¥ ARCADA

Att vara narstaende till en person med demens

Upplevelser ur ett livsvarldsperspektiv

Malena
Lindberg

Masterarbete
Det sociala omradet
2013




MASTERARBETE

Arcada

Utbildningsprogram: | Det sociala omradet, hogre YH

Identifikationsnummer: 3932

Forfattare: Malena Lindberg

Arbetets namn: Att vara narstaende till en person med demens
Upplevelser ur ett livsvérldsperspektiv

Handledare (Arcada): Asa Rosengren

Uppdragsgivare: | Arcada

Sammandrag:

Syftet med denna studie ar att beskriva anhdrigvardares upplevelser av sin livsvarld
som narstaende till en person med demens. Utifran ett fenomenologiskt livsvarldsper-
spektiv forsoker jag fanga upplevelsen av hur det kan vara att vara anhorig till en person
med demens. Inspirerad av Bengtsson (1999) har anvant mig av en metodologisk krea-
tivitet. Urvalet begransades till att gélla anhorigvardare som var 65 ar eller dldre. Som
datainsamlingsmetod har anvénts ostrukturerade intervjuer. Sex anhdrigvardare inter-
vjuades. Materialet transkriberades och skrevs om till fallbeskrivningar.

Analysen dr tvadelad och i bada analyserna har jag anvant mig framst av Van Manens
(1990) och Dahlbergs et als (2001) metoder. | den forsta analysen analyserades fallbe-
skrivningarna utifran Van Manens (1990) livsvarldsexistentialer; det levda rummet, den
levda kroppen, den levda tiden och den levda relationen. Analysen ger en komplex och
ambivalent bild av anhorigvardarens livsvarld. | den andra analysen har jag identifierat
essensen i fenomenet “att vara narstaende till en person med demens” som en kénsla av
forlust. Variansen i denna studie beskrivs i innebordskategorierna: upplevelse av en-
samhet, upplevelse av trotthet, upplevelse rédsla, upplevelse av langtan, upplevelse av
ovisshet, upplevelse av forundran och upplevelse av daligt samvete.

Resultatet av min studie tyder pa att anhorigvardarna har mycket kéanslor som de beho-
ver fa bekréaftelse for. Det ar viktigt att anhdriga ges utrymme att fa tala om sina kanslor
och att betrakta anhorigvardaren ur ett familjeperspektiv.

Nyckelord: anhdrigvardare, narstaendevard, demens, livsvarld
Sidantal: 65

Sprak: svenska

Datum for godké&nnande: |14.6.2013.




MASTER’S THESIS

Arcada

Degree Programme: | Det sociala omradet, hogre YH

Identification number: 3932

Author: Malena Lindberg

Title:
To be a close relative to a person with dementia
Experiences through a lifeworldperspective

Supervisor (Arcada): Asa Rosengren

Commissioned by: | Arcada

Abstract:

The purpose of this study is to describe informal caregiver’s experiences of their life-
world as close relatives to a person with dementia. From a phenomenological lifeworld
perspective | try to catch the experience of how it can be to be a close relative to a person
with dementia. Inspired by Bengtsson (1999) | have used a creative metholodgy.

The sample was limited to informal caregivers that were 65 years or older. Data gathering
was done by using unstructured interviews. Six informal caregivers were interviewd. The
data was transcripted and written in to case transcriptions.

The analysis is in two parts and in both analysis | have used mainly Van Manen’s (1990)
and Dahlberg et al’s (2001) methods. In the first analysis the case transcriptions were
analysed using Van Manen’s lifeworldextentials; the lived space, the lived body, the
lived time and the lived relation. The analysis gives a complex and ambivalent picture of
the informal caregiver’s lifeworld.

In the second analysis | have identified the essence in the phenomena “to be a close rela-
tive to a person with dementia” as a feeling of loss. The variance in this study is de-
scribed in meaningcategories: experience of loneliness, experience of tiredness, expe-
rience of fear, experience of longing, experience of uncertainness, experience of wonder
and experience of bad conscience.

The result in my study shows that informal caregivers have a lot of feelings that they
need confirmation for. It is important that informal caregivers are given the space to talk
about their feelings and to see the informal caregiver through a familyperspective.

Keywords:
informal caregiver, informal care, dementia, lifeworld
Number of pages: 65
Language: Swedish
Date of acceptance: 14.6.2013.




OPINNAYTE

Arcada
Koulutusohjelma: | Det sociala omrédet, hégre YH
Tunnistenumero: 3932
Tekija: Malena Lindberg
Tyon nimi:
Omaisena oleminen henkildlle jolla on dementia
Kokemuksia eldamismaailmannakdkulmasta
Tyon ohjaaja (Arcada): Asa Rosengren
Toimeksiantaja: | Arcada
Tiivistelma:

Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata omaishoitajien kokemuksia heidan eldamismaa-
ilmasta omaisina henkildlle jolla on dementia. Fenomenologisesta elamismaailman né-
kdkulmasta yritédn vangita kokemuksen millaista on olla omainen henkildlle jolla on de-
mentia. Innostuneena Bengtssonista (1999) olen kayttanyt menetelmi& luovasti.

Otos rajoitettiin koskemaan omaishoitajia jotka ovat 65 vuotta tai vanhempia. Aineisto
kerattiin kayttdméallad avoimia haastatteluja. Kuusi omaishoitajaa haastateltiin. Aineistos-
ta tehtiin transkripteja ja niista Kirjoitettiin tapauskuvauksia.

Analyysi on kaksiosainen ja analyyseissé olen kayttanyt lahinn& Van Manenin (1990) ja
Dahlberg et al:in (2001)menetelmid. Ensimmaisessé analyysissa tapausmenetelmat ana-
lysointiin kayttamallda Van Manenin eldmismaailmaneksistentiaaleja; eletty tila, eletty
keho, eletty aika ja eletty suhde. Analyysi antaa monimutkaisen ja ristiriitaisen kuvan
omaishoitajan elamismaailmasta.

Toisessa analyysissa olen nimennyt ilmion “omaisena oleminen henkil6lle jolla on de-
mentia” keskeiseksi olemukseksi: menetyksen tunne. Vaihtelu tdssa tutkimuksessa kuva-
taan merkityskategorioissa: yksindaisyyden kokemus, vasymyksen kokemus, pelon ko-
kemus, kaipauksen kokemus, tietaméattomyyden kokemus, hammennyksen kokemus ja
huonon omantunnon kokemus.

Tulos osoittaa ettd omaishoitajilla on paljon tunteita joihin heidan tarvitsee saada vahvis-
tusta. On tarke&& antaa omaisille tilaa puhua heidan tunteistaan sekd ndhda omaishoitaja
perhendkokulmasta.

Avainsanat:
omaishoitaja, omaishoitajuus, dementia, eldmismaailma
Sivumaara: 65
Kieli: ruotsi
Hyvaksymispédivadmaara: 14.6.2013.




INNEHALL

1 BaKgrUNA. e e e e 8
L1 ANhGHGVArd i FINLANG.........ooiiiiiiiiie et 9
L.2  DBIMEBINS. .. vt e e e e e e e e e e e e e e 13
1.3  Tidigare forskning om anhdrigas upplevelser av att varda en person med demens...... 16
1.3.1  EnfOorandrad relation...........ooceiiiiieiii e 16
RC T2 =1 o I (U g To T o o] o - WP PP PRSP 18
1.3.3  EN SArbar SIUALION. .......cveviieiieeiie ettt seeenens 19
1.3.4  EN UNIK UPPIEVEISE.....uiiii ittt ettt rae e e e 20
1.3.5  SammanfattniNng.......c.ueeeeeiiiiiee it es et e e r e e e 21
2 EN HVSVArIdSANSALS. .....cooiiiiiiiiie e 21
2.1 Fenomenologisk grund............oiii i e e e e 22
2.1.1  INtentioNaAliteISTEONIN. ... .eieiiii ettt 23
2.1.2 FOMOIStABISE. ....vecviviie ettt ettt ettt et enn 24
2.2 Begreppet IVSVAIG..........uviiiiiieiie et et ee et ee e e neae e e s 25
2.3 LivSVArIdSeXiStENtIAlEINA. ... ...ceeeiiii ittt e sr e e 26
2.3.1  Detlevda FUMMEL.......ccooiiiiii ettt e e e e re e e e e e 26
2.3.2 DN levda KIOPPEN.......ceeiiiiieiie ettt et ee st e st ee et be e e e e nrbeeee e 27
2.3.3 DN evda tIdeN........c.coi it 28
2.3.4  Den levda relationNen. ... ... ..ottt 29
3 Syfte 0Ch frAgesStallNiNg.....ccccoiiiiii e 29
N Y/ 1= (o Yo 30
4.1 1= [o | o PO R 30
4.2 MiN FOOISIABISE. .....vveve vttt ens 31
4.3 Urval 0ch genomfOrande...........ocuveeeeiiiiiie it ete e s sraee e e 33
4.4 OStrUKIUrerade iNTEIVJUEBT.........uvieiii ettt sete e stee e e ae e ee e e ennneeas 34
4.5 ANAIYSMELOU. ...eeee ittt e et e s e e e e ar e eeeene 36
4.6 Etiska OVEIVAGANAEN........ccoi ettt eaae e 39
5 RESUIAL. ... 39
5.1 FallDESKIIVNINGAT. . ..cciiiiiiie ettt e et ae e e e e aaeeeeenn 39
5.1.1 Kvinna 79 ar: "Han &r inte med pa samma sétt langre’................ 40
5.1.2  Kvinna, 66 ar: "Det rullar runt dar i huvudet hela tiden"................ 41
5.1.3  Kvinna, 78 ar: "Man far ta dagen som den kommer".................. 42

5.1.4 Kvinna, 78 ar: "Man vet aldrig vad som kan handa“...................... 43



5.1.5 Kvinna, 85 ar: "Jag vill nog komma ut for dd kommer

jag bort frdn det har"..................... 44

5.1.6 Man, 90 ar: Vi ses snart igen, hejda, och sa gar man".......45

5.2 Analys utifran livsvarldsexistentialernNa............c..oceecveeeeeeee e a7

5.2.1 Analys utifrdn det levda rummet............ccoeeeeviiieieeceee e, 47

5.2.2  Analys utifrAn den levda Kroppen..........ccccceeeeeveeeecieccccie e, 48

5.2.3  Analys utifran den levda tiden............cccoceeveeiiiee e 49

5.2.4  Analys utifran den levda relationen............c.ccccoeeeveeeivverieen .. 51

5.25  Sammanfattning.........ccceeuieiiriiiiiiiee e 52

5.3 Fenomenets essens: En kK&nsla av fOrluSt............cooiieeiiiiieiee e 53

5.3.1 Upplevelse av ensamhet...... ... 54

5.3.2 Upplevelse av trotthet..........ooeeeiiiiiieicee e 54

5.3.3  Upplevelse av radsla..........cccovuiieeiiiiiiie e 54

5.3.4  Upplevelse av [Angtan...........occcueiiiiiiiiiii e 55

5.3.5 Upplevelse av oVISShet..........coooiiiiiiiiiiiee e 55

5.3.6  Upplevelse av fOrundran...........ccccoevveieeiiiieeieessiiieie e eee e siie e 55

5.3.7 Upplevelse av daligt SAmMVEte...........ccccueeiiieiicieceece e 55

6 Trovardighet och tillforlitlighet...... ..o, 56
7 RESUITAL. ... e 57

[£6= | [0 ) 60



FORORD

| hostas nar jag laste om fenomenologi och vetenskapsfilosofi var jag nog ute pa hal is.
Men efter mycket reflekterande, forstod jag sa smaningom. Jag tankte att jag skall vara
som den lilla pojken i sagan om Kejsarens nya klader. Han som séger det som ingen an-

nan vagar saga: "Kejsaren ar naken!”

Det utan tvekan mest givande i denna forskningsprocess var genomfdrandet av intervju-
andet. Det var otroligt fint att fa ta del av anhdrigvardarnas tankar och upplevelser. Ett

stort tack till alla anhorigvardare som jag har intervjuat!

Jag vill &ven tacka mina studiekompisar och framférallt mina handledare Asa
Rosengren och Ellinor Silius-Ahonen som stéttat mig och gett mig manga vardefulla
kommentarer. Efter varje grupphandledningstraff kdnde jag mig alltid lite mer inspire-
rad. Tack aven till min arbetsgivare som varit mycket flexibel och tillmétesgaende an-
gaende mina studier. Tack ocksa till familj och vanner som kdmpat pa mig. Lite kdampa-

glod fanns det tydligen i mig.

Nu &r det sommar. Lupinerna blommar.

Malena Lindberg

4.6.2013



1 BAKGRUND

Enligt Institutet for halsa och valfard (2012:10) ar ¢kningen av den aldrande befolk-
ningen en av de storsta utmaningarna for framtiden. Aven om de &ldres funktionsférma-
ga forbattras hela tiden finns det alltid de som behover vard. Anhériga som vardar sina
narmaste i hemmet gor foljaktligen samhéllet en stor tjanst. Det &r viktigt att man pa
olika satt stoder utvecklingen av arbetssétt och metoder som kan stéda anhdrigvardare.
Bl.a. Suhonen et al (2011:1112) betonar anhdrigvardarnas behov av stod.

Mitt masterarbete staller anhorigvardare till personer med demens i centrum. Saaren-
heimo och Pietila (2003:140-141) som studerat forskningen av anhdrigvarden menar att
det ar ett problem att begreppen inom forskningen ar sa luddiga, begreppen definieras
overhuvudtaget inte. Vem ar egentligen anhérigvardare? | mitt arbete ar anhérigvardare
personer som tar hand om en familjemedlem eller en annan narstaende person som be-
hover vard. Som anhdrigvardare kan man erhalla stod for narstaendevard men alla anho-
rigvardare far inte stod. Vad innebar begreppet vard? Varden kan se valdigt olika ut. Det
beror pa vad den vardbehdvande behover hjalp med. Enligt Saarenheimo och Pietila
(2003:140-141) beskriver forskare inom detta gebit ofta begreppet "att varda” som olika
former av hjalp, sa som att hjdlpa pa wc, att dela ut mediciner, att handla osv. Jag kom-
mer att anvanda begreppet anhorigvardare valdigt mycket men jag kommer aven att pa-

rallellt anvanda ord som anhdrig, narstaende och narstaendevardare.

Den aldrande befolkningen i Finland véxer hela tiden. Det har forutspatts att 26,9% av
befolkningen &r 6ver 65 ar ar 2040. Med stigande alder okar risken for att insjukna i
demens. Forandringarna i befolkningens aldringsstruktur kommer att leda till att ande-
len demenssjuka personer i samhéllet 6kar. Ar 2060 kommer det att finnas uppskatt-
ningsvis 239 000 medelsvart eller svart demenssjuka personer i Finland, ar 2010 var
motsvarande siffra 89 000. (Viramo & Sulkava 2010:28)

Salanko-Vuorela (2011:220-221) tror att ansvaret for varden kommer att flyttas allt mer
till individerna sjalva och deras anhoriga, da samhéllet vill spara pa kostnaderna och

minska pa vardplatserna. Allt fler aldre personer kommer att vardas hemma och vardar-
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betet kommer att vara tyngre och allt mer anstrangande for anhdrigvardarna. Salanko-
Vuorela (2011) podngterar att stodatgarderna for anhériga som vardar svart sjuka aldre
personer, t.ex. demenssjuka borde forbattras.

Min hdgskola Arcada och Universitetet i Tallinn hade under aren 2009-2011 ett projekt
som hette SUFACARE ”Supporting Family Caregivers and Receivers” [www]. Projek-
tet forsokte genom utbildning, och praktiska stodatgarder underlatta anhérigvardarnas
arbetsborda och pa sa sétt stoda bade den anhoriga och den vardbehdvande. Mitt arbete
kan ses som ett komplement till detta projekt.

Jag tror att ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv kunde kasta nytt ljus pa de anhori-
gas situation. Deras upplevelser, tankar och kanslor kan ge ny information som kan dka
forstaelsen for deras situation och hjélpa personal och andra att stoda de drabbade famil-

jerna ur ett holistiskt perspektiv.

1.1 Anhérigvard i Finland

Anhérigvarden i Finland har lange varit ett osynligt ansvarstagande. De senaste tjugo
aren har anhorigvardarnas arbete vardesatts mer. | olika skeden av livet kan ett anhérig-
vardsbehov uppsta i familjen. Ett vardforhallande kan uppsta langsamt eller snabbt ef-
ter t.ex. en olycka. Anhorigvardarens bundenhet till varden varierar och hjalpen kan se
valdigt olika ut. (Purhonen et al 2011:12,14)

For vard och omsorg av en aldre, handikappad eller sjuk person i hemférhallanden med
hjalp av en anhdrig eller ndgon annan som star den vardbehdvande nara kan kommunen
bevilja stod for narstdendevard. Stodet grundar sig pa lagen om néarstaendevard
(937/2005). Stodet for narstaendevard omfattar forutom vardarvode och tjanster som
tillhandahalls den vardbehdvande aven service till stéd for narstaendevarden. Enligt 7 §
i lagen om narstaendevard skall socialvardstjanster till stod for narstaendevardarens
varduppdrag antecknas i en vard- och serviceplan. (SHM 2005:32) Vardarvodets mini-
mibelopp ar 2012 ar 364,35 euro i manaden (SHM 2012a). Vardarvodets storlek beror
pa hur bindande och kravande varden &r. Den vardbehévandes deltagande i t.ex. dag-

verksamhet inverkar inte pa beloppet.(Purhonen & Salanko-Vuorela 2011:30)
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Enligt uppgifter fran Social- och halsovardsministeriet (2012b) vardades ca 37 500 per-
soner med stod for narstdendevard ar 2010. Av dessa hade tva tredjedelar fyllt 65 ar,
och cirka 4,2 procent av befolkningen 6ver 75 ar skottes med stod for narstaendevard.

Halften av narstaendevardarna var 6ver 65-aringar.

Enligt en utredning (Voutilainen et al 2007:58) som gjordes om stodet for narstaende-
vard 1994-2006 har lagen om stod for narstaendevard fran ar 2005 underlattat bedom-
ningen av anhorigvardarnas behov av stod. Det finns dnda manga som vardar sina néar-
staende som inte far stod. Enligt utredningen skulle ett mangsidigt samarbete mellan
kommunens olika sektorer, foreningar och forsamlingar skapa gynnsammare forutsatt-
ningar for att man skulle kunna erbjuda stod at fler som vardar sina narstaende. Purho-
nen et al (2011:14) papekar att manga anhorigvardare soker stod forst nar varden blivit

valdigt tung och anhdrigvardaren riskerar att bli utbrand.

