang for vad som hander i varden, inte bara for faderns
skull utan dven for andra som skulle kunna beskrivas som om inte ndgon gor det vem ska da
goéra det:

"Jag kan val kdnna att nér det & valdigt stressigt med mycket att gora och det ringer och man maste springa
ifran. D& kanner jag en valdig frustration i att inte f& agna mig & manniskan som jag skulle vilja. Vi har ju dven
manniskor i livets slutskede hos oss och d& méste man ha tid. D& maste man ha chansen att sitta och hélla i
handen och lyssna. Det & manga sana saker som for mig sjav blir sa fel. Jag kanner ju att man maste kunna
agna sig & méanniskorna...ndn maste ha chans att gora det.”

Besvikelsen dver att det inte ges tillrackligt med resurser for att "sitta och hdllai handen
och lyssna’, syns i ovanstdende och besvikelsen dver samhallets bristande engagemang
synliggorsi foljande:

" Jag kanner en liten besvikelse for kyrkans del och dven Roda korsets del i det har, som anda gor mycket for
dom gamla men av nan orsak s fungerade det aldrig med pappa om det nu berodde pa hans afasi. Han var inte
intressant nog...och det tycker jag &r lite tragiskt.”

Darfor vill hon ge rost &t andra s3 att beslutsfattare ska kunna hora de anhérigas rop och
forsta deras situation. Det kanns for henne ”...valdigt bra att fa sldppa ut det har” och

" Att f& formedla om det pa nat sitt kan hjalpa anhoriga, framfor allt synen pa de gamlas situation och att den
forandrastill det béttre satycker jag att det vore valdigt skont.”

Citatet: "Var man an star i livet, om man & 3, 5, 50 eler 80 sa ska man ha kvalitet pa livet,
att man far leva riktigt sa att siga’ uttrycker aterigen réatten att fa leva medan livet pagar.
Hon upplever att det inte & saidag ”...inte alls ndr man & uppe i &ren, da man salv inte orkar
och kan ta sig for med att gora saker”. Hon kanner for ala omkring dessa gamla som har
samma bekymmer som hon har haft:

”...jag kan fa stdpéls bara jag ténker pavad det innebér och jag skulle viljaformediatill allasom har det framfor
sig inom bestammandeforfattningarna och har méjlighet att paverka. Dom skulle behtva ha gatt igenom det jag
har gjort, och manga med mig, for att forsta foljderna av de beslut man tar.”

Forutom ratten att fa leva medan livet pégér, kan temat rétten till ett humant liv, fyllt med
vardigt innehdll formas fran citatet nedan i kontrast till att de gamla inte ses som
onskvarda.

" Det ska inte behtva vara si att man ska kénna det som man &r nét som katten har sldpat in ungefér att man bara
& ett pdhang om man rdkar vara gammal och inte orkar gora saker och ting. Jag tycker att det &r viktigt att man
vaknar och att varje dag har nanting att ge. Och att man gar och lagger sig och kanner att man har haft ndgot
utbyte av den dagen ocksd. Det ar oerhort viktigt och det har man missat i den har besparingshysterin som &
nu...Ar det si att manniskor ska bo hemma si méaste man se till att det finns aktiviteter for dom, eftersom
hemtjansten bara gor det basala. Forr kunde dom ju ta med sig dom gamla pa promenader men s &r det ju inte
idag. Det har blivit ett stort glapp dar.”

8 Med stark betoning, min kommentar.
9 Den anhérigatar exempel frén sitt eget arbete, min kommentar.
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Tillika @ man som anhdrig radd for repressalier, vilket dottern uttrycker i féljande ordalag:

" Jag & inte politiskt intresserad men jag har tankt pé att skrivainsindare i Fria Ord eller andra tidningar...ocks&
av hansyn till min pappa sa vill jag inte bli brakig for man & ju i beroendestélining och jag vill att han ska fa ma
bra dar han bor s att man inte p.g.a. att jag & brakig skafaen svér situation. Det vill jag inte riskera..”

