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Abstrakt

Avhandlingens syfte ar att studera hur narstaendevardare upplever positiva och negativa
effekter av narstaendevard, samt hur de upplever faktorer som kan inverka pa deras
livstillfredsstéllelse. Den empiriska analysens forsta fragestallning galler ifall
narstaendevardarna upplever bade positiva och negativa effekter av narstaendevard, och i sa
fall vilka positiva och negativa effekter som narstaendevardaren upplever. Den andra
fragestallningen galler vilka upplevelser och erfarenheter narstaendevardarna har i fraga om

faktorer som kan paverka deras livstillfredsstallelse.

En kvalitativ metod har anvants for att genomfdra studien. For att undersoka respondenternas
subjektiva tankar kring forskningsfragan har nio temaintervjuer genomforts. Det insamlade
materialet har analyserats med kvalitativ innehallsanalys. Respondenterna ar svensksprakiga
narstaendevardare i aldern 45-80 ar bosatta i Jakobstad, Pedersore, Larsmo eller Nykarleby,

som vardar en annan vuxen person som inte ar deras barn.

Analysen visar att narstaendevardarna upplever bade negativa och positiva effekter av
narstaendevard. Narstaendevardarna upplever negativa och positiva effekter i varierande
utstrackning. Néarstaendevardarna anvéander sig av bade problemorienterad och emotionellt
och kognitivt inriktad coping. Narstaendevardarnas psykiska och fysiska halsa paverkas av
narstaendevardararbetet. Vardtagarens hélsa inverkar pa narstdendevardarnas upplevelse av
narstaendevarden. Narstaendevardarna upplever att de ar bundna till vardtagaren eller
vardplatsen, och kan ha svart att hitta sammanhangande egen tid. Nérstaendevardarna
upplever att de far socialt stod fran narstaende, tredje sektorn, samhéllet, andra
narstaendevardare och privata sektorn. Narstdendevardarna upplever att de far socialt stod,
men det sociala stodet ar ibland inte tillrackligt och respondenterna upplever darfor ocksa
brist pa socialt stod.

Sokord: Narstaendevard, stod for narstaendevard, subjektiva upplevelser, upplevelser,
positiva effekter, negativa effekter, livstillfredsstéllelse
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1 Inledning

Nar hon for forsta gangen fick reda pa att hon hade sjukdomen sa jag direkt att jag hjalper

henne. Det &r ingen skillnad vad som hander sa hjalper jag henne, och jag har sttt vid mitt ord.

Citatet & hamtat ur en intervju med Thomas. Han &r en 60 ar gammal pensionar som vardar
sin hustru som lider av en obotlig sjukdom i deras gemensamma hem. Thomas ar en av manga

narstaendevardare som varje dag hjalper en élskad person att klara av vardagen hemma.

Narstaendevard ar vard av och omsorg om en aldre, handikappad eller sjuk person som ordnas
i hemforhallanden med hjalp av en anhdrig eller nagon annan som star den vardbehdvande
nara. Narstaendevard &r en vardform som stoder en vard- och omsorgsbehdvande persons
mojlighet att bo kvar hemma. Nérstaendevard innefattar bland annat hjélp, stod, radgivning

och tillsyn i vardagen.

Att p& ndgot satt hjalpa en narstéende hér till ménga manniskors vardag. Ar 2011 fanns

39 100 narstaendevardare och 39 500 vardtagare som omfattades av stod for narstaendevard i
Finland. Trots att antalet narstaendevardare som far stod av samhallet dkar, gor de flesta
narstaende vardinsatser utan arvode eller annat stod fran samhallet. Drygt en miljon
manniskor i Finland uppskattas hjélpa en eller flera narstaende. Av dessa uppskattas 60 000
personer ge en omfattande och kravande vard. Uppskattningsvis ar de narstaendes totala

vardinsatser tre till atta ganger sa omfattande som de vardinsatser offentliga sektorn utfor.

Narstaendevard ar ett formanligt vardalternativ for det finlandska samhallet i jamforelse med
om varden skulle ha ordnats pa annat sétt. Narstaendevard som sker inom ramen for stod for
narstaendevard berdknas ha gett besparingar pa 1,1 miljarder euro i social- och
halsovardutgifter ar 2013. Om all narstaendevard som sker utanfor ramen for stod for
narstaendevard inkluderas i utrakningen uppgick besparingarna i social- och
halsovardsutgifter uppskattningsvis till 3,3 miljarder euro samma ar. Detta kan jamféras med
att kommunernas totala halso- och sjukvardsutgifter var 21,4 miljarder euro ar 2012.

Narstaendevardarna i Finland har en nyckelposition inom social- och halsovardssystemet till
foljd av den stora mangd vardinsatser de gor och den ekonomiska betydelse de har, men ska
vi rakna med att narstaendevardarna orkar med sitt uppdrag? Manga narstaendevardare alaggs
ett storre ansvar och en storre borda an de orkar med. Narstdendevardare ar en utsatt grupp

som forvantas ge mycket, men som ofta far lite tillbaka. Narstdendevardare méter utmaningar



i form av kroniska sjukdomstillstand, handikapp och aldersrelaterade akommor, som medfor
ett behov av omsorg och hjélp som inte kan jamforas med behovet i ”friska” familjer. En
narstaendevardares arbetsuppgifter ar ofta kravande och obestdmda, och narstaendevardaren
riskerar darfor ofta bade sin psykiska och sin fysiska halsa. Negativa effekter sammankopplas

med reducerad livstillfredsstallelse hos narstaendevardare.

Undersokningar visar att upp till 90 % av narstaendevardarna anda upplever
livstillfredsstéllelse i sin vardarroll. Narstaendevardare som finner livstillfredsstallelse och
mening i sin roll kanner hogre valbefinnande och orkar battre med sin varduppgift &n de som
inte kanner livstillfredsstéllelse med sin livssituation. Livstillfredsstéllelse med varduppgiften
ar aven sammankopplat med okat valbefinnande hos narstaendevardaren, stérre engagemang
for varduppgiften och minskad sannolikhet for att vardtagaren placeras pa institution. En
narstaendevardare som kanner livstillfredsstallelse med sin varduppgift anses ge omsorg av

hogre kvalitet, vilket &r till fordel for vardtagaren.

Effekterna av narstaendevard kan vara bade positiva och negativa. Positiva och negativa
effekter av narstdendevard &r inte varandras motsatser, utan kan ses som tva sidor av samma
mynt. Det ena utesluter ndmligen inte det andra, och de positiva och negativa effekterna har
sin egen dynamik och uppkommer pa olika satt. Genom att identifiera faktorer som okar
sannolikheten for positiva effekter och undersoka hur risken for negativa effekter kan
minimeras erhalls kunskap om vad som paverkar narstaendevardares livstillfredsstéllelse och

valmaende.

Samhéllet 6nskar att allt fler ska vardas hemma i framtiden. For att detta ska vara
genomforbart behdvs ocksa fler narstaendevardare. Att allt fler ska vardas hemma stéller
ocksa 6kade krav pa narstaendevardarna, och for att narstdendevardarna ska kunna méta dessa
krav ar det viktigt att de mar bra. Att narstdendevardarna mar sa bra som mojligt gynnar bade

narstaendevardaren sjalv, vardtagaren och samhallet.

Min uppfattning ar att kunskapen om narstaendevardares subjektiva uppfattning gallande
positiva och negativa effekter av narstaendevard &ar begransad. De flesta undersokningar
fokuserar pa negativa effekter av narstaendevard, vilket endast ger en begransad bild av
narstaendevardarnas upplevelser. Kunskap om bade negativa och positiva effekter av
narstaendevard ar viktig eftersom de ofta samexisterar och paverkar narstaendevardaren

parallellt. De flesta undersokningar som inkluderar bade positiva och negativa effekter av



narstaendevard dr kvantitativa. Detta gor att en kvalitativ undersokning som inkluderar bade
positiva och negativa effekter av narstaendevard kan fylla i kunskapsluckor i &mnet. Kunskap
om positiva och negativa effekter av narstaendevard gynnar bade narstaendevardare,
vardtagare och samhaéllet. Jag tror att de som arbetar med att stoda narstaendevardare kan ha
gladje och nytta av att ta del av hur narstdendevardare upplever positiva och negativa effekter

av narstaendevard.

Denna uppsats som jag valt att kalla Visst ar det valdigt jobbigt, men det &r ocksa bra — En
studie om hur narstaendevardare upplever positiva och negativa effekter av narstaendevard”
handlar om néarstaendevardare och deras subjektiva uppfattningar om sin situation. Jag har
valt att titta narmare pa vilka positiva och negativa effekter av narstaendevard som
narstaendevardarna upplever, samt faktorer som kan inverka pa narstaendevardarnas

livstillfredsstallelse.

Syftet med min avhandling &r att studera hur narstaendevardare upplever positiva och
negativa effekter av narstaendevard, samt deras upplevelser av faktorer som kan inverka pa

deras livstillfredsstéllelse. Detta 6vergripande syfte kan delas upp i tva fragestallningar.

e Upplever narstaendevardare bade positiva och negativa effekter av narstaendevard,
och i sa fall vilka?
e Vilka upplevelser och erfarenheter har narstaendevardare i fraga om faktorer som kan

paverka deras livstillfredsstallelse?

Centrala begrepp i avhandlingen &r respondent, vardtagare och nérstaendevardare.
Undersokningens deltagare bendamns som narstaendevardare eller respondenter. Esaiasson,
Gilljam, Oscarsson och Wangnerud (2012) skiljer pa begreppen respondent och informant. En
informant ses som ett vittne vars uppgift ar ge information for att forklara en specifik
handelse. Anvands begreppet respondent ar avsikten att studera individen och dess subjektiva
tankar kring det aktuella temat. Den person som tar emot narstaendevard benamns som
vardtagare. Vardtagaren ar saledes den person som narstaendevardaren vardar. Den person

som ger narstaendevard bendmns som néarstaendevardare.

Denna avhandling bestar av tio kapitel. | kapitel tva och tre beskrivs tidigare forskning i
amnet samt centrala begrepp. | kapitel fyra presenteras det teoretiska perspektiv som valts for

undersokningen, samt narliggande begrepp. | kapitel fem beskrivs nérstaendevarden i ljuset av



det teoretiska perspektiv som valts for undersékningen. | kapitel sex presenteras faktorer som
kan inverka pa narstaendevardares livstillfredsstéllelse. | kapitel sju beskrivs undersokningens
genomfdérande, undersokningens tillforlitlighet och etiska reflektioner. I kapitel atta
presenteras den analysmetod jag valt att anvanda mig av. | kapitel nio presenteras den

empiriska analysens resultat. | kapitel tio fors en sammanfattande diskussion.

| denna avhandling har jag valt att begransa mig till att undersoka hur narstaendevardarna
upplever positiva och negativa effekter av narstaendevard. Vardtagarens upplevelser av
narstaendevarden beaktas saledes inte i denna avhandling. Jag har ocksa valt att begransa
undersokningen till narstaendevardare som omfattas av stod for narstaendevard, eftersom
dessa ar lattare att komma i kontakt med. Avgransningar har dven gjorts i urvalet av

respondenter, vilket diskuteras vidare i kapitel 7.4.



2 Narstaendevard

Det finns flera begrepp, termer och definitioner fér hjalp som manniskor ger sina
hjalpbehdvande narstaende. Under litteratursékningen har begrepp som anhérigvard, hjalp av
narstaende i hemmet, narstaendevard, informell vard, anhoriginsatser och anhérigas arbete
patraffats. | denna avhandling anvands begreppet narstaendevard. Narstaendevard ar ett
omfattande begrepp vars avgransningar ofta ar oklara. | denna avhandling anvénds tva
definitionen for att beskriva narstaendevarden. Den forsta definitionen ar och ar hamtad fran 2
§ i lag om stod for narstadendevard (2.12.2005/937). Enligt denna definition ar narstaendevard
»vard av och omsorg om en &ldre, handikappad eller sjuk person ordnas i hemférhallanden

med hjalp av en anhdrig eller ndgon annan som star den vardbehdvande nara.”

Den andra definitionen beskriver det arbete som en narstaendevardare utfor. ”Narstadendevard
ar en vardform som stéder en vard- och omsorgsbehévande persons mojlighet att bo kvar
hemma. Omsorgen innefattar hjalp, stod, radgivning och tillsyn i vardagen” (Social- och

halsovardsministeriet, 2013a, s. 26).

Fa manniskor definierar sig sjalva som narstaendevardare. De definierar sig istallet genom
relationen till vardtagaren, som till exempel maka, make, dotter, son eller barnbarn. Orsakerna
att inte definiera sig sjalv som narstaendevardare kan vara flera. Valet att bli
narstaendevardare ar sallan ett medvetet beslut. Orsaken till detta kan vara att vardintensiteten
okar genom en langsam process eller genom en hastig forandring, och det kan ta tid for den
narstaende att inse vad vardansvaret innebéar. Att ge hjalp kan ses som sjélvklart bade av den
som ger hjélp, av den som tar emot hjalpen och av personer i omgivningen. Det faktum att en
person inte definierar sig sjalv som narstaendevardare gor att han eller hon inte &r lika

mottaglig for information som riktar sig till narstaendevardare (Sand, 2010).

2.1 Narliggande begrepp till narstaendevard

Det finns begrepp som ofta anvénds i samband med begreppet narstdendevard, och for att
forsta begreppet narstaendevard ar det ocksa viktigt att forsta de narliggande begreppens
innebdrd. Har definieras och beskrivs begreppen omsorg, hjalp, vard och service samt anhorig

och narstaende.

Omsorgsbegreppet ar svardefinierat, omfattande och star nara ett flertal begrepp.

Omsorgsbegreppet inbegriper bade omsorg av barn, vuxna och aldre. Omsorg kan vara bade
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psykisk och fysisk till sin natur, och kan omfatta allt fran att bara finnas tillganglig for
personen som &r i behov av omsorg till fysiskt tungt arbete. Relationen mellan personerna
som ger och tar emot omsorg kan ocksa se ut pa olika satt, som till exempel formellt anstalld—
person i behov av omsorg, fordlder—barn, make—maka och vuxet barn—férélder (Anttonen &
Zechener, 2009).

Grunden for omsorgsforskningen lades inom den feministiska forskningen i borjan av 1970-
talet. Omsorgsbegreppet anvandes till en borjan for att beskriva det unika i kvinnors
oavlénade omsorgsarbete, och dess betydelse for samhéllet. Inom den tidiga
omsorgsforskningen i Storbritannien ansags sann omsorg endast kunna existera i informell
form. Informell vard ansags vara battre an formell vard, eftersom informell omsorg anséags
grunda sig pa positiva kanslor mellan manniskor och pa narstaendevardarens och vardtagarens
gemensamma historia (Davies, 1996). | de nordiska landerna har informell omsorg inte varit
normen for omsorgsgivandet, utan omsorg har setts som ett arbete som bor vara avlénat.
Omsorg sags som ett yrke bland andra som kravde sin egen rationalitet och logik (Anttonen &
Zechener, 2009). Omsorgsfragan har under de senaste 20 aren blivit en viktig fraga inom bade
den finlandska och internationella socialpolitiken, och det 6kande omsorgsbehovet &r ett av

socialpolitikens svarlosta problem (Anttonen, 2009).

Informell omsorg beskrivs av Strujis (2006) som ett paraplybegrepp for olika typer av omsorg
som ges av icke-professionella aktorer. | bred bemérkelse kan informell omsorg innefatta
bade egenvard, omsorg i vardagen, narstdendevard och frivillig omsorg. Egenvard (self-care)
ar aktiviteter och handlingar en person medvetet utfor for att forbattra sin egen halsa. Till
egenvard raknas bade forebyggande atgarder och behandling av ett redan férekommande
hélsoproblem. Omsorg i vardagen (ordinary care) & omsorg som makar, féraldrar och barn
som bor i samma hushall forvantas erbjuda varandra (Struijs, 2006). Narstaendevard
definierades i kapitel 2. Frivillig omsorg (volunteer care) ar en form av frivilligarbete, vilket
innebdr arbete i olika former utfort pa frivillig och oavlénad basis till forman fér andra
maéanniskor eller samhallet (Struijs, 2006).

Formell omsorg definieras av Triantafillou et al. (2010) som vard utford av utbildad, behdrig
och kvalificerad personal. Arbetsuppgifterna ar anpassade till personalens utbildning och
kunskaper, och personalen har arbetsavtal dar deras ansvarsomraden specificerats. Personal
inom den formella omsorgen ar berdttigad till I16n, arbetsrelaterade sociala formaner och

omfattas av arbetslagstiftningen. Personalen har schemalagda arbetstider och rétt till ledig tid.
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Den formella omsorgen svarar infor staten eller nagon annan organisation som kontrollerar att

omsorgen fungerar som den ska.

Omsorgsarbete borjade ses som yrkesarbete under 1800-talets slut, och att se omsorgsarbete
som yrkesarbete blev allt vanligare under 1900-talet. Vardsektorn &r idag en viktig
arbetsgivare, och dess uppkomst anses ha mojliggjort kvinnors forvarvsarbete utanfor
hemmet. Merparten av omsorgen sker dock annu oavlonat i hemmen. Nérstaendevarden ar en
unik blandning av formell och informell omsorg. Narstaendevard befinner sig i en grazon
mellan férvérvsarbete och inofficiellt hemarbete, och kan kallas for en hybrid mellan dessa
(Kalliomaa-Puha, 2007). Geissler och Pfau-Effinger (2005) delar in omsorgen i formell,
semiformell och informell omsorg. Formell omsorg innebar avliénat omsorgsarbete som utfors
av utbildad personal. Informell omsorg ar oavlénad omsorg utférd i hemmen av familj och
slaktingar. Semiformell omsorg &r enligt forskarna en blandning av formell och informell
omsorg, och begreppet innefattar bland annat narstaendevard. Litteratursokningen infér denna
avhandling pavisar inte nagon bredare spridning av begreppet semiformell omsorg.

Begreppen hjalp, vard och service ar allmant anvanda begrepp inom forskningen. Begreppen
anvands ocksa frekvent i allmant sprakbruk. Skillnaderna mellan begreppen ar ofta oklara,
och begreppen anvénds ibland som synonymer. Begreppen bor av denna anledning preciseras.
Skillnaderna begreppen emellan ligger bland annat i maktrelationen mellan vardtagaren och

givaren.

Hjalp &r ett brett begrepp som innefattar saval vard, service som omsorg. Hjélp kan betyda
bland annat bistand, undsattning, handrackning, lindring och trést (Davies, 1996). Med hjalp
menas oftast praktiska sysslor (Karp, Ebrahimi, Marengoni & Fratiglioni, 2010). Hjalpen kan
vara allt fran valdigt omfattande till starkt avgransad, och i begreppsdefinitionen finns inga
sarskilda krav pa hjalpens kvalitet eller pa relationen mellan givaren och vardtagaren (Davies,
1996).

Vardbegreppet sammankopplas ofta med medicinsk behandling och diagnostisering (Davies,
1996; Karp, Ebrahimi, Marengoni & Fratiglioni, 2010) och likstalls ofta med hjalp som ges
inom hélso- och sjukvarden (Franssén, 1997). Begreppet vard sammankopplas med en tanke
om att vardtagaren kan aterstallas till ursprungligt tillstand. Vardbegreppet kommer
ursprungligen fran begreppet valnad i betydelsen skyddsande, eller en skyddsande som vakar

éver nagon pa avstand och som &r neutral. Den som vardar nagon behover inte vara
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kanslomassigt engagerad i vardtagaren. Begreppet vard kan anvéandas antingen i konkret
betydelse, som till exempel vapenvard, och i abstrakt betydelse, som till exempel sprakvard
(Davies, 1996).

Det ar fraga om service nar vardtagaren far hjalp med en handling som han eller hon sjélv har
formaga att utfora. | servicerelationen ar det vardtagarens krav och 6nskemal som &r de
grundlaggande bestandsdelarna, och darfor ar det den som tar emot servicen som har makt.
Servicebegreppet harstammar enligt laran om ordens ursprung fran de latinska orden servire,
som betyder tjana, och servus, som betyder slav (Davies, 1996). Enligt Waerness (1996) ar
det kannetecknande for en servicerelation att vardtagaren sjalv vet vilken typ av hjélp han
eller hon har nytta av, och kan uttrycka detta for personen som ger service. Personlig service

kan vara ett uttryck for omsorg, men behdver inte vara det (Waerness, 1996).

Begreppen narstaende och anhdrig anvands inte entydigt vare sig i vardagssprak,
myndighetstexter, lagstiftande texter eller vetenskapliga publikationer. Begreppen anvands
ofta sida vid sida och som synonymer, séa deras betydelse bor darfor utredas och jamforas.
Narstaendebegreppet anvands allt oftare som erséttning fér anhérigbegreppet i
myndighetstexter, lagstiftande texter och vetenskapliga publikationer. I det allmanna
sprakbruket ar anhérigbegreppet fortfarande mer vanligt forekommande (Ostlinder, 2004).
Begreppen narstaende och anhorig ar komplexa eftersom de gar at bada hallen. Bade de som
ger och de som tar emot av omsorg &r narstaende respektive anhdriga (Jeppsson Grassman,
2003b). Férutom begreppen anhdrig och narstaende finns ocksa flera andra begrepp som
anvands pa liknande sétt. | en vetenskaplig studie visades att det i vetenskapliga sammanhang
anvandes inte mindre &n tretton olika begrepp som kunde anses vara synonymer till

narstaende och anhorig (Ostlinder, 2004).

Den smala definitionen av anhdrigbegreppet innefattar familjen eller sléktkretsen dar
relationen ar baserad pa blodsband eller pa juridiska band (Jeppsson Grassman, 2003b). Den
vidare definitionen av anhérigbegreppet, som ofta anvands som synonym till begreppet
narstaende, innefattar forutom relationer baserade pa blodsband och juridiska band ocksa
personer som star utanfor denna krets, som till exempel grannar eller vanner (Ostlinder,
2004).

Begreppet narstaende ar vidare an begreppet anhorig och ger en bredare beskrivning av en

persons narmaste sociala natverk, da begreppet inte begréansas till att bara innefatta familjen
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och slaktingar utan ocksé andra personer som ar viktiga for den enskilde individen (Ostlinder,
2004).

Redan nar manniskan fods ar hon anhorig och narstaende till nagon pa ett eller annat sétt och
fortsétter att vara det genom hela livet. Anhorig- och narstaendeskapets uttryck forandras

emellertid under livets gang i och med att relationen mellan narstaende och anhériga kan vara
till och med i decennier (Jeppsson Grassman, 2003b). Upplevelsen for den enskilde individen

av att vara nagons anhorig eller narstaende ar foljaktligen inte konstant.

Narstaendebegreppet och anhorigbegreppet ar inte entydiga. Det sammanhang begreppen
finns i kan ge en antydan om deras betydelse, men for tydlighetens skull borde begreppen
foljas av en forklaring for att sedan anvandas konsekvent. Begreppen anhdrig och nérstaende
ar en del i begreppen anhérigvard och nérstaendevard. For att inte exkludera personer som
raknas som narstadende men inte som anhdériga som mojlig vardgivare i en vardrelation

kommer begreppet narstaendevardare att anvandas i denna avhandling.

2.2 Narstaendevardarens uppgifter

Att bestamma vad som &r narstaendevard ar problematiskt. Gransen mellan vad som &r
narstaendevard och vad som &r sadan hjélp som narstaende i normala fall forvéntas erbjuda
varandra ar ofta oklar. Fragan &r vilken typ av hjélp och vilket stod som maste ges for att det
ska raknas som narstaendevard, och vilken typ av behov vérdtagaren maste ha for att det

arbete som gors av narstaendevardaren for att mota dessa ska kunna kallas narstaendevard.

Narstaendevard kan se ut pa manga satt. Hjalpinsatsernas karaktar varierar till foljd av flera
olika faktorer. Aspekter som paverkar hjalpinsatsernas utformning ar vilket slags hjalpbehov
den vardbehdvande har och vilken relation som finns eller har funnits mellan
narstaendevardaren och vardtagaren. Hjalpinsatserna ar olika i fraga om innehall,
sammanhang och konsekvenser (Jeppsson Grassman, 2003b). Narstaendevardarens
arbetsinsats har vardtagarens hjalpbehov som utgangspunkt. Hjalpbehovet hos en och samma

person kan ocksa variera éver tid (Mossberg Sand, 2000).

Arbetsinsatser som narstaendevardare gor for vardtagare kan delas in i psykisk arbetsborda

som belastar psyket och fysisk arbetsbérda som belastar kroppen. Fysisk arbetsbérda kan till



exempel innebdra tunga lyft. Psykisk arbetsborda kan till exempel innebéra stérd nattsémn,

bundenhet och att de inte kan ldmna vardtagaren ensam (Mossberg Sand, 2000).

Ett satt att klassificera narstaendes hjalp- och stodinsatser ar ett klassificeringssystem som
utarbetats av Horowitz (1985). Hon utgar fran fem bredare kategorier

e Kanslomassig hjalp. Kansloméssig hjalp innebér att ge den vardtagande maojlighet att
uppratthalla sociala kontakter eller uppmuntra vardtagaren nar han eller hon &ar nedstamd.
Denna hjalp forbises ofta i forskning kring néarstaendevardares insatser.

e Direkt praktisk hjalp. Direkt praktisk hjalp innebar praktisk hjalp i vardagen pa tre olika
nivaer. Den forsta nivan innefattar till exempel att skjutsa vardtagaren, hjalpa till med
inkop, eller skota vardtagarens ekonomi. Pa den forsta nivan ar insatserna inte sa
tidskravande och sker oftast vid planerade tillfallen. Den andra nivan innefattar hjalp med
matlagning och annat hushallsarbete. Pa den andra nivan &r insatserna mer tidskravande
och mer regelbundna. Den tredje nivan innefattar ocksa hjalp med personlig omvardnad
och hygien samt sjukvard. Pa den tredje nivan ar insatserna &nnu mer omfattande.

e Hjalp att agera ombud for kontakter med myndigheter och organisationer. Detta
innebar att narstaendevardaren i vardtagarens stalle tar kontakt med en myndighet eller en
organisation eftersom vardtagaren inte sjalv kan gora det. Ocksa denna hjalp tycks ofta tas
for given och forbises i forskning kring néarstaendes insatser.

e Ekonomisk hjalp. Ekonomisk hjélp innebar hjalp med forsérjningen. Ekonomisk hjalp
kan ocksa innebara att narstaendevardaren koper en present till vardtagaren.

e Dela hushall. Att dela hushall innebér att vardtagaren flyttar in hos eller bosétter sig nara
narstaendevardaren, eller tvartom. Att dela hushall inbegriper ofta den hjalp som beskrivs
i de andra kategorierna, men bor vara en egen kategori da att dela hushall kan ses som en

insats i sig.

| en studie utford av Mossberg Sand (2000) har det konstaterats att en narstaendevardares
arbete vanligen bestar av en blandning av olika typer av hushallsarbete, som till exempel
matlagning, inkop och tvétt, vard- och omsorgsarbete som saromlaggning, tillsyn, hjalp med
personlig hygien samt forflyttning samt mer renodlat praktiska uppgifter som skotsel av

vardtagarens ekonomi. Av dessa ar hushallsarbete den allra vanligaste uppgiften.

Det ar oftast en person som tar pa sig det huvudsakliga ansvaret som narstaendevardare,

medan de 6vriga inom familjen, slédkten och grannarna har en mer undanskymd roll. Det &r

oftast maken eller makan till vardtagaren som tar pa sig det huvudsakliga vardansvaret. |
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andra hand ar det barnen som tar pa sig det storsta ansvaret for varden. Ocksa dvriga

slaktingar, grannar och vanner ar mojliga narstaendevardare.

Vardens kvalitet och utformning kan variera beroende pa relationen mellan
narstaendevardaren och vardtagaren. Makar ger allmént en mer omfattande hjélp och
accepterar lattare en forsamring av vardtagarens halsa dn andra narstaendevardare. Makar
haller ut langre i sin roll som narstaendevardare, och ar mindre benéagna att éverfora

vardansvaret till en annan vardaktor (Horowitz, 1985).