Heino (2011:96-98) beraknar att ungefar var femte anhorigvardare aven ar heltids- eller
deltidarbetande. Allt fler personer som befinner sig i arbetslivet agnar ocksa allt mer av
sin tid till att varda olika narstaendes vardbehov, i familjen kan det finnas bade ett barn
med specialbehov och t.ex. en foralder med demenssjukdom. Arbetet har betydelse for
en persons sjalvkansla och arbetet kan — trots bradskan och den fulla tidtabellen — till
och med minska pa anhdrigvardens upplevelse av stress. Att fortsatta i arbetslivet trots
att en narstaende behover vard har aven ekonomiska orsaker. Salanko-Vuorela
(2011:221-222) betonar att vardaren och den vardbehdvande ofta inte bor i samma hus-
hall. Detta kan manga ganger betyda vardarbete pa kvallar och helger &ven efter langa

resor.

Ar 2010 betalade kommunerna ca 153 miljoner euro i vardarvoden for narstiendevard.
Det finns stora kommunala skillnader i grunderna fér beviljande av stéd for narstaende-
vard. Antalet klasser for vardarvodet och beloppet pa arvodet varierar. Detta leder till
att narstaendevardare som bor i olika kommuner behandlas olika. Social- och hélso-
vardsministeriet bereder ett nationellt utvecklingsprogram for narstaendevarden. Malet
ar bl.a. att forbattra likabehandlingen av narstaendevardarna och de vardbehdvande, dka
tillgangen till och omfattningen pa stodet for narstaendevard samt stoda narstaendevar-
10



darnas arbetshalsa. (Social- och halsovardsministeriet 2012b) Enligt Salanko-Vuorela
(2011:222) skulle det vara réattvisare ifall stodet for narstaendevard beviljades av Folk-

pensionsanstalten, sa att finansieringen skulle skotas av staten och inte av kommunerna.

Social- och halsovardsministeriet gav ut en handbok for kommunala beslutfattare i sam-
band med att lagen om stod for narstaendevard tradde i kraft ar 2006. 1 handboken (So-
cial- och halsovardsministeriet 2006:14) presenteras narstaendevardarens roll ur tva oli-
ka perspektiv. Kommunen kan dels se pa narstaendevardaren som en resurs, med beto-
ning pa arbetsinsatsen och majligheten att pa ett humant séatt ge vard och omsorg. Dels
kan kommunen se pa narstaendevardaren som en samarbetspartner och klient, varvid
narstaendevarden stods och kompletteras av offentlig service. Da riktas stodet till bade

vardare och vardbehodvande.

Narstaendevardare upplever sitt kroppsliga halsotillstand som sémre &n genomsnittligt
och kroniska sjukdomar &r vanliga. Typiska fysiska sjukdomar ar sjukdomar i stéd- och
rorelseorganen samt huvudvark. Depression och angest har oftare &n genomsnittligt
faststallts hos narstaendevardare. Att narstdendevardarna ar sa bundna vid varden och
omsorgen om den vardbehévande kan gora det svart for dem att skéta om sin egen hal-
sa. Sarskilt i borjan av vardsituationen ar det viktigt att narstdendevardarna far handled-
ning. Det ar viktigt att stodet har ratt innehall och inriktning, ges i ratt tid och ar konti-
nuerligt. Tjansterna skall skraddarsys individuellt, flexibelt och bilda en helhet som
motsvarar familjens behov och 6nskemal. (Social- och halsovardsministeriet 2006:32)
Exempel pa stodatgarder som kommunen kan erbjuda narstaendevardaren kan ses i ta-
bell 1.

11



Tabell 1. Exempel pa stodformer som kommunen kan erbjuda
( Social- och halsovardsministeriet 2006:33)

Narstaendevardarnas Exempel pa stodformer

forvantningar om stod

Fritid: utratta drenden, vila | Social- och halsovardstjanster
upp sig, stimulans Ledighet och utflykter
Uppmuntran till fritidssysselsattningar

Psykiskt stod: att fa prata | Starka de sociala natverken
med nagon om sin situation | Kamratgrupper

och bli métt med forstaelse Terapi och konsultation

Praktiskt stod: information | Radgivning, handledning och instruktioner
och hjalp Praktisk hjalp t.ex. med stadning eller vardarbete

Fysiskt stod: pigga upp sig, | Motion
orka béattre Fysioterapi

Ergonomiska arbetssatt

Enligt 4 § i lagen om narstaendevard har en person som har ingatt ett avtal om narstaen-
devard med kommunen ritt till minst tva dygn ledig tid per kalendermanad under vilken
han eller hon oavbrutet eller med fa avbrott varit bunden vid varden dygnet runt eller
fortgaende varje dag. Néarstaendevardaren kan ta sina lediga dagar regelbundet varje
manad. Vardaren kan ocksa spara lediga dagar och sedan halla ledigt en langre period i
strack. Kommunen beslutar om hur varden under narstaendevardarens ledighet skall

ordnas. (Social- och halsovardsministeriet 2006:33)
Salanko-Vuorela (2011:223) framhaller att den offentliga servicen inte nu och inte hel-

ler i framtiden kan ta hand om alla som behdver vard dygnet runt. Anhérigvardarna gor

ett ovarderligt arbete och bor fa den erkansla och uppskattning som sig bor.
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1.2 Demens
Minnet ger sig av
fardas
dver ett vidstrackt landskap
fastnar
vid det férgdngna
langre och langre tillbaka
Avverkar ar for ar
i en omvand rorelse

Det sista

som l&mnas framfor

ar namnet

sedan ingenting

Kroppen bojs

smalnar

benen upp mot hakan

Tva bilder flyter samman

fodelse och dod

som om kroppen minns
Lars Bjorklund (2004:73)

Demens dr inte en enskild sjukdom. Erkinjuntti et al (2010:17) och Jansson & Almberg
(2003:156) framhaller att demens ar ett samlingsnamn for en grupp symptom som beror
pa att hjarnans funktioner har forandrats pa grund av att en sjukdom eller en skada
drabbat hjarnan. Ké&nnetecknande fér alla demenssjukdomar &r en gradvis férsamring
av intellektuella funktioner som inverkar pa den insjuknades livskvalitet. Erkinjuntti et
al (2010:17) talar om att man i dag aven kallar demenssjukdomar for framskridande
minnessjukdomar. Ordet "minnessjukdom” verkar vanligare i Finland &n i Sverige, vil-
ket jag tror har att gbra med att man i finskan anvénder ordet ”muistisairaus”. Jag har

dock i detta arbete valt att i forsta hand anvanda det vidare begreppet “demens”.

Forekomsten av demens Okar bland de &ldre befolkningsgrupperna. Bland 65-69 aring-
arna har 1,8 % av mannen och 1,4 % av kvinnorna demens. Bland 85-89 aringarna har
21% av mannen och 28,5% av kvinnorna demens. | Finland insjuknar varije ar ca 13 500
personer 6ver 65 ar i ndgon demenssjukdom. Ar 2020 raknar man med att siffran har
fordubblats. (Martikainen et al 2010:37-38)

Eloniemi-Sulkava & Pitkala (2007:21,24) framhaller att demenssjukdomar kraver
mycket anpassning av den insjuknade och dennes nérstaende, da sjukdomsprocessen ar

langsam och slutligen leder till doden. De anhériga upplever ofta symptom flera ar fore
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diagnosen stalls. | synnerhet undvikande av sociala kontakter, nedstaimdhet och angest
ar vanliga tecken innan minnessvarigheterna borjar. Till de forsta tecknen kan dven hora

att personen borjar inbilla sig saker och ting, genom att t.ex. vara svartsjuk.

Pulliainen et al (2010:366,368) menar att de vanligaste forsta symptomen som anhoriga
faster uppmarksamhet & minnesproblem och glomska. Da minnesproblemen tilltar blir
den anhdriga orolig. Att ga pa undersokningar kan fordréjas av manga anledningar. De
anhorigas kunskap om demenssjukdomar kan vara bristfalliga och den berérde eller na-
gon annan familjemedlem kan motsatta sig undersokningar. Ju tidigare man undersoker
orsaken till symptomen, desto battre med tanke pa klientens och hans/hennes narstaen-

des livskvalitet anser Pulliainen et al 2010.

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste demenssjukdomen, den drabbar 65-75% av alla
som har medelsvar/svar demens. Den nast vanligaste demenssjukdomen &r vaskular
demens, den drabbar 15-20% av de demenssjuka. Lewykroppsdemens och frontallobs-
demens ar exempel pa andra demenssjukdomar men det finns dven sallsyntare former av
demens. (Viramo &Sulkava 2010:31-32)

Eloniemi-Sulkava & Pitkéald (2007:18) framhaller att sjukdomsforloppet varierar i de
olika formerna av demens. | allmanhet kan man &nda séga att symptom pa demens ar
samre minne, problem med att orientera sig, svarigheter att utfora resultatinriktade syss-
lor, afasi, apraxi och agnosi (Eloniemi-Sulkava 2002:25). Jansson & Almberg
(2003:160) forklarar begreppen afasi, apraxi och agnosi. Afasi ar kopplat till talet och
betyder att den sjuka har svart att formulera sig eller svart att forsta vad andra personer
uttrycker. Apraxi géller en oférmaga att utfora tidigare inlarda rorelser. Det kan t.ex. bli
svart att skéta sin personliga hygien eller att kla av och pa sig. Agnosi innebéar en ofor-
maga att tolka det man ser, hor eller kanner. Maltiderna kan vara utmanande om den
sjuke inte vet vad besticken skall anvéndas till. Tillvaron ter sig kaotisk. Till agnosin

hor dven svarigheter att kanna igen andra personer (Eloniemi & Pitkalad 2007:21).

Eloniemi-Sulkava (2002:25) menar att orienteringssvarigheterna ofta ar ett dominerande
symptom jamsides med minnessvarigheterna. Den sjuke ar ofta omedveten om tid och

rum och tappar latt bort sig. Dessutom har den sjuke svart att forsta orsakssammanhang.
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En person med demens uttrycker sina kanslor och énskningar med hjalp av de ord som
annu finns kvar i minnet. Den drabbade kan tala om kansloladdade minnen fran det for-
flutna men detta betyder inte att hon/han lever i det forflutna, utan skall enligt Eloniemi-
Sulkava snarare forstas som ett satt att uttrycka de oroskanslor hon/han hyser just nu.
For en person med demens ar nuet ofta svarhanterligt och otryggt och att ha en trygg
medmanniska betyder mycket. Eloniemi-Sulkava & Pitkala (2007:18) framhaller att
forandringarna ar skrammande for den drabbade och tar pa personens sjalvkansla.
Symptomen ar dven forbryllande for de anhdriga nar den narstaende upptrader konstigt
och inte klarar av dagliga géromal. De anhoriga kan ha svart att forsta den sjuke som

har svart att uttrycka sig.

Symptom sasom depression, angest, apati, rastloshet och aggressivitet kallar man ofta
for beteendestorningar. Eloniemi-Sulkava & Pitk&la (2007:20-22) anser att begreppet
beteendestorningar ar ett begrepp som stdmplar och objektifierar den insjuknade perso-
nen. De framhaller att det ar den insjuknade som lider mest av beteendestérningarna.
Symptomen beréttar om en inre vérld. Svarigheter att kommunicera och fora fram sitt
eget illamaende eller sin smarta kan orsaka humérsvangningar, rastloshet och aggressi-
vitet. Alzheimers sjukdom, kan da sjukdomen framskrider, orsaka vandrande, gmman-
de av saker, rivande, avkladning, rastloshet pa natterna och avvikande sexuellt beteende.
For den anhorige ar detta beteende véldigt tungt. Anhérigvardaren kanner och lider med

den sjuke. Demens &r hela familjens sjukdom.

Demensen gor att funktionsformagan forsvagas pa manga olika plan. Den sjuke behover
hjalp med medicinering, matuppkop, matlagning och hantering av pengar. Férutom att
personen kan ha svarigheter att hitta i sin narmiljé finns det dven risker hemma. Ugnar
eller kranar kan glémmas pa. Demenssjukdomar orsakar dven rorelsesvarigheter och
stelhet. Problem med att ga och ata samt urin- och avforingsinkontinens leder till att
personen behdver mycket hjalp. De fysiska fordndringarna kan ha en stor innebord for
den sjuke och kan till en viss del forklara beteendestorningar. (Eloniemi-Sulkava & Pit-
kala 2007:18,22)

Jansson & Almberg (2003:173) menar att en ménniska med skadad hjarna &r mycket
kanslig for stress och darmed ar lugn och ro viktigt i demensvarden. Som vardare skall
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man vara lyhord, lyssna till det kansloméassiga innehallet och garna kanna till manni-
skans livshistoria. Genom att kanna till tidigare handelser, platser, intressen och perso-
ner som betytt mycket for den sjuke kan man hjélpa henne/honom att minnas. Skog
(2010:16) betonar likasa vikten av bekréafta den demenssjukes kanslor. Kanslor &r alltid

sanna dven om sakfragan inte ar korrekt.

1.3 Tidigare forskning om anhdrigas upplevelser av att varda

en person med demens

”Det er ikke falelsen av att han ikke er der lenger.
Det er fglelsen av att du selv heller ikke er det”
Lindstrgm 2011:17

Citatet ovan ar hamtat fran romanen ™ Dager i stillhetens historie” av den norska forfat-
taren Merethe Lindstrem och fritt Oversatt av mig lyder det ” Det &r inte k&nslan av att
han inte &r dar langre. Det ar kanslan av att du sjalv inte heller &r det”. Huvudpersonen
ar en fru som tar hand om sin demenssjuka man och dessa tva meningar ar plockade ur
hennes inre monolog. Nar jag laste romanen var det denna mening som etsade sig fast i
mitt minne. En sa skarpsynt betraktelse - fingret pa spiken! Men detta var en roman.

Vad séger vetenskapen om detta fenomen?

Jag har gjort en litteraturundersokning med stkorden omaishoi* och famil* caregiv*
dement* i Arcadas Nelli-katalog. Jag hittade artiklar pa artiklar pa databaserna Arto,
Pub Med och Doria/elektra men jag har &ven hittat artiklar genom att anvanda Google. |
litteraturundersokningen har jag fokuserat mig pa forskning som handlar om anhorig-
vardares upplevelsevérld. Jag har delat in den tidigare forskningen i fyra 6vergripande
teman: en forandrad relation, en tung borda, en sarbar situation och en unik upplevelse.

Detta kapitel avslutas med en liten sammanfattning av den tidigare forskningen.
1.3.1 En forandrad relation

Relationsmassiga faktorer spelar in pa hur anhérigvardaren upplever sin situation. Bl.a.
Kaskihariju et al (2008:225) lyfter fram relationens betydelse. VVardandet ar lattare for en

person som haft en god relation till den insjuknade. Om relationen varit konfliktfylld, &r
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valen och tankarna extra svara och smartsamma for anhérigvardaren, framforallt om

anhdrigvardaren upplever att den vardbehvande &r otacksam.

Vliet et al (2010:1097) uppger i sin forskning att en anhdrig som skoter om sin
make/maka i allmanhet upplever en storre grad av ensamhet &n en anhorig som skoter
om t.ex. sin foralder. Ensamhetskéanslorna kommer sig troligen av att parforhallandet
forandras. Makar upplevde problem med att svara pa ratt satt till sin sjuka partner, de
upplevde ocksa sexuell frustration, problem med att bilda nya relationer p.g.a. skuld-
kanslor, och anhorigvardandet verkar ocksa bryta fram fragor om sjalvfortroende och
sjalvkansla hos anhorigvardaren. Varfor vill man da vara anhorigvardare? | Kirsis
(2004:502) undersokning forklarar kvinnliga anhorigvardare varfor de tagit sig an upp-
giften som anhdrigvardare. En del ansdg att det var en skyldighet att varda sin partner

emedan andra forklarade sitt engagemang med karlek.

Demenssjukdomen innebéar att anhdrigvardaren maste anpassa sig och hitta nya roller.
Kaskiharju et al (2008:220-223) har undersokt de nya roller anhorigvardarna anammar
da minnessjukdomen kommer in i forhallandet. Kaskiharju et al delar in rollerna i hie-
rarkiska positioner, yrkespositioner, parforhallandepositioner och vardarpositioner. Till
de hierarkiska positionerna hor t.ex. en person som plotsligt maste ta allt ansvar efter att
tidigare ha varit i ett jamlikt forhallande, eller en person som rentav upplever gladje
over att fa vara "herre i eget hus”, eller rollen som "golvtrasa”; att som anhérigvardare
tvingas ge upp allting for den andra som inte uttrycker nagon tacksamhet. Yrkespositio-
ner som anhdrigvardaren tillagnar sig ar t.ex., "sjukskotaren”; anhorigvardaren uttrycker
att hon/han klarar varduppgifterna lika bra som en utbildad person och att det i sig &r en
kraftkalla. Till parforhallandepositionerna hér bl.a. rollen som ”mor”; det kdnns som om
partnern blivit ett barn pa nytt, och “den daliga frun”; anhérigvardaren har daligt samve-
te dver sina tankar och beslut. Anhorigvardarna uttryckte ocksa sorg éver att partnern
inte langre kande igen dem eller tog dem for fel person. Detta kunde leda till en identi-
tetskris: Vem &r jag om jag inte langre ar hans fru? Var kan jag hitta en ny identitet? Till
vardarpositionerna hor bl.a. ”Alice i Underlandet”; anhorigvardare beskriver forundran
och ovetskap. Den anhoriga &r oftast forst att mérka sjukdomstecken som kanske andra
anhoriga och lakare nekar. | sadana fall kan den anhériga borja betvivla sig sjalv. (Ka-
skiharju et al 2008:224)
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Dahlberg & Svanstrom (2004:685) har gjort en fenomenologisk undersékning om att
leva med demens. De understkte par dar ena parten hade drabbats av demens. De fann
att demenssjukdomen uppbringade liknande kéanslor hos bada parter, bl.a. kénde de sig

vilse och hemldsa. De kande ocksa hopploshet och en oférmaga att kunna slappna av.