De kommunalt ansvariga upplever hon har ”ett horn i sidan” till det privata vardhem som hon
ville hasin pappa pa. Hon framhdller i det sammanhanget att det & ett kant problem dven fran
andra sammanhang dér privata alternativ inte accepteras av den namngivna kommunen. "En
privat vardform verkar vara ett rétt skynke for en del kommuner.” Men den anhériga upplever
att personalen pa nat sitt mera dgnar sig at dom boende pa det privata vérdhem dar han
anda till sist fick bo. Personalen lever med patienterna pa ett mer personligt sétt och & man
om att bade de och den anhédriga ska ma bra. Hon kénner sig och far vara delaktig i en
gemenskap. Hon anser att man samtalar med patienterna och bryr sig om dem pa ett
annat sitt an pa andra stéllen, trots tidsbrist dven har. Det gor att hon tycker det kanns bra.
Hon kéanner ocksa att pappan "trivs dar och vill vara dar”, eftersom han lyser upp nér han,
efter att ha varit ute i ndgot &renden, kommer &ter och ser de andra som bor och arbetar pa
vardhemmet.

Ur utsagan nedan framstér dven ett dubbelt utanfér skap:

"Det var en reporter hit i samband med ett reportage om...men jag tycker att mycket av det jag sa da inte kom
med i tidningen. Det beror val ocksa mycket pd att reportern inte forstod vad jag tala om, f6r har man inte gétt
igenom sjélv sa forstdr man inte vad det innebéar.”

Bristen pa forstaelse fran andra kan troligtvis ge en kdnda av ett dubbelt utanforskap, vilket
avdgjas i citatet "...jag sokte med ljus och lykta medan pappa bodde hemma och det fanns
ingenting”.1° Hon & aven utanfor en gemenskap som kunde funnits. Utanforskapet skiljer
sig framst frén ingenmanslandet genom narvaro eller franvaro av kamp, en ensam kamp emot
eller tillsammans med.!! Utanforskapet praglas av den onda ensamheten, hon kanner sig
ensam och uteldmnad, ingenmandandet av kampen mellan framlingskapets och
samhorighetens arenor.

Aven om hon fétt ge avkall pd mycket och hon fortfarande har ont i magen, s har det varit
vart det. Hon férmedlar en kdnsla av tacksamhet 6ver att kunna ta ansvar for varden av
sina narstdende s& hon dipper angra sig senare, trots att det varit tung, vilket avspeglas
i det foljande::

” Jag kénner mig valdigt tacksam pa nét sétt att jag fick dom hér sista dagarna tillsammans med henne}2 Och allt
kanns anda bra att minnas trots att det var valdigt tungt. Och jag kénner vad det galler pappa att jag vill gora det
bastafor honomocksé pa nét sitt. Jag tror att jag inte har kunnat géra annorlundatrots allt. Jag kanner att jag har
ingenting osagt nér det galler mamma och inget som jag behdver ngra nér det galler pappa. Skulle jag fa borja
om frén bérjan skulle jag nog ha gjort samma sak igen.”

Hon uttrycker dven sin tacksamhet Gver den personal som vérdar hennes far och Gver den
kandla av trygghet, av befrielse och av tillit som de formedlar till henne genom sin vard av
fadern:

10 Vid samtal om anhdriggrupper, min kommentar.
11 Jfr. Patienters kamp for ménsklig vérdighet (Soderlund, 1998).
12 Hennes mor vérdades hemma av hennei livets slut, min kommentar.
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" Jag kanner en oerhord tacksamhet for killarna och tjgjerna pa...Det vill jag fa fram. Jag kanner att man bryr sig
om pappa, att han har en omsorg och omtanke som &r véldigt bra for honom dér och fér mig kdnns det som en
valdig befrielse just att inte ha alla masten och tvunget som jag har haft och den oro som jag har kant varit det
stora spoket. Det har jag ju kunnat sléppa for jag vet att dom hor av sig till mig om det behdvs. Jag behdver inte
aka dit for att forvissa mig om att det & som det ska, for det vet jag att det & om jag inte hor nanting annat och
det kanns jétteskont. Det var valdigt ovant nar pappa kom pa...och jag inte behdvde 8ka varje dag. Det blev sii
borjan att jag var dit valdigt ofta, for att jag hade det i mig pa nét sitt. Men nu kan jag mer och mer sléppa det
och taupp det jag har férsakat och det kénns jatteskont”