Det bor observeras att narstaendevardarna inte ar en enhetlig grupp. De ar olika bland annat i
fraga om alder, vilken relation de har till vardtagaren och vilka vardbehov de méter
(Mossberg Sand, 2000). Jeppsson Grassman (2003a) har skapat tre kategorier for att beskriva
de olika nivaerna av vard och hjalp som utfors av narstdendevardare. Kategorierna beskriver
tre olika typer av nérstdendevardare: “Den engagerade medborgaren”, Omsorgsgivaren” och

“Nirstdendevardaren”.

e Den forsta kategorin kallas Den engagerade medborgaren. Personerna i denna kategori
hjélper personer som inte ar i behov av sdrskilda omsorgsinsatser. Det genomsnittliga
antalet hjalptimmar i denna grupp ar 13 per manad. Ett exempel fran denna kategori ar en
mormor som regelbundet hamtar sina barnbarn pa dagis for att avlasta sin dotter.

e Den andra kategorin kallas Omsorgsgivaren. Personerna i denna kategori hjalper nagon
som har sarskilda omsorgsbehov, men som bor utanfor det egna hushallet. Det
genomsnittliga antalet hjalptimmar i denna grupp ar 24 per manad och hjalpen som
omsorgsgivaren ger bestar till storsta del av hushallsarbete, omvardnad och att
uppratthalla kontakten. Varden och hjélpen som ges av personer inom denna kategori &r
mer betungande och tidskravande, vilket bland annat pavisas av att narstaendevardaren
har ett mindre socialt natverk an personer i den forsta kategorin.

e Den tredje kategorin kallar Jeppsson Grassman for Narstaendevardaren. | denna
kategori finns personer som bor tillsammans med den person de hjalper. Personen som de
hjalper har ofta sarskilda omsorgsbehov i stor omfattning. Det genomsnittliga antalet
hjalptimmar i denna grupp &r 93 per manad, men i denna grupp finns ocksa personer som
ger vard dygnet runt. Personer i kategorin Narstaendevardaren uppskattar sin egen hélsa
som samst, anser sig oftast lida av psykisk ohélsa och har det sémsta sociala skyddsnatet

(Jeppsson Grassman, 2003a).
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3 Narstadendevard i Finland

”Det finns fyra sorters ménniskor i véirlden. De som har vdardat nagon, de som vardar nagon,
de som kommer varda ndagon och de som behover vard av ndagon.” Detta citat tillskrivs den
amerikanska tidigare presidenthustrun Rosalynn Carter (Feuerstein, 2010, s. 1). Att pa nagot
satt hjdlpa en narstaende person hor till manga manniskors vardag. En éldre kvinna kor till
apoteket for att hamta medicin till sin syster som inte langre kan kora bil, och en dkta man
skuttar sno fran sin dldrande svarmors gardsplan efter jobbet. Var och en av oss kommer
troligtvis nagon gang i livet hjalpa en narstaende pa nagot satt.

| Finland finns sedan 1970-talet inga lagstadgade skyldigheter, varken ekonomiskt eller i
fraga om vardansvar, mellan vuxna generationer (Gottberg, 1994). Narstaendes vardinsatser
ar i praktiken anda omfattande och oumbarliga. Uppskattningsvis ar de narstaendes
vardinsatser tre till atta ganger sa omfattande som de vardinsatser offentliga sektorn utfor
(Waerness, 1990). Trots att vardansvaret omférdelats mellan narstaende och samhélle lever
gamla attityder och varderingar kvar. Detta marks inte minst inom narstaendevarden. Trots att
samhallet i sista hand ansvarar for varden ar manga villiga att hjalpa sina narstaendevardare

pa ett eller annat sétt (Koistinen, 2003).

Alla vardsituationer inom narstaendevarden ar unika. Stora skillnader kan finnas i
vardtagarnas diagnoser och behov, relationen mellan narstaendevardaren och vardtagaren,
vardens omfattning och varaktighet samt i hur bunden narstaendevardaren ar till sin
varduppgift. Vard av narstdende kan vara allt fran sporadisk till omfattande omsorg dygnet
runt. Vad som anses vara narstaendevard varierar och &r beroende av vilken definition av

narstdendevard som anvands.

Ar 2011 fanns 39 100 narstéendevardare och 39 500 vardtagare som omfattades av stod for
narstaendevard i Finland (Social- och halsovardsministeriet, 2013a). Andelen
narstaendevardare som omfattas av stodet for narstdendevard i Finland har dkat stadigt sedan
mitten pa 1990-talet (Anttonen, 2008). Social- och halsovardsministeriets mal ar att antalet
narstaendevardare som omfattas av stodet ska dka till 60 000 till ar 2020 (Social- och
halsovardsministeriet, 2013a).

Aven antalet narstdendevardare som omfattas av stod for narstdendevard okar gor de flesta
anhoriga sina insatser utan arvode eller annat stod fran samhallet. Det ar ofta inte

vardinsatsens omfattning i sig som avgor om anhdriga far betalt eller inte, och manga har
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ensamma ansvaret for en vardbehdvande anhorig dygnet runt utan arvode eller annat stod fran
samhéllet (Mossberg, 1994).

Den storsta delen av all narstaendevard i Finland sker utanfor ramarna for stod for
narstaendevard. Enligt uppskattningar ges mer omfattande narstaendevard av kring 300 000
finlandare. Totalt 60 000 personer uppskattas ge en valdigt omfattande och kravande vard och
kring 20 000 av dem omfattades inte av stod for narstdendevard. Drygt en miljon finlandare
uppskattas hjalpa en narstaende i mindre utstrackning (Social- och halsovardsministeriet,
2013a).

Enligt de riksomfattande undersokningarna Arbete och halsa i Finland som utfordes av
Arbetshalsoministeriet aren 2003, 2006 och 2009 framkom att ungefar en femtedel av
personerna i arbetsfor alder vid sidan av sitt arbete vardade en narstaende som &r i behov av
hjalp pa grund av hog alder, skada eller sjukdom. Dessa personer tog hand om den narstaende
minst en gang i veckan och vardtagaren var oftast den egna eller partnerns foralder
(Kauppinen & Miettinen 2009). | Finland ar cirka tre fjardedelar av narstaendevardarna som
omfattas av stod for narstaendevard kvinnor. Narstaendevardaren &r oftast make eller maka,

foralder eller barn till vardtagaren (Kalliomaa-Puha, 2007).

Varfor omfattas sa fa narstaendevardare av stod for narstdendevard? | praktiken vardar ofta
narstaendevardaren vardtagaren redan innan avtal om néarstaendevard ingas (Social- och
halsovardsministeriet, 2006). Det finns flera olika orsaker till att narstaendevarden forblir
informell. En del narstaendevardare vill inte ta emot hjalp och stéd fran samhéllet, medan
andra inte beviljas stod av olika anledningar. Vissa narstaendevardare kanner inte till vilka
stodformer som ér tillgangliga for dem eller hur ansdkan om stod for narstaendevard ska
goras (Rehula, Kerola, Kerdnen & Yl&-mononen, 2001).

En anledning till att stod for narstadendevard inte delas ut ar att kommunerna inte beviljat
tillrackliga anslag till stodet for narstaendevard. Pengarna som reserverats for stod for
narstaendevard tar slut innan arets slut och inga nya avtal om narstdendevard kan darfor ingas.
Ungefar en tredjedel av alla ansokande som uppfyller kraven for stod for narstaendevard
nekas stodet av denna anledning. Stod for narstaendevard beviljas inte heller néar kraven for att
fa stod for narstaendevard inte uppfylls (Rehula, Kerola, Kerdnen & Yla-mononen, 2001).
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3.1 Hjalp och stod till narstaendevardare

Det finns ett flertal aktorer som kan erbjuda narstdendevardare olika typer av hjalp- och
stodtjanster. Exempel pa aktorer ar kommunen, folkpensionsanstalten, 6vriga statliga
myndigheter, férsamlingen, foreningar, forbund, frivilligarbetare, tredje sektorn och
serviceproducenter inom den privata sektorn. Ocksa vardtagaren och anhériga till
narstaendevardaren och vardtagaren kan erbjudas olika typer av hjélp och stod (Social- och

halsovardsministeriet, 2013a).

Kommunerna kan stdda narstaendevardare genom att erbjuda stod for narstdendevard. Stod
for narstdendevard ar en lagstadgad, officiell socialtjanst som ordnas av kommunerna. Med
stod for narstaendevard menas det vardarvode som ges och de tjanster som ordnas av
kommunen for att trygga varden av en vardbehdvande person som bor hemma. Kommunerna
finansierar sjalva stodet for narstaendevard, men har mojlighet att fa en kalkylmassig
statsandel for finansieringen (Niemala & Salminen, 2006). Stod for narstaendevard fas genom
att teckna ett avtal om narstaendevard. Avtalet ingas mellan néarstaendevardaren och
kommunen. Tillsammans med avtalet gors alltid en vard- och serviceplan som féljs upp minst
en gang i aret. | vard- och serviceplanen struktureras malen och medlen for narstaendevarden

(Social- och hélsovardsministeriet, 2006).

Stodet for narstaendevard bestar av tre delar, narmare bestamt ett vardarvode till
narstaendevardaren, behdvliga tjanster till vardtagaren och stodtjanster som ordnas for
narstaendevardaren (Social- och halsovardsministeriet, 2006).

| stodet for narstaendevardare ingar ett vardarvode som utbetalas i pengar. Vardarvodets
storlek bestams enligt hur kravande och bindande varden &r. Kommunerna bestammer sjélva
om antalet arvodesklasser och kriterierna for dem s lange de haller sig till lagens foreskrifter
(Social- och hélsovardsministeriet, 2006). Fran och med 1.1.2014 ar vardarvodets minsta
belopp 381,00 euro i manaden. Det lagsta vardarvodet som betalas ut under en vardmassigt
tung 6vergangsperiod ar 761,99 euro per manad (Social- och halsovardsministeriet, 2013b).

Behovliga tjanster for vardtagaren antecknas i vard- och serviceplanen. Behovliga tjanster kan
vara hjalpmedel, hemsjukvard och fardtjanst. I serviceplanen ska ocksa beskrivas hur
vardtagarens vard ordnas ifall narstaendevarden ar franvarande (Social- och

halsovardsministeriet, 2006).
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Ocksa narstaendevardaren har ratt till service- och stodtjanster. Behdvliga stodformer
antecknas i vard- och serviceplanen. En narstaendevardare har ratt till minst tre dygns ledighet
per manad ifall han eller hon under manaden ar bunden till varden dygnet runt. Kommunen &r
skyldig att ordna sa att varden for vardtagaren ordnas pa ett andamalsenligt satt under

narstaendevardarens lediga dygn (Lag om stod for narstdendevard, 2.12.2005/937).

Ar 2012 utnyttjade 51 % av narstendevérdarna sina lediga dygn. Den vanligaste behévliga
tjansten for vardtagare var hjalpmedelstjanster som utnyttjades i 18 % av fallen. Kring 15 %
utnyttjade stodtjanster som stodjer hemmaboende, som till exempel maltids- och fardtjanst.

Hemservice anvandes av kring 13 % (Social- och halsovardsministeriet, 2013a).

Andelen narstaendevardare som omfattas av stod for narstaendevard kan liknas vid toppen av
ett isberg. Det dr endast en liten del av alla narstaendevardare som omfattas av stod for
narstaendevard. Inte heller alla som ger omfattande och kravande narstaendevard omfattas av
stodet. Utan stod ar risken for att narstaendevardaren drabbas av utmattning och andra fysiska
och psykiska akommor stor. Inte heller alla som omfattas av stodet for narstaendevard far
tillrackligt med stod. Utbudet av stod och tjanster for narstaendevardare varierar kommunvis.
Ett problem é&r att det saknas allmanna riksomfattande kriterier for vem som ska fa stod for
narstaendevard. Samarbetet mellan de olika aktdrerna som erbjuder stod och tjanster for
narstaendevardare &r inte tillrackligt. Speciellt forsamlingarnas och féreningarnas kunnande
och tjanster utnyttjas inte till fullo som komplement till kommunens stod och tjanster. | vissa
fall ar ocksa problematiskt for narstaendevardaren att kombinera stodet for narstaendevard

med andra sociala formaner (Social- och hélsovardsministeriet, 2013a).

Ett tillrackligt stod for narstaendevardare ar intressant ur ett nationalekonomiskt perspektiv.
Genom att stoda narstaendevardares valmaende mojliggér man att vardtagaren kan bo hemma
och att narstaendevardaren orkar med sin uppgift. En individuellt skraddarsydd och flexibel
narstaendevard som satts in i ratt tid och sker i samarbete mellan olika aktorer for att utnyttja
kunnande och resurser i storsta méjliga utstrackning ar det basta for bade samhalle,
narstaendevardare och vardtagare (Social- och halsovardsministeriet, 2013a).

3.2 Narstaendevardens omkostnader och nationalekonomiska betydelse

Kostnaderna for narstaendevard kan delas in i indirekta och direkta kostnader. De indirekta

kostnaderna &r kostnader som uppkommer till f6ljd av att narstaendevardaren inte anvander
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den tid han eller hon anvéander for sin varduppgift till att bidra till samhallet pa annat sétt. De
indirekta kostnaderna ar svarare att rakna ut eftersom de bygger pa uppskattningar. De direkta
kostnaderna &r kostnader for det stod som ges till narstaendevardare av samhallet. (Wanless,
et al., 2006).

De totala omkostnaderna for en narstdendevardare uppskattas i medeltal vara 13 200 euro i
aret. Halften av omkostnaderna ar kopplade till vardarvodet och hélften ar kopplade till
utgifter sammankopplade med att ordna varden for vardtagaren under narstaendevardarens
lediga dagar. Ar 2011 utbetalades vérdarvoden for totalt 161,8 miljoner euro. Vardarvodet ar
skattepliktig inkomst och statens skatteintakter kopplade till vardarvodet uppskattades till 44

miljoner euro ar 2010 (Social- och halsovardsministeriet, 2013a).

Stodet for narstaendevard ar till de direkta kostnaderna sett ett formanligt vardalternativ for
det finlandska samhéllet. Narstaendevard som sker inom ramen for stod for narstaendevard
berdknas ha gett besparingar pa 1,1 miljarder euro i social- och hélsovardutgifter ar 2013. Ifall
all narstdendevard som sker utanfor ramen for stod for narstaendevard inkluderas i
utrakningen uppgick besparingarna i social- och halsovardsutgifter uppskattningsvis till 3,3
miljarder euro samma ar (Social- och halsovardsministeriet, 2013a). Detta kan jamforas med
att kommunernas totala halso- och sjukvardsutgifterna var 21,4 miljarder euro ar 2012
(Statistikcentralen, 2012).

Ar 2012 fick 90 % av de nérstdendevardare som omfattades av stod for narstdendevard ett
arvode pd mellan 365 och 737 euro i manaden, och arvodet var i medeltal 445 euro i
manaden. Vardarvodena har forsvagats i jamforelse till levnadskostnadsindex under aren
2006-2012 (Social- och halsovardsministeriet, 2013a) VVardarvodena justeras varje kalenderar
med den lonekoefficient som avses i 96 § i lag om pension for arbetstagare (Lag om pension
for arbetstagare, 19.5.2006/395).

Narstaendevard ersatter atminstone delvis andra social- och halsovardstjanster som ordnas av
kommunen. Ifall personer som vardas inom ramen for stod for narstaendevard inte fick
narstaendevard vore andra vardalternativ som till exempel regelbunden hemservice,
serviceboende eller intensiverat serviceboende mer kostsamma for samhéllet. Staten gor
dessutom vissa besparingar i infrastruktur eftersom narstaendevarden ges i hemmen (Social-

och hélsovardsministeriet, 2013a).
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4 Livstillfredsstéallelse

Enligt Campbell (1976) ar livstillfredsstallelse en individs kognitiva bedémning av hur val
han eller hon lyckats uppna sina behov, mal och 6nskningar i livet. Livstillfredsstallelse ar ett
globalt fenomen (Ryff, 1996), som fungerar som en indikator for att mata individers
subjektiva vélbefinnande (Christoph & Noll, 2003).

Livstillfredsstallelse beskriver hur tillfreds man kanner sig med livet i allmanhet under en
langre tidsperiod. En person som kanner sig generellt tillfredsstalld med livet kan anda kanna
sig sorgsen nu och da, och en person som ar generellt missnojd med livet kan dnda kénna sig
lycklig nu och da. Tillfalliga positiva och negativa kanslor &r inte en del i livstillfredsstallelse
(Veenhoven, 1996b).

Enligt vissa forskare sammankopplas livstillfredsstallelse med livet som helhet, snarare &n
med nagon specifik del av det (Ryff,1996), medan andra forskare menar att
livstillfredsstéllelse ocksa kan anvandas for att utvardera en individs livstillfredsstallelse med
en viss dimension av livet (Mannel & Dupuis, 1996). Enligt bland andra Ho et al. (1995) kan
livstillfredsstéllelse med olika dimensioner av livet tillsammans bilda en allmén kéansla av

livstillfredsstallelse.

Det finns ett antal faktorer som antas vara forutsattningar for ett gott liv (Diener, Emmons,
Larsen & Griffin, 1985). Enligt Pavot & Diener (1993) vérderas dessa faktorer olika eftersom
individer har sina egna och specifika kriterier for vad ett gott liv bor innefatta. Enligt Naess
(1988) skapar individen en referensram for att bedoma sin livstillfredsstallelse utgaende fran
vilka faktorer som han eller hon anser vara betydande for att kunna vara tillfreds med livet.
Individens bedémning av livstillfredsstallelsen ar individuell, foranderlig och paverkbar
(Naess, 1988).

Peterson, Park och Seligman (2005) framhaller att eftersom individens upplevelse av
livstillfredsstéllelse ar subjektiv, ar det individen sjélv som bast kan bedéma sin upplevda
livstillfredsstéllelse. Enligt Naess (1988) &r graden av livstillfredsstallelse direkt beroende av
den eventuella skillnad som kan finnas mellan individens férvantningar och
livsomsténdigheter. Graden av livstillfredsstéllelse kan 6ka antingen genom att individen

minskar sina forvantningar eller férandrar sina livsomstandigheter.

Livstillfredsstéllelsen paverkas av saval individuella som kollektiva faktorer, enkla

sinnesupplevelser och mer komplexa kognitioner samt individens personlighet och
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mojligheter. Dessa faktorer kan delas in i tva kategorier, narmare bestamt yttre forutsattningar
och inre psykologiska processer. Fragan om hur olika faktorer paverkar livstillfredsstéllelsen
ar annu inte helt besvarad, men svaret ar komplext och star troligtvis att finna pa flera olika

nivaer (Veenhoven, 1996b).

Inom psykologin anvénds tva teorier kopplade till de faktorer som paverkar
livstillfredsstéllelsen, namligen Bottom upp-teorin och Top down-teorin. Enligt Bottom up-
teorin kommer livstillfredsstallelse till individen utifran genom att erfarenheter som upplevs
som positiva av individen adderas till tidigare positiva erfarenheter. De sammanlagda positiva
erfarenheterna formar en kénsla av livstillfredsstallelse. Enligt Top down-teorin férklaras
graden av livstillfredsstéllelse hos en individ av dennes personlighet, och hur individen

reagerar pa och handlar i olika situationer utgaende fran sina karaktéarsdrag (Diener, 1984).

Genom att forsta de yttre forutsattningarna som paverkar livstillfredsstéllelsen positivt kan
man forsoka skapa sadana omstandigheter for alla for att fler ska kunna uppleva
livstillfredsstéllelse. Genom att forsta de inre mentala processerna som ger upphov till
livstillfredsstéllelse kan man, atminstone i teorin, hjalpa andra att kdanna en storre
livstillfredsstéllelse (Veenhoven, 1996b).

4.1 Forskning om livstillfredsstallelse

De ideologiska rotterna for forskningen om livstillfredsstéllelse hittas i upplysningstidens
idéer som spred sig i Europa under 1700-talet. | och med en 6kande tro pd manniskans fornuft
ifrdgasattes auktoriteter som Gud, praster och kungar i storre utstrackning an tidigare. Nya
varderingar som sjéalvforverkligande och personlig lycka blev centrala for individen. Synen pa
samhéllet fordndrades, och under 1800-talet spreds idén om ett samhalleligt ideal dar staten
ska forse s& manga som majligt med stérsta mojliga lycka. Samhallets uppgift blev att forse
innevanarna med verktyg som behovs for att de ska kunna skapa sig ett gott liv. Under 1900-
talet inspirerade upplysningstidens idéer och tidigare framgangar i kampen mot sociala risker
till storskaliga sociala reformer och uppbyggnaden av vélfardsstater inleddes (Veenhoven,
1996bh).

Under 1960-talet forandrades det politiska klimatet, och den ekonomiska tillvéxtens
begransningar ledde till politiska vérderingar kopplade till post-materialismen. I och med

detta breddades begreppet “det goda livet” och sitten att méta det blev fler. Som en oljd av
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post-materialismen avancerade forskningen om sociala indikatorer. Sociala indikatorer ar
indikatorer for den icke-materialistiska valfarden (Veenhoven, 1996b). Begreppet livskvalitet
bdrjade anvandas som en indikator for det goda livet. Inom forskningen om sociala
indikatorer var det forsta begreppsliga avancemanget sarskiljandet av den subjektiva
komponenten livstillfredsstallelse och den objektiva komponenten i begreppet livskvalitet. |
praktiken innebar detta att de multidimensionella begrepp som anvénts pa 1950-talet inom
forskningen kring “det goda livet” ersattes med mer preciserade begrepp som ocksa gjorde

forskningen mer exakt (Veenhoven, 1996a).

Det begreppsliga avancemanget fortgick annu under 1970-talet. Olika typer av
livstillfredsstéllelse skildes fran varandra, vilket innebar att livstillfredsstallelse med livet som
helhet skiljdes fran livstillfredsstéllelse med olika delar av det. Olika ramar for att forsta
livstillfredsstéllelse skapades, vilket medforde att generell livstillfredsstallelse skiljdes fran
livstillfredsstéllelse ur olika perspektiv. Olika satt att vardera livstillfredsstallelse skiljdes fran
varandra, vilket betyder att kognitiva utvarderingar utgaende skiljdes fran subjektiv
livstillfredsstéllelse och forandringar i humaret. Pa 1980-talet spreds dessa specificeringar av

begreppen, men utvecklades darefter inte mer (\Veenhoven, 1996a).

Livstillfredsstallelse &r nufdrtiden ett populért instrument for att méta vélbefinnande, och har
varit en undersokningsfaktor i flera storskaliga internationella undersékningar. (Foregard,
Jayawickreme, Kern & Seligman, 2011). Manga enkéatundersokningar och lyckoindex bygger
pa livstillfredsstallelsedefinitionen. Till exempel ingdr livstillfredsstéllelsedefinitionen av
lycka i alla de tre stora internationella enkatundersékningarna World Values Survey,
European Social Survey och Gallup Word Poll, medan till exempel valbefinnandedefinitionen
endast under senare ar inkluderats i en av dem (Fors, 2012). Populariteten hos denna typ av
undersokningar som bygger pa sjalvskattning och individens egna kénslor och Gvertygelser
beror delvis pa att den korrelerar med individualismen och den vasterlandska tidsandan
(Diener, Lucas & Oishi, 2005).

En av livstillfredsstéllens fordelar &r att den tar fasta pa att individens lycka atminstone delvis
har att géra med vad hon sjalv anser vara viktigt i livet. En del forskare menar att det finns
storre mojligheter att paverka en manniskas niva av livstillfredsstallelse an hennes niva av
valbefinnande, eftersom nivan av livstillfredsstéllelse paverkas mindre av genetiska faktorer
och istallet paverkas mer av miljofaktorer an valbefinnande. Dessa forskare menar darfor att

livstillfredsstéllelse bor ges mer vikt eftersom faktorerna som bidrar till livstillfredsstéllelse
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enklare kan paverkas. En del forskare menar att det ar mer praktiskt att prioritera
livstillfredsstallelse framfor valbefinnande som instrument for att mata lycka, eftersom det
finns betydligt mer vetenskaplig kunskap om vad som paverkar manniskors

livstillfredsstéllelse an vad som paverkar deras valbefinnande (Fors, 2012).

Heubner (2004) presenterar tre vasentliga teorier om méatandet av livstillfredsstéllelse. Enligt
den forsta teorin kan den totala nivan av livstillfredsstallelse appliceras direkt pa olika
livsdomaner, som till exempel familjeliv och arbetsliv. Enligt den andra teorin bestar
individens totala niva av livstillfredsstéllelse av den véagda eller ovagda summan av
livstillfredsstéllelse fran olika livsdomaner. Enligt den tredje teorin bér matningen av
livstillfredsstéllelse fokusera mer pa hur de faktorer som paverkar hur livstillfredsstallelsen

varderas.

Det finns &nnu inget tillforlitligt objektivt satt att mata livstillfredsstallelse, vilket bland annat
beror pa att livstillfredsstéllelse ar en subjektiv upplevelse. Nivan av livstillfredsstéllelse syns
inte heller utat, som till exempel genom individens beteende (Veenhoven, 1996b). Istallet for
objektiva matmetoder anvands darfor matmetoder som bygger pa den studerade individens
egen referensram, vilket ger en variabel som bestar av individens sjalvskattade

livstillfredsstéllelse (Neugarten, 1996).

Det finns ett flertal undersokningsmetoder for att méata livstillfredsstéllelse, som till exempel
enkater, skriftliga livsberattelser och intervjuer. Nivan av livstillfredsstallelse kan uppskattas
antingen genom att stalla en fraga eller genom att stélla flera fragor i kombination
(Veenhoven, 1996b). En enskild fraga for att méita nivéan av livstillfredsstéllelse ar hur n6jd
ar du med livet som helhet?” (Foregard, Jayawickreme, Kern & Seligman, 2011). Olika typer
av sjalvskattningsskalor, dar individen sjalv bedomer sin niva av livstillfredsstallelse utifran
ett antal fragor eller pastaenden, ar ett vanligt satt att méata livstillfredsstallelse (Veenhoven
1996b). Ett exempel pa en sjalvskattningsskala ar Satisfaction With Life Scale (SWLS), som
ar en sjalvskattningsskala bestaende av fem positivt stéllda fragor kopplade till
livstillfredsstéllelse (Diener, Emmons, Larsen & Griffin, 1985). Ett annat exempel pa en
sjalvskattningsskala &r Life Satisfaction Index Scale (LSI-A), som bestar av 20 fragor om
entusiasm for livet, sinnesstamning och sambandet mellan 6nskvarda och uppnadda mal i livet
(Neugarten, Havighurst & Tobin, 1961).

Trots att livstillfredsstéllelse anvénts inom forskningen sedan 1960-talet, betvivlar vissa

kritiker att livstillfredsstéllelse Gverhuvudtaget kan métas. Troligtvis kommer
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livstillfredsstéllelsen aldrig kunna métas helt objektivt, utan de subjektiva matmetoderna
kommer att forbli de centrala. Bade validiteten, eller att man méter det som &r avsett att matas,
och reliabiliteten, eller tillforlitligheten i méatandet av livstillfredsstéllelse, vid undersdkningar
om livstillfredsstéllelse har ifragasatts. Validiteten och reliabiliteten kan i manga fall anda

forsvaras (Veenhoven, 1996b).

Data med information om livstillfredsstéllelse kan anvandas till flera &ndamal. Det
huvudsakliga &ndamalet for data med information om livstillfredsstallelse &r att uppskatta
livskvaliteten hos en social grupp for att studera férekomsten av sociala problem. En hég niva
av livstillfredsstallelse i den undersokta gruppen pavisar en god livskvalitet, medan en lag
niva av livstillfredsstallelse innebar brister i livskvaliteten inom gruppen, som kan behdva

atgardas genom politiska atgéarder (Veenhoven, 1996b).

Data med information om livstillfredsstéllelse kan anvandas for att analysera utfallet av
politiska atgarder. Detta har i synnerhet gjorts for att studera utfallet av socialpolitiska
atgarder med syfte att 6ka livskvaliteten. Atgarderna har utvérderats antingen genom att
jamfora nivan av livstillfredsstallelse fore och efter atgarden, eller genom att undersoka
skillnaderna i niva av livstillfredsstallelse hos formanstagare och icke-formanstagare
(Veenhoven, 1996b).

Ett annat &ndamal ar att undersoka nivan av livstillfredsstallelse longitudinellt inom en social
grupp eller bland innevanarna i ett land. Ifall nivan av livstillfredsstéllelse 6kat under den
undersokta perioden pavisar detta att ocksa livskvaliteten hos populationen 6kat. En lagre niva
av livstillfredsstallelse under den undersokta perioden pavisar problem av nagot slag. Data
med information om livstillfredsstallelse har ocksa anvants till empiriska undersokningar av
faktorer som kan anses ha inverkan pa det goda livet eller det goda samhéllet (Veenhoven,
1996b).

4.2 Narliggande begrepp till livstillfredsstéllelse

Det finns ett flertal begrepp inom lyckoforskningen vid sidan av livstillfredsstallelse som det

ar all anledning att bekanta sig med for att forsta temaomradet. Har beskrivs begreppen lycka,
subjektivt véalbefinnande och livskvalitet ndrmare. Det finns starka empiriska band begreppen

emellan och de anvéands till och med som synonymer.
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Manniskors livskvalitet definieras ofta i termer av lycka. Lycka ett mangtydigt begrepp som i
vardagsspraket forknippas med ett flertal dimensioner, anvandningsomraden och associationer
(Fors, 2012). Utgaende fran det svenska begreppet lycka kan man hitta atminstone fem olika
tolkningar av lyckobegreppet: Lycka som livskvalitet, lycka som livstillfredsstallelse, lycka

som euforiskt rus, lycka som sinnesfrid och lycka som vélbefinnande (Brilde, 2009).

Lycka kan delas in i tva komponenter: livstillfredsstallelse och affektivt vélbefinnande.
Livstillfredsstéllelse &r en mer kognitiv och utvéarderande form av lycka, medan affektivt
valbefinnande ar en mer kanslomassig form av lycka. Utgaende fran den affektiva
definitionen av lycka ar en individ lycklig nar hon kanner sig val till mods och mar bra, och
olycklig nar hon kanner sig illa till mods och mar daligt. Lycka och olycka ar enligt det
affektiva synséattet pa lycka varandras motpoler pa en och samma skala. Lycka som
livstillfredsstéllelse har sin utgangspunkt i individens tankar kring livet (Brtilde, 2007).
Definitionen av lycka som livstillfredsstéllelse ar nyare an den affektiva definitionen och har
till viss del utvecklats som ett svar pa problemen med den affektiva definitionen (Briilde,
2009). Filosofer och psykologer har &nnu inte kommit dverens om ifall lyckan i forsta hand
ska definieras som livstillfredsstéllelse eller som affektivt valbefinnande, men de flesta av
dem &r Gverens om att bagge perspektiven ar viktiga (Brilde, 2007). Denna slutsats delas

aven med manga empiriska lyckoforskare (Fors, 2012).