1.3.2 Entung borda

Man brukar se pa alderdomen som en tid i livet da man tar distans till de roller man haft
i arbetslivet och drar sig tillbaka. For en person som haft forvantningar pa framtiden,
kanske att antligen fa tid for att resa eller fa vila upp sig pa gamla dagar innebér ofta den
narstaendes insjuknande att férhoppningarna om framtiden grusas. Att bli narstaende-
vardare kan innebéra arbetsamma pensionsar. Storsta delen av undersdkningarna om
anhoriga till personer med demens &r gjorda i USA. De amerikanska undersokningarna
utgar ofta fran en stress/coping mall, vars utgangspunkt ar att anhérigvardaren utsatts
for stress som kan fororsaka psykisk och fysisk dverbelastning. (Kirsi 2004:495,503)

Eloniemi-Sulkava & Pitkéla (2007:20) papekar att forskning (Craig et al 2005) pavisat
att det tyngsta for anhorigvardarna inte ar den sjukes dagliga behov av hjalp, utan den
sjukes kognitiva symptom och féréndringar i beteendet, som ofta upptrader som beteen-
destorningar. Aven anhdrigvardarens egen psykiska och fysiska halsa samt ekonomiska
situation inverkar pad hur hon/han orkar (Leinonen2002:5,6). Aven Golden et al
(2011:148) papekar att anhorigvardare ofta ar frustrerade och forkrossade Gver person-
lighetsforandringarna hos den narstaende och att leva med ovisshet om framtiden. Gol-
den et al har undersokt metaforer som anhérigvardare anvander och den mest forekom-
mande metaforen var ” att vara pa en resa”. Anhorigvardarna upplever att deras narmas-
te &r ”pa vag nerat”. Det ar en osaker resa utan nagon kontroll. Emellanat ar vagen jam-

nare, emellanat gar den brant nedat, da férsoker anhorigvardarna “hitta kurs” igen.

Flera forfattare (Vliet et al 2010:1097, Kaskiharju et al 2008:216) lyfter fram resultat
om att kvinnliga anhorigvardare upplever storre stress och borda dan man. Kirsi (et al
1999:116) uppvisar dock resultat dar det framgar att forutom att man upplever vardan-

det lattare, sa utger de ocksa mindre av sina kéanslor, speciellt negativa kanslor. Man kan
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tolka det som om att kvinnor &r mer beredvilliga att ber&tta om sina problem for forska-

ren och att mannens sett att uttrycka kénslor &r annorlunda.

1.3.3 En sarbar situation

Kraijo et al (2002:125) beskriver anhdrigvardarens emotionella situation och manga di-
lemman. Den anhdriga vill behalla kontrollen éver den narmastes vard, samtidigt som

hon eller han ocksa vill forsdkra sig om att de far hjalp vid behov.

Insikten av att anhdrigvardaren inte langre klarar av vardandet langre &r ofta atfoljd av
kanslor av skuld och skam. Emellertid finns det anhorigvardare som resignerar till reali-
teten att de inte har nagon kontroll 6ver hur sjukdomen framskrider och att de inte alltid
kommer att kunna skéta varden. Alltigenom sjukdomsprocessen, verkar anhérigvardar-
na kdmpa med en brokig skara kanslor- bl.a. motvillighet, sorg, kraftldshet och medgi-
vande- som har att géra med den oundvikliga men gradvisa insikten om att de maste ta

farval av sin nadrmaste. (Kraijo et al 2002:125)

Zechner (2010:150-156) har pavisat att anhorigvardare tappar fortroendet for servicen
da de far avslag pa sina ansokningar om t.ex. rehabilitering eller bidrag. | Kaskiharju et
als (2008:224-225) forskning uppkom att anhérigvardare kanner krav och férvantningar
av kommunen angaende varden. De forvantas vara “supermanniskor”, kraven kanns
ouppnaeliga och hjalpen fran socialservicen kanns otillracklig. Det faktum att ingen kan
uppratthalla liv eller rada 6ver allt verkade bringa lattnad hos anh6rigvardarna, man kan
ge lov at sig sjalv att ha begrénsningar och vara oférmdgen i svara situationer. En kvin-
na i Kaskiharju et als undersokning uppgav att hon k&nde att hon blivit en battre manni-
ska efter att ha vardat sin make i flera ar. Efter den forsta chocken, bitterheten och for-
andringen hade det vant till en positiv upplevelse. Kvinnan hade kant att hon lyckades i
sin uppgift och upplevt uppskattning av andra, det kdndes som om hon fatt en "gloria”

pa huvudet.

Hur lange orkar anhdrigvardaren med vardarbetet? Enligt Kraijo et al (2002:125) beror

det pa hur anhdrigvardaren upplever vardandet. Om vardandet upplevs som givande kan

det kan sporra anhorigvardaren att fortsatta. Men nar forandringar i personligheten upp-
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kommer, kan kanslor av framlingskap ta vid. Anhdorigvardaren kanner sig bunden till
den narmaste samtidigt som hon/han kanner ett avstand vaxa mellan dem, vilket medfor

en sarbar situation for anhorigvardaren.

1.3.4 Enunik upplevelse

Kirsi et al (1999:117) framhaller att varje varderfarenhet ar unik och individuell, den
kan innebéra en borda eller andlig tillvaxt och flera andra ting fran den ena ytterligheten
till den andra. Saarenheimo & Pietila (2003:141-142) haller med Kirsi et al. De framhal-
ler att det ar fraga om en vildigt heterogen grupp som rymmer personer i mycket olika
situationer; fysiskt, psykiskt, ekonomiskt och socialt. Anhorigvardaren gar igenom olika
skeden och behoven och resurserna varierar. Kraijo et als (2002:120-124) undersokning
belyser aven hur olik anhorigvardarens situation kan vara for olika manniskor. Under-

sokningen lyfter fram fem olika anhérigvardarprofiler:

1. Anhorigvardaren som klarar sig bra med vardandet.

2. Anhorigvardaren som vill ha stod for att klara av att fortsatta ge vard men som
samtidigt ocksa vill behalla kontrollen 6ver vardgivandet.

3. Anhorigvardaren som upplever vardandet som kravande men som far mycket
stod fran sin omvarld.

4, Anhorigvardaren som upplever vardandet som mycket kravande och som inte far
sa varst mycket stod av familj och vanner.

5. Anhorigvardaren som ar éverbelastad och som knappt klarar av vardandet.

Sandwich-generationen kallas den generation som &r bade foralder, arbetstagare och
anhorigvardare. Det handlar om personer som vardar i bade ned- och uppgaende led.
Det motstridiga ar att samtidigt som kraven och forvantningarna ar stora fran flera hall,
sa kan anda livet upplevas som meningsfullt. De olika rollerna kan stoda varandra ge-
nom att man kan losgora sig fran den andra rollens plikter, arbetslivet kan ses som ett
andningshal, man far kontakter utanfor hemmet och lite mer ekonomiska medel. (Lei-
nonen 2009:15,20)
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1.3.5 Sammanfattning

Kirsi et als (1999:117) slutsats att varje varderfarenhet ar unik och individuell 6verens-
stammer med den bild jag fick av fenomenet pa basen av den tidigare forskningen. Hur
anhdrigvardaren klarar av arbetet beror pa massor olika faktorer. Hurdana ar kansloban-
den mellan anhérigvardaren och den sjuka? Hur beméastrar man krisen? Hur tar sig de-
menssjukdomen uttryck hos den sjuka? Vilket socialt stodnétverk har anhorigvardaren?
Hurdan ar anhorigvardarens egen halsa? Jag undrar om man 6verhuvudtaget kan dra
nagon generell slutsats om anhorigvardarnas vardag da den ar beroende av sa manga

olika faktorer.

Det var foga éverraskande att anhérigvardare som skoter om personer med lagre funk-
tionsformaga och beteendestorningar kanner sig mer utmattade. Aven om arbetsbérdan
ar stor finns det ocksa mycket i forskningen som tyder pa att det inte enbart ar tungt att
vara anhorigvardare. Flera anhorigvardare menade att de hade gett dem tillfredsstéllelse
att klara av svarigheterna, de hade lyckats” i sin uppgift och gladde sig ocksa over att
de larde sig nya fardigheter.

Att forena arbetsliv med anhorigvard kan vara betungande men ofta kan det ocksa stoda

anhdrigvardaren, arbetsplatsen blir ett “andningshal” med sociala kontakter.

Anhorigvardare till personer med demens upplever ocksa en risk att raka in i en identi-
tetskris. Da den sjuka inte langre kanner igen dem kan de fraga sig: Vem ar jag om jag
inte hans/hennes partner/son/dotter? Overhuvudtaget frambringar den framskridande
sjukdomen mycket tankar och kanslor hos anhérigvardaren. Anhorigvardaren befinner

sig i en mycket sarbar och foranderlig situation.
2 EN LIVSVARLDSANSATS

For att riktigt greppa den verklighet som anhorigvardare till personer med demens lever
i, valde jag en forskningsansats som ser pa manniskan ur ett helhetsperspektiv och later
manniskan komma till tals. Jag har utgatt fran en livsvarldsansats, d.v.s. en forsknings-
ansats som utgar fran ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv. For att belysa min
forskningsansats foljer ett underkapitel om fenomenologisk grund, ett underkapitel om

begreppet livsvarld och ett underkapitel om livsvérldsexistentialerna.
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2.1 Fenomenologisk grund

Ordet fenomen harstammar fran grekiskan och betyder "det som visar sig” och det ar i
denna betydelse som fenomenologin anvénder ordet. | fenomenologin & man intresse-
rad av sakerna som fenomen, dvs. sa som de visar sig for ndgon. Fenomenologins rotter
gar tillbaka till den tysk-tjeckiske matematikern och filosofen Edmund Husserl (1859-
1938). Husserl utgick fran sitt slagord om att vi maste ~’ga tillbaka till sakerna sjéalva™.
Han ville na fram till essensen i fenomenet, det som &r sakens vésen, det som ar oféran-
derligt och som gor saken till vad den &r. (Bjurwill 1995:5,18) Husserl menade att man
genom att ga till sakerna sjalva ger rattvisa at den dagliga, levda erfarenheten (Dahlberg
et al 2001:44). Att foja Husserls slagord ™ tillbaka till sakerna’ innebar att vi maste
vara oppna infor fenomenet. Man maste vanda sig till den erfarna varlden med malet att
forsta vad som ar intressant i fenomenet. Istallet for att anvanda vetenskapliga teorier,
bondfornuft, andra teorier och perspektiv som forgivna, sa forsoker livsvarldsforskare
gora rattvisa at fenomenet. Oppenhet &r en attityd, ett éppet och utforskande satt att
vara, man Vvill lyssna, se och férstd. Man bedriver forskningen pa fenomenets vagnar.
Nar vi antar en 6ppen hallning ar vi mer bendgna att klart och tydligt se vara férdomar
och sannolikheten att vi ar kansliga och mottagliga for fenomenet 6kar. (Dahlberg et al
2001:96-98)

Ett fenomenologiskt perspektiv ar inriktat pa den typ av manskliga erfarenheter som &r
oblandade, grundldggande och som inte &nnu har utsatts for analysprocesser och teoreti-
sering. Det &r en forskningsstil som ligger langt ifran ett upphojt abstrakt teoretiserande.
Fenomenologin &r inte intresserad av kategoriseringsprocesser, kvantifiering, abstrahe-
ring och teoretisering. Fenomenologin anstranger sig for att fa en tydlig bild av tingen i
sig - sa som de upplevs. | fenomenologin finns en inbyggd respekt for manniskor. Upp-
giften ar att se saker genom andras 6gon och att forsta sakerna pa det satt som de beror-
da forstar dem. Da man presenterar erfarenheterna skall de vara sa trogna originalen
som mgjligt. (Denscombe 1998:111-112,120-121)

Det ar intressant att jamfora fenomenologin med naturvetenskaper. Enligt Hyldgaard
(2008:41-42) koncentrerar sig naturvetenskaperna pa det som ar kvantitativt, objektivt
och nomotetiskt, emedan fenomenologin vill at det som ar kvalitativt, subjektivt och

idiografiskt. Fenomenologin beskriver en niva som ar sjélva forutsattningen for naturve-
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tenskaper och dven hermeneutiken, den s.k. livsvarlden. Husserl ansag att fenomenolo-
gin ar “vetenskapen om vetenskapen” eftersom den undersoker vad andra vetenskaper
tar for givet (Moustakas 1994:46).

2.1.1 Intentionalitetsteorin

En central teori inom fenomenologin &r intentionalitetsteorin som bygger pa att vart
medvetande &r intentionellt. Dahlberg et al (2001:55) ser det som avgdrande att man
forstar intentionalitet dd man bedriver fenomenologisk forskning. Intentionaliteten ar
grunden till vart varande. Hyldgaard (2008:40-41) menar med intentionalitet att feno-
menet alltid framtréder for ett medvetande, och medvetandet &r alltid ett medvetande
om nagot. Varlden har ingen sjalvstandig existens inom fenomenologin, medvetande
och varld kan inte skiljas at. Fenomenologins grund &r, enligt Hyldgaard, att beskriva
den primdra invavdheten i vérlden, hur vérlden framtrader for "mig”. Allt i varlden &r

riktat mot "mig”.

Vart medvetande riktar sig at nagot hall och har en mening (Moustakas 1994:59). Nar vi
erfar ndgot sa erfar vi ocksa vilken mening erfarenheten har for oss. (Dahlberg et al
2001:56) For Mansikka (2003:72) ar intentionalitet, detta att vi alltid erfar nagot som
nagot ar, erfarenhetens fundamentala struktur. Erfarenheterna &r inte bara upplevelser,
utan upplevelser av nagot. For Ihde (2000:37) &r intentionaliteten den form som ger
upplevelsen riktning. Van Manen (1990:182) menar att all mansklig aktivitet ar styrd
aktivitet. Dahlberg et al (2001:66) framhaller att vi inte har nagon direkt kontakt till
andra manniskors kanslor och vi kan inte erfara vad ndgon annan erfar. Andras mentala
och emotionella liv ar aldrig direkt narvarande for oss. Men genom forestallningsforma-
ga och genom att jamféra andras upptradande, uttryck, gester osv med var egen kansla
av hur det skulle vara i deras stalle kan man forsta nagonting av andra manniskors inre
varld. Newton (1996) delar Husserls uppfattning om att intentionaliteten spelar en stor
roll nar man forsoker forsta andra manniskor. Newton anser att man kan forsta en annan
person om man forstar den har personens garningar pa samma satt som man forstar sina
egna garningar. Nar vi forstar andra manniskors garningar som vi forstar vara egna gar-
ningar tillskriver vi automatiskt intentionalitet till den andre och dennes gérningar. (Se
Dahlberg et al 2001:68)
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Né&r man gor en fenomenologisk undersokning & man intresserad av sattet som medve-
tandet uppfattar nagonting. Man soker efter ménster som later oss gripa tag i essensen
av fenomenet. (Dahlberg et al 2001:56) Van Manen (1995:5,10,29) betonar ocksa fe-
nomenologins utforskande inriktning. Allt som presenterar sig for manniskans medve-
tande &r fenomenologiskt intressant, oberoende om objektet ar fantiserat eller verkligt,
empiriskt méatbart eller en subjektiv kansla. Manniskans enda utvag till varlden ar ge-
nom medvetandet. Att forska ar att vilja veta vad som dar mest essentiellt i varandet.
Moustakas (1994:50) understryker reflektionens roll i fenomenologin, genom reflexion
klargors fenomenet. Medan Van Manen (1990:12) beskriver fenomenologin med ordet
“thoughtfullness”, tankfullhet uppfattar Bjurwill (1995:129) det som att ordet intuition
ar karnan i metoden. Intuitionen ger en samlad dverblick, som ar bade intuitiv och dis-

kursiv.
2.1.2 Forforstaelse

Dahlberg et al (2001:182) menar att det som framforallt skiljer fenomenologin fran
hermeneutiken &r att fenomenologin enbart vill beskriva fenomen medan hermeneutiken
vill tolka fenomen. Moustakas (1994:58-59) menar att beskrivningar haller fenomenet
vid liv, bibehaller dess sjal och ar sa nara den verkliga naturen som mojligt. Beskriv-
ningar ar vad som sker i medvetandet och seendet i skarpa, fullkomliga och exakta ter-
mer. Denscombe (1998:116) understryker att den fenomenologiska forskaren maste
narma sig fenomenet utan forutfattade meningar for att fa en ren beskrivning av feno-
menet. Forskarens forforstaelse maste sattas i parentes sa att forskaren kan beskriva er-
farenheterna med andras 6gon. Bengtsson (1999:12-13) beréttar om Husserls metod
épochen som innebér att forskaren maste halla tillbaka alla existensomdomen. Syftet
med épochen &r att kunna aterinféra manniskans forgivettagna erfarenhetsvarld pa ett
rent och absolut medvetande. Husserl fick mycket kritik for denna teori. Dahlberg et al
(2001:61) bekraftar att teorin har begransningar. Det & omajligt att sétta all forforstael-
se i livsvarlden inom parentes. Man kan inte komma ifran att vi & méanskliga och vi &r i
varlden. Det viktiga ar att forskaren forstar vikten av att man ar medveten om sin for-
forstaelse. Vi kan vara sjalvkritiska och forsoka vara objektiva i vara reflexioner, sjalv-
medvetenheten gor att vi funderar 6ver var medverkan i fenomenet som vi studerar.
(Fink 1995, Se Dahlberg et al 2001:62-63)
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2.2 Begreppet livsvarld

Livsvérldsbegreppet &ar centralt i fenomenologin. Fenomenologins grundare Husserl
tankte sig livsvarlden som den forgivettagna vérld som vi lever i och som vi inte kan
slippa sa lange vi ar i livet. Livsvarlden upplevs framférallt, alltid genom nagons per-
spektiv, livsvérlden &r subjektiv-relativ. For Husserl var livsvarlden en komplex verk-
lighet med egenskaper som inte later sig reduceras. Exempelvis tankar kan inte reduce-
ras till cerebrala processer. (Bengtsson 1999:16,18) Husserl ansag att vetenskapen bor-
jar och breder ut sig fran ett livsvarldsperspektiv (Dahlberg et al 2001:49). Flera filoso-
fer blev inspirerade av Husserls livsvarldsbegrepp och utvecklade det vidare, bl.a. Mau-
rice Merleau-Ponty (1908-1961). Merleau-Ponty ansag att forskaren maste ga tillbaka
till den livsvarld med vilken vi ursprungligen hor samman, emedan den passiva sidan av
var tillvaro da blir av centralt intresse, vara inre fornimmelser och begér, samt den me-
ning som vi évertar fran kulturen och historien. Det géller att sanka sig ner till den kon-
kreta verkligheten och gripa tag i den mening som foregar vetenskapens och filosofins
konstruktioner av den. (Fredlund 2004:19). Livsvéarlden finns alltsa till redan innan vi
borjar vart vetenskapliga arbete. Livsvarlden ar for-vetenskaplig och for-reflexiv. Mer-
leau-Ponty ser en dualism i livsvarlden. Dels kan vi endast bedoma vérlden utifran var
egen erfarenhet, dels existerar varlden utanfor var erfarenhet. (Dahlberg et al 2001:49)
Bengtsson (1999:24) papekar likasa att livsvarlden ar tvetydig. Det ar en upplevelse-
varld men ocksa en vérld som vara liv ar riktade till och utspelar sig i. Man kan jamfora
det med en manniskans fodelse och dod, det ar nadgot som jag upplever men ocksa nagot
som Overskrider mina upplevelser. Bengtsson (1999:40) betonar att man inte skall blan-
da ihop vardagsvarld och livsvérld. VVardagsvarlden &r bara en region av livsvérlden.
Friberg (1999:54) ser vardagsvarlden som mer konkret och greppbar an livsvarlden.
Livsvarlden innefattar manniskans upplevelser och ar darfor mer svargreppbar. | varda-
gen finns en risk for att manniskor & mindre 6ppna for livsvarlden existens och inte ger

andra ménniskor mojligheter att tala om hur det &r och hur det k&nns.