Lattnaden Gver nar ndgon delar bordan framtrader sdval ovan som i féljande mening
”...hade vi familjerdd och delade upp ansvaret. Det har varit en positiv bit i det har.”
Betydelsen av att ndgon orkar lyssna och vad stod och varme fran andra betyder sesi
meningarna som foljer:

"Det & klart att det beror mycket pa det stod jag har haft framfor allt av min man och &ven av pojkarna
Arbetskamrater som har orkat lyssna nér jag har varit trétt och ledsen och det stod jag kande si oerhort just i den
veva som pappa bodde kvar hemma och jag bara inte klarade av att ha det sa langre...Det stod jag kénde bade
fr&n min chef och mina arbetskamrater det varmde enormt. Utan det hade jag nog inte orkat igenom."

Arbetskamraterna har 1&nat henne sin bil dler tagit hennes arbetspass nar hon maste ge sig ut
och soka efter sin far som gav sig av §élv och inte hittade hem igen.

"De som har gatt igenom samma sak visste ju precis vad det handlade om och om det inte var annat &n att dom
orkade lyssna sd kandes det valdigt bra".

Ovanstdende citat aterspeglar ocksden kansla av samfoér stand manniskor emellan. Det finns
de som "vet precis’.

Trots alt framstér den anhtrigas tacksamhet Gver livets erfarenhet, denna gang uttryckt som
"det ar genom kriserna man utvecklas’ ur meningar som: "Jag kdnner anda att det ar
genom kriserna man utvecklas — det kan jag skriva under pd” Hon vill inte ha erfarenheten
det givit henne ogjord.

” Aven om det har varit mycket tungt och svart och sérskilt tiden d& jag hade mamma délig och hon blev samre
och samre och jag inte hade ingen fast platsi tillvaron nar det gallde mitt arbete...var det valdigt péfrestande men
samtidigt gav det hemskt mycket, s jag har lart mig valdigt mycket”,

Hennes livskraft &terger grundtonen, i betydelse av grundstamning, vilket avspeglas i
uttryck som

”...att det ar inte farligt att bli tvungen att sldppa. Det gér inte under. Det finns s& mycket annat. M 6jligheterna
finns omkring oss och det har jag nog inte forstétt pa sammasétt om jag inte hade gétt igenom det hér...” Det har
inneburit mycket positivt ocksa i det har. Det & jag man om ocksd att siga att jag inte bara har en massa
bitterheter i det har”.

Denna livskraft verkar gora det méjligt for henne att orka stétta anhériga som har en situation
liknande hennes, eler "..som jag hade ett tag” och att inge hopp. Att "..ge dom
forhoppningar att det gar att 16sa’ formedlar hennes fortrostan och tillit till ”...att bara

lyssna - vilket & oerhort viktigt”. ™

13 Dettatematainkluderar del av citatet.
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Trots vad som framkommit under samtalet om t.o.m. den svéra balansgang som varit och den
kénsla av "utbrandhet”** hon lyfter fram, s& kan hon tycka synd om sin bror som inte haft
md&jlighet att uppleva samma erfarenhet.

*...far den héar erfarenheten som jag har. N&r vi pratar sa & vi pa helt olika plan och det &r ju p.g.a. att han inte
har gétt igenom och fétt den erfarenheten som jag har. Han har sikert fatt andra saker som jag inte har men jag
kan tycka att jag unnar honom att falara sig det ocksa.”

Frén meningen: ” Jag kanner val liksom att det finns mycket som jag ar nyfiken pa framét och
som jag ska ta itu med nu nér jag f& mera tid for annat”, &terreflekteras pa nytt hennes
livskraft.