Ett annat narliggande begrepp till livstillfredsstéllelse ar livskvalitet. Det saknas &nnu en
entydig definition av begreppet livskvalitet (quality of life). De flesta forskare ar ense om att
begreppet har flera dimensioner. Enligt Brilde (2003) handlar livskvalitet om hur bra eller
daligt ett visst liv ar for personen som lever detta liv. Har foljer de enligt Briilde (2003) tre

vanligaste definitionerna av livskvalitet:

Enligt ett hedonistiskt perspektiv &r livskvalitet detsamma som att ha det bra, kanna lycka och
lust. Det behdver inte inbegripa att fa sina 6nskningar uppfyllda. Enligt det hedonistiska
perspektivet levs livet inifran, vilket betyder att det som gor en person gott och far henne att
ma bra hojer livskvaliteten (Briilde, 2003).

OnskeuppfylIningsteorin betyder stravandet efter ett liv som man vill ha och hur livet svarar
mot den subjektiva upplevelsen. Livskvaliteten & hég om en person har det liv som hon sjélv

vill ha, och livskvaliteten &r lag om personen ar missnojd med sitt liv (Briilde, 2003).
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Enligt den objektivistiska pluralismen innebér livskvalitet att en person lever upp till ett
fullkomligt liv. Man lever ett idealt liv efter vad manniskor i allménhet anser skall ingd i ett
fullkomligt liv. Det finns sadant som &r bra och daliga for oss, oavsett vilken instéllning vi
sjalva har. Sadana objektiva varden ar exempelvis nara relationer till andra, meningsfull
sysselséttning, personlig utveckling, kunskap och verklighetskontakt. Livskvaliteten &r enligt
denna teori beroende av i vilken utstrackning dessa vérden finns nérvarande i en persons liv
(Brulde, 2003).

Ett annat narliggande begrepp till livstillfredsstéllelse ar subjektivt valbefinnande. Forskare ar
oeniga om hur subjektivt valbefinnande ska definieras. De flesta forskare ar daremot 6verens
om att subjektivt valbefinnande kan beskrivas som ett tredimensionellt begrepp innehallandes
livstillfredsstéllelse (en individs kognitiva bedémning av sitt liv sdsom relationer, karlek,
arbete och familjeliv), positiva kanslor eller positive affect-PA (till exempel lycka och glédje)
samt negativa kanslor eller negative affect-NA (till exempel nedstamdhet, angest och skuld).
Subjektivt valbefinnande (Subjective wellbeing) ar en kombination mellan kognitiva

varderingar och kanslomassiga varderingar av livet (Diener, Suh, Lucas & Smith, 1999).

23



5 Livstillfredsstallelse bland narstaendevardare

Nivan av livstillfredsstallelse kan paverkas pa olika sétt av att en person ar narstaendevardare.
Bade beslutsfattare, personer i narstaendevardares narhet och narstaendevardare sjalva kan ha
nytta av kunskap om hur olika faktorer paverkar narstaendevardares niva av
livstillfredsstéllelse. Trots att mer omfattande forskning kring livstillfredsstallelse och
relaterade faktorer hos narstaendevardare annu saknas ar det ett angelaget amne, vars
betydelse forutspas bli annu storre i framtiden (Borg & Hallberg, 2006). Narstaendevard anses
vara ett ekonomiskt fordelaktigt alternativ for samhéllet, och antalet narstaendevardare
kommer darfor troligtvis att 6ka (Kalliomaa-Puha, 2007). Narstdendevard &r viktigt for bade
samhaéllet och vardtagaren, och det ar viktigt att den 6kande gruppen narstdendevardare stods

pa ett effektivt satt i sin uppgift.

Det &r viktigt for beslutsfattare att ha kunskap om vilka faktorer som paverkar
livstillfredsstéllelsen bland nérstaendevardare nar de fattar beslut som beror
narstaendevardares vardag. Med hjalp av denna kunskap kan de fatta beslut som har positiv

effekt pa narstaendevardares vélbefinnande (Marcén & Molina, 2010).

Kunskap om vilka faktorer som paverkar narstaendevardares livstillfredsstallelse och pa vilka
satt ar ocksa av betydelse for personer som kan stoda nérstaendevardare i deras arbete. Sadana
personer kan till exempel vara narstaende till den narstaendevardaren, eller personer i
formella anstéllningsforhallanden som arbetar néara narstadendevardare. Kunskapen om
narstaendevardares livstillfredsstallelse kan da anvandas till att fa battre forstaelse om
narstaendevardarnas situation. Denna forstaelse kan komma till anvandning vid diskussioner
med narstdendevardare om deras liv och erfarenheter. Forstaelsen kan ocksa anvéandas for att
utvardera narstaendevardares situation och behov av stéd och olika typer av service. En
analys av faktorerna som paverkar narstdendevardares livstillfredsstallelse kan ocksa hjalpa
till att identifiera vilka narstaendevardare som I6per risk att fa alltfor stora bordor

(Kuuppelomaki, Sasaki, Yamada, Asakawa & Shimanouchi, 2004a).

For narstaendevardare &r det viktigt att ha kunskap om vilka faktorer som paverkar deras
livstillfredsstéllelse och pa vilka satt eftersom det kan hjalpa dem att battre forsta sig sjalva
och sina roller som narstaendevardare. Narstaendevardarna kan med hjalp av denna kunskap
ocksa identifiera vad som kan oka deras livstillfredsstallelse, vilket i sin tur gor att de sjalva
har mojlighet att dka sin livstillfredsstallelse och orka béattre (Kuuppeloméki, Sasaki, Yamada,
Asakawa & Shimanouchi, 2004a).
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Livstillfredsstéllelsen kan paverkas bade positivt och negativt av att en person ar
narstaendevardare (Borg & Hallberg, 2006). Enligt Grant och Nolan (1993) kan
livstillfredsstéllelse och hoga nivaer av pafrestningar kopplade till narstaendevard existera
parallellt. Ocksa enligt Winqvist (1999, 2010) &r upplevelserna av vardarrollen inte entydigt
positiva eller negativa. Narstaende kan samtidigt som de kanner stress och bundenhet uppleva
gladje och livstillfredsstallelse i sin vardarroll. Enligt Winqvist (1999) kan man utifran ett mer
existentiellt perspektiv séga att negativa och positiva upplevelser forutsatter varandra. Enligt
dessa synstt ar livstillfredsstallelse och borda inte varandras motpoler pa samma skala, utan

tva sidor av samma mynt.

Enligt tvafaktormodellen, som ar utarbetad av Lawton, Moss, Kleban, Glicksman & Rovine
(1991) okar bade livstillfredsstéllelsen och bordan av att en person &r narstaendevardare.
Modellen utgar fran ett paradigm dar vardtagarens beteende &r en majlig stressfaktor och

valbefinnande hos narstaendevardaren &r ett mojligt utfall.

Det finns olika sétt att se pa vaxelverkan mellan positiva och negativa effekter av
narstaendevard. Enligt tvafaktormodellen som ar utarbetad av Lawton, Moss, Kleban,
Glicksman & Rovine (1991) 6kar livstillfredsstallelsen bland narstaendevardare eftersom
narstaendevardare kanner engagemang i sin varduppgift. Varduppgiften ar samtidigt ocksa en
kélla till negativa effekter som 6kar bérdan hos vardgivaren, och som tillsammans med andra
krav kan tara pa den narstaendevardarens resurser. Livstillfredsstallelse &r starkt
sammankopplad med de positiva effekterna av narstaendevard, och har mycket liten
avhjalpande inverkan pa negativa effekter av narstaendevard. Omvant forstarker bordan de
negativa effekterna, medan de endast i liten utstrackning reducerar de positiva effekterna
(Lawton, et al., 1991). Tvafaktormodellen har kritiserats for att inte stamma 6verens med
verkligheten i alla situationer, och forskare har kommit till motstridiga resultat géallande

tvafaktormodellens verklighetsforankring (Wilson-Genderson, Pruchno & Cartwright, 2009).

De mekanismer som star bakom motivationen for att utfora frivilligt arbete har undersokts av
Herzberg, Mausner och Snyderman (1967) som utifran resultaten skapat en motivationsteori.
Herzberg, Mausner och Snydermans teori kan anvandas for att forsta livstillfredsstallelse och
otillfredsstallelse bland narstaendevardare. Teorin kan klargora vaxelverkan mellan
livstillfredsstéllelse och pafrestningar hos narstaendevardare (Kristensson Ekwall, Sivberg &
Rahm Hallberg, 2007). Herzberg, Mausner och Snyderman (1967) identifierade ett antal

faktorer som gor att manniskor antingen trivs med sitt frivilliga arbete eller vantrivs med sitt
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frivilliga arbete, sa kallade satisfiers och dissatisfiers. Nar arbetsuppgifter upplevs som
positiva uppstar positiv stress och nar arbetsuppgifter upplevs som negativa uppstar negativ
stress. Satisfaction-faktorer och dissatisfaction-faktorer &r inte varandras motsatser, utan
separata aspekter som uppkommer fran olika omstandigheter och har sin egen dynamik.
Avsaknad av satisfaction-faktorer innebér inte automatiskt otillfredsstéllelse, och vice versa.
Enligt Kristensson Ekwall, Sivberg och Rahm Hallberg (2007) ar det viktigt att studera bade
positiva och negativa aspekter av narstaendevard for att forsta vaxelverkan mellan de olika

aspekterna och hur de korrelerar med narstaendevardares situation.

Litteraturgenomgangen om livstillfredsstallelse bland néarstdendevardare visar att forskning i
amnet har gjorts i flera lander och varldsdelar. Europa, Nordamerika och en del asiatiska
lander star for den storsta delen av forskningen om narstaendevardares livstillfredsstallelse.
Forskningen har antingen riktat in sig pa att jamfora narstaendevardare med personer som inte
ger narstdendevard eller specifika grupper av narstaendevardare. Mest kunskap tycks finnas
om aldre narstaendevardare som tar hand om sin make eller maka och om narstaendevardare
som tar hand om en minnessjuk person. | forskningen har bade kvantitativa och kvalitativa
undersokningsmetoder anvants, bade enskilt och i kombination. Mike Nolan och Gordon
Grant har gjort viktig forskning inom omradet, och av de finska forskarna tycks Merja
Kuuppelomaki vara den mest framtradande. Som tidigare ndmnts saknas &nnu mer omfattande
studier i @amnet, och speciellt direkt jamforbara resultat mellan narstaendevardare i olika
lander och olika typer av narstaendevardare. Mer omfattande forskningsoversikter i amnet

saknas annu.

| forskning om hur narstaendevardare upplever sin situation anvands ett flertal
tillvagagangssatt och matinstrument. Har presenteras ett matinstrument som anvands for att
utvardera narstaendevardares livstillfredsstallelse, och ett matinstrument som anvands for att
utvérdera de negativa effekterna av narstaendevard. Méatinstrumenten som presenteras ar
utarbetade av Mike Nolan, Gordon Grant och John Keady under 1990-talet och &r specifikt

anpassade for undersokningar av narstaendevardare (Nolan, Grant & Keady, 1998).

Nolan, Grant och Keady (1998) har utvecklat och testat matinstrumenten CASI (The Carers
Assessment of Satisfactions Index) och CADI (Carer’s Assessment of Difficulties Index) for
att undersoka narstaendevardares syn pa sin varduppgift, som bland annat kan anvandas i
samband med studiet av narstaendevardares livstillfredsstallelse. Instrumenten har utarbetats

genom flera ars forskning om samt kliniska undersokningar av narstaendevardare. Enligt
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Rowlands (2007) utvecklades instrumenten med syfte att skapa forstaelse for narstaendevard

ur narstaendevardarens perspektiv och for att pavisa narstaendevardens komplexitet.

Verktygen bygger pa ett antal pastdenden som respondenterna ska vardera utifran sin egna
subjektiva bedémning av varduppgiften. Verktygen anvands framst till utvardering, och
deskriptiv statistisk analys utgaende fran verktygen gors inte, men daremot kan pastaendena
som verktygen bestar av anvandas som grund for kvalitativa intervjuer (Nolan, Grant &
Keady, 1998). Instrumenten har framst anvants inom brittisk forskning (Arksey, Hepworth &
Qureshi, 2007), men ocksa i forskning fran Sverige (Lundh, 1999) och Singapore (Rowlands,
2007). Maétinstrumenten kan antingen anvandas var och en for sig, eller i kombination for att
komplettera varandra (Rowlands, 2007). Instrumenten har framst anvands for att undersdka
blandade grupper av narstaendevardare, men de har ocksa anvants for att undersoka specifika
grupper av narstaendevardare (Charlezworth, Tzimoula & Newman, 2007).

Med hjalp av CASI, The Carers Assessment of Satisfactions Index, kan man urskilja kallor till
livstillfredsstéllelse som kan sammankopplas med narstaendevard. CASI kan ge forstaelse om
hur varierande upplevelserna av livstillfredsstéllelse kan vara, och om de manga olika satt
kallorna till livstillfredsstallelse kan vara relaterade till varandra. CASI-instrumentet tar
hansyn till vem som ar den huvudsakliga formanstagaren av livstillfredsstallelse och ifall
kallan till livstillfredsstallelse finns i narstaendevardarens inre, i relationen mellan
narstandevardaren och vardtagarens eller i den narstaendevardens utfall. CASI bygger pa 30
pastaenden kopplade till kallor till livstillfredsstallelse bland narstaendevardare.
Respondenten svarar pa pastaendena genom att valja bland svarsalternativen: this does not
apply to me eller this applies to me and provides me with: a) no real satisfaction, b) quite a lot
of satisfaction c) a great deal of satisfaction. Respondenten kan i slutet av CASI-
undersokningen sjalv skriva in ett antal faktorer som han eller hon anser paverka nivan av
livstillfredsstéllelse och vardera dessa faktorer enligt samma skala som de tidigare ndmnda
pastdendena (Nolan, Grant & Keady, 1998).

Med hjalp av CADI, Carer’s Assessment of Difficulties Index, kan man identifiera krav eller
handelser som narstaendevardare upplever som besvarliga och som kan vara potentiella kallor
till stress och lidande. CADI bestar av 30 pastaenden rérande bland annat narstaendevardarens
ekonomi, social situation, relation till vardtagaren och familjen samt stod fran andra. Med
hjalp av CADI undersoks ocksa vardtagarens reaktioner pa narstaendevarden. Respondenten
svarar pa pastaendena och valjer bland svarsalternativen: this does not apply to me eller this
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statement applies to me and provides me and I find it: a) not stressful b) stressful c) very
stressful. Respondenten kan i slutet av undersokningen sjalv ange ett antal faktorer som han
eller hon anser kunna vara kallor till stress eller lidande och vardera dessa faktorer enligt

samma skala som de tidigare namnda pastaendena (Nolan, Grant & Keady, 1998).

5.1 Negativa effekter av narstaendevard

Narstaendevard &r, trots att positiva aspekter kan forekomma, ett psykiskt och fysiskt
kravande arbete. Ett vardansvar innebér ofta att narstaendevardaren standigt bekymrar sig for
vardtagaren. Arbetsuppgifterna ar obestamda och kravande samtidigt som arbetet ofta &r
privatiserat och sker under osynliga former, vilket kan leda till att den narstaendevardaren
isoleras fran omvarlden. Narstaendevard sker oftast i hemmen och i forlangningen kan
avsaknaden av en tillflyktsort fran varden, som till exempel arbete utanféor hemmet, medféra
att hemmet upplevs som ett fangelse (Mossberg-Sand, 2007). Narstaendevardare far ofta inget

arvode eller andra typer av stod fran samhallet (Mossberg, 1994).

Narstaendevardare maéter utmaningar i form av kroniska sjukdomstillstand, handikapp och
aldersrelaterade akommor, som medfor ett behov av omsorg och hjélp som inte kan jamforas
med behovet 1 ’friska” familjer. Behoven hos véardtagaren tenderar dessutom att 6ka dver tid.
Trots att vardtagarens behov av omsorg och hjalp paverkar alla anhériga ar det oftast en
person som har huvudansvaret for varden, och det ar vanligt att denna persons eventuella
forvarvsarbete, forpliktelser gentemot andra familjemedlemmar, sociala umgénge och

fritidsintressen blir lidande till f6ljd av narstaendevarden (Mossberg-Sand, 2007).

Negativa effekter sammankopplas med reducerad livstillfredsstéllelse hos narstaendevardare
(Sequeira, 2013). Det finns ett flertal begrepp for att beskriva de negativa effekter som
narstaendevardare upplever i sin vardarroll, bland annat borda (burden), negativa effekter
(negative impact) och vardens pris (costs of care) (McKinlay, Crawford & Tennstedt 1995).
Dessa begrepp omspanner, trots en del skillnader begreppen emellan, de fysiska, psykiska,
sociala och ekonomiska negativa effekter som kan uppsta till f6ljd av narstaendevard (George,
1986). Denna relativt breda definition understryker de negativa effekternas
multidimensionella natur, och mangfalden av negativa effekter pavisar att det ocksa behovs
ett flertal olika typer av service och atgarder riktade till narstaendevardare for att stavja de
negativa effekterna (Charlesworth, Tzimoula & Newman, 2007).
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Enligt en undersokning av McKinlay, Crawford och Tennstedt (1995) hade narstaendevarden
storst negativ inverkan pa narstaendevardarens privatliv. Till privatliv raknades bland annat
narstaendevardarens halsa, somnvanor, ostordhet, fritid och ekonomi. Av de som deltog i
undersokningen angav 61 % att de upplevt negativa effekter pa privatlivet till fljd av
narstaendevarden. Inverkan pa privatlivet foljdes av inverkan pa familjelivet (18 %) och pa
arbetslivet (15-20 %).

Gallande den upplevda belastningen hos narstaendevardare inom ramen fér omsorg om
personer med minnessjukdom skriver Annerstedth, EImstahl och Ingvad (2000) att den
upplevda nivan av negativa effekter ar beroende pa karaktaristika hos narstaendevardaren,
som till exempel alder, kon, halsostatus, klass och relation till vardtagaren. Ocksa
karaktaristika hos vardtagaren, som till exempel alder, halsostatus och beteende paverkar
narstaendevardarens upplevda belastning. Varden i sig inverkar ocksa pa den
narstaendevardarens upplevda borda. Charlezworth, Tzimoula och Newman (2007) menar att
de faktorer som upplevs ge upphov till negativa effekter har att gora med vardarnas
personlighet, medan upplevelsen av negativa effekter i storre utstrackning har att géra med

faktorer kopplade till vardtagaren.

De negativa effekterna av narstaendevard blir enligt McKinlay, Crawford och Tennstedt
(1995) kvar éver tid, och formildras inte i nagon storre utstrackning av att den
narstaendevardaren far hjalp med varden av andra. Narstaendevardare kan enligt
Charlezworth, Tzimoula och Newman (2007) vid en och samma tidpunkt uppleva en eller
flera olika typer av negativa effekter, och de negativa effekterna kan variera dver tid. Stod till
narstaendevardare bor enligt forskarna vara riktat mot de specifika negativa effekter

narstaendevardare upplever under en viss period, och inte mot generella negativa effekter.

5.2 Positiva effekter av narstaendevard

Forskningen kring narstaendevard fokuserade lange pa negativa effekter. Positiva effekter av
narstéaendevard har undersokts i mindre omfattning och &r ett nyare forskningsomrade. Aven
om det ar angelaget att ha kunskap om de negativa effekterna av narstaendevard, ska man inte
forbise de mojliga positiva effekterna (Lundh, 1999). Hjéalpgivande tycks namligen for de
allra flesta narstaendevardare ocksa vara forknippat med gladje och livstillfredsstallelse, aven
om det handlar om manga hjalptimmar (Jeppsson-Grassman, 2003). Undersokningar visar att

upp till 90 % av narstaendevardarna upplever livstillfredsstallelse i sin vardarroll (Clifford,
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1990). Att manga narstaendevardare rapporterar om livstillfredsstéllelse kan enligt Grant och
Nolan (1993) till viss del bero pa att de forsoker leva upp till sina egna eller andras
forvantningar pa att de ska trivas i sin vardarroll. Det &r bland annat av denna anledning svart

att uppskatta hur manga narstaendevardare som upplever faktisk livstillfredsstallelse.

Kunskap om positiva effekter av narstaendevard &r intressant pa bade ett teoretiskt och ett
praktiskt plan. Kunskap om positiva effekter av narstaendevard ger pa ett teoretiskt plan en
storre forstaelse av den narstaendevardens dynamik. Insikt om positiva effekter av
narstaendevard ger pa ett praktiskt plan vetskap om hur narstaendevardare pa basta sétt kan
stodas i sin uppgift (Lundh, 1999). De mdjliga positiva effekterna av narstaendevard kan
ocksa till viss del forklara varfor sa manga narstdendevardare fortsatter varda trots de manga
negativa effekterna. De mojliga positiva effekterna kan ocksa vara en kalla till att
narstaendevardare battre orkar med sin varduppgift (Grant & Nolan, 1993).

Det &r viktigt att kunna identifiera faktorer som kan paverka narstaendevardares
livstillfredsstéllelse positivt. Narstaendevardare som upplever livstillfredsstallelse och mening
kanner hogre vélbefinnande och orkar battre med sin varduppgift an de som inte kanner
livstillfredsstéllelse med sin livssituation (Nolan, Grant, Caldock & Keady, 1994). Studier
visar att ifall narstaendevardaren upplever negativa effekter till foljd av narstaendevarden, &r
sannolikheten att vardtagaren blir i behov av formella hjalpinsatser och att han eller hon
placeras pa vardhem stérre (McKinlay, Crawford & Tennstedt 1995). Det ar ocksa viktigt att
identifiera faktorer som paverkar narstaendevardares livstillfredsstallelse negativt, eftersom
man da kan forsoka minimera risken for eller forhindra att livstillfredsstallelsen paverkas
negativt (Nolan, Grant, Caldock & Keady, 1994).

Narstaendevardarens niva av livstillfredsstallelse ar ssmmankopplad med hans eller hennes
allmanna livstillfredsstallelse. Ju mer tillfredsstallda narstaendevardare ar med livet i
allmanhet, desto mer livstillfredsstallelse kanner de i sin varduppgift (Kuuppelomaki et al.,
20044a). Livstillfredsstéllelse med varduppgiften ar i sin tur sammankopplat med ckat
valbefinnande hos narstaendevardaren, storre engagemang for varduppgiften hos
narstaendevardaren och minskad sannolikhet for att vardtagaren placeras pa vardhem (Grant
& Nolan, 1993). En narstaendevardare som kanner livstillfredsstallelse med sin varduppgift
anses ge omsorg av hogre kvalitet, vilket ar till fordel for vardtagaren (Nolan, Grant & Keady,
1996).
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Enligt en undersdkning av Grant och Nolan (1993) bland 671 narstaendevardare kan tre
kategorier av kallor till livstillfredsstallelse hos narstaendevardare urskiljas, dven om kéllorna
till viss del dverlappar varandra.

Till den forsta kategorin hor kéllor till livstillfredsstallelse som & sammankopplade med den
omsesidiga relationen mellan néarstaendevardaren och vardtagaren. Denna kategori handlar
om att narstaendevardaren far livstillfredsstéllelse fran att kunna ge vardtagaren nagot, och
handlar pa en mer abstrakt niva om att uppratthalla véardighet och sjéalvkansla hos vardtagaren.
Till denna kategori hor livstillfredsstallelse som kommer fran att kunna ge uttryck for sin
uppskattning for vardtagaren, att kunna betala tillbaka for tidigare tjanster, att fullfolja
aktenskapsloftet (mellan akta makar) och fran att kunna uppfylla de grundldggande behoven
hos vardtagaren. Hit hor ocksa livstillfredsstallelse som kommer fran kénslan av att
vardtagaren skulle gora det samma for narstaendevardaren om situationen var omvand, och
fran en forbattrad relation mellan narstdendevardaren och vardtagaren eller
narstaendevardaren och den dvriga familjen. Flest respondenter upplevde livstillfredsstallelse
till f6ljd av nagon av faktorerna i denna kategori. Altruism, eller osjalvisk omtanke om andra,
var den storsta kallan till livstillfredsstallelse i bade denna kategori och i hela undersékningen
(Grant & Nolan, 1993).

Till den andra kategorin hor kallor till livstillfredsstéllelse som &r sammankopplade med
narstaendevardaren sjalv. Denna kategori handlar om kallor till livstillfredsstéllelse som &r
direkt kopplade till narstaendevardaren, till exempel att narstdendevarden skapar mening i
livet, att narstdendevarden skyddar sig fran en negativ sjalvbild och skuldkénslor samt att
narstaendevardaren har en énskan om att kanna sig behévd. Till denna kategori hor ocksa
kallor till livstillfredsstallelse kopplade till personlig utveckling och religios dvertygelse
(Grant & Nolan, 1993).

Till den tredje kategorin hor kéllor till livstillfredsstallelse som &r sammankopplade med att
narstaendevardaren undviker en mojlig negativ konsekvens for vardtagaren. Denna kategori
handlar om att vardtagaren far livstillfredsstéllelse fran att kunna méta ett behov som det
offentliga inte kunnat fylla genom att skapa alternativ som narstaendevardaren foredrar
framfor att sjalv varda. Exempel pa detta ar att narstaendevardaren inte ser nagot annat
realistiskt alternativ an narstaendevard, och en kénsla hos narstaendevardaren av att ingen
annan har den kunskap om vardtagaren som kravs for att kunna ge en tillracklig vard. Detta
var den nést storsta kéllan till livstillfredsstallelse i undersokningen (Grant & Nolan, 1993).
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Kallan till livstillfredsstallelse hittas...

I relationen vardare-vardtagare I vardarens inre I utfallet

Vardtagaren  Uppratthaller vardtagarens  Moter vardtagarens behov  Vardtagaren behover

vardighet Vardtagaren ar hel och ren inte bo pa vardhem
Vardtagaren ar lycklig Vardtagaren mar
battre
Huvudsaklig | Bada Uttrycker karlek Gor mitt basta
formanstagare for vardtagaren Tycker om att hjalpa andra

Stérker familjebanden

Vardaren Vardtagaren uppskattar Ger livet mening Ger nya intressen
det jag gor Ger personlig utveckling ~ Ger nya féardigheter
Familjen uppskattar det och kunskaper
jag gor

Omarbetad fran Nolan, Grant & Keady (1996).
Figur 1: Kallor till livstillfredsstallelse bland narstaendevardare.

Nolan, Grant och Keady (1996) beskriver, som illustrerat i figur 1, narstaendevardares kallor
till livstillfredsstallelse genom att bestdmma den huvudsakliga formanstagaren och typ av
kélla till livstillfredsstallelse. Kallorna till livstillfredsstallelse kan komma fran relationen
mellan narstaendevardaren och vardtagaren, fran narstaendevardaren sjalv, eller fran att ha
mojlighet att erbjuda ett positivt eller att undvika ett negativt utfall. Den huvudsakliga
formanstagaren kan vara antingen narstaendevardaren, vardtagaren eller bagge tva. | figuren
finns dven exempel pa de olika typerna av livstillfredsstallelse fran narstaendevardarens

perspektiv.

| en undersokning gjord i Finland om kallor till livstillfredsstallelse bland narstdendevardare
som vardar aldre slaktingar av Kuuppelomaki et al., (2004a) delas kallorna till
livstillfredsstéllelse ocksa in i de tre kategorierna kallor kopplade till vardtagaren, kéllor
kopplade till narstadendevardaren och kéllor kopplade till relationen mellan
narstaendevardaren och vardtagaren. | undersokningen hittas de fem vanligaste kallorna till
livstillfredsstéllelse i kategorin som innefattar kallor kopplade till vardtagaren. Den allra
vanligaste kallan till livstillfredsstallelse hos vardarna var att vardtagaren ar hel och ren, har
det bra och &r lampligt kladd. Till samma kategori hor bland annat livstillfredsstallelse fran att
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vardtagaren &r lycklig, att narstaendevardaren kan fa vardtagaren att kanna gladje, att
narstaendevardaren kanner att han eller hon kan mota vardtagarens vardbehov och att
narstdendevardaren kan uppratthalla vardtagarens vardighet. Over halften av respondenterna i
undersokningen angav att de fick livstillfredsstallelse fran kéllorna i denna kategori
(Kuuppelomaki et al., 2004a)

Av respondenterna i undersokningen fick 98 % livstillfredsstallelse fran att kanna sig
behdvda. Andra viktiga kallor till livstillfredsstéllelse i kategorin med kallor kopplade till
narstaendevardaren ar enligt undersokningen att narstaendevardaren far gladje av att hjalpa en
annan person, att narstaendevardaren far gora sitt basta for att hjalpa samt en kénsla av att
uppskattas av familj och vanner (Kuuppeloméki et al., 2004a). Av kéllorna kopplade till
relationen mellan narstaendevardaren och vardtagaren gav kéanslan av att varden ar ett uttryck
for karlek mest livstillfredsstallelse hos flest narstaendevardare. Andra viktiga faktorer i
kategorin var att varden forde narstaendevardaren och vardtagaren narmare varandra, att
narstaendevarden starkte relationerna inom familjen samt att narstaendevardaren trodde att
vardtagaren skulle ta hand om honom eller henne pa samma satt om situationen var omvand

(Kuuppelomaki et al., 2004a).
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6 Faktorer som paverkar livstillfredsstéllelsen hos nérstaendevardare

| detta kapitel presenteras faktorer som kan inverka pa hur narstaendevardare upplever sin
situation, och déarigenom deras niva av livstillfredsstallelse. Faktorerna som presenteras ar
kon, omsorgens omfattning, relationer, socialt stod, hélsa och coping. Dessa faktorer
presenteras eftersom de enligt litteraturgenomgangen ar vanligt forekommande teman i
undersokningar om narstaendevardares subjektiva valbefinnande. De enskilda faktorerna kan

ha bade positiva och negativa effekter for narstaendevardare.