Bengtsson (1999:27) lyfter fram att livsvarlden &r den konkreta verklighet som vi dagli-
gen moter och forhaller oss till, som vi ar oskiljaktiga fran och delar med andra. Van
Manen (1990:101) beskriver livsvarlden som den levda varlden sasom den upplevs ge-
nom dagliga situationer och relationer. Vara levda erfarenheter och den mening vi till-

skriver dem bildar livsvarldens odndliga komplexitet.
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| livsvarlden sammanflatas subjekt och institutionella forhallanden med varandra, dessa
sammanhang maste beaktas for att bli begripliga man nar forséker studera andras livs-
varldar. Livsvarlden maste ocksa respekteras pa sina egna villkor, dock ar vissa av-
gransningar nddvandiga och de kan goras genom att studera en viss region, t.ex. hem-
met med avseende pa nagon relevant fraga. Olika regioner har varandra som horisonter,
livsvérlden inkluderar ndmligen alla de regioner som ménniskan ror sig mellan.
(Bengtsson 1999:40) Berndtsson (2003:100) betonar att livsvarlden gestaltar sig utifran
manniskans individuella perspektiv. Alla manniskor har sin egen livsvarld, men vara
livsvarldar glider in i varandra. Dahlberg et al (2001:46,47,241) menar att livsvéarlds-
forskning betyder att vi maste rannsaka manniskors moten med varlden. Vi maste foku-
sera pa hur vi som manniskor relaterar till varlden och var existens. De dagliga aktivite-
ter vi dgnar oss at existerar pa det satt som vi upplever dem, ofta sjalvklara och forgivet-
tagna. Men i vetenskapen maste vi granska det outsagda. Forskaren hittar inneborder i

vardagen och livsvérlden.
2.3 Livsvarldsexistentialerna

Ménniskors livsvérldar kan se mycket olika ut. Det finns dock enligt Van Manen
(1990:101) fyra fundamentala teman som troligen existerar i alla livsvérldar, det levda
rummet, den levda kroppen, den levda tiden och den levda relationen. Dessa teman kal-
lar Van Manen livsvarldsexistentialer. 1 underrubrikerna som foljer, kommer jag att pre-
sentera Van Manens livsvérldsexistentialer samt dven andra forskares konkretiseringar

av livsvarldsexistentialerna.
2.3.1 Det levda rummet

Det levda rummet, lived space, ar rummet sasom vi kanner det. Rummet som vi befin-
ner oss i paverkar vara kanslor, &ven om detta ar nagot som vi vanligtvis inte reflekterar
Over. Man kan sdga att man blir till i det rum som man befinner sig i. En viss aktivitet,
t.ex. lasning kan krava ett sarskilt rum att vistas i. Det levda rummet &r ett existentiellt
tema som refererar till den véarld som manniskorna ror sig i och finner sig hemma i.
Hemmet har en sarskild betydelse, hemma kan man vara den man &r. (Van Manen
1990:102-103)
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Merleau-Ponty menar att man skall undvika att s&ga att méanniskan ar i rummet. For
Merleau-Ponty bebor manniskan tid och rum. Ett rum ar inte bara ett rum utan ett rum
som vi star i ett forhallande till. Rummet rér sig med oss eftersom vi relaterar subjektivt
till rummet. (Se Dahlberg et al 2001:52) Berndtsson (2003:99-100) betonar att liv och
varld &r beroende av varandra, det finns inte nagon uttrycklig objekt- eller subjektpol,
istallet utgors var varld av ett sammanflatat liv av tid och rum. En person som drabbas

av t.ex. en kroppslig forandring kan uppleva att rummets horisonter inskranks.

Tuulik-Larsson (1998:47,52) menar att hemmet utgor karnan i den gamla ménniskans
livsvarld. Hemmet &r den del av livsvarlden som ménniskan &r mest fértrogen med; en
trygg varld vars mojligheter manniskan kan kontrollera. Det levda rummet &r ett viktigt
analysverktyg men Bengtsson (1999:40) framhaller att olika regioner har varandra som
horisonter. Hemmet slutar inte nar vi lamnar det eftersom livsvérlden inkluderar alla de

regioner som manniskan ror sig mellan

Hyldgaard (2008:46) reflekterar Over hur vi som manniskor percipierar vérlden. Be-
greppet perception innebdr en kombination av fornimmelse och tolkning. Inom fenome-
nologin anser man att det inte finns nagra objektiva omstandigheter. Alla omstandighe-
ter forstas som ett eller annat. Man kan t.ex. inte percipiera nagot sa enkelt som t.ex. en
backe, utan att samtidigt tolka den som nagot. Beroende pa omstandigheterna, t.ex.
kroppsliga eller halsoméassiga sa kan en backe framsta med manga olika betydelser, som

t.ex. ett anstrangande hinder eller som nagot inspirerande.
2.3.2 Den levda kroppen

Den levda kroppen, lived body, hérleder till att vi alltid &r kroppsligen i vérlden. Nér vi
tréffar en annan manniska i hennes varld méter vi framforallt manniskan genom hennes
kropp. Med var kropp bade avsléjar och doljer manniskan sig sjalv. (Van Manen
1990:103)

Inom fenomenologin ser man manniskans kropp och sjal som en integrerad helhet. Mer-
leau-Ponty utvecklade kroppsbegreppet ”den levda kroppen”. Hans teori var att kroppen
ar lika mycket kropp som subjekt. Den levda kroppen gor att allting framtréder i per-
spektiv. | enlighet med Merleau-Ponty har manniskan inte en kropp, ménniskan &r sin

kropp. Manniskan kan inte stiga ut ur sin kropp. Manniskan upplever sin kropp bade
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inifran och utifran samtidigt. Det ar genom kroppen som vi far tillgang till vérlden. Var
relation till kroppen karaktériseras av omedelbarhet. Kroppen &r naturlig for oss, vi &r
inte hela tiden medvetna om vad vi gor med vara kroppar. Men detta betyder inte att vi
lever pa mafa. Vad vi gor &r i allmanhet meningsfullt och sammanhéngande.(Se Bengts-
son 1999:22, Dahlberg et al 2001:51, Friberg 1999:61)

Den levda kroppen befinner sig hela tiden i ett interaktivt forhallande till allt som vi mo-
ter i véarlden. Kroppen kan forena ett ting med kroppen, t.ex. glasdgon eller ett hjélp-
medel, eller storre saker sasom en cykel eller en bil. Tinget erfars forst som ett ting men
nar distansen Overvunnits upplevs tinget inte langre skilt fran kroppen. (Bengtsson
1999:23) Berndtsson (2003) papekar att en forandring i kroppen satter samspelet mellan
ting och kropp ur spel. Ménniskan konfronteras med att man inte langre kan. Motet med

vardagens bestyr blir helt annorlunda.

Berndtsson (1999:73,2003:99) som studerat personer med synnedsattning menar att for-
andringar i den levda kroppen ocksa alltid betyder en forandring av livsvarlden, efter-

som vérlden gestaltas fran ett kroppsligt perspektiv.
2.3.3 Den levda tiden

Den levda tiden, lived time, ar tiden som till synes tycks rusa fram nar vi har roligt och
tiden som tycks krypa fram nar vi &ar uttrdkade. Den levda tiden innebar ocksa vart for-
hallningssatt till tiden, ser man framat eller blickar man tillbaka pa den tid som var? Nar
vi vill lara kénna en person fragar vi ofta vad de varit med om forut och vad de planerar
for framtiden. Det forflutna, nuet och framtiden bildar horisonter av tidslandskap hos
manniskan. Det forflutna fastnar i oss i form av minnen och lamnar spar i oss som per-
soner. (Van Manen 1990:104)

Vi lever alltid i ett forhallande till tiden. Manniskan befinner sig enligt Merleau-Ponty
alltid ”har” och ”nu”. Vi pratar om framtiden som en tid som inte &nnu &r och om dati-
den om en tid som &r forbi. Samtidigt &r dven det forflutna och framtiden narvarande for
oss i nuet. (Se Dahlberg et al 2001:52) Hyldgaard (2008:61) forklarar vart forhallande
till tiden; manniskan ar narvarande i kraft av sin formaga att forhalla sig till framtiden
mot bakgrunden av det férflutna, den tradition man ar fédd i. Manniskan &r det som inte

annu ar. Framtiden ar primar i vart forhallande till ting, vi ser tingen som mojligheter.
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Friberg (1999:54) jamfor levd tid med kronologisk tid. Méanniskor upplever tiden pa
olika sétt. Upplevelsen av tid &r lankad till upplevelsen av kroppen som &r i rummet.

2.3.4 Den levda relationen

Den levda relationen, lived relation, ar den levda relationen som vi uppréatthaller med
andra manniskor i det gemensamma rummet. Det kan handla om vara mest nara relatio-
ner men dven relationer till andra som vi relaterar till i var livsvarld. Vi méter andra
kroppsligen, genom ett handslag eller genom att fa ett intryck av en annan fysiskt narva-
rande person. Manniskor kan fora samtal med varandra och skapa en relation som tilla-
ter manniskan att 6vertréffa sig sjalv. | existentiell mening soker manniskor i erfarenhe-
ter av andra méanniskor efter livets mening, liksom vissa manniskor i religidsa erfaren-
heter soker efter den absoluta andra, Gud. (Van Manen 1990:104-105)

Berndtson (2003:100) menar att nar nagonting forandras i livsvarldarna som vi delar
med varandra sa forandras aven var samvaro med andra. En ny frimmande dimension
har intratt pa den gemensamma arenan. En persons livsvardsliga forandringar beror

dven andra narstaende personer.

Van Manen (1990:105) framhaller att de fyra livsvarldsexistentialerna kan urskiljas men
inte 16sgoras fran varandra, eftersom de tillsammans bildar livsvarlden. Om man stude-
rar existentialerna i deras sarskilda aspekter marker man att de olika existentialerna kal-
lar fram andra existentialer. Om jag tolkar Van Manen ratt s menar han att allt hanger

ihop i livsvérlden, rummet, kroppen, tiden och relationen.
3 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Mitt syfte ar att beskriva anhdrigvardares upplevelser av sin livsvérld som nérstaende
till en person med demens. Utifran ett livsvarldsperspektiv forsoker jag fanga upplevel-
sen av hur det kan vara att vara anhérig till en person med demens. Mitt mal ar att be-
skriva deras livsvarld, bade variationer och den centrala essensen som kommer igen i
alla informanters livsvarldar. Min forhoppning ar att pa detta satt belysa och 6ka forsta-

elsen for fenomenet att vara narstaende till en person med demens.

En fenomenologisk fraga skall, enligt Van Manen (1999:44-45), fa en att fundera 6ver

fenomenets natur. Detta kan betyda att man undviker att stélla en fraga rent ut eftersom
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detta kunde leda till att man misstolkar eller underskattar problemets utforskande natur.
Fragestallningar inom fenomenologin ar enkla och kopplas till den levda erfarenheten,
man fragar efter vad det &r att ha en viss erfarenhet. Husserls tes ” att ga tillbaka till sa-
kerna” innebar att vi forsoker narma oss fenomenet sasom manniskorna upplever det,

och undviker att utga fran konstruerade teorier. Min fragestallning ar:
Hur kan det upplevas att vara narstaende till en person med demens?

Denna fragestallning soker efter personernas upplevelser, jag vill veta hur det kan upp-

levas och hur det kan kénnas att vara narstaende till en person med demens.
4 METOD

Enligt Dahlberg et al (2001:111,116) ar det vasentligaste i en livsvérldsansats att oav-
brutet strdva efter 6ppenhet och réra sig bortom initiala antaganden och forutfattade
meningar sa att fenomenet och dess inneborder kan visa sig pa ett satt som vi inte for-
vantade oss. Van Manen (1999:62) betonar att tonvikten i fenomenologisk forskning
laggs pa vilken innebord den levda erfarenheten har. | min forskning vill jag forsta hur
det ar att vara narstaende till en person med demens, hur olika manniskor upplever det, i

deras olika liv och i forlangningen ocksa fa en djupare forstaelse for fenomenet.

Bengtsson (1999:32-33) beskriver en livsvérldsansats som en forskning som studerar
varlden i sin fulla kontext som den visar sig for lika konkret existerande méanniskor. En
livsvarldsansats kraver differentierande och sensitiva metoder som kan fanga den kvali-
tativa komplexiteten. En Oppenhet for livsvarldens komplexitet skall styra. Metoden el-
ler metoderna som anvands i en livsvarldsansats maste vara adekvata for den verklighet
som de Onskar kunskap om. Bengtsson vélkomnar en livsvarldsansats som &r kreativ
gallande metoder, detta ger en narhet till verkligheten och forskaren far ta eget ansvar

for kunskapsbildningen.

Inspirerad av Bengtsson har jag anvant mig av en metodologisk kreativitet.
4.1 Design

Att forska kring vad det innebér att vara narstaende till personer med demens kanns an-
gelaget for mig da jag genom mitt arbete kommer i kontakt med anhdriga. Jag anser

aven att det &r ett viktigt &mne da den éldre befolkningen hela tiden 6kar och personerna
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som drabbas av minnesstorningar blir allt fler. Salanko-Vuorela har forutspatt
(2011:220-221) att ansvaret for varden i framtiden allt mer kommer att ligga pa indivi-
derna sjalva och deras anhoriga. Salanko-Vuorela betonar ocksa att stodatgarderna for
anhoriga som vardar svart sjuka aldre personer borde forbattras. Kaskiharju (et al
2008:217) efterlyser fler kvalitativa undersokningar om anhérigvardarens vardag och
erfarenheter. Min forskningsprocess borjade med denna bakgrundsinformation.

Arbetets rubrik dr ™ Att vara narstaende till en person med demens”. Jag benamner de
narstaende i denna forskning véxelvis med ord som t.ex. anhorig och anhérigvardare.

Aven ordet demens benamns ocksa som minnessjukdom eller minnesstorning.

Jag utgar fran ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv m.a.o. fran en livsvarldsansats,

darmed kan jag nd&rma mig fenomenet 6ppet och utforskande.
Datainsamlingen genomférdes genom sex dppna intervjuer.
Fallbeskrivningar skrevs utifran varje intervju.

Analysen 6ver de individuella beskrivningarna ar tvadelad:

1. Analyser utifran Van Manens livsvarldsexistentialer: det levda rummet, den levda

kroppen, den levda tiden och den levda relationen.
2. Definition av essensen och beskrivning av variationen i fenomenet.

Forskningen avslutades med en diskussion med koppling till metod och arbetslivsrele-

vans.
4.2 Min forforstéelse

Enligt Dahlberg et al (2001:128) utgar forforstaelsen fran tradition och formar ett sam-
manhang som forskaren &r fortrogen med. Forforstaelsen kan saval underlatta som for-
svara forstaelsen. Forforstaelse kan innebara forutfattade meningar eller allmanna for-
domar till fenomenet, liksom ocksa forskarens favoritteorier. Forskaren kan ha ett emo-
tionellt band till fenomenet eller vara valdigt van med fenomenet, pa sa satt att forska-

ren inte ser nagonting annat an ett bekant landskap
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Jag kommer i det foljande att reflektera lite 6ver min egen forforstaelse. Nar jag borjade
med det hér arbetet hade arbetade jag som socialhandledare pa ett alderdomshem. Mitt
arbete bestod till en stor del av vardarbete. Det var mycket givande men &ven tungt.
Man visste att klienterna var valdigt beroende av en som vardare. Utan varden skulle de
varken vara torra eller matta. Flera av klienterna hade valdigt langt framskriden demens
och orkade kanske bara sitta i rullstol nagon timme per dag. Talférmagan kunde ha for-
svunnit. Mitt arbete véckte tidvis mycket ké&nslor hos mig, och det tyckte jag var bra,
eftersom tempot var vara ganska hogt kande jag risken for att man annars skulle kunna

glomma att det & manniskor man jobbar med. Det ar fel att det kan fa vara sa.

Nar jag borjade arbeta pa avdelningen hade jag valdigt ringa erfarenhet av aldringsvard
och speciellt vard av sangliggande var ndgot nytt for mig. Det var till en borjan sa kons-
tigt att skota om andras kroppar, det kdndes som om jag inkraktade pa deras allra priva-
taste omrade. Till slut vande jag mig &nda. Det blev val rutin. Vardarbetet tycker jag att
valdigt mycket handlar om att se vad den andra behéver. Man maste helt enkelt leva sig
in i klientens situation, speciellt om personen i frga inte talar, ar skorna for trdnga? Ar
det for varmt eller kallt? Ar hon/han torstig? Klienterna ar ofta hjalplosa och helt utlam-

nade at oss.