Den anhdriga anser sig ha "totalt forandrats som ménniska” genom de erfarenheter hon
gjort:

"Om jag tanker tillbaka frén det att jag sjalv gick i skolan sa var jag en tyst liten mus som satt i ett hérn och
varken hordes eller syntes. Fran det har jag nog forandrats oerhort mycket. Idag kan jag mycket val stilla mig
upp och ifrégasita saker péett helt annat sétt &n vad jag skulle hagjort for flera & sen och det & nog just genom
allt det har. Att man mera reagerar pa det som kanns fel, att siga ifran. Forr kunde jag tycka inom familjen men
inte ut s har. Det hade jag aldrig gjort d3, men det skulle jag kunna géraidag. Det &r ju sa att allting har nat gott
med sig. Det tunga och det jobbiga ger valdigt mycket ocksa.”

Fran de senaste citaten sammantaget framstar vad erfarenheten lart henne som véasentligt for
den forandring som skett.

Ur texten nedanfor framtrader sdvdl skuld- som skamkanslor. Att orka vara sndl har inte
varit |étt ndr "foresatsen att vara snéll och trevlig med pappa’ forbyttes till moment av ilska
och péafoljande skam- och skuldkanslor.

”...da det har kom éver mig, oron som yttrade sig s& hér. Det vill man inte behova uppleva —att vara hard pa sa
vis. Jag vet aldrig att jag tog till handgripligheter — det sitter nog valdigt 1&ngt inne — men arg blev jag och sen
skamdes jag naturligtvis eftersom jag egentligen hade ett barn framfor mig.”

Uttrycket "nog” i beskrivningen formar trots alt en fréga som aldrig stalldes, framfér allt mot
bakgrund av nedanstaende:

"Han forstod ju inte heller langre s han madde inte bra av situationen® Det gick ju inte att ordna— han bodde
dar han bodde och dom kunde inte |6sa det & mig — utan vi maste klara av det och jag var tvungen att orka och
det var den frustrationen som var runt det har som gjorde att man blev arg d& Det & det som jag kan kénna idag
- att det blev som det blev men inget som jag &r stolt éver.”

Denna frénvaro av stolthet 6ver vad man fororsakat torde &ven det vacka sava skuld som
skam, vilket &en kan uttryckas som att bara bordor av skuld; skuldbérdan ar stor. Dessa
kéndor parat med det annorlunda sorgear bete dver férlusten av sin far - som tar form syns
s svar att hon inte ensvagar tankatanken eler kanna kanslan fullt ut:

"Det & ju svart for en jalv s& man kan ju forestélla sig hur det kanns for dom. Ibland végar man inte ens ténka
tanken omhur det ska kénnas.”

14 Ett uttryck forfattaren gdv tar avstand frén men som anvands hér eftersom uttrycket & den anhérigas beskrivning.
15 Den anhdriga foregér den meningen med ” Jag fick bli mammartill min pappa’, min kommentar.









Denna studie tillfér kunskap om hur anhériga till dem
som drabbats av demens, upplever sin tillvaro som
anhorig - hur deras hélsa och lidande tar sig uttryck
och hur de upplever betydelsen av och innehallet i
vardandet i sin svara situation. Valet av hermeneutik
som vetenskaplig metod mojliggor ett existentiellt
mote mellan ldasaren och de anhoriga. Detta kan
bland annat bidra till att vardare kan na en férdjupad
forstaelse for de anhoérigas situation. De anhorigas
situation liknas vid att drabbas av en orkan, med den
risk for forodelse som en sddan medfor. De flesta up-
plever till att borja med ett kaotiskt och svaruthardligt
utanforskap. Genom vardares bekriftelse avde anhori-
gas lidande kan de motas i det ingenmansland som
tar form mellan utanférskapets och gemenskapens
tillvaro. Detta har liknats vid att fa vara som i orkanens
0ga. Om de anhoriga kan beredas tillfdlle till vila och
eftertanke, blir det mojligt att forsonas med det som
hént. En karitativ vardmodell tar gestalt. De anhoriga
kan da finna harmoni och livskraft. I gemenskapens
tillvaro blir det mojligt for de anhdriga att uthdrda sitt

lidande och forvandla detta till en konstruktiv kraft.
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