Forskningen kring pa vilket sétt och i vilken utstrackning olika faktorer paverkar
narstaendevardare ar inte entydig, och forskningen uppvisar mer eller mindre motstridiga
resultat. Narstaendevardare ar inte en homogen grupp, utan gruppen bestar bland annat av
makar och makor, vuxna barn och andra narstaende. Respondenterna kan ocksa skilja sig fran
varandra i andra avseenden, som till exempel i kulturella aspekter. Har presenteras
narstaendevardarna som en enhetlig grupp vilket inte ger mojlighet att urskilja eventuella

skillnader mellan grupperna av nérstaendevardare.

6.1 Kon

Kon ar en faktor som ofta tas med i undersokningar om narstaendevardares upplevelser.
Graden av upplevd belastning kan vara betingat med den narstaendevardarens kon, men
forskningen ger motstridiga resultat om detta (Winqvist, 2010). En undersékning av Grant
och Nolan (1993) visar att narstaendevardarnas kon inte har kopplingar till deras niva av
livstillfredsstéllelse i vardarrollen, och att det darmed ar lika troligt att man kanner
livstillfredsstéllelse i sin vardarroll som kvinnor. Ocksa Andren och Elmstahl (2005) anser att
narstaendevardarens kon inte ar av betydelse for den upplevda nivan av livstillfredsstéllelse. |
en studie omfattandes 79 personer med minnessjukdom ser Annerstedt, EImstahl och
Samuelsson (2000) ingen skillnad i upplevd belastning mellan kvinnliga och manliga

narstdendevardare.

A andra sidan kommer Andrén (2006) i sin studie av narstdendevérdare till minnessjuka
vardtagare fram till att kvinnornas upplevda belastning &r betydligt hogre &n mannens.
”Anhérig stavas kvinna” menar Almberg och Jansson (2002) efter att ha konstaterat att saval
europeiska som amerikanska studier visar att en storre andel kvinnor utfor

narstaendevardsinsatser an man. Kvinnor utfor ocksa en storre del av de totala
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narstaendevardsinsatserna. Enligt europeiska studier utfor kvinnor mellan 60 och 70 procent
av den narstaendevarden (Hansson, Jegermalm & Whitaker, 2000). Enligt Kristensson
Ekwall (2004) mar manliga narstaendevardare betydligt battre an kvinnliga, bland annat
eftersom de i storre utstrackning upplever mindre ensamhet, far mera uppskattning av
omgivningen och k&nner oftare att omsorgsgivandet vidgat deras horisont &n kvinnor. Ofta
upplever kvinnor narstaendevard mindre beldénande &n man, och bor darfor stodas i sin
varduppgift pa andra satt an manliga narstaendevardare. | samma undersokning far
Kristensson Ekwall resultatet att manliga narstaendevardare upplever mer livstillfredsstallelse
i sin varduppgift an kvinnor, att mannen i storre utstrackning anser att narstaendevarden att
gett dem ett vidare perspektiv, och att narstaendevarden stoder deras personliga utveckling.
Enligt Andrén (2006) far manliga narstaendevardare ocksa mer stod utifran an kvinnliga.

| familjer dar det funnits traditionell fordelning av arbetet i hemmet och kvinnan till storsta
del skott hushallsarbetet, blir den nédvéandiga omstallningen och anpassningen mer
omfattande for bagge parter ifall kvinnan blir sjuk. Det har darfér en annan inneb6rd om
kvinnan blir sjuk & om mannen blir det (Orsholm, 2001). Enligt Grant och Nolan (1993)
finns kopplingar mellan vardtagarens kén och narstaendevardarens niva av
livstillfredsstéllelse. | deras undersokning upplever de narstaendevardare som tar hand om en
kvinna storre livstillfredsstéllelse med sin varduppgift &n de som vardar en man. Detta resultat

ar oberoende av vardarnas kon.

6.2 Omsorgens omfattning

Resultat fran flera unders6kningar pavisar att ju mer omfattande narstaendevardarnas
vardinsatser ar, desto storre borda och belastning upplever narstaendevardarna. Darfor ar
omsorgens omfattning ytterligare en faktor som bor beaktas i studiet av effekterna av
narstaendevard (Winqvist, 2010). Vid studiet av omsorgens omfattning ar det relevant att vara
medveten om att gransen mellan vad som réaknas till sddan omsorg som narstaendevardare och
vardtagare normalt forvantas erbjuda varandra och mer omfattande omsorgsinsatser inte ar

entydig, utan beror pa varderingar hos individer och samhéllet (Mossberg-Sand, 2007).

Ju storre funktionsbortfallet hos vardtagaren ar, desto fler funktioner ska den
narstaendevardaren ta 6ver. Omsorgens omfattning utgar fran vardtagarens hjélpbehov och

varierar till f6ljd av bland annat vardtagarens sjukdom eller handikapp samt alder. En diagnos
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ar inte en tillracklig utgangspunkt for att bedéma hur omfattande hjélpbehovet ar, eftersom
diagnosens faktiska utfall varierar. VVardtagarens hjalpbehov varierar vanligtvis ocksa éver tid
(Mossberg-Sand, 2007).

Vardens intensitet, eller hur manga timmar av dygnet narstaendevardare anvander till sin
varduppgift, ar en faktor som paverkar livstillfredsstallelsen bland néarstaendevardare. Att en
narstaendevardare ska svara mot stora vardbehov sammankopplas med lagre
livstillfredsstéllelse (Borg & Hallberg, 2006) | en svensk studie av Borg och Hallberg (2006)
med 151 narstaendevardare som ger vard med hdg intensitet, 392 narstaendevardare som ger
vard med lag intensitet och 1258 narstaendevardare som inte ger vard, framkom att
narstaendevardare som ger vard med hog intensitet hade betydligt lagre livstillfredsstallelse an
bade personer som gav vard med lag intensitet och de som inte gav nagon vard alls. De
personer som gav vard med hdg intensitet hade ocksa lagre livstillfredsstéllelse an
normalvardet for sin &ldersgrupp. Aven de personer som ger vard med lag intensitet hade

lagre livstillfredsstallelse an de som inte gav nagon vard.

Enligt Goodhead och McDonald (2007) ar de flesta forskarna 6verens om att negativ
paverkan pa narstaendevardares mentala halsa blir mer trolig med 6kande vardintensitet.
Enligt McKinlay, Crawford och Tennstedt (1995) var mangden narstaendevard tillsammans
med typen av vard de vanligaste orsakerna till negativa effekter till foljd av narstaendevard.
Enligt en studie av Jeppsson-Grassman (2003) har de narstdendevardare som ger den mest
omfattande hjalpen i tid raknat den samsta sjéalvskattade halsan och fler symptom pé psykisk
ohélsa jamfort med de narstaendevardare som ger mindre omfattande hjalp. Hirst (2005)
menar att ett 6kat antal vardtimmar ger 6kad risk for psykiskt lidande (psychological distress)
hos narstdendevardare. Bade manliga och kvinnliga néarstdendevardare som ger omfattande
narstaendevard (mer an 20 timmar i veckan) l6per storre risk att drabbas av utmattning &n de

som inte ger inte ger narstaendevard.

Hirst (2005) menar att det psykiska lidandet ckar under det forsta aret som narstaendevardare,
for att sedan hallas pa en stabil niva. Nar vardperioden overstiger fyra ar okar det psykiska
lidandet igen. Att avsluta varduppgiften ar ocksa en kalla till psykiskt lidande bland
narstdendevérdare. Aterhdmtningstiden frén varduppgiften kan, beroende pé
narstaendevardens intensitet, vara upp till fem ar fran att varduppgiften avslutas. Ju mer

intensiv narstaendevarden har varit, desto langre ar aterhamtningstiden.
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6.3 Relationer

Relationen mellan narstaendevardare och vardtagare kan férandras till foljd av
narstaendevard. Har beskrivs vilka forandringar vardforhallandet kan innebéra for relationen

samt relationers betydelse for narstaendevardares niva av livstillfredsstallelse.

Mossberg-Sand (2007) beskriver utifran en enkatundersokning med 1200 nérstaendevardare i
Sverige samt uppfoljande intervjuer med 40 av dem att relationen mellan makarna bade kan
forsamras och forbattras till foljd av narstaendevarden. Alla narstaendevardare behover inte
uppleva en forandring av relationen till foljd av narstdendevérden. Aven om vardtagarens
psykiska och fysiska skick forandrats kraftigt behdver relationen inte forandras, utan det ar till
stor del en fraga om hur narstaendevardaren och vardtagaren upplever situationen.
Vardtagaren kan ocksa ha varit i behov av hjélp under hela sitt liv, eller sa kravs endast lite

mer hjalp an innan varden inleddes.

Typen av relation mellan den nérstaendevardaren och vardtagaren samt relationens kvalitet
och historia kan vara av betydelse for hur vardrelationen upplevs och utformas (Lundh &
Nolan, 2001). Relationen &r en viktig del av det sociala sammanhanget i den miljo dar
hjalpinsatserna utfors och en grundbult som den dagliga omsorgen vilar pa (Orsholm, 2001).
Det &r i sammanhanget viktigt att vara medveten om skillnaderna mellan olika typer av
relationer, som till exempel mellan makar och makor samt mellan barn och foraldrar.
Observeras bor att relationerna inom de olika vardar- och mottagargrupperna ocksa kan se

olika ut, och att dessa relationer kan forandras i olika utstrackning (Winqvist, 2010).

Lundh och Nolan (2001) anser att positiva kanslor fran tidigare goda relationer i livet kan
finnas lagrade och utgdra en buffert som gor det lattare att méta kommande pafrestningar.
Denna buffert skyddar vid pafrestningar i sjalva relationen mellan den narstaendevardaren och
vardtagaren, och bufferten ar troligtvis avhangig pa vilken typ av pafrestningar relationen

utsétts for.

Den tidigare relationen mellan narstaendevardaren och vardtagaren ar ocksa av betydelse for
narstaendevardarens niva av livstillfredsstallelse i sin vardarroll (Lundh, 1999; Grant &
Nolan, 1993). Enligt Grant och Nolan (1993) finna en stark koppling mellan ett gott tidigare
forhallande mellan narstaendevardaren och vardtagaren och en hogre niva av
livstillfredsstéllelse hos den narstaendevardaren. En god tidigare relation ar en forutsattning

for att relationen ska klara de forandringar och de pafrestningar som narstaendevarden innebar
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(Mossberg-Sand, 2007). Ifall en god relation mellan narstaendevardaren och vardtagaren kan
uppréatthallas eller forbattras efter att narstaendevarden inletts ar sannolikheten for en hogre
niva av livstillfredsstallelse storre (Grant & Nolan, 1993). Orsaker till att relationen forandras
till det samre kan vara att narstaendevarden &r omfattande, att narstaendevardaren inte far
tillrackligt stod och tillracklig hjélp samt att varduppgiften inte kanns frivillig. Det ar
osannolikt att en dalig relation mellan narstdendevardaren och vardtagaren utvecklas till det
battre till foljd av de pafrestningar som narstaendevarden medfor (Mossberg-Sand, 2007).

Enligt Grant och Nolan (1993) ar det mammor till vardtagaren som ar mest troliga att uppleva
livstillfredsstéllelse i narstaendevardarrollen. Efter mammor &r det dottrar, makar och makor
som ar mest troliga att uppleva livstillfredsstallelse. Mammors livstillfredsstéllelse kan delvis
komma fran det naturliga vardfoérhallandet mamman och barnet emellan, och fran att det finns
krav och férvantningar pa att mamman ska varda sitt barn. I en undersékning av McKinlay,
Crawford & Tennstedt (1995) var det gifta dottrar som var mest sannolika att rapportera
negativa effekter av narstaendevard, medan narstaendevardare som inte var slakt med
vardtagaren rapporterade minst negativa effekter. | Mossberg-Sands undersokning (2007)
angav endast ett fatal av de undersokta narstaendevardarna att deras relation till vardtagaren
forsamrats, men makar var de som hade den storsta sannolikheten att rapportera negativa
effekter pa relationen till foljd av narstaendevard. Mossberg-Sand (2007) menar att

sammanboende med vardtagaren har ar en mer avgorande faktor &n sjélva relationen.

En tankbar foljd av omfattande narstdendevard &r att narstaendevardaren i forsta hand borjar
identifiera sig som narstdendevardare istallet fér maka eller make, foréalder, barn, slakting eller
van. Detta kan vara till nackdel for relationen, men behdver inte vara det (Mossberg-Sand,
2007). En mojlig negativ effekt av narstdendevard &r att maken eller makan kanns som en
framling och en helt annan person an den som den narstdendevardaren ingatt dktenskap med
(Mossberg-Sand, 2007).

Personkontinuitet, eller att en och samma person regelbundet ger vard och omsorg, &r ett av
de tydligaste sardragen hos narstaendevard jamfort med formell omsorg. Genom
personkontinuiteten uppstar tata band mellan néarstaendevardaren och vardtagaren, som bade
kan vara positiva och negativa eftersom nara relationer & komplicerade till sin natur. En god
relation mellan narstaendevardare och vardtagare ar en forutsattning for att

personkontinuiteten ska vara positiv (Mossberg-Sand, 2007).
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6.4 Socialt stod

Socialt stod ar viktigt for att minska de negativa effekterna av narstaendevard (Andren &
Elmstahl, 2005; Goodhead & McDonald, 2007) Enligt Lazarus & Folkman (1984) &r socialt
stod en resurs som innebdr att ha manniskor omkring sig av vilka man kan fa emotionellt,
praktiskt samt informativt stéd. Cochen och Syme (1985) menar att socialt stod direkt
paverkar bade vélbefinnande och hélsa, och bara vetskapen om att det finns nagon som &r
villig att hjalpa till vid behov bidrar till en positiv livssyn, hojer sjalvkénslan, ger stabilitet och
ger en kansla dver kontroll Gver situationen. Enligt Borg och Hallberg (2006) har
narstaendevardare ofta ett socialt begréansat liv som kretsar kring hushallet och vardtagarens
behov, och utan sociala kontakter tenderar narstaendevardare att bli otillfredsstallda med sina
liv. Nérstaendevardarens borda upplevs som storre om han eller hon inte far stod fran familj,

vanner och narmiljo.

Flera undersokningar visar pa att narstaendevardare har benagenhet for att minska pa sina
sociala kontakter, och avsaknad av sociala kontakter ar darmed en vanlig negativ effekt av
narstaendevard (Goodhead & McDonald, 2007). Narstaendevardare tenderar att inte be om
rad och hjalp av andra eftersom de inte orkar soka hjélp eller beakta sina egna behov av stod
(Mossberg-Sand, 2007). Manga narstaendevardare upplever en stor bundenhet till f6ljd av sin
varduppgift, och det ar inte ovanligt att den narstaendevardaren har varduppgifter dygnet runt.
Bundenheten bidrar tillsammans med andra faktorer att det ar svart for narstaendevardare att
bevara sina sociala kontakter och gora saker for egen del (Winqvist, 2010). Narstaendevardare
meddelar ofta om kénslor av isolering och ensamhet. Dessa kénslor kan handla om avsaknad
av sociala kontakter, men ocksa om forlust av den person som vardtagaren var innan han eller
hon blev sjuk. En mojlig paradox &r att narstaendevardare kan kanna sig ensamma i sin
vardarroll och sakna méjligheter att traffa andra, samtidigt som vardarna kan lida brist pa
ensamhet pa grund av bundenheten till vardtagaren (Winqvist, 2010).

Ké&nslan av att tillhora ett socialt natverk ger enligt Borg och Hallberg (2006) forutséttningar
for regelbundet umgange med andra, och kan bidra till att 6ka handlingsférmagan i besvarliga
situationer och till stabilitet och kontroll i livet. Nérstaendevardare med daliga sociala resurser
I6per storre risk for att ha laga nivaer av livstillfredsstallelse d4n de med goda sociala resurser.
Bristen pa sociala resurser okar risken for lagre livstillfredsstallelse bade bland
narstaendevardare som ger omfattande narstaendevard, bland narstaendevardare som ger

mindre omfattande narstaendevard samt bland personer som inte ger narstaendevard. Daliga
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sociala resurser ar speciellt vanliga bland narstaendevardare som ger omfattande omsorg. De
narstaendevardare som ger omfattande omsorg kanner sig enligt Borg och Hallbergs
undersokning mest ensamma, och en tredjedel av dem anger att de inte traffar vanner sa ofta

som de Onskar.

6.5 Halsa

Halsa innebér enligt World Health Organisations (1948) definition ett tillstand av fullkomligt
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, och inte bara franvaro av sjukdom.
Narstaendevardares subjektiva upplevelser paverkas bade av deras egna och av mottagarnas
halsa. Varden i sig kan inverka pa narstaendevardares psykiska och fysiska halsa, och det kan
till och med vara ohalsosamt for narstaendevardare att ge vard.
Bilden av en frisk och stark person som hjélper en sjuk och hjélpbehdvande &r alltfér forenklad —
ofta helt felaktig. Ett krdvande omsorgsarbete liknande det som bedrivs inom hemtjéanst [i
Finland hemservice, egen anm.] och pa sjukhem, utfors i hemmet av gamla ménniskor som
sjalva lider av vark och sviktande hélsa. Deras arbete &r oftast ett ensamarbete, och nagon

tidshegransning forekommer sallan — den anhorige kanske till och med forutsatts arbeta bade
dagskiftet och nattskiftet.

Detta citat av Orsholm (2001, s.115) sammanfattar de ofta omfattande omsorgsinsatser
utforda av narstaendevardare. Citatet pavisar att narstaendevard inte kan forklaras med att en
frisk person tar hand om en sjuk, utan att det ocksa kan handla om en mindre sjuk person som

tar hand om en sjukare.

Orsaken till vardtagarens omsorgsbehov paverkar bade relationen mellan narstaendevardaren
och vardtagaren samt effekterna av den narstdendevarden. Sjukdomar har olika forlopp, och
funktionsnedsattningar kan antingen vara medfodda eller erhallas senare i livet. Olika slags
sjukdomar stéller narstaendevardarna infér varierande utmaningar, och olika typer av
symptom paverkar narstdendevardarna pa varierande satt. Narstdendevarden ser darfor ut pa
olika satt, samtidigt som narstaendevarden ocksa kan utvecklas pa varierande satt over tid.
Narstaendevardares egen halsa paverkar forutsattningarna for omsorgsgivandet, samtidigt som
forsamrad halsa ocksa kan vara en foljd av att ge narstaendevard (Winqvist, 2010). Symptom
pa utmattning kan cka sannolikheten for att narstaendevardare skapar beteenden som ar risker
for halsan, som till exempel. att vardarna blir mer stillasittande och far samre matvanor
(Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003).
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Vardare till kognitivt sjuka upplever storre pafrestningar och sémre hélsa an de som vardar
kognitivt friska personer (Winqvist, 2000). Narstaendevardare som tar hand om personer med
minnessjukdomar har ofta gemensamma erfarenheter som skiljer sig fran andra
narstaendevardare. Orsaker till detta &r bland annat desorientering, personlighetsforandringar
och avvikande beteenden hos vardtagaren (Orsholm, 2001). Studier pavisar ocksa att
narstaendevard av personer med minnessjukdom ofta ar mer omfattande &n narstaendevard av

icke-minnessjuka personer (Wingvist, 2010).

| de flesta studier som jamfor narstaendevardare med personer som inte ger narstaendevard,
rapporterar narstdendevardare om samre fysisk halsa och ett storre intag av mediciner. Att
vara narstaendevardare sammankopplas i manga studier med hojda forekomster av depression
och angest, lagre niva av livstillfredsstéllelse och 6kad upplevelse av borda och andra
negativa effekter. I allmanhet okar pafrestningarna pa narstaendevardares psykiska halsa med
okande vardintensitet (Goodhead & McDonald, 2007).

Enligt Vitaliano, Zhang, & Scanlan (2003) har narstaendevardare samre fysisk hélsa och drygt
en fjardedel storre mangd stresshormoner an personer som inte ger narstaendevard, vilket
eventuellt kan tyda pa symptom pa kronisk stress och utmattning hos narstdendevardare.
Narstaendevardare har ocksa samre produktion av antikroppar och har oftare sémnproblem &n
personer som inte ger narstaendevard. Enligt en undersokning av Borg och Hallberg (2006)
kanner sig narstdendevardare ofta mindre utvilade efter en natts somn &n narstaendevardare

som ger mindre omfattande narstdendevard och an personer som inte ger narstaendevard.

Enligt Goodhead och McDonald (2007) ger Hirst (2005) de mest dvertygande bevisen pa att
psykiskt lidande (psychological distress) kan uppsta som en direkt foljd av narstaendevard.
Hirst anvander data fran British Household Panel Study fran aren 1991-2000 for att méata
narstaendevardares psykologiska utmattningsniva med regelbundna intervaller.
Undersokningen visar att narstaendevardare I6per tva ganger sa stor risk att drabbas av
psykiskt lidande &n personer som inte ger narstaendevard. Bland nérstaendevardare ar risken
for att drabbas av psykiskt lidande forhojd bland kvinnliga vardgivare och hos de som ger mer
omfattande narstdendevard (mer an 20 timmar per vecka). Endast en minoritet av de
undersokta narstaendevardarna var drabbade av kroniskt psykiskt lidande, men risken for att

drabbas av kronisk psykiskt lidande ckade med storre vardansvar.
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6.6 Coping

Coping ér ett vanligt forekommande tema i studiet av hur narstdendevardare upplever sin
situation. Forskning visar att coping kan ha betydelse for nivan av livstillfredsstallelse
(Downe-Wamboldt, 1991). Det &r viktigt att studera hur narstaendevardare klarar av svara

situationer, eftersom de ofta befinner sig i sadana. (Nolan, Grant & Keady 1996).

Enligt Lazarus & Folkman (1984) ar coping redskap for att hantera inre och yttre krav som ar
pafrestande och dvergar en persons individuella resurser. Copingstrategier ar en individs
kognitiva och beteendemassiga forsok att klara av och bemastra en svar situation. Vilka
copingstrategier som ar bast att anvanda varierar fran situation till situation, och en person
maste darfor ibland forlita sig pa mer &n en typ av coping. Coping ar antingen emotionellt
orienterad eller problemorienterad. Emotionellt orienterad coping innebér att en individ
forandrar sin upplevelse av problemet, och till exempel fornekar allvaret i situationen och pa
sd vis stillar de negativa kanslorna. Problemorienterad coping innebar att en individ sjélv

soker information och stod for att kunna bemastra en situation.

Coping innebar i det har sammanhanget forutsattningar som nérstaendevardare har att
bemastra olika svarigheter i samband med narstaendevarden (Wingvist, 2010). Copingresurser
ar de resurser som en individ har till férfogande for att kunna mota krav pa anpassning
(Lazarus & Folkman, 1984). Copingresurserna skiljer sig mellan individer och &r en viktig
faktor i hur narstdendevardare upplever sin situation (Kristensson Ekwall, Sivberg & Rahm
Hallberg, 2007; Nolan, Grant & Keady, 1996).

Enligt Lazarus och Folkman (1984) anvands copingstrategier till foljd av upplevelse av hot,
lidande eller utmaningar. Individen véljer till foljd av detta samt andra faktorer, som till
exempel sociala resurser, motivation och vilken situation individen befinner sig i, den
copingmetod som pa basta satt ger det utfall som individen dnskar, som till exempel
livstillfredsstéllelse. Tidigare forskning visar att kansla av bundenhet, avsaknad av egentid,
brist pa lediga stunder, avsaknad av socialt stod och en dalig relation till vardtagaren,
osdkerhet infor framtiden, brist pa information och ekonomiska problem samt kénslor av
isolering, frustration, skuld, oro, depression och lidande &r typiska faktorer som gor att
narstaendevardare anvander copingstrategier. Vilka copingstrategier den narstaendevardaren
har majlighet att anvanda beror pa vad vardtagaren klarar av att gora sjalv samt vardtagarens
beteende, humor och kognitiva formaga. (Kuuppelomaéki et al., 2004b).
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Copingstrategier som anvands av narstaendevardare delas in i kategorierna problemldsning
samt kognitivt och emotionellt orienterade strategier. Det &r troligt att problemldsning &r den
mest effektiva strategin, eftersom den mest effektivt minskar narstaendevardarens upplevelse
av borda och ger bast mojligheter till anpassning (Lundh, 1999). Det finns beldgg for att typen
av och antalet copingstrategier narstaendevardare anvander paverkar deras stressniva (Nolan,
Grant & Keady, 1996). Narstaendevardare anvander i allmanhet problemlésning i situationer
som de har majlighet att paverka, och emotionellt orienterade strategier i situationer som &r
permanenta och oforanderliga (Ostman & Hansson, 2001) Narstaendevardare i Finland,
Sverige och Storbritannien upplevde att copingstrategier fran kategorierna problemldsning
och emotionella och kognitiva copingstrategier hjalpte dem mest. Kuuppelomaki et al.,
2004b; Lundh & Nolan, 1999). Enligt en undersékning av Kristensson Ekwall, Sivberg &
Rahm Hallberg (2007) anvander narstaendevardare med hogre nivaer av livstillfredsstéllelse
andra copingstrategier an narstaendevardare med lagre niva av livstillfredsstallelse.
Copingstrategin problemlésning anvandes mer frekvent bland narstaendevardare med hogre

niva av livstillfredsstallelse.

Nolan, Keady och Grant (1995) har utvecklat ett instrument som ar speciellt anpassat for att
mata hur narstaendevardare upplever anvandningen av copingstrategier, och ifall de anser att
de hjalper dem. Métinstrumentet bygger pa 38 stycken copingstrategier i kategorierna

problemldsning, emotionell och kognitiv coping samt stresshantering.

I en undersokning av Ekwall Kristensson, Sivberg och Rahm Hallberg (2007) bland 171
narstaendevardare i aldern 75 ar och aldre var de fem vanligaste copingstrategierna bland
vardarna att halla sina kéanslor under kontroll, ta en dag i taget, tanka tillbaka pa den goda
tiden de haft tillsammans med vardtagaren, bestamma vad som é&r viktigast och félja det och
inse att det finns de som har det samre. | en undersokning av Kuuppelomaki et al. (2004b)
bland narstaendevardare i Finland var de fem viktigaste copingstrategierna att gora
prioriteringar, tro pa sig sjalv och sin férmaga att hantera uppgiften, ta en dag i taget, se det

positiva i allt och kénna tillit till sin egen formaga och kunskap.
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7 Metod

| detta kapitel presenteras valet av metod, valet av intervjumetod, konstruktionen av
intervjuguiden, urvalet, genomfdrandet av intervjuerna och transkriberingen. Har beskrivs

ocksa mina etiska reflektioner.

7.1 Val av metod

Infor en studie ska forskaren besluta om vilken metod som ska anvandas. Att skilja mellan
kvantitativa och kvalitativa metoder &r enligt Bryman (2002) ett fruktbart satt att klassificera

metoder inom samhéllsvetenskaplig forskning.

| en kvalitativ undersokning ar utgangspunkten det som deltagarna uppfattar som viktigt och
betydelsefullt. En kvalitativ forskare stravar efter en néra relation till de personer som han
eller studerar, for att forskaren ska kunna se vérlden genom deras égon. En kontextuell
forstaelse av beteenden, varderingar och asikter ar efterstravansvard vid kvalitativ forskning.
Kvalitativa forskare anses syssla med forhallandevis begransade aspekter av den sociala
verkligheten och anvanda sig av ord vid presentationen av sina analyser av samhallet
(Bryman, 2002).

| en kvantitativ undersokning utgor forskarens intressen och fragor utgangspunkten i
undersokningen. Malet i en kvantitativ undersokning ar att resultaten ska kunna generaliseras
till en relevant population, och resultaten presenteras oftast i form av siffror. I en kvantitativ
undersokning betonas objektivitet. Att kunna upptéacka eller pavisa storskaliga sociala trender
och samband mellan olika variabler &r efterstravansvart for kvantitativa forskare (Bryman,
2002).

Studiens syfte ska vara avgorande for vilken metod som anvénds (Trost, 2005). Eftersom jag i
min undersokning stravar efter att fanga narstaendevardares egna erfarenheter och upplevelser
anser jag att en kvalitativ metod &r att foredra framfor en kvantitativ. Kvale och Brinkmann
(2009) menar namligen att en kvalitativ metod &r ett unikt kraftfullt och sensitivt verktyg for
att greppa erfarenheter och innebdrder ur manniskors vardagsvérld. Genom att redogéra for
narstaendevardares kanslor och upplevelser stravar jag efter att kunna se verkligheten genom

deras 6gon, vilket forutsatter en kvalitativ metod.
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7.2 Val av intervjumetod

Som intervjumetod har jag valt att anvanda mig av temaintervjuer. Denna typ av intervjuer
ger respondenten frihet att ge personliga svar, samtidigt som mdjligheten att stélla
tillaggsfragor och flexibiliteten att dndra pa detaljer under intervjun ger forskaren tillfalle att
styra intervjun i 6nskad riktning. Denna metod tjanar avhandlingens syfte eftersom det ar
viktigt att kunna fanga narstaendevardarnas personliga erfarenheter och ta fasta pa de aspekter

som den enskilda narstaendevardaren betonar.