Anhorigvardarens stress & nog annorlunda &n stressen som en vardare pa en avdelning
kanner. Som arbetstagare far jag ga hem nar min arbetsdag ar slut men vardar man sin
narmaste i hemmet kan man nog inte komma ifran pa samma satt. Min erfarenhet &r att
personer med demens ibland kan vara ganska utmanande att varda. Svart blir det nar de
vagrar ga pa toaletten eller véagrar &ta eller ta sina mediciner. Det ar tadlamodsprévande
och trottsamt. Det hjalper att man kanner klienten som man vardar, da vet man vilka
“knep” som fungerar. Det dr &ven mycket utmanande med deprimerade klienter. Hur
kan man fa dem att ma béattre? Ibland nar jag ser klienter som ar mycket angestfyllda
och oroliga tanker jag att demens nog verkligen inte &r bara de anhérigas sjukdom. De-

menssjukdomen drabbar alla olika och den drabbar hela familjen.

Pa vardavdelningen traffade jag aven dagligen anhdriga till vara klienter. Vissa anhoriga
kom varje dag och andra kom mer séllan. Diskussionerna handlade oftast om hur den
narmaste mar. Men ibland kunde den anhoriga delge ocksa sina innersta tankar. Jag tror

att samarbetet mellan personal och anhoriga forsvaras pa stora enheter dar det alltid ar
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olika manniskor pa jobb. Det verkar som bade personal och anhériga inte riktigt vet hur
de ska forhalla sig till varandra.

Efter att ha arbetat 3,5 ar pa en demensavdelning bytte jag till min nuvarande arbetsplats
som &r en dagverksamhet for personer med minnesstorning. En av dagverksamhetens
ideer forutom att erbjuda sysselséttning for den demenssjuka &r att erbjuda avlastning
for anhorigvardare. Jag traffar mer séllan de anhdriga personligen men vi ar i kontakt
per telefon. Jag har blivit bekant med anhérigvardare som tar hand om personer som
behdver mycket tillsyn och dven ofta mycket fysisk hjalp.

Min uppfattning om anhorigvard speglas nog foérutom av det jag sett med egna égon
ocksa av det som jag last om anhorigvard och av den allmanna forestallningen i samhal-
let, namligen att det ar mycket tungt, men att det &r nagot som man gor av karlek, t.ex.

tar hand om sin partner eller sitt vuxna barn eller sin forélder.

Min erfarenhet av personer med demens tror jag att till storsta delen ar en fordel, efter-
som jag tror att det hjalper mig att sétta mig in i anhorigvardarnas situation. Men jag
maste vara valdigt man om att halla tillbaka min forforstaelse och strava till att vara en

forskare som narmar sig fenomenet dppet och forutséttningslost.
4.3 Urval och genomférande

Jag fick kontaktuppgifterna till fyra informanter via Arcadas avslutade projekt SUFA-
CARE - Supporting Family Caregivers. De hade gett sin tillatelse till att deras kontakt-
uppgifter far 6verlatas i forskningssyfte. Min ursprungliga avsikt var att alla informanter
hade varit fran SUFACARE projektet men eftersom endast fyra personer tackade ja till
en intervju fragade jag annu tva anhorigvardare vars kontaktuppgifter jag fick fran min

arbetsplats.

Sammanlagt deltog sex personer i studien. Kénsfordelningen var fem kvinnor och en
man. Jag avgransade inte urvalet vad galler anhorigvardarens relation till den demens-
sjuke, detta for att erhalla mer variation. En av de anhdriga var dotter, fyra av de anho-
riga var gifta och en av de anhoriga var sambo till en person med demens. Tva av de
anhoriga hade sin narmaste pa en anstalt, de andra vardade i hemmet. De som vardade

sina anhoriga i hemmet erholl stod for narstaendevard.
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Alla intervjupersoner var svensksprakiga. I linje med Arcadas SUFACARE-projekt be-
gransade jag mitt urval till att galla anhorigvardare som vardar en person med demens-

sjukdom och &r 65 ar eller aldre. Anhérigvardarna i denna studie var i aldern 66-90 ar.

Jag kontaktade intervjupersonerna per telefon. Tyvéarr svarade inte alla vars nummer jag
hade tillgang till, och saledes kunde jag inte fraga alla om de vill stalla upp for en inter-
vju. Anhdrigvardarna fick sjalva valja var de ville att intervjun skulle dga rum. Fyra av
intervjuerna genomfordes i intervjupersonernas hem och tva av intervjuerna genomfor-
des pa lugna caféer. En provintervju genomférdes innan jag paborjade sjalva datainsam-
lingen. Intervjuernas langd varierade mellan 30 minuter och 90 minuter. Intervjuerna
transkriberades. Det transkriberade materialet bestod av cirka 47 sidor text, sammanlagt
cirka 36 785 ord.

4.4 Ostrukturerade intervjuer

Som datainsamlings-metod har jag anvént ostrukturerade intervjuer. Man kan &ven kalla
intervjuerna éppna, intervjun skall vara sa 6ppen att intervjupersonen livsvarld synlig-
gors. Jag har framforallt anvant mig av intervjumetoden sa som den beskrivs av Dahl-

berg et al (2001) men &ven Van Manen (1999) har inspirerat.

| intervjuerna forsokte jag fa intervjupersonerna att reflektera. Enligt Dahlberg et al
(2001:155) ar malet med en intervju ur ett livsvarldsperspektiv att fa informanten att
reflektera 6ver fenomenet. Efter intervjun skall bade informanten och forskaren forsta
fenomenet battre. De intervjuade kommer nédrmare sin egen upplevelse och deras med-
vetenhet och forstaelse vaxer. Bengtsson (1999:37) menar att det svaraste att komma at
under intervjun ar oreflekterade erfarenheter. Om man kommer at de oreflekterade erfa-

renheterna kan intervjun na langt.

Dahlberg et al (2001:155) betonar att fokus i intervjun skall vara hur den intervjuade
upplever fenomenet och hur den intervjuade ger uttryck for fenomenets betydelse. Men
frdgorna maste vara riktade mot fenomenet. Aven Gadamer (2004:387,368) framhaller
att man skall vara mer intresserad av fenomenet an av intervjupersonen. Gadamer stoder
aven Dahlberg angaende reflektionens betydelse. Gadamer &r noga med att forskaren
skall stalla fragor som inte forutsatter vissa svar, den intervjuade skall sjalv téanka efter.

Jag forsokte fokusera pa anhorigvardarnas upplevelse, jag ville veta vilken betydelse de
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tillskrev demenssjukdomen som drabbats deras ndrmaste i deras upplevelsevarld. Inter-
vjuerna blev mer som lyssnande samtal. Jag gav intervjupersonerna mycket utrymme
for jag ville att de skulle lyft fram teman som var viktiga for dem. Jag var nog med att

inte styra intervjun i nagon riktning.

Dahlberg et al (2001:169,157) betonar att man med ett livsvarldsperspektiv, som kanne-
tecknas av kanslighet infor fenomenet, aldrig kan bestamma fragorna pa forhand. Fra-
gor och kommentarer far garna vara spontana och engagerade, da malet ar en dialog
som skall vanda sig sa ingadende som mdjligt mot fenomenet. Forskaren skall fora re-
spondenten mot fenomenet och leda uppmérksamheten mot djupa forankrade betydel-
ser. For att reflektionen skall vara meningsfull far forskaren inte ta ndgonting for givet. |
intervjun maste forskaren ihardigt stalla fragor och reagera pa ett sadant satt som under-

lattar och engagerar den intervjuade att ga annu djupare.

Min inledande fraga var oftast "Kan du beratta hur det héar borjade?” Det fick intervju-
personerna att borja berdtta. Dahlberg et al (2001:159-160,169) och Van Manen
(1999:67-68) menar att fragorna under intervjun skall vara klargorande eller med malet
att utveckla. t.ex. ” Kan du séaga nagonting mer om det dar?” eller ”Kan du ge ett exem-
pel?” Till en borjan kan respondenterna beratta sadant som de tror att forskaren vill
hora men en erfaren forskare lar sig hur man kan leda in respondenterna pa autentiska
svar som kommer fran levd erfarenhet. Forskaren kan t.ex. erbjuda alternativa idéer som
utmanar respondenternas uttalanden och pa det sattet antingen inbjuda till korrigering

eller utvidgning.

| intervjuerna bad jag intervjupersonerna berdtta om konkreta situationer som skulle
kunna belysa deras situation, t.ex. bad jag bad dem berétta hur en vanlig dag ser ut for
dem. Om det blev tyst under intervjun Iat jag det vara tyst en stund, ofta bérjade inter-

vjupersonen beréatta nagot spontant.

Dahlberg et al (2001:161) betonar att man skall efterstrdva en ” har och nu” atmosfar i
intervjun, bade forskaren och intervjupersonen skall koncentrera sig pa fenomenet och
vad som forsiggar i samtalet. Dock framhaller Dahlberg et al (2001:106-107) att forska-
ren kan behdva pendla mellan narhet och distans i en intervju for att undvika att forska-
ren tappar sin objektivitet eller att intervjun sparar ur. Jag erfor att det ar svart att halla

intervjun fran att spara ur, ofta gled samtalet in pa helt andra spar.
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Dahlberg et al (2001:164) foreslar att forskaren gor upp en minneslista med ett antal
frageomraden av intresse. Detta for att forsakra sig om att samma information skall bli
efterfragad i alla intervjuer. De egentliga fragorna som stélls vid intervjun beror pa fors-
karens spontanitet vid 6gonblicket. Mina frageomraden var valdigt ospecifika eftersom
jag ville forsakra mig om att jag forholl mig 6ppet till fenomenet. Mina frageomraden

var.

Datid. Jag ville veta hur anhorigvardaren upplevde det da den narstaende insjuknade i

demens, hur hon/han anpassade sig till situationen.

Nutid. Jag var intresserad av vardagliga situationer som kan belysa anhorigvardarens

livsvarld. Jag ville veta hur de upplever vardandet och sin situation.
Framtid. Jag var intresserad av att veta hur anhorigvardarna forhaller sig till framtiden.

Tanken var att intervjun skulle félja en kronologisk ordning men detta var ej nddvan-
digt. Huvudsaken var att jag forsdkrade mig om att jag i varje intervju berérde dessa

tidsaspekter.
4.5 Analysmetod

Dahlberg (et al 2001:184) beskriver forskarens uppgift som att beskriva fenomenet och
dess betydelser. Man skall undvika tolkningar, konstruktioner eller forklaringar, forska-
ren skall forbli nara det ursprungliga materialet. Har ar det ocksa viktigt att forskaren
satter sin forforstaelse at sidan och moéter materialet med 6ppenhet. Forskaren skall inte
ta ndgonting for givet. Aven Giorgi (1997:241) framhaller att forskaren maste inta en
oppen hallning for att inneborderna ska kunna trada fram. Jag har gjort tva olika analy-
ser i ett forsok for att beskriva den komplexa livsvérlden. Mina analyser grundar sig
framst pa Van Manens (1990) och Dahlberg et als (2001)metoder.

| den forsta delen av analysen har jag analyserat fallbeskrivningarna utifran de fyra livs-
varldsexistentialerna som Van Manen(1990:101) konstruerat. Dessa &r den levda krop-
pen, det levda rummet, den levda tiden och den levda relationen som ingar i alla livs-
varldar.  Analysen gick till sa att jag forst larde kdnna materialet. Dahlberg et al
(2011:187-188) understryker vikten over att forst forsta helheten av texten innan man

gar till delarna for att hitta teman och betydelser. Att fa en kansla for helheten underlat-
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tar genomgangen av texten och hjalper forskaren att narma sig texten utan férutfattade
meningar. N&r jag kande att jag hade fatt en helhetsuppfattning om materialet borjade
jag analysera genom att soka efter livsvarldexistentialerna i texten. Ett 6ppet och reflex-
ivt forhallningssatt hjalpte mig i analysen.

Den andra delen av analysen &r typiskt fenomenologisk. Eftersom jag redan kande ma-
terialet ratt bra kunde jag ganska snart borja soka efter teman.Van Manen
(1990:787,9,86,88) menar att analysen underlattas om man narmar sig fenomenet i tex-
ten i termer av teman, meningsbéarande enheter eller strukturer. Processen for att hitta
teman i materialet kraver insiktsfullhet, utforskning och formaga att uppenbara. Att tol-
ka in teman i en text eller levd erfarenhet hjalper forskaren att fa struktur och kontroll
over forskningen. Detta betyder alltsa att forskaren kommer att analysera strukturella
eller tematiska aspekter av levd erfarenhet. Forskaren ser pa de olika utdragen dar temat
forekommer och forsoker fa en reflektiv forstaelse for temat. Det skall bryta fram na-
gonting talande och meningsfullt. Forskaren fragar texten: Vad pagar? Vad &r detta ett
exempel pa? Vad ar essensen i detta? Fenomenologiska teman hjéalper forskaren att
komma fram till vilken betydelse en viss erfarenhet har, och vad som dr essensen i den-
na erfarenhet. En bra temaformulering kan komma fram till k&rnan med det som man

forsoker forsta.

Dahlberg et al (2001:188) menar ocksa att forskaren maste dela in texten i mindre delar,
I meningsbérande enheter, vilket i min tolkning motsvarar Van Manens begrepp tema.
Darefter ligger fokus pa att forsta de meningsharande enheterna. | detta skede borjar
forskaren verkligen forsta sitt material. Gadamer (2004: 271-272) menar att en person
som forsoker forsta en text ar forberedd pa att texten kommer att berétta nagonting for
denne. Det viktiga, enligt Gadamer, &r att man ar medveten om sina forutfattade me-

ningar, sa att texten kan framtrada i sitt annorlundaskap och hévda sin egen sanning.

Dahlberg et al (2001:191-192) beskriver hur forskaren skall organisera delarna for att se
och forsta monster, kluster av innebdrd som skall vara logiska. Det sker genom att fors-
karen ror sig fram och tillbaka i texterna. Aven om livsvarldsforskning har ett holistiskt
perspektiv sa kraver livsvarldens komplexitet att forskaren anvander analytiska proce-
durer, tdnker ut schematiska representationer som behandlar helheten som delar for att

forsta innebdrder och skapa struktur. Dock maste forskaren ha en sund skepsis och ha
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6ga for den storre bilden, eftersom helheten alltid & mer dn bara delarna. Forskaren
maste aven hela tiden forhalla sig 6ppet och kansligt infor nyanser och forandringar av
meningsinneborderna. Nar forskaren har “tomt” texten pa innebdrder skall forskaren
igen beakta texten som en helhet, men nu med en storre forstaelse an initialt. Innebor-
derna sammanstalls till en struktur som lankar dem samman. P& sa vis narmar vi 0ss en

mer abstrakt niva av forstaelse. ( Dahlberg et al 2001:192)

Jag sokte efter essensen och olika variationer i bade transkriptionerna och fallbeskriv-
ningarna som jag hade skrivit. FOrst skapade jag mig en helhetsuppfattning av materia-
let. Darefter borjade jag anteckna olika teman, eller meningsbarande helheter, som
Dahlberg kallar dem, vilka jag fann i texten. Sedan forsokte jag forsta de temata jag
upptackt. Jag hittade olikheter och likheter. Arbetet med att upptdcka en essens och ett
logiskt monster att dela in dem i, var drygt, men det lyckades till slut. Genom reflektion
kunde jag observera sju meningsbarande helheter som jag kallar: upplevelse av ensam-
het, upplevelse av trétthet, upplevelse av radsla, upplevelse av langtan, upplevelse av
ovisshet, upplevelse av forundran och upplevelse av daligt samvete.

Essensen i fenomenet & i min analys en kansla av forlust. Enligt Van Manen
(1990:107) kanner man igen essentiella teman i texten genom att fenomenet inte kan
vara detsamma utan temat. Aven Dahlberg et al (2001:193) menar att det finns en viss

generell form eller struktur i fenomenet och att det &r just detta som &r essensen.

Men om forskaren inte finner nagon essens? Dahlberg et al (2001:193-194) menar att
man i sa fall anda kan beskriva fenomenets struktur. Ocksa olikheter och likheter kan
beskrivas. Forskaren skall forsoka beskriva bade den unika erfarenheten och det som
erfarenheterna har gemensamt. P4 sétt och vis kan man sdga att soka efter essensen ar
att soka efter det som ér lika i de olika beskrivningarna. Men detta betyder inte att man
lamnar bort det unika. Nar man redovisar resultaten skall bade fenomenets struktur och
fenomenets variationer framkomma. Enligt Van Manen (1990:27) genljuder en bra fe-

nomenologisk text med var kénsla av levt liv.
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4.6 Etiska 6vervaganden

Etiskt var det viktigt att jag beaktade intervjupersonernas sarbara situation i genomfo-
randet av min studie. Jag ville férsdkra mig om att intervjupersonerna &r medvetna om
att de inte behdver beratta nagot som de inte vill beratta. Om det kom upp svara damnen
forsokte jag ge intervjupersonerna tid att tala om det sa mycket de ville. Jag har foljt
Forskningsetiska delegationens etiska principer for humanistisk, samhéllsvetenskaplig
och beteendevetenskaplig forskning (2009) i min forskning. Jag informerade muntligen
intervjupersonerna om studiens syfte och framholl att det ar frivilligt att delta. Jag berat-
tade &ven att intervjuerna bandas for att sedan kunna skrivas ut, samt att all information
som delges kommer att behandlas konfidentiellt. Intervjupersonen hade mojlighet att
dra sig ut ur studien dven mitt under pagaende intervju. De bandade intervjuerna forva-
rades i ett last skap och filerna fran dessa forvarades pa min egen dator skyddat bakom
ett l16senord. Vid skrivandet av fallbeskrivningarna har jag bemédat mig om att lamna

bort sadan information som kan gora personerna identifierbara.
5 RESULTAT

Min forskningsfraga har varit "Hur kan det upplevas att vara narstaende till en person
med demens?” Jag tror att forskning om anhdrigvardarnas levda erfarenhet ar en stor
fordel da man utvecklar stodatgarder for anhorigvardare, emedan information om hur
anhoriga tanker och kanner kan hjalpa professionella att forsta deras situation. I feno-
menologin &r intentionalitetsteorin som handlar om att manniskor har olika satt att skapa
mening och innebdrd central. Detta har jag forsokt halla i atanke i min analys och i min
redovisning av resultatet. Resultatdelen borjar med presentationen av fallbeskrivningar-

na som férhoppningsvis synliggdr den individuella erfarenheten.
5.1 Fallbeskrivningar

Fallbeskrivningarna ar skrivna utgaende fran transkriptionerna av intervjuerna. Det var
inte latt for mig att valja vilka delar av den levda verkligheten som skulle vara med i
fallbeskrivningarna men jag lade vikten vid sadana utsagor som verkade upplevas me-

ningsfulla av anhérigvardaren.
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5.1.1 Kvinna 79 ar: "Han ar inte med pa samma séatt langre”

Det ar snart tio ar sen min man fick diagnosen, 2005 var vi till en neurolog som sade att
han har Alzheimer. Det kom som en chock, for nar vi var pa tumanhand sa lade jag inte
sa mycket méarke till att han borjat glomma saker. Sen dess har det rullat nerat, han
tvattar sig och rakar sig och sant har sjalv men pakladningen &r svar. Jag maste se till
att han klar pa sig annars gar han i pyjamas hela dagen.