Forskaren utarbetar i denna halvstrukturerade intervjumodell en intervjustomme bestaende av
tematiska fragor. Istéllet for fragor som ar formulerade pa forhand, ar det temaomraden som
styr intervjun. Detta mojliggor att forskaren kan styra diskussionen i den riktning som énskas
och som undersokningen kraver (Hirsijarvi & Hurme, 2000). Temaintervjuer ger
respondenten friheten att ge personliga svar och uttrycka personliga asikter. Resultatet blir da
att forskaren kan fa direkta exempel pa det fenomen som undersoks. | temaintervjuer stravar
forskaren efter att géra respondenternas roster hdrda, och beaktar de tolkningar och aspekter
som den enskilda respondenten lagger vikt vid (Hirsijarvi & Hurme, 2000).

Intervjumetodens styrka anses vara flexibiliteten och mgjligheten att &ndra och gora tillagg
under intervjuns gang. Aven om intervjuerna utgar fran samma intervjustomme, kan fragornas
ordningsfoljd och detaljer i intervjun varieras utgaende fran intervjusituationen. Intervjuaren
bestammer ocksa ifall det ar vasentligt att stélla tillaggsfragor gallande det som respondenten
beréttar. Som komplement till intervjustommen &r det darfor ocksa viktigt att forbereda en
tillracklig mangd fardigt formulerade tillaggsfragor for att svaren ska bli sa valida som mojligt
(Hirsijarvi & Hurme, 2000).

7.3 Konstruktion av intervjuguide
Enligt Kvale och Brinkmann (2009) ar en intervjuguide ett manus som mer eller mindre exakt
strukturerar intervjuns forlopp. Vad kannetecknar da en intervjuguide som leder till en lyckad

intervju?

Kvale och Brinkmann (2009) understryker att intervjuguidens fragor bor vara korta och enkla
att forstd. Trost (2005) pekar pa att fragorna ska vara specifika, konkreta och jordnara. (Kvale
& Brinkmann, 2009) poangterar att fragor maste modifieras for att passa varje individs

vokabulér, bildningsniva och fattningsformaga. Esaiasson, Giljam, Oscarsson och Wangnerud
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(2012) menar att det ar viktigt att vara medveten om att intervjuguiden &r ett instrument som
inte behover foljas slaviskt. Det viktigaste ar att intervjusamtalet flyter pa och att alla teman
berérs under intervjun. Kvale och Brinkmann (2009) anser att forskaren som utfor
intervjuerna ar sitt eget forskningsverktyg, och att intervjuarens férmaga att fanga upp den
omedelbara betydelsen av ett svar och den mangd av méjliga innebdrder som finns &r

avgorande for om intervjun blir lyckad.

Att skapa en intervjuguide som leder till en lyckad intervju handlar saledes bade om rent
tekniskt valformulerade fragor och om en vélarbetad intervjuguide. En lyckad intervjuguide
handlar ocksa om intervjuarens formaga att lasa intervjusituationen och det som informanten
séger, och kunna anpassa intervjun efter detta. Med denna kunskap i bakhuvudet skapade jag

min intervjuguide fOr undersokningen.

Vilken typ av intervjumetod forskaren anvander sig av ar avgorande for ifall fragornas
utformning och ordningsféljd &r bestamda pa férhand. Jag konstruerade min intervjuguide
(bilaga 2) med temaintervjun som utgangspunkt, och saledes ar de tematiska fragorna och en
del tillaggsfragor bestamda pa forhand. Det ar ocksd majligt att vid behov stélla oférberedda

tillaggsfragor.

Intervjuguiden inleds med inledande fragor som fungerar som sa kallade uppvarmningsfragor.
De inledande fragorna handlar bland annat om enklare personuppgifter. Enligt Esaiasson,
Giljam, Oscarsson och Wangnerud (2012) &r syftet med de inledande fragorna att skapa
kontakt mellan intervjuaren och informanten samt astadkomma en god stamning. Trost (2005)
menar att de inledande fragorna kan vara avgérande for hur val resten av intervjun kommer att

lyckas.

Enligt Esaiasson, Giljam, Oscarsson och Wangnerud (2012) &r de tematiska fragorna de
viktigaste i intervjuguiden. De tematiska fragorna &r vittomfattande fragor som ger
respondenten mojlighet att utveckla vad han eller hon anser vara de viktigaste dimensionerna i
den undersokta foreteelsen. De tematiska fragorna ska vara oppet formulerade, och
intervjuaren ska forsoka paverka respondenten sa lite som mojligt néar respondenten besvarar
dem. I min intervjuguide har jag tva tematiska fragor som grundar sig pa undersékningens

syfte, namligen fragor om positiva och om negativa effekter av narstaendevard.

Tillaggsfragorna kopplas samman med de tematiska fragorna och deras syfte ar fa fram ett

mer innehallsrikt svar (Esaiasson, Giljam, Oscarsson och Wangnerud, 2012). | mina
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tillaggsfragor bad jag informanten ge exempel pa konkreta situationer samt stallde fragor av
mer sonderande karaktar. De tillaggsfragor jag bestamt pa forhand grundar sig pa
maétinstrumenten The Carers Assessment of Satisfactions Index (CASI) och Carer’s
Assessment of Difficulties Index (CADI). Tillaggsfragorna i min intervjuguide bygger pa ett
antal pastaenden som jag valt ut fran de ursprungliga méatinstrumenten och sedan
omformulerat for att de ska kunna anvandas som intervjufragor. Mitt mal var att vélja de
pastaenden som pa basta satt skulle tjana undersokningens syfte och ge en sa omfattande bild
som mojligt av kallor till livstillfredsstéllelse samt potentiella kéllor till stress och lidande.
Antalet intervjufragor anpassades ocksa for att ge intervjun en lamplig langd.
Matinstrumtenten The Carers Assessment of Satisfactions Index (CASI) och Carer’s
Assessment of Difficulties beskrivs narmare i kapitel 5.

Intervjuguiden avslutas med att jag berattar for informanterna att jag inte har nagra fler fragor
och fragar ifall de annu har nagot att tillagga, vilket rekommenderas av Esaiasson, Giljam,

Oscarsson och Wéangnerud (2012).

En Kkort provintervju gjordes med en &ldre person som har varit narstaendevardare. Genom
provintervjun kontrollerade jag att fragorna var lattbegripliga och heltackande. Jag
kontrollerade ocksa ungefar hur lang tid det tog att genomfora intervjun. Provrespondenten
upplevde fragorna som lattbegripliga och heltackande, men papekade att jag anda ska vara
beredd pa att forklara de begrepp jag anvander mig av vid behov. Jag valde att inte anvanda
provintervjun som empiriskt material, eftersom det var manga ar sedan provrespondenten var

narstdendevardare.

7.4 Urval

Mitt urval bestar av nio respondenter. Respondenterna ar narstdendevardare som omfattas
eller har omfattats av stod for narstaendevard, och som ar bosatta i Jakobstad, Pedersore eller
Larsmo. Respondenterna vardar sammanlagt tio stycken vardtagare. Tre av respondenterna ar
man och sex av dem ar kvinnor. Tre av respondenterna ar akta makar som vardar sina hustrur,
fyra av respondenterna ar hustrur som vardar sina akta makar och tva av respondenterna ar
dottrar som vardar sin foréalder eller sina foraldrar och bor i gemensam bostad med dem. Fyra
av respondenterna &r bosatta i Jakobstad, tre av respondenterna ar bosatta i Pedersore och tva

av respondenterna &r bosatta i Larsmo.
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Samtliga respondenter star utanfor arbetslivet, och &r antingen pensionarer, sjukpensionarer
eller arbetslosa. Orsakerna till att vardtagarna &r i behov av vard och omsorg &r ofta flera, men
utifran intervjuerna har jag bedémt att den huvudsakliga orsaken till vardbehovet i fyra av
fallen &r minnessjukdom, i tre av fallen neurologisk sjukdom och i tre av fallen stroke.
Respondenternas alder varierar mellan 45 och 78 ar, och medelaldern ar knappa 66 ar.
Vardtagarnas alder varierar mellan 58 och 90 ar, och medelaldern &r 76 ar. Perioden som
narstaendevardarna gett narstadendevard till vardtagaren varierar mellan fyra manader och 17
ar, och ar i medeltal knappa sju ar. Sju av respondenterna har vardtagare i livet, och tva av

respondenterna har avlidna vardtagare.

Esaiasson, Giljam, Oscarsson och Wangnerud (2012) berattar att det ar viktigt att forskaren
beskriver undersokningens population, det vill sdga hela den grupp av fenomen som
undersokningen vill uttala sig om. | min undersékning bestar populationen av svensksprakiga
45-80 aringar bosatta i Jakobstad, Pedersore, Larsmo eller Nykarleby som &r eller under de
senaste aren har varit narstaendevardare for en vuxen person som inte ar narstaendevardarens

barn, och som omfattas eller har omfattats av stod for narstaendevard.

Den urvalsram som jag ursprungligen tankt anvanda for undersokningen var svensksprakiga
narstaendevardare dver 65 ar som omfattas av stod for narstaendevard, och &r bosatta i
Jakobstad, Pedersore, Larsmo eller Nykarleby. Ocksa personer som inte ingick i den
ursprungliga urvalsramen hade visat intresse att delta i undersékningen, och till foljd av att sa
fa narstdendevardare visade intresse att delta i undersokningen valde jag att intervjua samtliga
personer som visade intresse for att delta. Urvalsramen forandrades saledes under arbetets
gang till foljd av att fa ville stalla upp pa intervju och till foljd av att ocksa personer utanfor

min urvalsram fatt information om undersokningen och visat intresse for att delta i den.

Tva av narstdendevardarna som visade intresse for att delta i undersokningen omfattades inte
langre av stod for narstdendevard eftersom vardtagaren avlidit for ett respektive tre ar sedan.
Jag valde att ocksa inkludera dessa respondenter i undersékningen eftersom de hade de
erfarenheter jag efterfragade, och eftersom narstaendevarden i bagge fallen varat under en
langre period och avslutats ratt sa nyligen. Mitt beslut att inkludera dessa respondenter stods
av tidigare forskning om narstaendevard. Det kan namligen ta upp till fem ar for
narstaendevardaren att aterhamta sig fran narstaendevardararbetet om varden varit intensiv

eller varat under en langre tidsperiod. Tva av respondenterna faller utanfér den angivna
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aldersramen, men ocksa de har de erfarenheter som jag efterfragat och inkluderades darfor i

urvalet.

| de fall dar vardtagaren ar avliden har jag i presentationen av deras karaktaristiska drag
raknat med vardtagarens och narstaendevardarens alder vid tidpunkten for dodsfallet. Ifall
respondenten gett narstaendevard innan han eller hon borjade omfattas av stod for
narstaendevard, sa har jag ocksa raknat in den period som narstaendevardaren inte omfattades
av stod for narstaendevard i den angivna perioden som narstaendevardaren gett

narstaendevard.

| denna undersdkning anvands ett icke-sannolikhetsurval. Icke-sannolikhetsurval &r ett
paraplybegrepp for urval som forskaren fatt fram pa andra sétt &n genom slumpmaéssig
urvalsteknik. Vid icke-sannolikhetsurval har vissa enheter i populationen stérre chans &n
andra att inkluderas i urvalet (Bryman, 2002). Vid ett icke-slupmassigt urval bor forskaren
vara medveten om att resultaten &r svara att generalisera 6ver hela populationen (Esaiasson,
Giljam, Oscarsson & Wangnerud, 2012). Bryman (2002) betonar vikten av att anpassa
urvalsmetoden till studiens syfte. Eftersom mitt mal inte &r att presentera en allmangiltig
sanning, utan att spegla enskilda individers subjektiva upplevelser ar det mojligt att anvanda

ett icke-slumpmassigt urval i min undersokning.

Vid min undersdkning anvander jag mig av icke-sannolikhetsurval av typen
sjalvselektionsurval. Vid sjalvselektionsurval ar det analysenheterna och inte forskaren som
bestdimmer vem som deltar i undersékningen. Forskaren ser till att informationen om
undersokningen nar de presumtiva respondenterna till exempel genom en annons, och
respondenterna véljer sedan sjalva om de vill delta eller inte. Respondenterna véljer saledes ut
sig sjalva (Esaiasson, Giljam, Oscarsson & Wangnerud, 2012). Esaiasson et al. (2012)
papekar att ett sjalvselektionsurval s langt som mojligt bor jamforas med tillganglig
information om populationen. Mitt urval har en god spridning 6ver populationen bade i fraga

om alder och om kon. En brist i urvalet ar att inga av respondenterna ar bosatta i Nykarleby.

Jag ar under undersdkningens genomfdérande bosatt i Pedersore. Av praktiska skal valde jag
darfor att begransa mig till narstaendevardare bosatta i kommunerna Jakobstad, Pedersore,
Larsmo och Nykarleby, som samarbetar kring halso- och sjukvardsfragor och tillsammans
bildar social- och halsovardsverket i Jakobstad. En skriftlig forfragan om att delta i
undersokningen nadde alla néarstaendevardare éver 65 ar i kommunerna. En del av de

presumtiva respondenterna traffade jag ocksa personligen pa traffar for narstdendevardare
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som ordnades av Folkhélsan. Folkhéalsan ar en social- och hélsovardsorganisation i tredje
sektorn som bedriver halsoframjande aktiviteter, social- och halsovardsarbete och forskning i
Svenskfinland.

Den forsta kontakten till social- och halsovardsverket i Jakobstad tog jag i juni 2013. Jag
ombads fylla i en anhallan om forskningstillstand med information om bland annat studiens
tillvagagangssatt och syfte. Anhallan skickades in, och den godkéndes av chefen for
aldreomsorgen Pirjo Knif i november 2013. I enlighet med social- och hélsovardsverkets
regler fick de mojliga respondenterna information om undersokningen genom ett foljebrev
(bilaga 1) som postades till alla mojliga respondenter inom social- och hélsovardsverkets

omréde.

Foljebrevet skickades ut till totalt 148 svensksprakiga narstaendevardare 6ver 65 ar som ar
beviljats stod for narstdendevard i Jakobstad, Pedersore, Larsmo och i Nykarleby. Breven
sandes ut av de personer som ansvarar for narstaendevarden vid social- och halsovardsverket.
Foljebreven sandes ut till narstaendevardarna tillsammans med annan post fran social- och
halsovardsverket. Breven postades under den tredje veckan i januari 2014.
Narstaendevardarna skulle ta kontakt med mig om de ville delta i unders6kningen. Totalt sex
personer horde av sig till mig och ville bli intervjuade. En av dem stéllde senare inte upp pa

intervju pa grund av sjukdom.

Under ett seminarium vid Abo Akademi kom jag i kontakt med Camilla Westerlund som
arbetar pa Folkhéalsan, och som gav mig idén om att rekrytera respondenter vid Folkhélsans
anhorigcaféer. Anhorigcaféer ar manatliga traffar for narstdendevardare dar de kan traffa

andra i samma livssituation.

Jag besokte ett anhdrigcafé i Jakobstad och ett i Bennés under december manad 2013. Vid
anhorigcaféet i Jakobstad deltog cirka 15 narstaendevardare och i Bennds cirka fem
narstaendevardare vid de tillfallen jag besokte dem. Pa anhdrigcaféet berattade jag kort om
min undersokning, dess syfte och att jag 6nskar intervjua narstaendevardare. Jag delade aven
ut foljebrevet (bilaga 1) till narstdendevardarna. Narstaendevardarna fick anmala intresse att
bli intervjuade under anhdrigcaféet eller ringa mig vid ett senare tillfalle. En
narstaendevardare fran anhorigcaféet i Bennas och tre narstaendevardare fran anhorigcaféet i
Jakobstad ville bli intervjuade. Eftersom manga av de narstaendevardare som deltar i
anhorigcaféerna ocksa ar beviljade stod for narstaendevard fick flera av dem information om

undersokningen ocksa via utskicket fran social- och halsovardsverket. Orsaken till att jag
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ocksa valde att rekrytera respondenter pa narstaendevardartraffarna var att jag tror att tréskeln

att delta i undersékningen blir lagre om de mojliga respondenterna far traffa mig personligen.

7.5 Etiska reflektioner

| Finlands akademis forskningsetiska anvisningar (2003) framhalls att en god vetenskaplig
praxis skall foljas och att denna ar den enskilda forskarens eller forskningsgruppens ansvar.
Arlighet, allman omsorgsfullhet och noggrannhet bor iakttas under forskningsprocessen,
under dokumenteringen samt under presentationen av resultaten. Som ensam forskare i detta
forskningsprojekt ar jag personligen ansvarig for att en god vetenskaplig praxis uppratthalls.
Jag har forsokt utfora detta uppdrag vél i alla beslut och genomféranden under

forskningsprocessen.

Narstaendevardarna som stéllt upp pa intervjuer har 6ppet diskuterat kring och delat med sig
av sina upplevelser, som ibland varit personliga och k&nslosamma. Att hantera denna
information pa ett korrekt satt &r ett viktigt uppdrag. National Advisory Boad on Research
Ethics (2009) delar in de etiska principerna for forskning inom humaniora och social- och
beteendevetenskaper i tre huvudomraden som handlar om etiskt korrekt bemétande av

forskningssubjektet, sekretess och undvikande av skada.

Undersokningsdeltagarna har rétt att ta del av information om undersokningens syfte.
(National Advisory Boad on Research Ethics, 2009). Infor denna studie fick potentiella
respondenter information om undersdkningens syfte, vem som utfor studien, varfor han eller

hon ar utvald som potentiell respondent och vad forskningsresultaten anvands till.

Informanten fick ta del av denna information genom f6ljebrevet (bilaga 1). De informanter
som rekryterades genom Folkhélsans anhérigcaféer fick vid sidan av den skriftliga inbjudan
ocksa ta del av denna information nar jag besokte caféet for att berdtta om min undersokning.
Innan sjélva intervjun fick respondenterna igen information om att intervjumaterialet
behandlas konfidentiellt, om studiens syfte och om anvéndningen av diktafon.
Respondenterna hade ocksa majlighet att stalla fragor ifall de annu tycke att nagot var oklart

infor intervjun

De potentiella undersékningsdeltagarna ska i forskningssammanhang sjalva ges ratten att
bestamma om de vill delta i undersokningen eller inte (National Advisory Boad on Research

Ethics, 2009). | denna studie fick potentiella informanter dels information om att det &ar
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frivilligt att delta i undersékningen, om att de sjélva valjer vad de vill berdtta och om att de
nar som helst kan valja att avbryta intervjun utan att forklara varfor. Informanten fick ta del av
denna information dels genom foljebrevet (bilaga 1) och dels vid intervjutillfallet innan sjalva
intervjun. Ingen av de deltagande narstaendevardarna uttryckte missnoje over att ha latit sig
bli intervjuade. Flera informanter uttryckte uppskattning 6ver mitt val av forskningsomrade
och férhoppningar om att de kunnat bidra till studien. En av informanterna stallde in intervjun
pa grund av sjukdom.

Informanternas konfidentialitet bor skyddas (National Advisory Boad on Research Ethics,
2009) Det ar viktigt att sarskilja pa begreppen anonym och konfidentiell. Anonymitet handlar
om att det empiriska materialet insamlats pa sadant satt att ingen, och inte heller forskaren,
kan koppla samman angivna uppgifter med en specifik individ. Konfidentialitet handlar om
att forskaren kan koppla samman angivna uppgifter med en specifik individ, men att
uppgifterna skyddas mot insyn fran obehdriga bade i hantering och i publicering av materialet
(Halsohogskolans forskningsetiska kommitté, 2007). Narstdendevardarna bosatta inom
Jakobstads social- och halsovardsverks verksamhetsomrade utgor ett litet ssmmanhang, vilket
staller krav pa hur jag som forskare presenterar informanterna och deras uttalanden under

intervjuerna.

Risken for eventuella sociala och ekonomiska skador kan minimeras genom att iaktta etiska
principer for dataskydd och personuppgifter (National Advisory Boad on Research Ethics,
2009). | denna studie har namngivna personer, orter, platser och en del handelser
anonymiserats i intervjuutskrifterna, endast nddvandiga personuppgifter har efterfragats i
intervjuerna och ljudfiler samt personuppgifter har omsorgsfullt forvarats sa att endast jag har
tillgang till dem. Informanterna har fatt information om att hans eller hennes uppgifter
behandlas konfidentiellt. Informanternas personuppgifter samt ljudfilerna fran intervjuerna
kommer att forstoras efter att undersokningen ar klar. | kapitel *.* presenteras i detalj hur jag
anonymiserat de versioner av intervjuutskrifterna som presenteras for att varna om

informanternas konfidentialitet.

Att undvika skada &r en annan etisk aspekt som forskaren bor ta hansyn till (National
Advisory Boad on Research Ethics, 2009). Detta ar viktigt eftersom forskning eventuellt kan
ge upphov till olika typer av oldgenheter for informanterna i samband med att det empiriska
materialet samlas in, sparas och nér undersokningen publiceras. Riskerna for psykiska, sociala

och ekonomiska olégenheter bor beaktas under forskningsprocessen.

52



Informanterna bér bemotas med respekt och forskaren ska bemdéta dem med artighet och
respektera deras manniskovarde. Olika personer upplever saker och ting pa olika satt.
Manniskor kan reagera pa olika satt pa samma undersékningsfragor och forskningsteman
(National Advisory Boad on Research Ethics, 2009). Ibland har det varit kanslosamt for
narstaendevardarna att beratta om sina upplevelser. Under intervjuerna har jag forsokt vara
Iyhord for informanternas reaktioner och kénslor, och forsokt anpassa intervjun efter dem for
att minimera pafrestningarna. Jag har ocksa utifran provintervjun gjort en uppskattning av hur
lang tid intervjuerna kommer att ta och informerat potentiella informanter om detta i samband
med foljebrevet (bilaga 1). For att undvika skador ar det enligt National Advisory Boad on
Research Ethics (2009) ocksa viktigt att forskningen bedrivs pa ett omsorgsfullt och
systematiskt satt, och att resultaten publiceras med saklig argumentering och askadliggors ur

olika synvinklar pa ett rattvist stt.

Min forhoppning &r att jag genom att enligt basta formaga folja forskningsetiska och
forskningsmassiga riktlinjer och principer kunnat formedla resultaten och diskutera dessa pa

ett konstruktivt sétt.

7.6 Intervjuernas genomférande
Trost (2005) poéngterar att forskaren alltid skall Overvdga var intervjun ska ske. Viktiga
aspekter ar att den intervjuade ska kanna sig trygg i miljon, att miljon ska vara sa ostord som

mojligt och att det inte ska finnas nagra ahorare.

Inte sallan later forskaren respondenten fatta beslut om var intervjun ska ske som tack for att
personen later sig bli intervjuad. Forskaren bor dock ha forslag pa var intervjun ska ske och
inte 6verlamna hela ansvaret till respondenten (Trost, 2005). Intervjuerna till min
undersokning genomfordes pa respondenternas villkor géllande tid och plats for intervjun.
Detta for att det praktiskt ska bli s enkelt som majligt for personen att stéalla upp pa intervjun
ocksa ifall vardtagaren inte kan lamnas ensam langre stunder. | praktiken gick detta till sa att
jag fragade respondenten om han eller hon har sarskilda 6nskemal for var och nar intervjun
ska ske. Ifall respondenten inte hade sarskilda 6nskemal gav jag forslag pa tid och plats for

intervjun.

De flesta respondenterna ville av praktiska skal bli intervjuade i sitt hem. Av respondenterna

foredrog sju att intervjuas i sina hem. Ifall respondenterna inte ville bli intervjuade i sina hem
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gjordes intervjuerna i ett avskilt rum vid Jakobstads stadsbibliotek. Tva av respondenterna
ville intervjuas vid stadsbiblioteket. De flesta platser att genomféra intervjun har enligt Trost
(2005) sina for- och nackdelar, och det &r darfor viktigt att forskaren i anslutningen till
analysen av materialet resonerar kring vilken inverkan lokalen haft pa trovardigheten hos
materialet. Respondentens hem ar ofta lampligt ur trygghetssynpunkt, men stérande moment
som att en telefon ringer kan forekomma. Risken med stérande moment &r att de i vérsta fall
kan forstora den goda kontakt som byggts upp mellan forskaren och den som blir intervjuad
(Trost, 2005).

Min bedémning ar att bade hemmet och stadshiblioteket som plats for intervjuerna har haft
for- och nackdelar. Férdelar med hemmet som plats for intervjun &r att jag upplevt att
respondenterna kant sig bekvama och trygga i sin hemmiljd. En nackdel &r risken for
distraktioner under intervjuns gang &r storre. Under en av intervjuerna ringde respondentens
telefon, men respondenten avslutade snabbt samtalet och bad om att ringa upp vid ett senare
tillfalle. Jag bedomer att detta distraktionsmoment inte har paverkat intervjuns utfall i nagon
storre utstrackning, eftersom stamningen efter telefonsamtalet var likadan som innan.
Respondenten kunde ocksa obehindrat fortsatta intervjun dar hon slutade innan
telefonsamtalet. Fordelar med stadsbiblioteket som plats for intervjun &r att det ar neutral
mark for bade intervjuaren och den intervjuade. Risken for storningar ar ocksa mindre an i
respondentens hem. En nackdel med att anvédnda biblioteket som plats for intervjuer var att en
av intervjuerna fick avbrytas pa grund av att biblioteket stangde for kvéllen. Risken ar att
intervjuns utfall paverkades av att respondenten inte hann berétta allt han eller hon hade pa
hjartat, eller av att respondenten och intervjuaren paverkades av medvetenheten av att
biblioteket stangde en viss tid. Intervjun som avbréts blev dnda tidsmassigt langre an

intervjuernas medell&ngd.

Vid sidan av sina egna 6nskemal ar den som blev intervjuad ocksa ofta tvungen att ta hansyn
till personen som blir vardad och dennes behov géllande tidpunkten och platsen for intervjun.
Ifall personen som blir vardad inte kan lamnas ensam langre stunder gors intervjun sa avskilt
som mojligt trots att vardtagaren ar hemma, som till exempel i ett avskilt rum. Detta skulle
kunna paverka respondenten under intervjun, men eftersom vardtagaren inte har varit inom
horhall bedomer jag risken som liten. Nér tid och plats for intervjuerna bestamdes var jag
ocksa noggrann med att informera om att intervjutillfallet kan ombokas med kort varsel,

eftersom vardtagarens halsotillstand kan variera fran dag till dag.
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Intervjuerna pagick under 30 minuter upp till cirka tva timmar. De flesta intervjuerna var
kring en timme langa. Variationerna berodde till storsta del pa hur mycket respondenterna
hade att sdga gallande forskningsamnet, hur manga tillaggsfragor som stalldes, hur val

respondenten holl sig till amnet och i vilken utstrackning respondenten berattade fritt.

Samtliga intervjuer dokumenterades med respondenternas tillatelse med en digital diktafon,
vilket foresprakas av Kvale och Brinkmann (2009). Att intervjun spelas in med en
ljudbandspelare ger intervjuaren en storre frihet att koncentrera sig pa damnet och dynamiken
under intervjun. Intervjuerna registreras i en permanent form, och forskaren kan lyssna pa
intervjuerna igen under forskningsprocessens gang. Respondenternas exakta ordval, tonfall,
pauser och dylikt registreras. Ifall intervjuaren gér omfattande skriftliga anteckningar under
en intervju kan detta vara distraherande och stéra det fria samtalsflodet (Kvale & Brinkmann,
2009). Innan varje intervju gjordes en kort inspelning pa diktafonen for att kontrollera dess
funktion och att ljudkvaliteten var tillrackligt god. Ocksa diktafonens batteriniva

kontrollerades innan varje intervju.

Det pastas ofta att samspelet mellan intervjuare och respondent pavekar de yttranden som
framkommer under en intervju. Esaiasson, Giljam, Oscarsson och Wéngnerud (2012)
beskriver tre typer av oonskad paverkan, namligen medveten paverkan fran intervjuaren for att
fa onskade svar, omedveten paverkan fran intervjuaren i form av till exempel betoningar,
kroppssprak och selektiv uppmarksamhet, samt anpassningar fran respondentens sida for att
tillgodose upplevda dnskemal fran intervjuaren. For att minimera riskerna for dessa o6nskade
effekter forsokte jag under intervjuerna att ge ett sa neutralt intryck som mojligt i fraga om
beteende och utseende. Jag berattade ocksa for respondenterna att deras svar skulle behandlas
konfidentiellt. En viss intervjueffekt ar oundviklig, och darfor kan inte en viss intervjuareffekt
uteslutas trots att jag varit medveten om en mojlig intervjuareffekt och forsokt undvika sadan

paverkan.

7.7 Transkribering

For att de muntliga intervjusamtalen ska kunna goras tillgangliga for analys omvandlas de till
skriftlig form. Detta kallas transkribering. Transkribering & sammankopplat med

utskriftsproblem som inte bor forbises (Kvale & Brinkmann, 2009).
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Enligt Kvale och Brinkmann (2009) innebér transkribering att andra fran en berattarform till
en annan. Utskrifter av intervjuer ar 6versattningar fran ett muntligt sprak till ett skriftligt
sprak. Skriftligt och muntligt sprak ar forbundna med olika sprakspel, och transkribering ar
darfor en tolkande process som ger upphov till praktiska och principiella fragor, och den
slutgiltiga produktens utformning bygger pa en rad bedomningar och beslut. Inspelningen av
en intervju ar en forsta abstraktion dar icke-verbala uttryck som kroppssprak forsvinner. Den
andra abstraktionen sker vid utskriften av intervjusamtalet. VVid den andra abstraktionen
forsvinner informantens rost, tonfall och andning. Séaledes &r utskrifter utarmade,

avkontextualiserade skildringar av ett levande intervjusamtal (Kvale & Brinkmann, 2009).