Han ar inte med pa samma satt langre. Nar jag marker att han lider av att han inte
langre minns och inte langre kan géra saker som han gjorde forr, sa blir jag ocksa led-
sen. Han sover daligt och sa drommer han en massa. Nar vi vaknar ar har alltid en
massa andra méanskor, ofta manskor som inte finns langre. ”Vart har hon nu gatt?”” kan
han fraga. Sa jag far forklara for honom hur det ligger till och oftast tror han pa mig
men ibland kan han séga ’na vet du, du kan sdga vad som helst till mig och jag vet inte
om det ar sant.” Det skar lite i mig, nar han inte alltid tror pa mig, det ar nog det vérs-
ta.

Hans narminne ar sa daligt och han fragar samma sak flera ganger, det kan bli ganska
tjatigt och ibland blir jag nog lite barsk. ’Skrik inte” séger han da men annars har vi
klarat oss bra tillsvidare. Jag har det bra pa det sattet att han ar sa snall. Man har ju
hort att en del kan bli aggressiva. Om jag behover skéta nat arende eller om jag ska pa
nat méte sa kan jag lamna honom ensam, han har alltid mitt telefonnummer i fickan.

Tanken var att vi skulle ha det bra tillsammans, men sa kom den har sjukdomen, sa det
ar inte riktigt som jag hade tankt mig. Det hade ju varit roligt att kunna resa och sa.
Men jag maste nog séga att hjalpen varit bra, vard tio poang och kanske lite mer. Dom
tog hand om oss, de sa bara att jag skulle Iamna allt och sa kom de hit och hjalpte mig
med blanketter och ordnade sa att jag fick stod for narstaendevard och mannen far me-
dicinerna lite billigare. Och sen nar vi tycker att vi behdver sa ska de férsoka ordna en
plats pa en dagverksamhet at honom.

Vi forsoker ga ut varje dag men till stugan kan vi inte aka eftersom man behéver bil till
det. Men tiden gar nog har i stan ocksa. Min man och jag har alltid pratat med var-
andra och det har fortsatt. Ibland tittar gamla grannar in. Vi firar namnsdagar och f6-
delsedagar och sant bara for att traffas. Da kommer han ocksa in i andra samtal &n det
vi sinsemellan pratar med varandra.

Vi ska forsoka klara oss har hemma, sa lange som det gar. Men sen nar det inte gar
langre, om han borjar ga ut om natterna t.ex., sa da mast man forsoka fa nanting annat.
Jag ar beréttigad till sana dar avlosningsdagar... men jag har hort att det kan vara
svart att komma in har hemma pa nytt igen om man ar en vecka borta. Sa lange jag or-
kar, sa tror jag vi skuffar det framat.

Det ar hemskt manga som nar de hor att han har Alzheimer, sager att ”ja, nar du ska
byta bljor och du ska gora allting...”, Men inte kan man ta ut det pa férhand heller!
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Kommer det, sa kommer det sen och klarar man inte sig utan hjéalp, s& maste man ju
begara hjalp. Nog ser man ju forstas pa teve hur de finns de som blir daligt bemétta pa
sana dar hem, men inte ar det ju sagt att alla ar lika! Jag intalar mig sjalv att jag inte
ska tanka i daliga banor. Troligtvis har jag vuxit ihop med det pa det sattet att jag lik-
som inte ser sa langt framat, det ar kanske att skydda sig sjélv, men i varje fall.

5.1.2 Kvinna, 66 ar: ”Det rullar runt dar i huvudet hela tiden”

Om min mamma far leva fyller hon hundra ar i juni. Alzheimerdiagnosen stélldes for
ungefar fyra ar sedan. Men innan minnesproblemen hade jag hjalpt henne i flera ar pa
grund av hennes manga fysiska besvar. Jag bodde nara henne och besokte henne per-
sonligen dagligen eller atminstone varannan dag. Sen nar jag blev pensionerad sa hade
jag forstas mera tid men hon behdvde allt mer hjalp sa det betydde att allt mera av min
tid gick at till att hjalpa henne. Jag kan kénna ganska motstridiga kénslor. A ena sidan
tar det har en stor del fran mitt eget liv, & andra sidan kanner jag ett stort ansvar och
har en genuin vilja att hon skall ha det bra.

Alzheimers sjukdom ledde till alla mojliga beteendestdrningar och minnet blev hela ti-
den samre. Varvintern 2012 markte jag att det borjade bli verklig kris. Hon klara sig
helt enkelt inte ensam hemma och néatterna borjade bli jattejobbiga. Hon ringde mig pa
natterna och kéande sig ensam och hjalplés och da var det bara att rusa dit, och det har
borjade handa allt oftare. Min halsa led av det har sa jag borjade sjalv besoka lakare
och de konstaterade att mina problem berodde till stor del pa att jag var helt enkelt fem
sekunder fOre utbrand.

Till slut fick hon en plats pa ett vardhem men jag ar rédd att hon aldrig anpassar sig.
Och jag forstar henne, att hon inte trivs och vill bort darifran, for det skulle jag antag-
ligen ocksa vilja och manga med mig. Jag méarker att hon reagerar pa att det ar nagot
som inte stammer dar pa avdelningen. Hon &r en konstnarssjal och véldigt kéanslig till
naturen, sa hon upplever nog den tryckta stamningen dar. Det ar den har resursbristen
som staller till det de har helt enkelt inte tid med stimulans, de har inte tid att prata, att
diskutera, de har inte riktigt ork och tid att halla reda pa deras saker och deras klader.
De har inte heller tid att sitta och prata med dig, utan da far du stjala den dér tiden av
dem. Jag har férsokt kampa for forbattringar, det tar ocksa tid och energi men jag kla-
rar bara inte av att se mellan fingrarna.

Att titta pa nara hall nar en valdigt nara och kér person gar mot det samre! Den dar
personlighetsforandringen och beteendestdrningar och allt vad det innebar; aggressio-
ner, angest, allting! Jag oser ur allt pa min man, han far ta allt och &r ett stort stod.
Min mamma och hennes situation ar det sista jag tanker pa innan jag somnar och det
forsta jag tanker pa nar jag vaknar. Det rullar runt dar i huvudet hela tiden.
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Det ar alltid ett sddant dar spanningsmoment nar man gar och halsar pa henne, man
vet aldrig om hon k&nner igen en eller inte och hennes kondis varierar valdigt mycket.
Ibland har hon har sina ljusglimtar, de ger mig kraft och da tycker jag att det har ar
trots allt annu en manniskovardig och nagorlunda draglig tid. Nar hon &r i samre kon-
dis tanker jag att de har ar en evig plaga for henne. 1 arlighetens namn hoppas jag att
hon inte behdver uppleva det allra sista skedet av den har sjukdomen. Jag fasar for den
tiden nar hon inte mera har talet kvar eller motoriken.

Men nar hon ibland kan visa sin uppskattning sa det kanns det jattebra och nar man ser
att hon mar sa bra som man nu kan ma i det har skedet av den har sjukdomen, da kanns
det sa himmelens bra for en sjalv.

5.1.3 Kvinna, 78 ar: "Man far ta dagen som den kommer”

Jag brukar sdga att han har en minnessjukdom for om man sager Alzheimer sa ser de ut
som om de skulle se framfor sig en sittande och dreglande... Men min erfarenhet ar att
man nog lange kan fora ett bra liv. Han ar min kéra man, vi har varit gifta i 55 ar. Han
var den dar som alltid skotte allt i huset och vad det an var, bade ekonomin och allt med
resor. Vi reste mycket efter det att vi blev pensionerade. Men sen bdrjade vi marka att
han gldmde saker och ting och att han tappade bort sig. Han tyckte sjalv att det hor till
att man far daligt minne nar man ar gammal... Men ar 2007 var vi pa minnestest och
da fick han sin diagnos och en medicin som antagligen bromsar upp det hela. Nu &r det
jag som skoter vara rakningar vid datorn, som jag inte alltid &r van med och jag som
ser till maten. Han klarar sig nog ensam hemma men jag har alltid daligt samvete om
jag lamnar honom.

Nu nér han inte klarar av att ga ut ensam gor vi gemensamma promenader. Det béasta
var nar han idag sa ’jag gar ut nu” Jag blev upprérd och skrek du gar int ut”, du
gar int ut”! For jag vet att han inte hittar tillbaka om han gar ensam ut. Han glommer
ofta bort vad det var han skulle géra. ’Nu har jag sagt tio ganger samma sak!” brukar
jag sdga och da har jag alltid daligt samvete efterat naturligtvis. Han kan inte langre
anvanda mobilen men vi har alla telefonnummer framme sa han kan ringa om det ar
nagonting.

Den héar sjukdomen ar annu sa i borjan att jag inte egentligen behdver nagon hjalp
annu. Men det ar klart att jag sjalv ocksa har lite krampor, mina knan ar forslitna och
sa skall jag antagligen opereras i host for mina 6gon sa att pa det sattet... Jag tror pa
att man far hjalp nar man behover den. Jag blev nyligen officiellt narstaendevardare
och da har jag rétt till tre dagar ledigt, men han skulle ju ta sa illa upp om jag skulle
satta honom nagonstans! FOr mig ar stodet for narstaendevard valdigt viktigt fast den
dar summan inte ar stor och sa alskar de att ta 28 procent skatt men det ar ju alltid lite
till och da kan man resa med honom mera ocksa. Jag gar en gang i manaden i en stod-
grupp for anhoriga till minnessjuka och dar har jag kommit underfund med att jag tyck-
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er att de andra har det mycket svarare, vi har den turen att han inte har nagra andra
sjukdomar férutom minnessjukdomen.

Livet gar sin gilla gang. Det &r ett lugnt liv vi for, men vi har det roligt och trevligt till-
sammans. Vi har den gamla karleken kvar som vi haft i alla de har aren. Vi gar till-
sammans pa matuppkdp och sa har vi mycket goda vanner som vi har kontakt med och
som vi bjuder hem till oss. Han njuter ocksa nar vi gar dar pa teater och konserter. Vi
forsoker traffa andra méanniskor sa blir det mer diskussion an nér vi bara ar pa tumis.
Man skall rora sig ute och man skall bjuda hem vanner, och man skall inte bli och sitta
om man bara har mojlighet till det!

Min mamma hade ocksa demens och jag hade alltid valdigt daligt samvete for att hon
Iag nio ar pa sjukhus. N&ar min mamma blev dement, det var da i borjan pa 80-talet och
da placerades de ju genast pa nagot hem, och var det inte ovanligt att manga skamdes
om de hade nagon anhorig som var dement. Det har nog forandrat sig mycket pa de har
aren, nu kan man tala om det. Om man gar till sddana dar vardhem och aldringshem sa
dér sitter de bara eller gar runt dar och ingen har tillrackligt med tid for dem.

Man far ta dagen som den kommer o inte tdnka sa mycket pa framtiden, da far man
stress... utan nu blir det sommar och da blir det vackert och gront och da far vi till lan-
det. P& morgnarna brukar vi aka till en liten simstrand. Han sitter pa bryggan nér jag
simmar.

5.1.4 Kvinna, 78 ar: "Man vet aldrig vad som kan handa”

Vi har kant varandra i 42 ar, men det var framst som pensionarer som vi bérjade umgas
mer. Sen 2007 har vi varit sambos och ungefar da borjade jag marka att han hade pro-
blem med minnet. Han sade t.ex. att han hade tagit sina mediciner men sedan nar man
kollade i dosetten sa sag man att han inte hade tagit den eller sa hade han tagit dubbelt.
Vi fick tid till lakare och da fick han ga pa minnestest. Sen fick han medicin mot Alzhei-
mers sjukdom, det var ar 2007. Han har ocksa diabetes sa det ar ett forskrackligt kom-
mande ihdg med mediciner, att dela ut dem i dosetter och se till att han tar dem.

Jag har varit narstaendevardare i bara ett ar, for jag tyckte forst att jag sjalv ar sa
gammal och i sadant skick att jag tyckte att jag inte kan vara, men de tyckte pa social-
kansliet att det &r anda ar jag som gor jobbet. Och jag vill gora det for jag kanner ho-
nom och han har ingen familj. Men han blir ju samre och nar man sjalv ar aldre sa
undrar man hur lange det gar. Jag har ont i kna och artros i alla leder. Men inte skulle
det vara ratt om han skulle sitta pa ndgon anstalt heller.

En gang i veckan kommer hemvarden och duschar honom och sa har mina sléktingar
fixat hit en stadfirma som kommer var tredje vecka. En dag i veckan &r han pa en dag-
verksamhet sa da kan jag ga pa arenden. Sa ar han emellanat pa korttidsvard. Ibland
nar han kommer fran korttidsvarden sa ar det pa nagot satt som om han skulle ta igen
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det, att han har behévt vara borta hemifran. Da har jag undrat om jag klarar av honom
mer. Han ser hemskt forvanad ut nar jag sager till honom att det har ar hans eget hem.

Man far liksom inte reda pa nagonting av honom léngre. Jag har sagt till honom att
han nu i varje fall skall komma ihdg mitt fornamn nar vi kant varandra sa lange. En
kvall sade han sa forhoppningsfullt > Hordu, ska vi fara och hélsa pa min mamma?”
Vad skulle du saga om det?”” Och jag maste paminna honom att vi har varit pa grav-
garden och vi har satt blommor. Men han tyckte bara att hon maste finnas till. Jag sade
att det ar ju omajligt, hon skulle ju vara mycket 6ver hundra ar. Han bérjade sakna
dem sa och fick for sig att ndgon hade slagit ihjal dem.

Han vet inte om det ar dag eller natt, han sover hela tiden och stiger upp nar jag gar
och lagger mig. Pa néatterna sover jag med ett 6ga éppet, och jag hor ljud, radslan att
han skall ga ut i trappan och falla finns alltid dar. Man kan inte ha kedjan pa for vi har
fatt trygghetsalarm och om vi faller har inne s& kommer de ju inte in om vi har kedjan
pa. Man vet aldrig vad som kan handa.

Det ar jobbigt med de dar bldjorna. Om det verkar som om han ar hemsk vat pa mor-
gonen maste jag nastan byta hela sangen for ibland tar han av sig blojan och sen ar allt
vatt. Flera ganger om dagen maste jag ocksa byta klader pa honom.

Nar jag blev pensionar tyckte jag att det ar sa fint att man mitt pa dagen kan gora det
har och det héar och det har. Men nu undrar jag nar jag skall fa mig i skick for jag kan
inte réra mig nagonstans utan taxi. Nu har vi inte varit pa landet heller pa tva ar for
det &r omojligt for oss att fara, dar fick man vara mycket ute.

Forr i tiden nar jag kom till landet hade han alltid en stor kastrull med varm soppa som
vantade pa mig och det var eldat i koksspisen och varmt. Han har aldrig varit med
tummen mitt i handen inte. Det ar trakigt med en sadan har manska som har varit sa
fiffig och varit med om allt mojligt och kunna allt méjligt och sa far han en sadan har
sjukdom.

5.1.5 Kvinna, 85 ar: "Jag vill nog komma ut for da kommer jag bort fran
det har”

For ungefar fem ar sedan mérkte vi att allt inte riktigt stod ratt till med min mans minne
och da gick vi pa undersokningar och det konstaterades att han hade borjan till Alzhei-
mer.

Det &r svart och det blir ju hela tiden varre. Just nu ar det alldeles hoppldst. Han stiger
upp mitt i natten och harjar och ropar och vécker och ofta maste jag stiga upp och byta
pa honom. Det gar ungefar inte mera att ha honom hemma. Det &r sa svart nar han
brakar, han hittar inte har mera och ropar hela tiden pa mig, grannarna hér och det ar
psykiskt sa tungt att lyssna pa det. Och han som alltid varit snéll, har blivit sa aggres-
siv. Han har inte slagit mig men han har tagit i mig manga ganger, nastan dagligen.
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Men forsta gangen han tar i ordentligt sa ringer jag polisen, sen far det racka for det
har ar sa svart att jag ibland undrar att vem av oss som forst hamnar pa sjukhus.

Tva dagar i veckan &ar han fem timmar pa en dagverksamhet. Hemvarden kommer fem
dagar i veckan pa morgonen och tvattar honom annars skoter jag honom sjélv. Skulle
jag fa honom att sta i badkaret sa skulle jag duscha honom o tvatta honom men han vill
ju inte. Och samma sak med rakandet. ’Ska du ta skinnet av mej?”” kan han sdja nar
jag hamtar rakapparaten.

Det ar skont att nagon gang bli lite avlastad, om min dotter kommer Gvernatten, eller
om det ordnas avlastning nagonstans och min man far vara pa korttidsvard.

Jag har gymnastik tva dagar i veckan, en dag har jag vanlig gymnastik och en annan
dag har jag vattengymnastik och da lamnar jag ju honom for 1,5-2h och han fragar all-
tid "kommer du snart?”” Jag ar sa nere, jag forsoker att inte visa at de andra hur nere
jag ar, men jag vill nog komma ut for da kommer jag bort fran det har! Men jag vet ju
att han bara vantar har sa jag kan ju inte vara lange borta. Vart jag an gar sa far jag
ga bort mitt i.

Man har en manska har men nagot sallskap har man ju inte och inte kan man diskutera
om nagonting. Det &r liksom allt har klatts av. Om det ar nagonting jag fragar sa sager
han bara att gér som du tycker. Man har liksom hela ansvaret sjalv vad galler allt en-
sam.

Varje minut &r man ju som om man skulle sitta pa nalar, man kan aldrig veta vad som
kan handa. Man kan knappt lyfta en bok, hela tiden &r det ndgonting han skall saga el-
ler fraga. Men jag forsoker nog lasa anda, vad skall jag annars gora? De flesta av ens
vanner ar antingen inne pa nagon anstalt eller sa har de dott.

Jag undrar hur det kommer att kdnnas att bli ensam om han kommer in nagonstans.
Han &r i ko till nagot stalle, dar han ska vara liksom for gott. Min 6nskan &r att jag
skulle fa bo i ett servicehus och min man skulle vara pa en demensavdelning i samma
hus for da kan jag ga flera ganger om dagen och halsa pa honom om jag vill.

Vi ar bada deprimerade. Det &r ju det att man har ju inga framtidsplaner, ingenting
som man kan se fram emot och saga vet du i sommar gor vi si och sa”” - ingenting, det
ar bara det har.

5.1.6 Man, 90 ar: "Vi ses snart igen, hejda, och sa gar man”
Jag var ganska lite hemma forr. Sa det var hon som skotte allting har hemma. Hon var

huvudarkitekten och jag var bara medhjélpare om det var nagot som maste fixas. Men
det tog slut sen for hennes initiativkraft forsvann kan man séga till sist i och med den
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har Alzheimer sjukdomen, hon gor inget pa eget initiativ mera och déarfér ar hon ocksa
nu pa det dar hemmet och blir omskétt.

Jag éar inte orolig for henne for man vet ju att man inte kan goéra nagonting at sjukdo-
men och nu &r hon pa den plats dar hon egentligen hor hemma. Hon far vard dar och
de ar mycket trevliga och vanliga manniskor som skoter om henne. Det var ldkaren som
tyckte att det inte kunde fortsatta som det gjorde langre. De ville liksom radda mig. Och
det verkar som hon skulle trivas pa det dar hemmet, hon verkar uppfatta det som sitt
hem nu.

Allt borjade egentligen med att hon sjalv bérjade marka att hon gldmde saker for unge-
far fem ar sedan. Forsta gangen vi var pa undersokningar hittade de inget fel men
andra gangen konstaterade de att hon har Alzheimer. Vad jag forstatt och vad lakarna
ocksa sager ar att hjarnan degenereras sa att minnesbilder forsvinner fran hjarnan och
da borjar det fran det narmaste och gar bakat. Sa hennes narminne forsvann forst men
hon kom ihag saker om hennes mamma som dog for fyrtio ar sedan och hennes pappa
som dog nar hon var tolv ar fick ocksa liv igen. Jag sade till henne * din pappa kan inte
leva mera™ och hon sade “’jag traffa honom for bara nagra dagar sedan, du tycks inte
komma ihag nagonting alls™. Sa hon blev lite besvarlig att tas med.

Hon glémde bort hur man lagar mat och hon kunde inte ens koka kaffe mera, sa jag fick
skota allt sant. Hon trodde vart hem var hennes arbetsplats och varje gang vi hade atit
sa sade hon ” nu har jag jobbat fardigt for idag, nu kan jag g&” Hon trodde att hon
hade smabarn som hon skulle ta hand om. Jag sa till henne att en kvinna i hennes alder
inte kan ha smabarn — * men jag har ”” sa hon. Hon ville alltid ga ut for att leta reda pa
de dar barnen, sa fort hon varit inne i tio minuter sa skulle hon igen ut. Ibland ville hon
ut mitt i natten, jag hittade pa att skramma henne med att det finns banditer ute pa nat-
ten och det lugnade ner henne. Men oftast var hon mycket arg om hon inte fick som hon
ville. Man markte det pa hennes ansikte ocksa nar hon blev sadar besvérlig, hela hen-
nes ansikte strama till och man kunde rékna med att nu hittar hon pa nagonting. Men
nar vara vuxna barn kom pa besok kunde hon sen vara hur snall som helst.

Nar jag fick svart att skota henne har hemma sa borjade hemvarden komma och kla pa
henne pa morgonen och kla av henne pa kvéllen. Man visste aldrig exakt nar de kom sa
jag var ju bunden till hemmet hela tiden. Och man kunde ju inte lamna henne pa egen
hand sa jag kunde inte alltid ga till mitt regementes sammankomster for att traffa mina
kamrater fran fronten och det har inte heller blivit av att ga pa fysioterapi trots att jag
ar krigsveteran, men nu har jag bestallt tid till nasta vecka.

Hon begriper nog inte att vi ar gifta med varandra, eller vad det betyder att vara gift,
men hon sager att jag ar hennes béasta van och det ar ju ganska mycket. Hon blir alltid
glad nér jag gar och halsar pa henne. ldag nar jag skulle ga, sa skulle de borja ata och
da fraga hon var jag far mat. Och jag svarade som det ar, att jag maste ga och ata na-
gon annanstans, men vi ses snart igen, hejda, och sa gar man.
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5.2 Analys utifran livsvarldsexistentialerna

Livsvarlden tycks mig sa stor och odndlig och sa svar att greppa, att jag ar tacksam att
kunna analysera fallbeskrivningarna utifran Van Manens livsvarldsexistentialer; det

levda rummet, den levda kroppen, den levda tiden och den levda relationen.
5.2.1 Analys utifran det levda rummet

Anhoriga till personer med demens upplevelse av det levda rummet forandras pa olika
satt. Rummet inskranks genom att man upplever att man inte langre kan komma ut sa
mycket som man skulle 6nska. Det k&nns som om man hela tiden & inom hemmets
fyra véaggar, rummet &r alltid detsamma. Men rummet &r inte sig likt, nu kommer aven
andra an vanner och familj 6ver troskeln eftersom man kan behdva hemvard. Fér manga
forlorar hemmet sin stallning som “en trygg vra”. Hemmet kan istéllet ses som en

otrygg plats och en plats man langtar bort fran. Ett rum av kaos och hopploshet.

Man kanner sig bunden da man upplever att man inte kan lamna den minnessjuke ensam
forutom for korta stunder. Och om man lamnar den andra ensam sa kanner man daligt
samvete. Man &r aldrig riktigt fri, i tankarna finns hela tiden hemmet dar den andra vén-
tar och behover tillsyn, man vet aldrig vad som kan handa. Detta leder till att man k&n-
ner sig tvingad att ge avkall pa sina intressen. Ju mer bunden till hemmet man kanner
sig, ju mer instdngd kanner man sig. Samhallets stodinsatser, om t.ex. den insjuknade
ges mojlighet till att ga pa dagverksamhet vidgar kanslan av det levda rummet for anho-
rigvardaren da hon/han da far 6kat livsrum. Att bjuda in slakt och vanner eller gora be-
sok till andra upplevs som viktigt da rummet da blir mindre begransat och man far nya
krafter.

Det levda rummet upplevs som mer gemensamt nu, anhorigvardaren upplever att
hon/han hela tiden maste vara med sin narstaende. Naturen ar en viktig kélla att hamta
kraft ur och gemensamma promenader betyder mycket. For den som har en narstaende
som ar deprimerad och inte vill ga ut ar det sallan det blir av att komma ut. Manga talar
med vemod om att de inte langre ar mojligt for dem att vara pa sina sommarstugor, som
kan ses som ett oatkomligt rum. Sommarstugor brukar forknippas med sommar och sol

och sorgfria dagar. Det kanns trakigt att de dagarna ar forbi.
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Manga av anhdrigvardarna beskriver hur den minnessjuka blandar ihop drém och verk-
lighet. Den minnessjuka ar inte langre héar och nu, utan lever i det forflutna, eller i ndgot
slags dromlandskap. Han/hon pratar om personer som inte langre finns, som om de
annu var i liv och de kan &ven missta anhorigvardaren for nagon annan. Detta vacker
stor forundran hos anhdrigvardaren och kan leda till att det levda rummet kanns overk-
ligt. Anhorigvardaren kanner da ett behov av att sdga emot den insjuknade och fora
fram verkligheten.

Anhérigvardarnas upplevelse av rummets trygghet varierar. A ena sidan kan man upp-
leva att man blir omhéndertagen och lita pa att man far hjalp vid behov. A andra sidan
kan upplevelsen av otrygghet vara valdigt stark och hjalpen kannas alltfor liten. Gemen-
samt ar anda att anhorigvardaren ar beskyddande av sin narstaende och forhaller sig
skeptisk till forandringar i rummet. Det finns en radsla for forandringar, man oroar sig
t.ex. for hur man sjalv och den narstaende skall uppleva t.ex. en period pa korttidsvard

eller en permanent flytt till en vardanstalt.

Upplevelsen av det levda rummet forandras mycket nar den anhorige flyttar till en
vardanstalt, dd maste anhdrigvardaren anpassa sig till en ny situation, att vara ensam i
det som hittills varit ett mycket gemensamt rum. Vardanstalten blir ett nytt och till en
borjan frammande rum som man besoker for att se sin narmaste. Beroende pa hur man

upplever varden kan man forhalla sig till det levda rummet med misstro eller lugn.
5.2.2 Analys utifran den levda kroppen

Maénniskan tanker och ka&nner alltid i sin kroppsliga existens. Kroppen d&r med hela tiden

i anhorigvardarnas mate med sin livsvérld. De kan inte koppla bort kroppen.

Anhorigvardaren kan kanna av att hon/han sjalv blir dldre och detta i kombination med
upplevelsen av att se hur sin ndrmaste blir sémre och sdmre kan leda till att man stéller
sig fragor som: Hur lange skall jag orka? Hur lange skall jag sta ut? Vad hander med

den andra om jag inte orkar langre? Vem av oss hamnar forst pa sjukhus?

Kroppen upplevs som begransande. Man orkar inte som forr langre. Man &r inte ung
langre. Det kan vara svart att rora sig som man vill och att hjalpa en annan nar man sjalv

har fysiska begrénsningar ar uttréttande.
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Kroppen uttrycker trétthet och radsla. Anhdrigvardarna i min studie upplever sin situa-
tion som mer psykiskt an fysiskt pafrestande. Anhérigvardare beskriver hur de dygnen
runt maste vara pa sin vakt eftersom ”man aldrig kan veta vad som kan handa”. Man
sitter som pa nalar och har ingen ro i kroppen. Att standigt vara “stand by” och aldrig
riktigt kunna slappna av, mer dn for korta stunder satter kroppen i ett slags stresstill-
stand. Kroppen kan vara den som sager ifran, sasom en av intervjupersonerna berattade

att hon fick fysiska besvar och var ” fem fore utbrand”.

En person med demens kan vara hotfull och aggressiv. En av intervjupersonerna berét-
tade att hon dagligen upplever att den narstdende tar i henne for hart. 1 dessa valdsam-
ma situationer ar anhorigvardaren mycket sarbar och utsatt i sin kroppsliga existens.
Kroppen vill férsvara sig. Man tanker inte tala vad som helst, om det blir vérre sa ringer

man polisen.

Anhoriga till narstaende som behéver mycket vard aven pa det fysiska planet beskriver
detta som jobbigt, stressigt. Det kan handla om att byta bléjor flera ganger per dag eller
stiga upp mitt i natten for att hjalpa den andra att hitta till toaletten. Sjalva vardandet,

att hjalpa ndgon med det allra intimaste, kommenteras inte, kantdnka kanns det for tabu.

En del anhorigvardare patalar vikten av motion. Man skapar nya vanor, da det inte gar
att sporta som forr kan man promenera och se ett varde i det. Man far inte ge efter och
bli sittande. P4 motsvarande satt upplever manga aven en frustration éver att inte kunna
fa komma ut och rora pa sig som forr. Kroppen vill rora pa sig, men den kan inte, da den

ké&nner sig instangd i tid och rum.
5.2.3 Analys utifran den levda tiden

Gemensamt i de individuella beskrivningarna ar att anhorigvardarna upplever den nér-
staendes insjuknande som en brytningspunkt eller vandpunkt. Det var da det hela borja-
de. Efter det kan tiden beskrivas som ett langsamt framskridande. Sakta har den narsta-
ende blivit samre. Men det ar inget som man tanker pa, anhorigvardaren lever starkt i
nuet. Det forflutna har varit och farit och for framtiden kan man inte planera pa samma

satt som forut.

Det kan ofta finnas en sorg over att det inte blev som man hade ténkt sig. Som pensionar

hade man garna njutit av livet, men i och med sjukdomen, far man tanka om. Man kan
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aven kéanna sorg och vemod nar man tanker pa hur det var forr och hur sorgligt det &r att
ens narmaste blev sjuk. Men det hjélps inte att k&nna bitterhet och ilska. Merparten av

anhdrigvardarna finner sig i sitt ode.

Det kan vara svart att koppla av i det egna hemmet nar den andra hela tiden vill ha hjalp
och uppmarksamhet. Det kan rentav kannas hopplost da man aldrig far en lugn stund,
tid och rum fylls av brak och skrik.

Anhorigvardare kanner nervositet, en kansla av att inte kunna slappna av da de standigt
ar radda for att ndgot skall handa. Aven sémnen lider av att hela tiden vara p& helspann.
Langtan efter egen tid och ké&nslan av att man inte kan gora det som man vill med sin tid
ar stark. De stunder man far for sig sjalv utanfor hemmet upplevs som viktiga. Men
samtidigt forhaller man sig ambivalent till sin lediga tid, dels vill man vara ledig, dels

vill man vara hemma med den som behéver en. Oro och daligt samvete graver i en.

Demenssjukdom leder ofta till att den insjuknade tappar tidsuppfattningen och dygns-
rytmen. Den insjuknade kan kanske inte skilja pa natt och dag, och detta kan stora an-
horigvardaren, vars sémn blir kort. Tiden kan &ven fa en ™ historien upprepar sig” —
kansla over sig, da den minnessjuka hela tiden upprepar sig. Nulaget ar anstrangt och
baddar for konflikter.

Anhorigvardare som inte bor med den insjuknade, kan ocksa kanna stor stress dver att
tiden inte racker till. Att stdndigt vara tillganglig, beredd att hjélpa till, samtidigt som
man har ett eget liv att leva ger anhorigvardaren kanslan av att man slits at olika hall

vilket ger upphov till motstridiga kénslor.

Tiden rusar inte ivag som forr utan den kanns som en langsam plaga da man inte langre
kan rora sig fritt i tid och rum. Fér den som upplever sig vara i nagot som mest liknar
misar, kanns det som om tiden star stilla. Det finns ingenting att se framemot. Det &r
bara morkt. Overlag upplevs framtiden som mycket oviss och osiker och nagot man

ogéarna tanker pa. Man bavar for hur sjukdomen skall framskrida.

Anhérigvardarens reaktion pa den ovissa framtiden &r att leva har och nu och de positi-
vaste tar vara pa den har dagen i basta carpe- diem anda. Man vill dra ut pa tiden i det
langsta och vill ogarna ha nagra forandringar. Exempelvis oroar sig anhorigvardaren for

hur den narmaste skulle reagera om man skulle satta honom/henne pa korttidsvard eller
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hur det skulle ga att anpassa sig hemma igen efter en sadan vistelse. Sa man fortsatter
som forut sa langt det gar. Man far nog hjalp sedan nar man verkligen behéver den. En
tillit till att livet bar &r tydlig. Man skall inte misstrosta.

Anhorigvardaren satter sig in i den narstaendes situation mycket starkt och ser pa tiden
ur den narstaendes perspektiv. Nar det & som svarast kanns det som om den narstaendes
liv ar en utdragen plaga, men nar den narstaende mar battre kanner dven anhérigvarda-

ren att tiden och livet &r vardefullt.
5.2.4 Analys utifran den levda relationen

En demensdiagnos innebar en stor pafrestning och forandring av relationen. Anhorig-
vardarna beskriver hur deras narstaende forsvinner infor deras 6gon. Relationen blir
ojamlik, det ar anhorigvardaren som far bara allt ansvar ensam. Anhérigvardaren maste
nu skota det som den insjuknade inte langre klarar av. Detta kan betyda att anhorigvar-

daren maste tillagna sig helt nya kunskaper, sasom att t.ex. betala rakningar vid datorn.

Anhorigvardaren kan kanna sig ensam i relationen om man inte langre kan umgas till-
sammans som forr. Det finns inget att prata om langre, den andra varken forstar eller
kommer ihdg. Ensamhetskanslorna forstarks ytterligare om den narstaende inte langre
kanner igen den anhoriga. Nagon som man tidigare kant sig trygg tillsammans med,
kan man nu kanna obehag for da dennes personlighet kan forandras fullstandigt. Det

ké&nns som om man forlorar sin kéra familjemedlem.

Kérlek kan vara en drivkraft. Man vill den andra val och visar omtanke om den insjuk-
nade genom att varna om trivsamma stunder tillsammans och mana om att fortsatta livet
som forut. Det skanker trost da nagonting bestar i relationen. Det gar fortfarande att ha
det roligt och trevligt tillsammans. Beroendeforhallandet i relationen kan gora att ge-
menskapen i relationen hdjs. Anhorigvardaren maste ibland dra gransen och ta avstand

for att fa lite tid for sig sjalv.

Att den minnessjuka lever i gamla tider” vacker stor forundran hos anhérigvardare som
sedan forsoker prata fornuft med den minnessjuka. Anhorigvardarna kan kanna sig sa-
rade nar den minnessjuka inte tror pa dem. Pa nagot satt formar anhorigvardarna ofta
inte att tanka med fornuft pa sjukdomen utan de reagerar med kanslor. Néar det blir tja-

tigt, nar den minnessjuka hela tiden fragar efter samma sak kan anhdrigvardarna inte
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alltid halla tillbaka sin irritation och reagerar med att snasa till, vilket sedan ger dem da-
ligt samvete.

Anhorigvardaren kanner stort medlidande med sin narmaste. Om hon/han ar mycket de-
primerad och har svart att anpassa sig till sin situation, sa ar det mentalt dven valdigt
tungt for den anhdrige. Speciellt talamodsprévande kan det bli om den insjuknade ar
aggressiv. Anhorigvardaren kanske maste vara lite pahittig och anvanda pedagogiska
knep fOr att lugna ner den insjuknade. Sjukdomen drar en mork skugga Over relationen
men anhorigvardare kan se ljus i tillvaron da de upplever att det de gor &r meningsfullt
och uppskattat.

Sociala kontakter, sasom familj och véanner, &r ett stort stod for manga emedan andra
upplever en stor ensamhet da ingen halsar pa eller valdigt séallan. Anhorigvardaren reso-
nerar att det &r bra att umgas med andra manniskor for da blir det mer diskussion &n nar
man bara ar pa tumanhand. Man kan skénja en stor omtanke om sin nasta bakom denna

reflektion.

Men anhorigvardaren kan dven uppleva att andra manniskor forhaller sig negativt da de
hor att deras narstaende har en demenssjukdom. De upplever att andra tror att sjukdo-
men innebar att man inte langre kan fora ett gott liv och forfasar sig Over deras situation
vilket gor anhorigvardarna ledsna. Daremot kan anhdrigvardare som upplever sin situa-

tion som mycket tung forsoka att dolja sina kanslor av nedstdmdhet for andra.