Transkriberingen kan goras pa manga olika satt, allt fran en avancerad transkribering dar
samtalets alla skiftningar noggrant skrivs ner till mer helhetsmassigt inriktade utskrifter. Innan
transkriberingen bor forskaren ta stallning till pa vilket satt materialet ska transkriberas.
Forskaren fattar ett flertal beslut innan transkriberingen, som ifall koder for skratt och pauser
ska finnas med. Studiens syfte, materialets natur och tillgdngen pa tid och pengar ar faktorer
som paverkar hur mycket som skrivs ut och i vilken form. Det ar viktigt att redogéra fér hur
transkriberingen gjorts (Kvale & Brinkmann, 2009).

Transkriberingen gjordes sa snart som mojligt efter varje enskild intervju for att sprida ut
arbetsmangden under en langre period. I alla intervjuer pratade bade intervjuaren och
respondenten dialekt i ndgon utstrackning. Vid transkriberingen tolkades darfor dialektala ord
och uttryck till standardsvenska. Enligt Limbach (2006) ska dialekt enbart transkriberas om
det finns behov av det, eftersom dialekt ar svar att skriva och dessutom svarlast. Jag har gjort
bedémningen att det inte finns behov av att transkribera pa dialekt i denna undersokning.
Intervjuns slutresultat kan ha paverkats av denna omtolkning, eftersom det inte finns nagra
entydiga regler for hur dialektala ord och uttryck pa basta satt ska tolkas pa standardsvenska.

Tolkningen har darfor endast skett efter min basta formaga.

Enligt Limbach (2006) skiljer sig talat sprak fran skriftsprak genom bland annat smaord,
omtagningar, oavslutade meningar, avstickare, dialekttalt uttal och betydelsebdrande signaler
som roststyrka, betoning, tvekan, pauser och skratt. I transkriberingen av intervjuerna har jag
skrivit ut pratet ordagrant, men hoppat 6ver smaorden "mm”, ’hm”, ”&h”, ’nd”, "tja” ’jaa-a”
och "liksom” samt upprepanden av enskilda ord. Detta gjordes efter att jag lyssnat igenom

materialet ett flertal ganger och gjort den bedémningen att dessa ord inte ar av betydelse for
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utskriften av materialet. Skratt och pauser har inte skrivits ut eller blivit kodade i

intervjuutskrifterna.

Intervjuutskrifterna har anonymiserats for att garantera respondentens konfidentialitet. Namn
pa personer, orter och platser har bytts ut for att den enskilda informanten inte ska kunna
kannas igen av utomstaende. De namn, orter och platser som anonymiserats har i utskriften
markerats med parentes. Namn har bytts ut mot en beteckning for sléktrelationen, till
exempel (maken), och namngivna orter har bytts ut mot en beteckning for informantens
forhallande till dem, som till exempel (hembyn), (aldreboende) och (arbetsplatsen). Jag har
ocksa valt att anonymisera specifika sjukdomar och de symptombeskrivningar som jag
bedomer kunna hota respondentens konfidentialitet genom att ersatta deras namn med orden
sjukdom eller symptom inom parentes. Ocksa en del handelser som respondenterna beréttat
om, och som jag beddmer kan hota respondentens konfidentialitet, har anonymiserats genom
att byta ut nyckelbegrepp i berattelserna. De utbytta nyckelbegreppen har sedan satts inom
parentes. | den slutgiltiga versionen av intervjuutskriften har informantens och vardtagarens

namn ersatts med fingerade namn.

Studiens transkriberade, empiriska material omfattar totalt 84 sidor. Langden pa de enskilda

transkriberade intervjuerna varierar fran 6 till 13 sidor.

7.8 Undersokningens tillforlitlighet

Inom all forskning ar det av stor betydelse att lasaren kan lita pa de resultat som presenteras.
Traditionellt anvands kriterierna validitet, reliabilitet och objektivitet for att markera fragan
om studiens tillforlitlighet. Diskussioner har forts om dessa begrepp alls ar lampliga att
anvéanda inom kvalitativ forskning (Bryman, 2011). Guba och Lincoln (1989) menar att det
absolut bor finnas termer och metoder for att beddma kvaliteten i kvalitativ forskning som
utgor alternativ till det som begreppen validitet och reliabilitet star for. Guba och Lincoln
(1989) foreslar en omformulering av de traditionella begreppen sa att de stammer béttre
Overens med den kvalitativa studiens natur. Guba och Lincoln (1989) rekommenderar istéllet
anvandningen av kriterierna trovardighet, overforbarhet, palitlighet samt mojlighet att styrka
och bekréfta. Dessa alternativa kriterier skapades eftersom Guba och Lincoln (1989) anser att
en validitets- och reliabilitetsdiskussion forutsatter att det & mojligt att komma fram till en
enda sann beskrivning av verkligheten, vilket inte ar férenligt med en kvalitativ

forskningsstrategi.
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Trovérdighet handlar om ifall forskningsresultaten representerar en trovardig tolkning av
originaldata (Guba & Lincoln, 1989). Ett satt att forsoka garantera en trovérdig tolkning &r att
beskriva och diskutera forskningsprocessen. Enligt Kvale och Brinkmann (2009) &r validering
en standigt pagaende process som innebar en fortgaende kvalitetskontroll genom hela
forskningsprocessen. Hur kan jag som forskare redogdra for ett sadant tillvagagangssatt?
Genom att beskriva samtliga relevanta steg i forskningsprocessen sa noggrant som majligt
och motivera dessa val har jag forsokt ge lasaren storsta mojliga insyn i studien for att kritiskt
kunna granska och utvérdera den. Ett annat sétt att garantera trovardigheten &r att granska och
diskutera analysen med respondenterna sjalva. Pa sa satt far respondenterna majlighet att ge
synpunkter pa om tolkningarna av deras utsagor &r korrekta (Guba & Lincoln, 1989). Ett
sadant tillvagagangssétt har inte anvands i denna studie, eftersom analysen av materialet i
vissa fall kan stracka sig langre an respondenternas sjalforstaelse. | sadana fall ar
tillvagagangssattet inte att foredra (Kvale & Brinkmann, 2009). Enligt Lundman och Hallgren
Graneheim (2012) ar ett tredje satt att presentera citat fran intervjuerna. Jag har valt att citera

respondenterna vid redovisningen av denna studies resultat for att validera resultaten.

Overforbarhet handlar om ifall resultaten kan generaliseras till liknande sammanhang (Guba
& Lincoln, 1989). | en kvalitativ undersokning brukar resultatens fokus ligga pa det
kontextuellt unika och pa meningen hos eller betydelsen av den aspekt av den sociala
verklighet som undersoks (Kvale & Brinkmann, 2009). Eftersom studiens syfte handlar om att
klarldgga enskilda respondenters subjektiva tankar kan det vara problematiskt att generalisera
studiens resultat till en storre population. Studien kan emellertid ge allméan kunskap utgaende

fran forskningsfragan ur respondenternas synvinkel.

Mojlighet att styrka och bekrafta handlar om att data, tolkningar och resultat har sin grund i
forskningskontexten och inte i forskarens fantasi (Guba & Lincoln, 1989) Forskaren ska inte
avsiktligen latit personliga varderingar eller sin teoretiska inriktning paverka
forskningsarbetet eller slutsatserna (Kvale & Brinkmann, 2009). Enligt Bryman (2011) finns
det inte nagon totalt neutral forskare, men en forskare bor dnda beakta sitt empiriska material
med en viss objektivitet. Forforstaelse handlar om att forskaren har tidigare kunskaper eller
erfarenheter som paverkar forskaren under forskningsprocessen. Eftersom bakgrundsdelen till
stor del baserar sig pa min magisteruppsats som jag skrev innan den empiriska analysen, hade
jag redan innan analysskedet en forforstaelse till foljd av att jag var bekant med tidigare
forskning i amnet. Jag har aven en viss forforstaelse till foljd av att min mormor varit

narstaendevardare, och i och med att jag fatt ta del av hennes erfarenheter och upplevelser.
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Jag har under hela analysprocessen varit medveten om min forforstaelse och den problematik
den medfor. Mitt mal har varit att inte lata min forforstaelse begransa kategoriseringen eller
analysen, och att inte heller lata min forforstaelse lata styra analysen i en felaktig riktning.
Under analysen har mitt eget perspektiv fatt ge efter for metodperspektivet, och min

analysmetod kan liknas vid ett par glaségon som gett mig ett visst perspektiv pa materialet.

Guba och Lincoln (1989) anvander begreppet palitlighet parallellt med begreppet reliabilitet.
Undersokningens reliabilitet kan testas genom att studien gors om. Studiens resultat borde bli
de samma oberoende om en annan forskare gor intervjuerna samt transkriberar och analyserar
materialet. For att kunna ta stéllning till undersokningens reliabilitet &r det darfor viktigt att
studiens metod beskriv noggrant. Det ar osannolikt att denna studies resultat skulle bli exakt
de samma ifall den gjordes igen. S& manga faktorer spelar in pa utfallet, och
narstéendevardarnas kanslor och upplevelser ar foranderliga. Aven om resultaten skulle bli
nagot annorlunda, &r sjalva studien majlig att reprisera eftersom undersékningsmetoden har

beskrivits sa pass noggrant.
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8 Kvalitativ innehallsanalys

Det finns ett flertal tillvagagangssatt for att analysera kvalitativa data. Innehallsanalys &r en
valdigt anvandbar analysmetod for flera olika typer av forskning. Analysmetoden kan
tillampas pa och omfatta flera olika typer av material (Lundman & Hallgren Graneheim,
2008). Innehallsanalysen kan vara bade kvantitativ och kvalitativ. En kvantitativ analysmetod
anvands for att analysera frekvenser och proportioner. I en kvalitativ innehallsanalys ligger
fokus pa tolkning av texter. Den metodologiska ansatsen kan vara bade induktiv och deduktiv.
Induktiv ansats innebér en forutsattningslos analys av texter. Deduktiv ansats innebdr analys
fran ett pa forhand bestamt kodningsschema eller pa en mall, som baserar sig pa en teori eller
en modell (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). Vilken typ av innehallsanalys och vilken

metodologisk ansats som bor anvéndas bestams av studiens syfte (Elo & Kyngas, 2007).

Kvalitativ innehallsanalys handlar om att det empiriska materialet bryts ner i mindre
bestandsdelar och klassificeras (Elo & Kyngas, 2007). Jag har i min analys valt att anvanda

mig av det tillvagagangssatt som beskrivs av Elo och Kyngéas (2007).

Innan sjélva analysen ar det viktigt att forskaren vet vad han eller hon vill undersoka. Ett
forsta steg i innehallsanalysen ar att valja analysenheter (Elo & Kyngas, 2007). Analysenheter
ar det material som forskaren ska analysera, och forskarens analysenhet kan vara till exempel
intervjuer eller dokument. Att valja analysenheter &r ett viktigt stallningstagande i analysen
(Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). I bérjaren av analysen bor forskaren ocksa vélja
ifall analysen ska omfatta enbart manifest eller ocksa latent innehall (Elo & Kyngas, 2007).
Pa en manifest niva undersoks det uppenbara och det skrivna ordet och pa en latent niva

tolkas den underliggande meningen i materialet (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008).

Nésta steg &r att forskaren ska lara kanna sitt material. Forskaren laser igenom sitt material
flera ganger for att skapa sig en helhetssyn éver det. Malet &r att forskaren ska fordjupa sig i
materialet och fa en forstaelse det. Nar forskaren har bekantat sig med sitt material ar det dags

att valja metodologisk ansats for analysen (Elo & Kyngés, 2007).

8.1 Den kvalitativa innehallsanalysens olika ansatser
| den kvalitativa innehallsanalysen kan forskaren valja mellan olika utgangspunkter nar det
kommer till forhallandet mellan teori och empiri. Genom att véalja en induktiv ansats utgar

forskaren fran materialet och forsoker tillfora nagot teoretiskt. Materialet styr saledes
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analysen (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). En induktiv ansats kan till exempel
anvandas nar den tidigare kunskapen i &mnet ar fragmentarisk eller otillracklig (Elo &
Kyngas, 2007).

Enligt Elo och Kyngas (2007) &r det forsta steget i en analys med induktiv ansats att skala av
materialet genom att stegvis koda materialet, skapa kategorier och darigenom abstrahera
materialet. Abstrahering innebér att lyfta innehallet till en hogre logisk niva (Lundman &
Héllgren Graneheim, 2008). Forskaren l&ser igenom materialet for att hitta meningsenheter,
eller meningsbarande delar av texten. Meningsenheterna far koder, eller etiketter som kort
beskriver dess innehall. Utgaende fran koderna gors sedan en kategorisering. En kategori
bestar av flera koder med liknande innehall. Syftet med att skapa kategorier ar att beskriva det
undersokta fenomenet, oka forstaelsen och generera kunskap. Det &r hér i slutskedet av
analysen som forskaren utgaende fran det empiriska materialet forsoker skapa nagot nytt
teoretiskt (Elo & Kyngas, 2007).

Genom att vélja en deduktiv ansats utgar forskaren fran redan existerande teorier, mallar eller
kunskap. Ifall forskaren anvander sig av en deduktiv ansats skapas forst en analysmodell for
kategoriseringen. Kodningen av materialet utgar sedan fran denna analysmodell. Forskaren
gar sedan igenom sitt datamaterial och kodar det efter analysmodellens kategorier. Vid en
deduktiv ansats kan forskaren anvénda sig av antingen en strukturerad eller ostrukturerad
analysmodell. Valet ska utga fran studiens syfte. Vid anvandandet av en ostrukturerad
analysmodell skapar forskaren nya underkategorier inom ramen for de ursprungliga
kategorierna under analysens gang. Vid anvandandet av en strukturerad analys kodas enbart
sadant material som passar in i de ursprungliga kategorierna (Elo & Kyngas, 2007).

8.2 Analysens utformning

Jag valt att anvanda kvalitativ innehallsanalys for att analysera de intervjuer jag gjort. Valet
grundar sig pa att jag anser att metoden ar lamplig for min studie och dess syfte, samt pa att
metoden &r forhallandevis okomplicerad. Genom kvalitativ innehallsanalys kan jag bland
annat fa fram vad som sags i intervjuerna, hur det ségs och i vilket sammanhang. Jag valjer att
vid sidan om den manifesta nivan ocksa inkludera en analys pa det latenta planet. Genom att
ocksa ta i beaktande det som sdgs “mellan raderna” hoppas jag kunna ta del av det outsagda

budskapet i intervjuerna.
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I min avhandling anvander jag mig av en deduktiv ansats for analysen av intervjuerna.
Utgaende fran tidigare forskning i &mnet har jag pa forhand skapat en analysmodell (bilaga 3),
och med hjélp av analysmodellen kopplas empirin ihop med teorin och tidigare forskning i
amnet. Analysmodellen bestar av tva huvudkategorier, namligen Faktorer som inverkar pa
narstaendevardares livstillfredsstéllelse och Positiva effekter av narstaendevard. Kategorin
Faktorer som inverkar pa narstaendevardares livstillfredsstéllelse och dess underkategorier
har skapats utgaende fran tidigare forskning géllande vilka faktorer som paverkar
narstaendevardares livstillfredsstallelse. Vid sidan av den tidigare forskningen har jag ocksa
anvant mig av matinstrumentet CADI. Kategorin Positiva effekter av narstaendevard och dess
underkategorier har jag skapat utgaende fran matinstrumentet CASI. Fore den slutgiltiga
utformningen av analysmodellen l&ste jag igenom intervjuerna for att skapa mig en overblick
over materialet och for att kontrollera att det var genomfdrbart att anvénda den analysmodell

jag skapat.

Kategoriseringen av materialet gjorde jag med hjalp av NVivo, vilket ar ett dataprogram som
framstallts for att underldtta hanteringen av kvalitativa data. Med hjalp av programmet
klistrade jag in uttalanden i mappar for respektive kategori, vilket snabbt gav en god éverblick
over kategorierna. Efter att jag kategoriserat materialet i Nvivo skrev jag ut kategorierna och
de uttalanden som jag kopplat till dem pé papper. Kategorierna analyserades sedan var och en
for sig. For dispositionen av analystexten har jag ocksa fort anteckningar som utgjort grunden
for sjalva analystexten. Det ursprungliga intervjumaterialet har under hela analysprocessen
fungerat som ett stod var jag kontrollerat det sammanhang varifran uttalandena plockats ut.
For att exemplifiera resultaten och starka analysens tillforlitlighet har jag valt att inkludera

citat fran intervjuerna i resultattexten.
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9 Den empiriska analysens resultat

Har presenteras den empiriska analysens resultat. Resultaten redovisas i l6pande text utifran
de teman som analyserats. Teman som analyserats ar faktorer som inverkar pa
narstaendevardares livstillfredsstallelse, namligen copingstrategier, halsa, vardens intensitet
och socialt stéd. Andra teman som analyserats &r positiva effekter av narstaendevard med
ursprung i narstaendevardens utfall, i narstaendevardarens inre och i relationen mellan
narstaendevardaren och vardtagaren. For att exemplifiera resultaten och starka analysens
tillforlitlighet har jag valt att inkludera citat fran intervjuerna i resultattexten.

9.1 Copingstrategier
Ett av de teman som analyserats &r copingstrategier. De copingstrategier som analyserats ar
narstaendevardarnas anvandande av problemorienterad coping samt emotionellt och kognitivt

inriktad coping.

a) Problemorienterad coping

Flera av respondenterna i undersokningen beskriver att de anvander sig av olika typer av
probleminriktad coping i sin vardag. Nérstaendevardarna anvander sig av olika typer av
problemorienterad coping, och anvénder problemorienterad coping i varierande utstrackning.
Narstaendevardarna anvander sig av problemorienterad coping i situationer de kan paverka

genom sitt agerande.

Narstaendevardarna anvander sig av problemorienterad coping for att hinna vila och fa
tillrackligt med somn. Respondenterna forsoker hitta en stund varje dag nér han eller hon har
mojlighet att slappna av och ta en paus, eller sa passar narstaendevardaren pa att vila nar
vardtagaren &r intagen for intervallvard eller deltar i dagcenterverksamhet. En del av
narstaendevardarna ar ocksa tvungna att nu och da Gvertyga vardtagaren om att intervallvard

ar nodvandigt for att narstdendevardaren ska kunna ta igen sig.

Jag var ju hemma, sa blev jag for trott s vilade jag samtidigt som han vilade. (Ines)

Narstaendevardarna disponerar sin ork genom att dela upp arbetsuppgifterna och géra en sak i
taget. Narstaendevardarna prioriterar arbetsuppgifter som kanns meningsfulla och skjuter

fram arbetsuppgifter som upplevs vara mindre akuta till ett senare tillfalle.
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Jag har inte sett arbetet jobbigt pa det sattet att jag inte hinner gora det och det, utan jag skjuter
bara upp det och gor en sak i taget. (Birger)

En del av de intervjuade narstaendevardarna soker aktivt efter information som kan underlatta
narstaendevardararbetet. Narstdendevardarna letar aktivt efter information pa internet och
anmaler sig till traffar for narstaendevardare dar de kan ta del av andras erfarenheter och
kunskaper. Narstaendevardarna kontaktar olika experter som kan hjélpa dem pa olika satt,
som till exempel minnesradgivare, lakare eller personal pa aldreboenden.

Jag ar valdigt vetgirig och vill lara mig sa mycket som maojligt om bade det positiva och det

negativa. Jag tycker om att lara mig och sitter mycket vid datorn och letar information om olika
saker. (Gunilla)

Flera av respondenterna anvander sig av eller planerar att anvanda tekniska hjalpmedel for att
underlatta narstaendevardararbetet. De tekniska hjalpmedlen kan vara till exempel telefoner,
trygghetsalarm, tradlosa dorrklockor, dérrmattor som ger ifran sig ett ljud nar nagon stiger pa
dem och datorer. Narstdendevardarna anvander sig av hjalpmedlen for att fa stund for sig
sjalva, for att inte behGva vara i samma rum som vardtagaren dygnet runt, for att minska sin
oro nar de inte ar pa plats i hemmet och for att soka efter information och tips.

Jag behover inte vara inomhus hela tiden och kan vara ute pé géardsplanen och arbeta. Jag har ju
min telefon sa hon kan ringa om det &r nagot. (Thomas)

Narstaendevardarna forsoker hantera sina sociala kontakter och tar kontroll Gver sitt sociala
liv genom problemorienterad coping. En metod som nérstaendevardarna anvander &r att 6ppet
berétta for vanner och bekanta om vardtagarens sjukdom och den egna situationen for att
undvika missforstand och skapa forstaelse. En annan metod for att underlatta det sociala livet
ar att beratta sa lite som majligt om vartagarens sjukdom och om den egna situationen for
vanner, bekanta och grannar. En orsak till att respondenterna inte vill visa berdtta om sina
kanslor och problem for andra ar att de inte vill att de narstaende ska fa daligt samvete 6ver
att de inte kan hjalpa till. En annan orsak ar att de inte vill vara till besvar.

Jag har manga goda vanner, men man séger inte allt man tinker och det man borde fa saga

kanske. At barnen siger jag sa lite som méjligt, for de far bara daligt samvete nar de &r s& langt
borta. (Frida)

De flesta av respondenterna forsoker skapa basta mojliga forutsattningar for vardtagaren att
klara sig pa egen hand nar de sjalva ska lamna hemmet. Detta gor narstaendevardaren bland

annat for att minska sin oro. Narstaendevardarna kan lamna skriftliga eller muntliga
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instruktioner till vardtagaren om vad han eller hon ska gora under tiden som
narstaendevardaren ar borta fran hemmet. Narstaendevardaren kan ocksa foresla lampliga
aktiviteter som vardtagaren kan sysselsatta sig med medan narstaendevardaren ar borta, till
exempel vila eller lyssna pa radion. Respondenterna forbereder ibland lampliga aktiviteter for
vardtagaren, till exempel kan respondenten duka fram eftermiddagskaffet till vardtagaren pa
forhand.

D& man far till stan och handlar till exempel, sé ska man nu inte lamna allt for lange. Men nog

har det ju hittills fungerat sé& att om jag har lagt dé lapp at henne. Hon sitter ofta har vid bordet

och lagger patiens, hora pa radion och sadant. Sa jag brukar lagga en lapp da att hon ska dricka
kaffe och nar hon ska ata det eller det. (Nelly)

b) Emotionellt och kognitivt inriktad coping

Flera av respondenterna i undersdkningen beskriver att de anvander sig av olika typer av
emotionellt och kognitivt inriktad coping i sin vardag. Anvandandet av emotionellt och
kognitivt inriktad coping, och vilken sort av problemorienterad coping som anvénds varierar
bland narstaendevardarna. Narstaendevardarna anvander sig av emotionellt och kognitivt

inriktad coping i situationer som de inte kan paverka genom sitt eget agerande.

Emotionellt och kognitivt inriktad coping innebdr att en individ férandrar sin upplevelse av
problemet. Det ar alltsa fraga om emotionellt och kognitivt inriktad coping nar
narstaendevardaren forsoker hantera sina problem genom att vinkla, styra och forandra sina

egna tankar, kanslor och attityder kopplade till narstaendevarden.

Flera av respondenterna anvéander sig av emotionellt och kognitivt inriktade copingstrategier
genom att forsoka leva i nuet och ta en dag i taget. De forsoker ta dagen som den kommer och
inte oroa sig for mycket for framtiden. Narstdendevardarna ser till den egna och vardtagarens
dagsform och utgar fran den nar de planerar dagens program. En del respondenter utévar
emotionellt och kognitivt inriktad coping genom att forsdka acceptera situationen som den &r
och inse att den inte gar att forandra.

Jag har inte varit orolig infor morgondagen enligt den filosofin att man inte rar for att man blir
sjuk plétsligt. Den dagen den sorgen. (Birger)

En del av respondenterna planerar infor framtiden och hur de ska kunna méta mojliga
framtida utmaningar. De forsoker forutspa vardtagarens sjukdomsforlopp och vilka
utmaningar nya symptom for med sig. Narstaendevardarna skapar en handlingsplan for hur de

ska kunna beméta nya presumtiva utmaningar och darigenom vara forberedda pa dem.
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Jag ser flera ménader framét, och man maste géra det i den har situationen for att man ska

Overleva. (Gunilla)

Flera av respondenterna jamfor sin situation med andra narstaendevardares, och finner trost i
att den egna situationen ar mindre tung an andras. Respondenterna jamfor sig med
narstaendevardare de traffat till exempel pa kurser eller pa rehabiliteringstillfallen. En del av
respondenterna finner trost i att narstaendevardare i andra lander ar i en samre situation &n de
sjalva, och i att det ar ett privilegium att vara narstaendevardare i Finland. Narstaendevardarna
jamfor sig ocksa med narstaendevardare i Finland som ar helt utan stod fran samhaéllet, och
utgar fran att allt stod de far ar positivt. En del av de respondenter som fatt stod for
narstaendevard en langre period ar tacksamma éver de formaner de fatt, och det faktum att de

som blir narstdendevardare nufortiden inte har lika latt att fa samma formaner som de har fatt.

Sé& man inte tycker att man har det varst i alla fall. Det finns nog de som haft det varre. (Ines)

Flera av de intervjuade narstdendevardarna har lart sig att tygla sitt humor och behalla lugnet
for att forbattra eller bibehalla relationen till vardtagaren. Flera av respondenterna forsoker
undvika att brusa upp, och biter istallet ihop nar de blir irriterade och arga. De tanker efter
innan de séger nagot for att de inte vill géra vardtagarna ledsna eller arga. Flera av
respondenterna forsoker anpassa sig efter vardtagaren och andra pa sig sjélv, sina tankegangar
och principer for att fa vardagslivet att fungera. Narstaendevardarna forsoker vara flexibla och
anpassa sig till nya situationer vartefter de dyker upp.

Jag kan inte &ndra henne, sd jag maste andra mig sjalv och mitt sétt att hantera saker och ting.
(Birger)

En del av respondenterna utdvar emotionellt och kognitivt inriktad coping genom att anamma
en positiv attityd och en positiv installning till narstaendevardararbetet och de utmaningar
som det for med sig. Flera av respondenterna forsoker ocksa hindra negativa tankar fran att
uppsta, och forsoker istéllet se pa den egna situationen ur en positiv synvinkel.

Man orkar battre an om man tanker pa hur tungt allt &r. Det ar ju tungt bara man téanker pa det.
Med en positiv installning gar allt lattare. (Thomas)

Nagra av respondenterna analyserar sin situation ur en andlig synvinkel och hittar en djupare
mening i narstaendevardararbetet. En av narstaendevardarna utgar fran att en manniska inte
utsatts for storre provningar an hon klarar av. En annan av narstaendevardarna tror att det
finns en mening med att hennes liv tagit en sadan vandning att hon har mojlighet att ta hand

om vardtagaren, och att narstaendevarden ar en uppgift som tilldelats henne.
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Skulle jag inte ha blivit sjukskriven, sa hade jag inte haft den har méjligheten. Kanske det finns
en mening med allt, och att jag skulle sk6ta om honom s att han skulle kunna ha det bra. (Eira)

9.2 Hélsa
Ett av de teman som analyserats &r halsa. De hélsoaspekter som analyserats ar

narstaendevardarens fysiska hélsa, narstaendevardarens psykiska halsa och vardtagarens halsa

och dess inverkan pa upplevelsen av narstaendevarden.

a) Narstaendevardarens fysiska halsa

Flera av respondenterna stélls infor fysiska utmaningar i vardagen till foljd av
narstaendevardararbetet. De fysiska utmaningarna beror bland annat pa att vardtagaren har
begransad rorelseformaga, pa att hemmet inte ar tillrackligt anpassat efter vardtagarens behov
och pa att vardtagaren ar inkontinent. Nar vardtagarens fysiska formaga ar relativt god
upplevs de fysiska utmaningarna som mindre. Narstaendevardarna upplever att de fysiska

utmaningarna 6kar i och med att vardtagarens fysiska formaga forsamras.

Det ar mycket lyftande nér han ska upp och ner, och upp och ner. (Frida)

Flera av narstaendevardarna understryker att de har en egen sjukdom, skada eller ett eget
handikapp som paverkar deras vardag, och darigenom ocksa narstaendevarden och deras
upplevelse av den. Den egna sjukdomen, skadan och det egna handikappet kan paverka
narstaendevardarens ork och vilka fysiska uppgifter narstaendevardaren kan utfora. En av
narstaendevardarna oroar sig for hur hans eget handikapp ska paverka vardtagarens situation i
framtiden, och beskriver hur hans eget handikapp gradvis forsvarar narstaendevardararbetet
och vardagen:

Hon lag dér och jag forsokte snabbt forsoka fa henne att samarbeta om att f& upp henne. Till sist

fick jag henne upp och sitta, och fick henne helt uppdragen med de krafter jag &nnu hade pé den
tiden. Idag skulle jag inte klara nagot sadant. (Arne)

En annan narstaendevardare ser en positiv aspekt med att sjalv vara sjuk, namligen att hon lart
sig att jamt forsoka se det positiva i tillvaron. Hon anser att detta hjélpt henne i

narstaendevardararbetet.

Genom att jag sjélv varit sjuk hela mitt vuxna liv har jag sokt positiva saker hela tiden. (Gunilla)

Nér de har mojlighet véljer flera av respondenterna att anvanda sin fritid till att ta hand om sin
fysiska halsa genom olika former av tréning, &ven om syftet med den fysiska aktiviteten i de

flesta av fallen inte &r att trana sin fysiska formaga utan att fa tid for sig sjalv och tanka pa
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annat an narstaendevarden. Narstaendevardararbetet kan inverka negativt pa
narstaendevardarnas fysiska styrka. Flera av respondenterna upplever att de inte har samma
mojligheter till fysisk aktivitet som innan de blev nérstaendevardare. Orsaker till detta ar
bland annat att narstaendevardarna inte hinner eller orkar med fysisk traning.