Aven nya relationer knyts, om an kanske ofrivilligt, genom att man kommer i kontakt
med vardpersonal och socialarbetare. En av intervjupersonerna berattade att hon gar i en
stodgrupp for anhoriga till personer med minnesstorningar. Det kan betyda mycket att fa
prata med andra som befinner sig i liknande situationer, man far traffa andra som forstar

hur man har det.
5.2.5 Sammanfattning

I min analys utifran livsvarldsexistentialerna ar anhérigvardarnas bild av deras livsvarld
komplex och ambivalent. Liksom Van Manen (1990: 105) framhaller markte jag vid
studerandet av de olika existentialerna att de kallar fram de andra existentialerna. Till-
sammans bildar de livsvarlden. Fér mig blev detta valdigt patagligt och det kan man se

i mina analyser av anhérigvardarnas livsvarld utifran det levda rummet, den levda krop-
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pen, den levda tiden och den levda relationen, de & som varandras motsvarigheter.
Framforallt ar upplevelsen av tiden och rummet véldigt starkt sammanlénkade och speg-
lar bada savél en anstrangande situation som en langtan efter frinet. Rummet upplevs
instdngt men samtidigt &r det trygghetsskapande att vara i samma rum som den narmas-
te som behdver tillsyn. Upplevelsen av tiden kdnnetecknas av en radsla for framtiden,
anhorigvardaren klamrar fast sig i nuet eftersom framtiden &r oviss. Kroppen upplevs
som valdigt utsatt och nekad sitt rérelsebehov, man kan séga att kroppen ocksa ar bero-
vad sin frihet. Relationen beskrivs som en ensamhet som dels bottnar i att man sakta
forlorar sin ndrmaste till demenssjukdomen, dels i upplevelsen av att ensam béra ett
tungt ansvar. Motséttningen &r att relationen &ven beskrivs som om man funnit en ny

och hogre gemenskap.
5.3 Fenomenets essens: En kansla av forlust

| fenomenologisk forskning forsoker man beskriva variationen och identifiera essensen i
fenomenet. Det betyder att man stravar till att beakta det unika men dven pavisa det som
ar gemensamt. Jag har efter en hel del grubblande kommit fram till att essensen i feno-
menet ” att vara narstaende till en person med demens” ar en kansla av forlust. Detta ar
ett tema som man kan se i alla mina intervjuer. Forlusten &r en gemensam namnare. An-
horigvardarnas livsvarld kannetecknas av forlust. Det & nagot som fattas, nagot som
man har forlorat eller blivit berdvad. Det ar en brist. Men det ar en kénsla av forlust som
varierar i styrka beroende pa anhorigvardarens forhallningssatt och yttre omstandighe-
ter. Anhorigvardarna tar till olika copingstrategier for att bemastra denna kansla av for-

lust.

FOr att beskriva variationer av fenomenets essens m.a.o. vilken innebdrd det kan innebé-
ra att vara narstaende till en person med demens har jag delat in fenomenet essens i sju
innebdrdskategorier; upplevelse av ensamhet, upplevelse av trotthet, upplevelse radsla,
upplevelse av langtan, upplevelse av ovisshet, upplevelse av férundran och upplevelse
av daligt samvete. Innebordskategorierna gar ut och in i varandra, de ar fraga om till-
stand och kénslor som Overlappar varandra som delarna i en flata. Just denna samman-
flatning skriver Bengtsson (1999:32,40) om, han menar att forskaren maste vara éppen

for livsvarldens mangfald och dven manniskans sammansatthet av bl.a. kognitioner,
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kanslor och satt att forhalla sig till varlden. Livsvarlden skall presenteras i hela sitt

sammanhang.
5.3.1 Upplevelse av ensamhet

Det k&nns ensamt &ven om man &r tillsammans med sin anhériga. Den minnessjuka &r
bredvid men &nda sa langt borta, forlorad i sjukdomen. Flera anhorigvardare beskrev det
som trakigt att de inte langre kan prata med varandra som forr, man saknar samtalen
som man hade férut. Forut kunde man dela pa ansvaret, och fatta beslut tillsammans om
saker och ting, men nu star anhorigvardaren ensam med alla beslut som maste fattas.
Den anhoriga kan lata sig kuvas av ensamheten och kanna en forlust av mening, helt
enkelt forsjunka i en djup depression och sluta sig mot omvarlden. P2 motsvarande satt
ar anhorigvardarens copingstrategi mot ensamhet att varna om sociala kontakter och

forsoka hitta en ny gemenskap med den insjuknade.
5.3.2 Upplevelse av trotthet

Trottheten speglar en forlust av energi. Det kan kdnnas som om ingenting ger en energi
langre. Ensam och tyngd av ansvar upplever anhorigvardaren en stressfylld vardag. Pa
natterna maste de eventuellt byta blojor och sover oroligt for att de ar oroliga for att na-
got skall hdnda. Forlusten av det som tidigare gav energi blir véldigt tydlig. Anhorig-
vardarens copingstrategi mot trottheten ar att gora det mesta av livet tillsammans med

den insjuknade och stka stod av vanner och familj eller kommunen.
5.3.3 Upplevelse av radsla

Man kunde dven kalla denna innebordskategori for ”oro” men jag har valt att kalla den
radsla, for oron som anhorigvardaren kéanner, tror jag att bottnar i en stor radsla. Anho-
rigvardaren ar radd for att det skall handa nagonting med den narmaste, vilket resulterar
i att anhorigvardaren har svart att koppla av. Forlusten i denna innebordskategori ar for-
lusten av trygghet. Anhorigvardaren saknar kanslan av lugn och harmoni. Anhorigvar-
darens copingstrategi &r att tillboringa mycket tid tillsammans med den nérmaste och leva

en dag i taget.
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5.3.4 Upplevelse av langtan

Anhorigvardare langtar. De langtar efter trygghet, tystnad och stillhet men framforallt
efter frihet. Frihet att rora sig fritt i tid och rum, frihet fran tankar som inte vill lamna en
i fred och frihet fran ett gnagande samvete. Men de kan inte folja sin langtan for de kan-
ner sig instangda och bundna till sin situation och till den vardbehovande. De langtar
tillbaka till en tillvaro déar de inte behdver kanna sig kvavda. Anhdorigvardarens co-
pingstrategi ar att unna sig egen tid, t.ex. gymnastik tva ganger i veckan kan fungera
som viktiga andningshal.

5.3.5 Upplevelse av ovisshet

Anhérigvardare kanner ovisshet infor framtiden. Det ar fraga om en forlust av trygghe-
ten att kunna planera nagot for framtiden. Ovissheten om framtiden gor att anhérigvar-
darna kanner stor oro och maktléshet. Anhorigvardarens copingstrategi mot ovissheten
ar att fortranga tankarna om framtiden, att leva i nuet och inte oroa sig utan forsoka tan-

ka positivt.
5.3.6 Upplevelse av férundran

Anhorigvardare slutar inte att férundra sig dver den forandrade minnessjuka personens
beteende. De formar inte tanka med fornuft pa den andres uttalanden néar de t.ex. talar
om personer som dott for lange sedan. De ar for anhorigvardarna otroligt att deras kloke
narstaende sager nagot sa tokigt. Men det ar ocksa fraga om en forlust av en trygg och
séker relation dar de inte behdver kénna ett stdndigt behov av att tillrattavisa den andra.
Anhorigvardarens copingstrategi ar att forsoka att inte ta det sa allvarligt och se komiskt

pa situationen.
5.3.7 Upplevelse av daligt samvete

Anhorigvardarna upplever ofta daligt samvete. De kanner sig kluvna till att géra nagon-
ting pa egen hand eftersom de da far daligt samvete. Det & som om de fér en kamp
inom sig mellan sina egna behov och den vardbehévandes behov. Anhérigvardarna upp-
lever dven daligt samvete da de ibland visar irritation eller ilska da den demenssjuka
t.ex. upprepar samma fraga gang pa gang. Upplevelsen av daligt samvete speglar forlus-
ten av tiden innan sjukdomen innan den andra blev sa beroende av anhorigvardarens

hjélp och stod.
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6 TROVARDIGHET OCH TILLFORLITLIGHET

Dahlberg et al (2001:231) uppfattar att grundprincipen i en livsvarldsansats ar att "ga
tillbaka till sakerna sjalva”. Trovardighet innebar i denna kontext att forskaren &r 6p-
pen, mottaglig och kanslig for “sakerna”, alltsa i denna studie for fenomenet ” att vara
narstaende till en person med demens”. Jag har stravat till att vara sa dppen som mojligt
och till att halla tillbaka min forforstaelse under forskningens alla faser.

Jag tror att mitt material hade kunnat vara rikare om jag hade lyckats battre med datain-
samlingen. Mitt material var véldigt omfattande &ven om jag intervjuade bara sex per-
soner men jag hade hoppats att intervjuerna hade lett till mer djupgaende diskussioner
sa att man hade kunnat na anhdrigvardarnas oreflekterade erfarenheter i stérre grad. Jag
forsokte vara kanslig och 6ppen for intervjupersonernas livsvarld med den paféljden att
intervjuerna ofta sparade ur. Vardefull intervjutid gick at till att intervjupersonerna bor-
jade berétta om t.ex. helt andra manniskors upplevelser. Det blev mer monolog &n dia-
log ibland. De levde sig ocksa valdigt starkt in i sin narmastes situation. Det var néstan
som om jag fick kénslan av att de levde genom sina narstaende. Den narstaendes situa-
tion upptog hela deras tankevarld och de sade inte sa mycket om sina egna kénslor och
upplevelser.

Men att anvanda sig av t.ex. fardiga frageformular hade inte fungerat, emedan jag da
inte hade kunnat modta fenomenet med samma Oppenhet. Genom att anvénda ostrukture-
rade intervjuer kommer den individuella upplevelsen fram och det blev mojligt att se
olikheter och likheter. I analysen blev det da majligt att hitta en struktur i materialet och

jag kunde komma fram till n6tens kérna; essensen.

Men har jag lyckats "ga tillbaka till sakerna sjalva” som Husserl, fenomenologins grun-
dare uttryckte det? Enligt Bengtsson (1999:11) betyder uttrycket att forskaren skall visa
fenomenen sasom de visar sig for nagon i sina variationer och mangfald. Stodd av
Bengtsson (1999:33) har jag anvant mig av en metodologisk kreativitet. Bengtsson me-
nar att det inte finns nagra foreskrifter for hur forskningsproblem skall studeras. Kravet
pa metodval avgors av formaga att gora rattvisa at livsvarlden. Jag har forsokt gora
rattvisa at livsvarlden, de individuella beskrivningarna som jag skrivit utgor berattelser
om levd erfarenhet pa ett konkret séatt och har ett stort egenvarde. Analyserna utifran

Van Manens livsvarldsexistentialer ar ett forsok att belysa livsvérldens olika dimensio-
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ner. Min analys Over fenomenets essens och dess olika variationer ar ett forsok att pre-
sentera livsvarlden i all sin mangfald upplevd ur anhorigvardarens perspektiv. Dock kan
jag bara instimma med Dahlberg et al (2001:241) som anser att betydelser som man kan
hitta i en livsvérld alltid ar ofullstdndiga. Det omedelbara och det konkreta ar alltid
Overlagsnare och betydelsefullare &n allt teoretiserande.

7 RESULTATDISKUSSION

Jag har fragat mig sjalv: ” Vad ar det for idé med denna forskning?” ”Ar inte analysen
egentligen bara en lek med ord?” ”Ar det inte bara mina egna argument som jag for
fram?” Jag hoppas och tror att det inte &r det. Jag hoppas att jag har kunnat belysa den

levda verkligheten, hur den verkligen kanns och upplevs av anhérigvardarna.

Denna forskning tillfor knappast vetenskapen nagot som den inte redan vet, men jag
hoppas &nda att jag genom detta arbete bidragit genom att jag igen satt ett viktigt feno-
men i stralkastarljuset, &ven om det hogst troligt inte kommer att publiceras i nagra ve-
tenskapliga tidskrifter. Min forhoppning ar anda att na ut till studenter och larare samt
allra mest till personer som kommer i kontakt med familjer som drabbats. Min tanke
med forskningen var att belysa och 6ka forstaelsen for fenomenet just med tanke pa ar-

betslivet och utvecklandet av stodformer for anhorigvardare.

Det &r inte som om jag skulle komma med nagot nytt som ingen i arbetslivet redan vet
heller men det kan vara bra for personal att lasa anda. Patricia Benner har pavisat att
personal kan fordjupa sitt yrkeskunnande genom att lasa beréttelser om levd erfarenhet,
de ké&nner igen sig i beskrivningarna och bdrjar reflektera dver sina egna erfarenheter.
(Se Ohlén 1999:144)

| min analys har jag forsokt beskriva fenomenets essens, men resultatet ar inte nagon
entydig formel utan i stéllet en diffus mening: en kénsla av forlust. Genom att gora es-

sensen obestamd ger jag rattvisa at den mangfacetterade livsvarlden.

Anhorigvardarnas livsvarld praglas av en kansla av forlust. Denna kéansla ar den samma

for alla anhorigvardare till personer med demens dven om deras enskilda situationer ar

mycket unika och individuella. Essensen en kansla av forlust kommer igen i alla inne-

bordskategorierna; upplevelse av ensamhet, upplevelse av trotthet, upplevelse av radsla,

upplevelse av langtan, upplevelse av ovisshet och upplevelse av daligt samvete. Inne-
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bordskategorierna pekar ocksa pa att anhorigvardarnas livsvarld praglas av komplexitet

och rymmer méanniskans hela kénslospektrum.

Essensen en kansla av forlust uttrycker en generell struktur. Men &r det mgjligt att gene-
ralisera? Dahlberg (et al 2001:227) framhaller att denna struktur dven alltid &r kontextu-
ell. Den generella strukturen kommer sig av att man lyft den till en abstrakt niva men
den tillnor anda alltid en sarskild kontext. Kvaliteten pa forskningen avgér om man kan
generalisera. Dahlberg betonar att ett resultat &r en ny forstaelse. Ett bra material och en
tillbakahallen forforstaelse mojliggor att fenomenet kan presentera sig for ett oppet,
kansligt och nyfiket sinne. Har jag kommit till en ny forstdelse? Ar essensen sé abstrakt
att man kan 6verfora dven till andra kontexter? Bengtsson (1999:42) framhaller att ve-
tenskap kan aterbordas till livsvarlden och vara upplysande eller beldrande. Brukare kan
ges tillgang till kunskapen. Det ar nar resultatet kommer i anvandningen av brukare som

man kan avgora om resultatet ar tillampbart.

Hur kan mina resultat méjligen da anvéandas? Séderlund (2004:113,132,148) menar att
det avgorande ar huruvida de anhoriga bekraftas i sitt lidande eller inte. Vard fér de an-
horiga ar att nagon delar deras ansvar, deras bérdor och deras utanforskap. Den anhori-
ga behdver vardare som hjalper till med att ateruppbygga en kansla av hopp. Soderlund
menar att vardare kan genom att inta en forstaende och bekraftande hallning skapa en
tillitsfull relation till den anhdriga och vécka deras hopp. De anhdriga behdver méten
dar de far vila ut och ges den tid de behover for att skapa mening i och med sitt lidande.
| sddana maéten, dar de anhoriga far kanna samhorighet och gemenskap, kan de anhoriga
forsonas med de livsvillkor de lever av pa grund av- eller tack vare att deras narstaende
fatt demens. Soderlund skriver (2004:148): ”’Det ar nar de anhoriga férmedlar hur var-
darna lyssnar pa dem igen och igen om sina upplevelser som de tillskriver varden me-

ning av god vard™.

| mina intervjuer har jag ocksa kant pd mig att anhorigvardarna verkligen uppskattade
att man tog sig tid och lyssnade pa dem. Jag haller med Soderlund om att det ar viktigt
att personalen tar sig tid och lyssnar pa de anhériga. Under samtalets gang okar den pro-
fessionella sin forstaelse for anhorigvardaren och anhérigvardaren kanner sig forstadd
och bekraftad.
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Essensen en kansla av forlust och innebdrdskategorierna upplevelse av ensamhet, upp-
levelse av trotthet, upplevelse av radsla, upplevelse av langtan, upplevelse av forundran
upplevelse av ovisshet och upplevelse av daligt samvete beskriver tunga och angestfyll-
da tillstand och den professionella kan uppleva dessa @mnen som jobbiga och angest-
skapande. Det ar manskligt att man kan kanna det sa, manniskan ar ju kand for att
tranga undan sina kanslor. Men som professionell maste man vara ar mottaglig aven for
dessa “svara” kanslor. Det ar viktigt for alla manniskor att fa tala ut om sina kanslor.
For en anhdrigvardare som befinner sig i en mycket sarbar situation betyder det mycket
att fa tala med nagon, nagon som lyssnar och visar forstaelse. Efterat kan anhorigvarda-
ren kanna sig lattad och det hjalper anhérigvardaren att uthéarda.

Som jag &ven lade marke till i mina intervjuer vill inte alla ber&tta om sina kénslor, vil-
ket jag accepterade. Men det ar viktigt att man i samtalet ger utrymme for anhérigvarda-
ren att berétta om sina k&nslor och upplevelser om hon eller han vill det. Som professio-
nell kan man inte alltid komma med de I6sningar som anhérigvardaren kanske onskar

men man kan stdda dem genom att visa intresse for deras livsvarld i all sin komplexitet.

Genom att verkligen se anhdrigvardaren kan personalen fa en bild av den anhorigas
unika situation och pa satt blir det mojligt for den anhdriga och den professionella att

tillsammans komma 6verens om lampliga stodatgarder.

Jag tror att manga anhdrigvardare skulle ma bra av att fa ga i en stodgrupp for anhorig-
vardare, dar de kunde da tala med andra i liknande situationer. Men manga anhdrigvar-
dare gar sékert inte till liknande grupper eftersom de har svart att lamna den vardbeho-
vande ensam. Hur fungerar samarbetet mellan de som tillhandahaller stod for narstaen-
devardare och de som koordinerar dagverksamhet for personer med minnesstérning?
Jag efterlyser en mer holistisk syn inom &ldreomsorgen dér man kunde beakta hela fa-

miljen som en helhet, ur ett familjeperspektiv.
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