Det har lamnat och jag har inte fatt tillbaka styrkan i kroppen nu nar han ar hemma. Det tar ju en

och en halv timme att bara fara pa gympa. Det har gjort att jag blivit svagare i armarna, och han
ar sa tung for mig. (Frida)

b) Narstaendevardarens psykiska halsa

Flera av respondenterna beskriver narstaendevarden som mer psykiskt an fysiskt betungande.
Detta galler bade narstdendevardare som hjalper vardtagare med huvudsakligen kognitiva
symptom, och narstaendevardare som hjalper vardtagare med huvudsakligen fysiska
symptom. Flera av respondenterna uppger att de upplever en standig oro, och en kénsla av att
standigt behova vara pa sin vakt och att inte kunna slappna av. Dessa kanslor upplevs som
psykiskt anstrangande, och bottnar ofta i att vardtagaren inte klarar sig sjalv langre stunder
och i att narstaendevardaren &r radd att nagot ska handa vardtagaren nar han eller hon inte ar
pa plats. Kéanslorna kan ocksa bottna i att vardtagaren utan forvarning kan fa en
sjukdomsattack eller ramla och sla sig.

All stress och att jag inte kan slappna av. Nog kan jag slappna av till viss del, men han finns dér
hela tiden. (Frida)

Flera respondenter rapporterar om en kansla av ovisshet. Framtiden kannas oséker gallande
mojligheten och orken att fortsatta vara narstaendevardare och nar det géller vardtagarens
sjukdom kommer och hur den kommer utvecklas. En del respondenter kanner att de inte kan
planera for framtiden, fastan de vill kunna goéra det.

Det ar tungt med ovissheten och oron. Blir mamma mycket samre an sa har sa kanske jag inte
ens orkar skota henne rent fysiskt och lyfta henne. (Vivian)

Flera av de intervjuade narstdendevardarna berattar ocksa att smnproblem paverkar
upplevelsen av narstaendevardararbetet och det egna psykiska valmaendet. Bade
narstaendevardarens egna och vardtagarens somnproblem kan inverka pa narstaendevardarens
upplevelse av narstaendevarden och det psykiska valmaendet. Att vardtagaren har
somnproblem leder i flera fall till att narstaendevardaren far svart att sova. Somnbrist
paverkar bade vardtagarens och narstaendevardarens humor.

Det ar nog psykiskt tungt, ja. Det &r det. Det har jag upplevt mycket de hdr senaste dagarna
mycket genom att jag inte har fatt sova. Man blir deppig och tycker att allting ar tungt. (Frida)
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En del av respondenterna uppger att de ibland kdnner maktldshet till foljd av att de inte kan
paverka att vardtagaren &r sjuk. Narstaendevardarna kanner ibland ocksa maktléshet till foljd
av att de kanner att det inte finns nagot de kan gora for vardtagarna.

Man kanner ibland att det &r s lite man kan gora och en slags maktléshet. Jag kan inte géra
nagot at den dar arma (sjukdomen) som tog min mamma. (Vivian)

Flera respondenter upplever att det dr psykiskt tungt att se pa nar sjukdomen inverkar negativt
pa vardtagaren. Nar vardtagaren drabbas av kognitiva sjukdomssymptom upplever
respondenten att det ar psykiskt tungt att se pa nar vardtagarens personlighet forandras till det
samre. Nar vardtagaren drabbas av fysiska symptom upplever respondenterna att det ar

psykiskt tungt att se pa nar vardtagarnas fysik oaterkalleligen forsamras.
Nog ar det ju psykiskt tungt att se kroppar bli samre. (Vivian)

En av respondenterna uppger att hans psykiska halsa paverkas av att han lever sig in i
vardtagarens problem. En annan respondent upplever psykiskt lidande till foljd av att de
drommar paret haft for framtiden krossats till foljd av vardtagarens sjukdom och av hon &r
hans narstaendevardare.

... knoppen tar mest skada och det tycker jag ar ganska naturligt nar man har levt s& lange

tillsammans, langtat till pensionen och tankt att d& kan vi borja resa. Gora det och det. Och sa
sitter du héar sedan som pinnen i skiten. (Gunilla)

En narstaendevardare upplever att det ar psykiskt tungt att hon inte kan ge upp och avsluta
narstdendevarden nir hon vill. Aven om hon ser narstdendevardararbetet som anstrangande,
kénner hon att hon inte vill eller kan avsluta den ifall hon skulle vara i behov av det.

Det ar tungt for man kan bara inte g ut genom dérren och séga att nu vill jag inte langre.
(Vivian)

¢) Vardtagarens halsa och dess inverkan pa upplevelsen av néarstaendevarden

Nar vardtagares hélsotillstand forsamras, intensiveras ocksa narstaendevardarens vardinsatser.
Flera av respondenterna beréttar att vardtagarens halsotillstand paverkar upplevelsen av
narstaendevarden. Nar vardtagaren mar samre upplever flera av respondenterna
narstaendevardararbetet som tyngre. Nar vardtagaren mar samre upplever respondenterna
kanslor som trotthet och ledsamhet. Narstaendevardarna sover samre och kanner sig mer
bundna. For respondenterna ar det en positiv upplevelse nar vardtagaren mar béattre. For flera

av dem &r det ocksa en positiv upplevelse att vardtagaren atminstone inte mar samre, och att
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sjukdomen inte forvarrats under en tid. En respondent berattar att det kanns bra att vara

narstaendevardare nar vardtagarens halsa uppratthalls:

Nér vi har varit till lakaren och vi far positiva besked. Det blir ju inte béttre, men nar det inte har

blivit varre dtminstone. Da kanns det bra. (Thomas)
En av respondenterna upplever att narstaendevardararbetet skulle vara enklare ifall
vardtagaren inte vore i ett sa bra kognitivt halsotillstand som hon ar nu. Vardtagaren &r
namligen valdigt envis och narstaendevardaren anser att detta forsvarar
narstaendevardararbetet.

Annika &r helt klar i huvudet och i vissa sammanhang tror jag att jag skulle ha det lattare om hon

var en gronsak som de sager i Amerika. Hon har sitt huvud och sin envishet som inte blir béattre
om hon blir dldre. (Arne)

En av narstdendevardarna beskrev att hon kanner ett storre behov av hjélp utifran nar
vardtagaren mar samre. | november valde hon att avbryta intervallvarden tidigare an planerat,
men situationen var en annan vid intervjutillfallet i januari:

Men det dar var ju i november och han var i battre skick d&, nu skulle han nog fa lamna dit.
(Gunilla)

9.3 Narstaendevardens intensitet
Ett av de teman som analyserats ar narstaendevardens intensitet. Aspekter som analyserats &r

narstaendevardarens kansla av bundenhet samt narstaendevardarens méjlighet till egen tid och

egna intressen.

a) Kénsla av bundenhet

Samtliga respondenter i undersékningen upplever bundenhet i nagon form till foljd av
narstdendevarden. En kansla av bundenhet ar svar att definiera, men handlar om att
narstaendevardaren av varierande orsak kanner att han eller hon inte kan lamna vardtagaren
eller narstaendevardaruppdraget. Bundenheten kan handla om att narstaendevardaren kanner
sig bunden till vardtagaren eller till vardplatsen. Bundenheten till vardtagaren kan bottna i att
vardtagaren inte klarar sig pa egen hand langre stunder, och bundenheten till vardplatsen kan
bottna i att vardtagaren ar beroende av hjalpmedel som inte enkelt kan flyttas till andra

platser.

| vissa fall kretsar kanslan av bundenhet kring att de intervjuade narstaendevardarna varit

tvungna att sta over aktiviteter till foljd av att de inte kunnat eller inte prioriterat att ta ledigt
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fran narstaendevarden. Aktiviteter som narstdendevardare kan tvingas sta over till foljd av att
de inte kan ta ledigt fran narstaendevardararbetet ar familjenogtider, fodelsedagskalas,
kulturella evenemang, sportevenemang, foreningsmaten, rehabiliteringstillfallen och tréffar
for narstdendevardare. De aktiviteter som respondenterna varit tvungna att sta dver var bade
sadana som skulle ha utférts pa egen hand, och sadana som skulle ha utforts tillsammans med
vardtagaren. En narstaendevardare vars vardtagare sitter i rullstol och inte latt kan félja med
pa olika evenemang beskriver sin bundenhet sa har:

Vi har aldrig varit nagra resande manniskor, men vi kan inte langre fara pa teaterresor och
liknande. Det &r borta. (Birger)

Kénslan av bundenhet kan ta sig uttryck i att narstaendevardaren kanner att han eller hon bara
kan lamna vardtagaren for en kortare stund. Aven om nérstdendevardaren endast lamnar
vardtagaren for en kort stund kanner narstaendevardaren sig orolig dver hur vardtagaren ska
klara sig pa egen hand under tiden. Flera av respondenterna anger en maximal tidsperiod som
han eller hon kan vara borta fran hemmet. En del av de intervjuade narstaendevardarna kanner
att de bara kan lamna huset sa korta stunder som mdjligt, och att de darfor hela tiden maste
skynda sig hem.

Jag brukar tanka s om jag far bort sa tva timmar. Det ar maximalt, ungefar. Langre stunder
brukar jag inte vilja [&amna honom. (Ines)

Narstaendevardarna kan ocksa uppleva bundenhet till foljd av att de upplever att det inte finns
nagot realistiskt vardalternativ for narstdendevarden, och att de av den orsaken inte kan vara
lediga fran narstdendevarden. Aven om vardalternativ finns kan de upplevas som s pass
mycket samre for vardtagaren an narstaendevard att narstaendevardaren kanner press antingen
fran vardtagaren eller fran sig sjalv att inte utnyttja dem som avlastningsvard. En av
respondenterna beskriver sin bundenhet sa har:

Det har med intervallvard och att satta henne nagon annanstans sa det fungerar inte i var
situation. Pa det séttet ar jag ganska bunden. (Vivian)

b) Egen tid och egna intressen

Egen tid handlar om att narstdendevardaren har stunder nar han eller hon i forsta hand tanker
pa sig sjalv, sina egna behov och sina egna 6nskemal. Narstaendevardaren kan fa mojlighet
till egen tid bland annat genom att ndgon annan tillfalligt évertar varduppdraget eller genom
att vardtagaren klarar av att vara utan vardtagarens hjalp for en stund. Egna intressen handlar
om att narstaendevardaren har méjlighet att halla pa med sadana sysslor som han eller hon
sjélv véljer och finner intressanta, givande, trevliga eller avkopplande. Mojlighet till egen tid
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och egna intressen upplevs som betydelsefullt av de flesta respondenterna i undersékningen.

Mojlighet till egen tid och egna intressen &r viktigt for respondenterna av flera olika orsaker.

Egen tid ger narstaendevardaren mojlighet att méta sina egna fysiska, psykiska och sociala
behov. Exempelvis véljer narstaendevardaren att ta igen sig, traffa 6vrig familj och vanner,
utéva sina hobbyer eller motionera under sin lediga tid. Narstaendevardaren kan ocksa se den
egna tiden som en mojlighet till rehabilitering och till att bearbeta sin situation. Egen tid kan
vara en kalla till avkoppling. Narstdendevardarna kan tanka pa annat an narstaendevarden och
kopplar av fran den.

Ofta pa kvallarna nér jag gar upp pa vinden forsoker jag slappa det har. Jag ser pd TV eller p&
nagon film. Jag tycker om att lasa. Darifran far jag min avkoppling. (Vivian)

Vad ger narstaendevardarna mojlighet till egen tid? Narstaendevardarna kan hitta egen tid till
foljd av att narstaendevarden inte ar sa intensiv eller att vardtagaren i viss utstrackning klarar
sig pa egen hand. Stodinsatser fran narstdendevardarens eller vardtagarens narstaende kan ge
narstaendevardaren majlighet att fa egen tid och att utdva egna intressen. Narstaende staller i

vissa fall upp och tar hand om vardtagaren sa att narstaendevardaren kan fa egen tid.

Benitas kusin ar har de kvallar nar jag ar pd hembygdsféreningens méte och jag behover inte

oroa mig fér henne d&. Annars kan jag inte 1amna henne ensam. (Birger)
Stodinsatser fran samhéllet kan ge respondenten mojlighet till egen tid. Narstaendevardaren
har majlighet till egen tid nar vardtagaren &r intagen for intervallvard, deltar i
dagcenterverksamhet eller nar narstaendevardaren utnyttjar sina lagstadgade lediga dagar
kopplade till stodet for narstdendevard. Narstdendevardaren kan ocksa ha majlighet till egen
tid nar stodinsatserna i forsta hand riktas mot vardtagaren. Till exempel kan
narstaendevardaren fa en ledig stund nar en fysioterapeut kommer hem till vardtagaren for en
timme.

Jag har min hobby som jag héller pa med. Men jag kan ju inte g pa det nér han &r hemma for
det tar alltfor lange. S jag passar pa nar han ar pa intervall. (Frida)

Att hitta egen tid kan vara problematiskt. En del av respondenterna upplever den egna tiden
och mgjligheten till egna intressen som fragmentarisk. Respondenterna har problem med att
hitta ett lampligt tillfalle att utdva sina egna intressen nar vardtagaren ar hemma. Resultatet
blir att narstaendevardaren standigt blir avbruten i sitt hobbyutévande, eller inte alls har
mojlighet att utdva sin hobby. Orsaken till detta &r bland annat att vardtagaren inte klarar sig

sjalv langre stunder eller att vardtagaren inte vill vara ensam.
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Den egna tiden &r valdigt splittrad och man har inte mojlighet att koncentrera sig pa sina egna
saker. (Birger)

9.4 Socialt stod
Ett av de teman som analyserats &r socialt stod. De typer av socialt stéd som analyserats ar

praktiskt stod till narstaendevardare, informativt stod till narstaendevardare och emotionellt

stod till narstdendevardare. Aven brist pé socialt stod till narstdendevardare har analyserats.

a) Praktiskt stod till narstaendevardare

Flera av de intervjuade narstaendevardarna upplever att de far praktiskt stod av familj och
grannar. Familjemedlemmar och grannar tar hand om vardtagaren nar narstaendevardaren ar i
behov av ledighet under kortare och langre perioder. Detta kan ske som komplement till eller
ersattning for de tjanster som samhaéllet erbjuder. Familjemedlemmar och grannar kan ocksa
hjalpa narstaendevardaren med praktiska sysslor i och utanfor hemmet.

Jag har en son som har invalidpension, sa hon brukar fa vara hos honom om det inte ar nagot
extra. (Nelly)

Flera av respondenterna upplever att de far praktiskt stod fran samhéllet. Det praktiska stodet
handlar om avlastningsvard i olika former, fardtjanst, hemservice och hemsjukvard och
stodpersonsverksamhet. Det praktiska stodet innefattar ocksa att samhéllet beviljar olika typer
av hjalpmedel och att samhéllet beviljar bidrag for att handikappanpassa bostadshuset.

Den sa kallade nattpatrullen kommer hit p& natten och kontrollerar att vi lever och inte har nagra

problem. Vid behov tar de henne pé pottan ocksa, sé jag inte behdver vakna utan sover som en
stock.(Birger)

En del av narstaendevardarna anvéander sig av den privata sektorn for att fa praktiskt stod.
Detta kan galla hjalp med praktiska sysslor i hemmet som samhaéllet inte erbjuder, och som
vardtagaren inte sjalv kan eller vill utféra. Narstaendevardaren kan anvanda sig av den privata
sektorns tjanster tillfalligt eller under langre perioder.

Nér jag hade (hjartproblem) fick vi ringa och ordna s att de kom fran en kennel for hon kunde
ju inte riktigt fara ut med hundarna. (Thomas)

b) Informativt stod till narstaendevardare

Informativt stod handlar om att narstaendevardaren far information som han eller hon sedan
kan anvanda for att forbattra sin situation. Respondenterna upplever sig fa informativt stod

fran ett flertal olika aktorer.
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Flera av de intervjuade narstdendevardarna upplever sig ha fatt informativt stod fran aktorer
inom den tredje sektorn, som till exempel Folkhé&lsan. Stodformerna &r bland annat
forelasningar om vad stod for narstaendevard innebér, om vad man som narstaendevardare ar
berattigad till samt om tips om olika hjalpmedel och andra praktiska tips som kan vara till
hjéalp i vardagen som narstadendevardare. Via evenemang som ordnas av aktorer inom den
tredje sektorn kan narstaendevardarna traffa andra narstaendevardare i liknande situationer
som de sjélva. Narstaendevardarna delar med sig av sina kunskaper och hjalper och stéder
dérmed varandra.

Man ser att andra har samma problem som jag och att det gar att I6sa, och man far ocksa ldra sig
hur de har 16st det. (Birger)

Flera respondenter upplever sig fa informativt stod fran samhallet. Aktérer som
narstaendevardarna anser sig fa informativt stod fran ar till exempel minnesradgivare,
socialarbetare och personal pa aldreboenden. Narstaendevardarna har fatt rad i medicinska
fragor och i vardfragor, samt information om vilka rattigheter de har.

Jag har valdigt god kontakt till minnesradgivningen. Det finns inte en sak som ar for liten for att
jag ska ringa dit och fraga. (Gunilla)

En av de intervjuade narstaendevardarna beskriver att hon har fatt informativt stod i
medicinska fragor fran den privata sektorn genom privatlakare.

Jag har valdigt bra kontakt med tvé privatlikare ocksa. Bade (privatlakare) och (privatlakare) gar
vi till. (Gunilla)

¢) Emotionellt stod till narstaendevardare

Flera av narstaendevardarna upplever emotionellt stod fran slaktingar, grannar och vanner. De
narstaende kan till exempel ge narstaendevardaren emotionellt stdd genom att halla kontakten
till narstaendevardaren, genom att ge narstaendevardaren uppmuntran, genom att visa
uppskattning och forstaelse, genom att ge narstaendevardaren annat att tanka pa an
narstaendevarden, genom att ge narstaendevardaren mojlighet att prata ut om sina problem
samt genom att erbjuda sin hjalp om vardtagaren blir tvungen att vara borta frdn hemmet.

Grannen har sagt att hon far ringa mitt i natten om det ar nagot och jag ar borta. Det ar bara att
ringa s& kommer de. (Thomas)

Ett flertal av respondenterna upplever emotionellt stod fran personer i samma situation som de
sjalva. Narstaendevardarna pratar ut om sina problem med varandra, kanner att nagon forstar

deras situation och kopplar av fran narstdendevardararbetet tillsammans. Narstdendevardare
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kan ocks& vacka beundran hos varandra, och darmed en 6nskan att utvecklas som
narstaendevardare.

Just det dar vid (traff for narstdendevardare) ger ju nog mycket. Att vara med andra som har
samma arbete. (Ines)

Ocksa samhallet erbjuder emotionellt stod for narstaendevardare. Flera av respondenterna
anser att samhallet ger dem emotionellt stod. Samhallet kan ge narstaendevardarna en kansla
av det arbete de utfor uppskattas. Detta gor samhaéllet till exempel genom att bevilja stod for
narstaendevard eller bjuda pa julmiddag. En av narstaendevardarna upplever att den
hemservicepersonal de kommer i kontakt med ger ljusglimtar i vardagen, och att det ar
trevligt nar hemservicepersonalen kommer. Om narstaendevardaren upplever de vardtjanster
som samhallet erbjuder som goda alternativ till narstaendevarden, sa upplevs vardalternativen
som en trygghet. En av respondenterna upplever trygghet tack vare att samhéllet erbjuder
vardtagaren sina vardtjanster ifall han tvingas vara borta fran narstaendevardaruppdraget:

Vi har kommit 6verens med (forestandare) pa (aldreboende) att ifall nagot hander mig sa att jag
laggs in pa sjukhus en langre tid sa forsoker de ordna en plats at Benita under den tiden. Det ar

en viss trygghet for oss béda att det finns mojlighet till vard ocksé utan mig. (Birger)
Flera av respondenterna kanner att de far emotionellt stod fran vardtagarna. Vardtagaren kan
visa uppskattning for det arbete som narstaendevardaren utfor, eller sa kan

narstaendevardaren dela sina tankar om narstaendevarden med vardtagaren.

Vi har pratat med varandra sa vi har brutit ner det pa det séttet. (Thomas)
d) Brist pa socialt stod till narstdendevardare

Flera av de intervjuade narstdendevardarna upplever nagon form av brist pa stod eller hjalp.
Narstaendevardarna kan uppleva brist pa stod och hjélp fran bade samhéllet och fran familjen.
Brist pa stod kan handla om att narstaendevardarna inte har tillgang till sadant stod och sadan
hjalp som de anser sig vara i behov av. Aven om narstdendevardaren har tillgang till en
hjalpform, kan narstaendevardaren uppleva stodet eller hjalpen som bristfallig eller pa annat
satt otillracklig. Respondenterna upplever brist pa bade praktiskt, informativt och emotionellt
stod.

En del av de intervjuade narstaendevardarna upplever bristande stod fran vanner, slaktingar
eller familj. En del av respondenterna upplever att deras barn har sa fullt upp med sina egna
liv, och att de inte kan eller vill be dem om hjalp med narstaendevarden, aven om de upplever

sig vara i behov av barnens hjalp. En del av respondenterna vill inte berétta for sina barn om
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sin situation eftersom barnen kan fa daligt samvete over att de av olika orsaker inte har
mojlighet att hjalpa till. Vissa av narstaendevardarna upplever brist pa stod fran sina vanner.
Det handlar om att vannerna har otillracklig forstaelse for narstdendevardarens situation, eller
att vannerna inte haller kontakten. Tomma léften om att traffas, hjalpa narstaendevardaren
och vardtagaren eller om att ta upp kontakten igen upplevs negativt.

Jag tal inte heller de som séger att de ska komma och géra nadgonting med Nils, men sedan inte

kommer. | tre ar har Nils varit sjuk, men inte en enda gang har hans (slakting) tagit med Nils ut.
Déremellan pratar han nog vitt och brett om att han ska komma. (Gunilla)

Nagra av respondenterna upplever brist pa stod fran vardtagaren. Vardtagaren forstar inte
narstaendevardarens situation, uppskattar inte det arbete som narstaendevardaren gor for

honom eller henne, visar inte hansyn, ar otrevlig och misstanksam eller hjélper inte till sa
mycket som han eller hon skulle kunna i vardarbetet. Brist pa stod och uppskattning fran

vardtagarens sida kan vara en foljd av minnessjukdomar.

Fran honom kanner jag ingen uppskattning. Han &r redan i det stadiet att han inte forstar att ge
nagon uppskattning. (Gunilla)

En del av respondenterna upplever att systemet kring stod for narstaendevard inte ar
tillrackligt flexibelt. Ramarna kring stodet upplevs av vissa som véldigt rigida, och ifall
respondenten inte passar in i systemet kan hjalpen och stodet kannas langt borta. En del
respondenter upplever att reglerna kring olika hjalpformer efterféljs onddigt strikt, och att de
forvégras hjélp de upplever sig ha behov av till foljd av att hjalpbehovet ligger precis utanfor
den hjalp de ar berattigade till. En av de intervjuade narstaendevardarna beskriver sin
upplevelse av stodet for narstaendevard sa har:

Om han kan kl4 pd sig en dag, men inte en annan dag &r det inte tillrackligt. Du ska inte kunna
kla pa dig varje dag. Det &r valdigt rigida ramar. (Vivian)

| vissa fall upplevs samhdéllets hjélp inte méta narstdendevardarens behov av hjalp. Samhallet
kan i vissa fall erbjuda hjalp som narstaendevardaren inte anser vara till hjalp, och samtidigt
forvagra narstaendevardaren sadan hjalp som han eller hon upplever skulle underlatta
narstaendevardararbetet. Flera av de intervjuade narstaendevardarna anser att vissa typer av
hjalp fran samhallet inte haller tillrackligt hog kvalitet eller ar tillrackligt valanpassad, och
narstaendevardaren valjer da att avsta fran den erbjudna hjélpen. I vissa fall upplevs den
erbjudna hjélpen inte som tillrackligt flexibel, och att den darfor inte moter

narstdendevardarens behov.
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Jag hade hjalp pa morgnarna och de skulle komma hit och tvatta honom. Manga ganger kunde
jag inte vanta tills de kom, sa da skippade jag det. Jag kunde ju inte ha honom vat hela natten. P&
sondagar kom de forst nio—halv tiotiden. Jag hade ju gjort allt da redan, sé jag lamnade bort det.
Den hjélpen behdvde jag inte. (Eira)

Den del av stodet for narstaendevard som utbetalas i pengar upplevs av de flesta av
narstaendevardarna som valdigt liten. Den ekonomiska ersattningen upplevs inte som skalig,
och nagra av de intervjuade narstaendevardarna anser sig i princip arbeta utan erséttning. Den
otillrackliga ekonomiska ersattningen upplevs ocksa av flera narstaendevardare som brist pa
uppskattning fran samhallets sida.

N3, nog skulle de ju kunna betala lite mer. Det &r ju nog sa egentligen. Det skulle uttrycka

tacksamhet fran samhallets sida. Att det nu inte belastar institutionsvarden, for nog blir det ju tio
ganger dyrare for dem sékert. (Nelly)

Ett par av de intervjuade narstaendevardarna upplever att de fatt bristfallig information eller
ingen information alls om sina rattigheter fran samhallets sida. Detta har i vissa fall lett till att
narstaendevardarna under en tidsperiod inte utnyttjat hjalp de har ratt till och &r i behov av.

Nu fick jag papper fran hemsjukvarden att jag kan fa extraledigt tre dagar per manad. Det har jag

inte vetat om. Eller tidigare sa de att jag kan f&, men att jag inte far vara hemma pa atta timmar.
(Frida)

Byrakratin kring stodet for narstaendevard upplevs av vissa narstaendevardare vara for
omfattande och kranglig, samt krava for mycket tid och energi. Nagra av de intervjuade
narstaendevardarna anser att de behover kampa for mycket for den hjalp de ar berattigade att

o

fa.

Och det har byrakratiska ar jobbigt. Jag kanner det som att jag skulle behova 6vertyga ndgon om
att jag gor det hir. Det ar jobbigt och tar mycket energi som jag skulle vilja lagga pé annat.
(Vivian)

9.5 Positiva effekter av nérstaendevard
Samtliga respondenter i undersokningar rapporterar om att de upplevt positiva effekter av

narstaendevarden. Respondenterna upplever positiva effekter i varierande utstrackning. Den
ena ytterligheten dr att respondenten till att borja med sager sig uppleva fa eller inga positiva
effekter, och maste tanka en stund innan han eller hon kommer pa vad som &r positivt med att
vara narstaendevardare. Den andra ytterligheten &r att respondenten séger sig uppleva manga

positiva effekter, och har latt for att komma pa vad som &r positivt med att vara
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narstaendevardare. De flesta av de intervjuade narstaendevardarna finns ndgonstans mellan
ytterligheterna. De flesta av respondenterna kan direkt namna en eller tva positiva effekter,
och ytterligare nagon positiv effekt nar de tankt efter en stund. Alla respondenter upplever
negativa effekter av narstaendevarden vid sidan av de positiva, dven de som upplever manga

positiva effekter.

Flera av narstaendevardarna uttrycker att narstdendevarden i grund och botten ar negativ,
eftersom behovet av narstaendevard har uppkommit till foljd av att deras make, maka eller
foralder ar sjuk och inte klarar sig pa egen hand. Narstaendevardarna upplever trots detta att
det finns flera positiva effekter av narstaendevard. De positiva effekterna kan till exempel ha
sin grund i att det kommit in nya positiva aspekter i deras liv i och med narstaendevarden,
eller i att positiva aspekter som funnits med redan tidigare under livet har kunnat uppréatthallas

tack vare narstdendevarden.

a) Positiva effekter med ursprung i narstaendevardens utfall

De flesta av narstaendevardarna upplever positiva effekter till foljd av narstaendevardens
utfall. De positiva effekterna har da sitt ursprung i att narstdendevardaren kan erbjuda
mojligheten att undvika ett negativt utfall for vardtagaren, eller i att narstaendevardaren kan
erbjuda ett positivt utfall for vardtagaren. Maéjligheten att kunna undvika ett negativt utfall

och erbjuda ett positivt utfall for vardtagaren hanger ofta ihop.

Flera av respondenterna upplever det som positivt att de kunnat erbjuda vardtagaren
mojligheten att bo hemma. De narstaendevardare som namner detta som positivt har oftast
vardtagare som forstar och kan uppskatta att han eller hon bor hemma och dér vardtagaren har
en uttalad 6nskan om att bo hemma.
Han mar béttre och trivs att vara hemma. Det gor ju alla. Han forstar ocksa annu att han ar
hemma och hur bra vi har det. (Frida)
Den narstaendevardare som hjalper bada sina foraldrar anser att narstaendevarden mojliggor
att vardtagarna kan leva och bo tillsammans. Respondenten ser det som osannolikt att de

skulle kunna klara sig sjalva eller vardas pa samma plats i annat fall.

Skulle de vara nagon annanstans skulle de knappast fa vara tillsammans. (Vivian)

En del av respondenterna ser fordelar med att det &r de sjalva som tar hand om vardtagaren,
och inte en professionell vardare som inte kanner vardtagaren sedan tidigare. De fordelar som
respondenterna upplever har sitt ursprung i att narstaendevardaren kanner vardtagaren battre
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an nagon annan, i att narstaendevardaren kanner till vardtagarens historia, i att vardtagaren
kan vara mer 6ppen i kontakten med narstaendevardaren &n med nagon annan och i att
vardtagaren kan vara sig sjalv infor narstaendevardaren.

Jag tror att det ar den fordelen att hon berattar mer at mig. Sadant som inte &r sé enkelt att

beratta for en manlig skotare pa sjukhuset. En skotare kanske kan och vet mer, med det &r lattare
for henne att prata med mig om mer kénsliga saker. (Thomas)

En del av respondenterna kanner att samhéllet inte kan erbjuda lampliga vardalternativ for
vardtagaren. Detta galler bade vardalternativ som skulle ersétta narstaendevarden eller
fungera som avlastning for vardtagaren. Narstaendevarden upplevs da som ett battre alternativ

for vardtagaren.

De vardalternativ som samhallet erbjuder upplevs inte vara lampliga utgaende fran
vardtagarens fysiska eller kognitiva halsa. Vardtagaren upplevs ofta vara i for gott skick for
de vardalternativ som samhallet erbjuder for vardtagaren. De 6vriga boende pa en institution
upplevs vara i samre fysiskt eller kognitivt skick, eller i fel alder jamfort vardtagaren.
Narstaendevardaren upplever darfor att vardtagaren darfor inte far nagot utbyte av att umgas
med dem.

Ja, inte kan ju en institution jamforas med att f4 bo hemma. Som de nu har det vid (éldreboende)

sa de har ju ingen dar som hon kan prata med egentligen &n personalen... ...De andra &r nu
sadana sa inte sager de just ndgonting eller sa dillar de bara. (Nelly)

En del av de intervjuade narstaendevardarna upplever att samhéllet inte kan erbjuda vard av
tillrackligt hog kvalitet, och att vardtagaren darfor har det battre hemma an pa institution.
Flera av respondenterna upplever att vardpersonalen inte har tillrackligt med tid och évriga
resurser for att ta hand om vardtagaren pa basta satt. Nagra respondenter upplever att
vardpersonalen inte har tillracklig utbildning, erfarenhet, motivation eller kunskap for att
skota sitt arbete pa bésta satt.

De har for lite personal och manga i personalen har inte lamplig utbildning. De ser inte sma
detaljer som ska goras. Till exempel kan de lamna knappen som hon ska trycka pa om hon
behdver hjalp pa natten pa nattduksbordet sa att hon inte nar den. (Birger)
Nagra av respondenterna upplever att de har méjlighet att ge vardtagarna en mer individuellt
anpassad och flexibel tillvaro an pa en institution. Livet pa en institution beskrivs och upplevs
av en del av respondenterna som valdigt inrutat. Narstaendevardarna upplever att de béttre
kan uppfylla vardtagarens personliga 6nskemal an pa en institution. Till exempel far

vardtagarna valja vilken mat de vill &ta och nar, samt sjélva vélja vilka TV-program de vill se.
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Respondenterna upplever att de kan éndra deras program for dagen utgaende fran hur
vardtagaren mar. En del av narstaendevardarna upplever sig kunna ge en mer individuellt
anpassad och en mer flexibel vard &n pa en institution, vilket upplevs vara till vardtagarens
fordel.

Mamma och pappa lider ofta av trog mage och har hemma kan jag redan gora skillnad med
maten. Idag kokar vi plommonkram. Det kan de inte géra pa en vardinrattning for dar kan de
inte dndra pa sitt strikta schema. (Vivian)
En del av narstdendevardarna upplever att vardtagaren inte far lika mycket stimulans pa en
institution som hemma. Vardtagaren har inte lika mycket kontakt med andra manniskor, ar
mer ensam, lamnas liggande i sangen och &r mindre aktiv. En del av narstaendevardarna

upplever att vardtagaren skulle tyna bort undan for undan pa en institution:

Jag tror att han sakta skulle ha tynat bort i ledsamhet. Jag tror det jag. | ensamhet ocksa forstas.
(Ines)

b) Positiva effekter av narstaendevard med ursprung i narstaendevardarens inre

En del av respondenterna ser narstdendevardaruppdraget som en utmaning och ett projekt att
ro i hamn. De flesta av respondenterna uppger ocksa att de lart sig nagot nytt av att vara
narstaendevardare, och att narstaendevarden bidragit till att de utvecklats som personer.
Narstaendevardarna har lart sig att skdta andra sysslor i hemmet &n de kunnat tidigare, och
lart sig mer om sjukhus och varden i allmanhet. De har lart sig mer om vardtagarens sjukdom,
och om olika satt att 16sa problem. Flera respondenter uppger att de lart sig att beharska sitt
humor, att ha strre talamod och att vara lugnare.

Till att bérja med visste jag inte vad (sjukdom) var. Jag fick googla vad det var. Och annu l&r jag
mig nagot nytt varje dag som kommer. (Thomas)

Nagra av respondenterna ser det som positivt att de kanner att gjort sitt basta for vardtagaren.
Det ar en positiv upplevelse att de tagit hand om vardtagaren sa lange som de orkat och
kunnat. En del av vardtagarna uppger att hon tror att kommer att stilla hennes samvete att veta
att hon gjort sitt basta for vardtagaren den dagen hon ar tvungen att avsluta narstaendevarden.

Men den dagen da jag lagger in honom &r han nog sé délig att jag med gott samvete kan saga att
det inte fanns nagra andra alternativ for honom da. (Gunilla)

For flera av respondenterna ar det positivt att kdnna sig behdvda av vardtagaren. De upplever
att de gor en insats for vardtagarens valbefinnande, och att de kan géra nagot for att underlatta

hans eller hennes tillvaro.
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Nar hon kommer hem darifran séager hon att det ar nog sa skont att vara hemma och da kanner
jag att jag ar behdvd. (Nelly)

c) Positiva effekter av narstaendevard med ursprung i relationen mellan narstadendevardare
och vardtagare

Flera av respondenterna upplever positiva effekter av narstaendevarden med ursprung i
relationen mellan narstaendevardaren och vardtagaren. Positiva effekter av narstaendevarden
med ursprung i relationen mellan narstaendevardaren och vardtagaren kan till exempel vara
att fa uppskattning fran vardtagaren, att fa ge enkla saker som ar till gladje for vardtagaren,
kunna atergalda tidigare tjanster, kunna uppratthalla eller fordjupa relationen och att uppfylla

aktenskapsloftet.

En av vardtagarna berattar att han tror att vardtagaren skulle gora det samma fér honom, och
att det lika val kunde vara han som var sjuk. En av vardtagarna upplever det som positivt att
hon kan atergalda de tjanster som vardtagaren givit henne under livet. Nar vardtagaren givit
henne s& mycket, anser narstdendevardaren att det hor till att hon ger nagot tillbaka.

Min mamma har stallt upp som barnvakt nir mina barn var sma. Och mig har hon ju ocksé skott
for den delen. Jag tycker bara att det hor till att jag tar hand om henne. (Nelly)

Flera av narstaendevardarna uppskattar mojligheten att uppratthalla forhallandet till
vardtagaren. Narstdendevardaren uppskattar att han eller hon kan vara tillsammans med
vardtagaren. Narstdendevardaren uppskattar att vardtagaren finns nara tillhands och bor i
samma hushall sa att narstaendevardaren inte behdver dka ivag for att besoka vardtagaren
nagon annanstans varje dag. Flera respondenter uppskattar ocksa att de inte behover vara
ensamma i vardagen nar vardtagaren ar hos dem.

Inte skulle jag vilja att hon var borta pa dagarna. Det skulle jag inte vilja. Det blir langtrakigt att
sitta ensam. Det &r bra att ha nagon att prata med. (Thomas)

Flera av narstaendevardarna upplever att det &r positivt att de kan ge enkla saker som ér till
gladje for vardtagaren. De upplever det som positivt att de kan erbjuda vardtagaren sa
guldkorn i vardagen bara genom sma gester och handlingar.

Att man bara 4r, sitter och stickar eller sa laser jag for henne. Mamma har alltid tyckt om backer,
men dels har synen blivit s& dalig sd hon orkar inte lasa. Men hon lyssnar garna. (Vivian)

Tva av respondenterna pratar om att de genom narstaendevarden haller sina loften till
vardtagaren. En narstaendevardare har lovat att hjalpa vardtagaren vad som en hander, och
den andra narstaendevardaren hanvisar till aktenskapsléftet och att det ar hennes plikt att ta

hand om sin make.
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Eftersom jag &r gift med honom &r det jag som ska ta hand om honom. (Frida)

Enligt de flesta av de intervjuade narstaendevardarna ar det positivt nar vardtagarna visar
uppskattning for den hjalp som han eller hon ger till vardtagaren. Narstaendevardarna har inga
krav pa stora bevis pa uppskattning fran vardtagarnas sida, utan det ar ofta de sma bevisen pa
uppskattning i vardagen som betyder mest.

Det har jag fétt varje dag och det &r roligt. Inte behover det vara sd mycket, utan redan att hon

sager: vad god maten &r som du har lagat. Nagot vanligt ord ibland och inte behdver det vara s&
mycket mer &n det. (Thomas)
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10 Sammanfattande diskussion

Syftet med min avhandling var att studera narstaendevardares erfarenheter av positiva och
negativa effekter av narstaendevard, samt deras upplevelser av faktorer som kan inverka pa
deras livstillfredsstallelse. Av mina fragestéllningar for den empiriska analysen géllde den
forsta ifall narstaendevardarna upplever bade positiva och negativa effekter av
narstaendevard, och i sa fall vilka positiva och negativa effekter som narstaendevardaren
upplever. Den andra fragestéllningen gallde vilka upplevelser och erfarenheter

narstaendevardarna har i fraga om de faktorer som kan paverka deras livstillfredsstallelse.

Samtliga respondenter upplever bade positiva och negativa effekter av narstaendevard. Detta
resultat stoder tvafaktormodellen och tanken om att positiva och negativa effekter inte ar
varandras motpoler, utan tva sidor av samma mynt. Respondenterna upplever positiva och
negativa effekter i varierande utstrackning. En del respondenter upplever
narstaendevardararbetet som ytterst pafrestande, och anser att det hade fa positiva inslag.
Andra narstaendevardare upplever att det oftast gar bra att vara narstdendevardare, och att de
oftast ser positivt pa sin situation. Flera respondenter uttrycker att narstaendevarden i grunden
ar negativ eftersom behovet av narstaendevard har uppkommit till féljd av att deras make,
maka eller foralder drabbats av en sjukdom, men att de dnda upplever positiva effekter av att
vara narstaendevardare. Tidigare forskning visar att det &r dessa positiva effekter som gor att
narstaendevardaren orkar med det kravande narstaendevardararbetet. De negativa effekterna
av narstaendevard som respondenterna upplever ar ofta sammankopplade med de faktorer
som anses inverka pa narstaendevardarnas livstillfredsstallelse. De negativa effekterna av
narstaendevard som respondenterna upplever kan saledes paverka deras livstillfredsstallelse
negativt. Kansla av bundenhet at den negativa effekt av narstaendevard som flest respondenter

rapporterar om.

De flesta av respondenterna upplever positiva effekter till foljd av narstaendevardens utfall.
Det hér innebar att respondenterna upplever att det &r positivt att de genom narstaendevarden
kan undvika ett negativt utfall for vardtagaren, eller att de genom nérstaendevarden kan
erbjuda ett positivt utfall for vardtagaren. En del av respondenterna ser fordelar med att det &r
de sjalva som tar hand om vardtagaren, och inte en professionell vardare som inte kanner
vardtagaren sedan tidigare. En del narstaendevardare upplever att de kan erbjuda vardtagaren
en mer flexibel och en mer individuellt anpassad tillvaro &n personalen pa en institution kan.

Flera narstadendevardare upplever att de vardalternativ som samhallet erbjuder antingen som
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komplement till eller ersattning for narstdendevardaren inte ar av tillrackligt god kvalitet, inte
ar tillrackligt anpassade for vardtagarens behov, inte ar tillrackligt flexibla eller inte erbjuder
vardtagaren den stimulans som han eller hon behéver. Att den vard som samhéllet erbjuder
upplevs som ett samre alternativ for vardtagaren an narstaendevard gor att en del
narstaendevardare valde att inte anvanda sig av samhallets stodtjanster. Detta kan kanske leda
till att narstaendevardarna inte far det stod och den avlastning de behdver. Ett mojligt scenario
ar ocksa att narstaendevardaren fortsatter vara narstaendevardare fastan han eller hon
egentligen inte langre orkar eller klarar av det, vilket kan vara negativt for bade

narstaendevardaren och vardtagaren.

Flera av respondenterna upplever positiva effekter av narstaendevard med ursprung i
narstaendevardarens inre. Det handlar till exempel om att respondenten upplever
narstaendevarden som en utmaning eller ett projekt att ro i hamn, att narstaendevardaren
upplever att han eller hon gjort sitt basta eller att narstaendevardaren kanner sig behovd. Flera
av respondenterna upplever positiva effekter av narstaendevard med ursprung i relationen
mellan narstaendevardare och vardtagare. Det handlar till exempel om att atergalda tjanster
som vardtagaren gett dem, att narstaendevardaren skulle géra samma sak for dem, att kunna
uppratthalla forhallandet, att kunna géra sma saker som ar till gladje for vardtagaren, att halla
I6ften till vardtagaren och att det kdnns bra nar vardtagaren ger narstaendevardaren

uppskattning for det arbete som han eller hon utfor.

Tidigare forskning pekar pa ett antal faktorer som paverkar hur narstaendevardarna upplever
sin situation. Faktorerna kan inverka pa narstaendevardarnas livstillfredsstallelse, och pa hur
de upplever narstaendevardararbetet i allmanhet. De faktorer jag sett narmare pa ar
copingstrategier, hélsa, vardens intensitet och socialt stod till narstdendevardaren. Coping
innebar manniskors anstrangningar att komma till ratta med problem som stéller krav pa deras
formaga att klara av nagot. Tidigare forskning visar att coping &r en viktig faktor nar det
galler hur narstdendevardare upplever sin situation. Respondenterna anvander sig av bade
problemorienterad samt emotionellt och kognitivt inriktad coping. Problemorienterad coping
innebdr att narstaendevardarna forsoker hantera sin situation och de hinder som situationen
medfdr. Respondenterna anvande sig av problemorienterad coping genom att forsoka hitta tid
for vila, prioritera vilka arbetsuppgifter han eller hon ska utféra och i vilken ordning, aktivt
leta efter information som kan hjalp dem, anvéanda tekniska hjalpmedel, hantera sina sociala

kontakter samt skapa de basta forutsattningarna for att vardtagaren ska klara sig pa egen hand
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nar narstaendevardaren ar borta. Emotionellt och kognitivt inriktad coping innebar att
narstaendevardarna forsoker hantera de kénslor som deras situation ger upphov till.
Respondenterna anvénder sig av problemorienterad coping genom att leva i nuet och ta en sak
i taget, dndra sina tankegangar och principer, tygla sitt humor, planera infor framtiden,
forsdka acceptera sin situation samt anamma en positiv attityd. En del av respondenterna
finner trost i att de har en béttre situation dn andra narstaendevardare, och en del ser

narstaendevardararbetet ur en andlig synvinkel.

Narstaendevardares subjektiva upplevelser av narstaendevarden paverkas bade av den egna
och av vardtagarnas halsa. Darfor har jag valt att se narmare pa bade narstaendevardarens
fysiska och psykiska halsa samt vardtagarens hélsa och dess inverkan pa upplevelsen av
narstaendevarden. Flera av respondenterna ar sjalva drabbade av olika sjukdomar och
akommor som paverkar narstaendevarden och hur narstaendevardarna upplever

narstdendevardararbetet.

Tidigare forskning visar att narstaendevard i sig kan ha negativ inverkan pa
narstaendevardarnas psykiska och fysiska halsa, och att ge narstaendevard kan till och med
vara ohdlsosamt. Flera av respondenterna upplever att de stalls infor fysiska utmaningar till
foljd av narstaendevardararbetet. En del av respondenterna upplever att deras fysiska formaga
forsamrats till foljd av narstdendevardararbetet, och av att de inte har tid dver till fysisk
traning. Flera av nérstdendevardarna rapporterar om olika former av psykiskt lidande, och
narstaendevardararbetet upplevdes av flera respondenter som mer psykiskt an fysiskt
anstrangande. Flera av respondenterna kanner en standig oro 6ver vardtagaren, och ett behov
av att standigt vara pa sin vakt. Nagra av narstaendevardarna upplever ovisshet infor
framtiden, och en maktloshet Gver vardtagarens situation. En del respondenter upplever
somnproblem till foljd av narstdendevarden. En del narstaendevardare upplever att det ar
psykiskt anstrangande att se vardtagaren bli sémre. Ocksa vardtagarens hélsa inverkade pa
respondenternas upplevelse av narstdendevarden. Att vardtagaren mar battre eller bibehaller
sin hélsa upplevs som positivt for respondenterna. Nar vardtagaren mar samre upplevs
narstaendevardararbetet som mer pafrestande, och narstdendevardarna kan uppleva ett storre

behov av hjalp utifran nar vardtagarna mar samre.

Tidigare forskning i amnet pavisar att ju mer intensiva narstaendevardarnas vardinsatser ér,
desto storre borda och belastning upplever narstaendevardarna. Att en narstaendevardare ska

svara mot stora vardbehov sammankopplas med lagre livstillfredsstéllelse. Gallande vardens
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intensitet har jag valt att se narmare pa narstdendevardarens kansla av bundenhet samt

mojlighet till egen tid och egna intressen.

Samtliga respondenter i undersokningen upplever bundenhet till foljd av narstdendevarden.
Bundenheten handlar om att vara bunden till vardtagaren eller om att vara bunden till
vardplatsen. En del av respondenterna upplever att de varit tvungna att sta 6ver aktiviteter och
evenemang de onskat delta i till foljd av narstdendevarden. Narstaendevardarna har ocksa
varit tvungna att sta ver aktiviteter och evenemang som kunde ha st6tt dem i deras roll som
narstaendevardare, som till exempel kurser for narstdendevardare och rehabiliteringstillfallen.
Detta kan ha gjort att narstdendevardarna gatt miste om stéd som kunde ha underlattat deras
vardag. Flera av respondenterna upplever att de endast kan lamna vardtagaren ensam en kort
stund. Nagra respondenter upplever bundenhet till foljd av att de inte ser nagot realistiskt

vardalternativ till narstdendevarden.

Mojlighet till egen tid och egna intressen ar viktigt for respondenterna av flera olika
anledningar. Egen tid ger dem en stérre mojlighet att se till sina egna fysiska, psykiska och
sociala behov. Mdjlighet till egen tid och egna intressen kan ocksa vara en kalla till
avkoppling, och en méjlighet for narstdendevardarna att bearbeta sin situation. Att hitta egen
tid kan vara problematiskt for narstdendevardarna, och den egna tiden upplevs ofta som
osammanhangande. Samhallets och narstaendes hjalpinsatser hjalper narstaendevardarna att fa

majlighet till egen tid och egna intressen.

Tidigare forskning visar att socialt stod ar viktigt for att minska de negativa effekterna av
narstaendevard, och darfor har jag valt att inkludera socialt stod i de faktorer jag undersoker.
Socialt stod en resurs som innebdr att ha manniskor omkring sig av vilka man kan fa
emotionellt, praktiskt samt informativt stod. Respondenterna upplever praktiskt stod fran sina
narstaende och sina grannar, fran samhallet samt fran den privata sektorn. Det praktiska stodet
ar olika former av avlastning, hjalp med praktiska sysslor samt hjalp med praktiska
sjukvardssysslor. Respondenterna far ocksa praktiskt stod i och med att de sjalva eller
vardtagarna erbjuds olika former av hjalpmedel. Respondenterna upplever informativt stod
fran tredje sektorn, samhallet, andra narstaendevardare och privata sektorn. Det informativa
stodet ar information om olika stodformer till narstaendevardare, tips som underlattar
vardagen och hjalp i medicinska fragor. Respondenterna upplever emotionellt stod fran andra

narstaendevardare, narstadende och grannar, samhallet samt vardtagaren. Uppratthallen
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kontakt, uppmuntran, forstaelse, ljusglimtar i vardagen, att ha nagon att dela sina tankar med

och att traffa personer i en liknande situation upplevs som ljusglimtar i vardagen.

Det sociala stodet ar ibland inte tillrackligt och respondenterna upplever darfor ocksa brist pa
socialt stod. Brist pa stod kan handla om att narstaendevardarna inte har tillgang till sadant
stod och sadan hjalp som de anser sig vara i behov av, eller att hjalpen upplevs vara bristfallig
eller pa annat satt otillracklig. Flera av respondenterna upplever att deras narstaende har sa
fullt upp med sina egna liv att de inte vill eller kan be dem om hjélp. En del narstaende har
bristande forstaelse for narstdendevardens situation, eller ger tomma l6ften om att hjalpa
narstaendevardaren. Vissa narstaendevardare upplever systemet bakom stod for
narstaendevard som alltfor byrakratiskt. Samhallets stodinsatser upplevs av vissa respondenter
som rigida och inte tillrackligt valanpassade for vardtagarens och narstaendevardarens behov.
Narstaendevardarna kan fornekas sadan hjélp de tror skulle kunna stoda dem i deras arbete,
samtidigt som de erbjuds hjalp de inte dnskar sig. Det arvode som betalas ut till
narstaendevardarna av samhallet upplevs av samtliga respondenter som valdigt litet. En del av

respondenterna upplever att de far bristfalligt informativt stod fran samhallet.

Tva personer kan uppleva tva objektivt stt likartade villkor mycket olika. Det ar darfor svart
att uttala sig om ifall respondenternas redogérelser om sina upplevelser grundar sig pa
faktiska omstandigheter eller enbart &r subjektiva upplevelser. Eftersom jag i denna studie
enbart har valt att fokusera pa narstdendevardarnas subjektiva upplevelser av
narstaendevarden ar det egentligen ointressant ifall narstaendevardarnas redogorelser om sina
upplevelser grundar sig pa faktiska omstandigheter eller inte. Jag vill 4nda papeka att
narstaendevardarnas subjektiva upplevelser inte nodvandigtvis behdver aterspegla den

objektiva sanningen, d&ven om de forstas mycket val kan gora det.

Narstaendevardarna befinner sig i en utsatt position. De utsatts for provningar av olika slag
och deras resurser provas standigt. Samtidigt ar narstdendevardarna en viktig resurs for
samhallet. For att narstaendevardarna ska orka med de utmaningar som
narstaendevardararbetet for med sig ar det viktigt att de mar sa bra som mojligt. Detta ar till
fordel for bade narstaendevardarna, vardtagarna och samhallet. Darfor bor de negativa
effekterna av narstaendevard sa langt som majligt minimeras och de positiva effekterna bor

understddas och maximeras.
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Det har inte varit enkelt att hitta intresserade respondenter till denna undersékning. En orsak
till detta kan vara att narstaendevardare som omfattas av stod for narstaendevard ger en
omfattande hjalp till vardtagaren, och kanske inte har tid eller ork att bli intervjuade. En annan
orsak kan vara att den rekryteringsmetod jag anvande mig av inte var optimal. Manga
narstaendevardare fick information om undersokningen via det foljebrev (bilaga 1) som
skickades ut via social- och halsovardsverket, men endast en liten andel visade intresse for att
delta. En betydligt stérre andel av de narstaendevardare jag traffade pa Folkhalsans
anhorigcaféer visade intresse for att delta i undersékningen, och jag drar darfor slutsatsen att
det &r enklare att rekrytera respondenter som jag har traffat ansikte mot ansikte. Ett alternativ
skulle ha kunnat vara att komplettera rekryteringen med att leta efter respondenter genom
media. Fler intresserade respondenter hade gett en stérre och battre urvalsgrund.

Jag upplever att undersdkningens styrka ar det empiriska materialet. Mina respondenter har
berattat 6ppenhjartigt om sin situation och sina upplevelser av att vara narstaendevardare.
Intervjuguiden har gett respondenterna mojlighet att ge personliga svar. Jag upplever att jag

fatt en arlig och bred bild av de positiva och negativa effekter som respondenterna upplever.

Ifall denna avhandling ar en borjan. Hur kunde da en eventuell fortsattning kunna se ut? En av
denna studies begransningar ar fokuseringen pa narstaendevardarna. Narstaendevardarna ar de
enda aktorer som far komma till tals i undersokningen. Vardtagarnas upplevelser av
narstaendevarden har inte beaktats i min undersékning. En annan stor grupp som inte far
komma till tals i denna studie ar narstaendevardare som inte omfattas av stod for
narstaendevard. Studiet av subjektiva upplevelser av narstaendevard hos vardtagare och
narstaendevardare som inte omfattas av stéd for narstaendevard skulle kunna bidra med viktig

kompletterande information i forhallande till denna studie.
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Bilaga 1

Abo Akademi Basta narstaendevardare!

Du erbjuds att delta i en undersékning som handlar om vilka upplevelser du
har av vara narstaendevardare, bade de positiva och de negativa. Jag som
utfor studien heter Emilia Blomqvist och jag studerar socialpolitik vid Abo
Akademi. Undersdkningen ar en del av mitt slutarbete. Om du vill delta i
underokningen kommer du att traffa mig fér en personlig intervju som
beraknas ta omkring en timme.

Som narstaendevardare gor du ett vardefullt, men ocksa kravande arbete. |
framtiden kommer allt fler personer att vara narstaendevardare och ta hand
om sina nara och kara, och det ar darfor viktigt att narstaendevardarna har det
bra. De som bast vet hur det &r att vara narstaendevardare ar
narstaendevardarna sjalva, och denna kunskap ar viktig att ta till vara.

Vid intervjun onskar jag att du berattar om dina upplevelser av att vara
narstadendevardare utgaende fran nagra fragor jag staller till dig under
intervjun. Om du tillater, kommer intervjun att spelas in med bandspelare for
att senare kunna bearbetas. Endast jag som arbetar med undersékningen har
tillgang till liudbanden och de kommer att forstéras efter att undersokningen ar
avslutad.

Det ar helt frivilligt att delta i intervjun, men ditt deltagande &ar valdigt
betydelsefullt for undersdkningen. Det du sagt i intervjun kommer inte att
kunna kopplas till dig som person. Om du valjer att delta i intervjun kan du
anda nar som helst andra dig och avbryta deltagandet utan att férklara varfor.

Ifall du vill deltai undersdkningen och bli intervjuad, eller vill veta mer
om den, ta kontakt per telefon med:

Emilia Blomqvist
Socialpolitik-studerande
telefon: 050 59 033 91

Som handledare for slutarbetet fungerar Gunborg Jakobsson, professor i
socialpolitik vid socialvetenskapliga institutionen vid Abo akademi.

Bilaga 2
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Intervjuguide Pro gradu Emilia Blomquvist varen 2014

Inledande fragor
1. Hur gammal ar du?
2. Vem vardar du?
3. Hur gammal &r han/hon?
4. Hur lange har du varit narstaendevardare?
(Som anstalld/icke anstélld)
5. Vad behdver personen du vardar hjalp med?
6. Beratta om en vanlig dag som narstaendevardare?
(Antal vardtimmar, hjalp utifran, vard nattetid)
7. Hur upplever du att det ar att vara narstaendevardare?
Positiva effekter

1. Vad &r positivt med att vara narstdendevardare?

2. Beréatta om en situation nar det kanns det bra att vara narstaendevardare

3. Har du fatt nya kunskaper av att vara narstaendevardare?
(Kunskap om dig sjalv)

4. Hur kom det sig att du blev narstaendevardare?

5. Kénner du att du fatt uppskattning for att du ar narstaendevardare?

6. Ar det bra for véardtagaren att fa narstdendevard?

7. Om du jamfor narstaendevard med andra vardalternativ, vilka fordelar har narstaendevard?
(Fordelar med att DU vardar, nackdelar med vard pa institution)

8. Vad kunde gora att det oftare skulle kannas bra for dig att vara narstaendevardare?

Negativa effekter

1. Vad &r negativt med att vara narstaendevardare?

2. Beratta om en situation nar det kanns tungt att vara narstaendevardare?
(Fysiskt, psykiskt, oro)

3. Har du nagon att vanda dig till nar det kanns tungt?

4. Kan du lamna vardtagaren ensam?

5. Hinner du tanka pa dig sjalv?

6. Hinner du tr&ffa vanner och andra anhoriga?

7. Kéanner du dig nagon gang frustrerad éver din situation som narstaendevardare?

8. Beratta om vad som skulle underlatta for dig att vara narstaendevardare?
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Copingstrategier

ANALYSMODELL

Nyckelfaktorer for ndrstaendevardares
livstillfredsstéllelse

Hilsa

Bilaga 3

Problemorienterad
coping

Emotionellt och
kognitivt inriktad
coping

Nirstaendevardarens

fysiska hélsa

Nirstaendevardarens

psykiska hélsa

Vardens intensitet

Socialt stdd till
narstiendevardaren

Positiva effekter av narstaendevard

Viérdtagarens hilsa och dess
inverkan pa upplevelsen av
nirstdendevarden

Nirstaendevardarens
kiansla av bundenhet

Nirstaendevardarens
mojlighet till egen tid
och egna intressen

Praktiskt stod

Informativt stéd

Emotionellt stod

Brist pa socialt sti')dl

Positiva effekter med ursprung i
nérstaendevardens utfall

Positiva effekter med ursprung i

nérstaendevardarens inre

Positiva effekter med ursprungi
relationen mellan
nirstdendevardare och virdtagare
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