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The aim of this study was to investigate close relatives' experiences of their role as long-term
home care givers to a somatically ill partner, to increase the understanding of informal care in
society. The method chosen was text analysis of five biographies. In analyzing the results, I
applied the following theoretical approaches: Goffman’s dramaturgical approach, Linton’s role
theory, and field theory, drawing on Lewin. The analysis highlights that home care giving
relatives to ill partners, simultaneously handle multiple roles while also stepping into the
shadow due to the focus on the partner and the illness. Furthermore, the study found that these
caregivers experience vulnerability in their informal caregiver role —with unceasing worries and
responsibilities — and that they risk their physical and mental health due to a general invisibility
and lack of social support. The study concludes that relatives as home care givers hold a
community-supporting function where social work needs to step in to make the role
sustainable.
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1. Inledning

1.1 Problemformulering

I Sverige idag finns det omkring 1,3 miljoner anhériga, vilket innebér att ungefér var femte
vuxen vardar och/eller stddjer en nirstdende i sin omgivning (Socialstyrelsen 2014: 16). Cirka
30% av de anhoriga ger regelbunden omsorg till en nérstdende (ibid.), medan 5% ger omsorg
till en nirstaende i sitt eget hem (Jegermalm & Sundstrém 2017: 11). Anhoriga som ger
informellt vardande i det egna hemmet tillhor ddrmed den minsta gruppen men dr samtidigt
den grupp som ger den mest omfattande omsorgen (ibid.).

Den informella virden ska utgora ett komplement till samhaélleliga insatser men
innefattar dven uppgifter som daglig aktivitet, 1dkarbesok och inkdp av mat och mediciner
(Forsékringskassan 2020). Den informella varden dr dock mer omfattande 4n vad som
omndmns 1 Forsakringskassans kriterier (Carlsson & Wennman-Larsen 2019: 156). Det
informella virdandet bestér likvél av emotionellt stod samt en dvervakande funktion av den
nérstdende (Carlsson & Wennman-Larsen 2019: 162). Hér definieras dessutom daglig
aktivitet bredare och innefattar dven transport, hushallssysslor, personlig hygien, matintag
samt paklddning. Det emotionella stodet far inte heller underskattas, det upplevs ofta vara den
mest betungande delen av varden och innebir att hantera bade sin nirstdendes samt sina egna
kénslor (ibid.).

Anhorigas upplevelser i och kring rollen som anhdrig har ldnge varit ett i stort
outforskat omréde. Inom vard och omsorg anses dessutom en 6kad medvetenhet kring de
anhdrigas hélsa vara behovligt (Erlingsson, Magnusson & Hanson 2010: 41).

Artikeln ”Livet i skuggan av dialys” (Ziegert 2007: 242) lyfter begrédnsningen som
drabbar de anhdrigas sociala liv. Anhoriga tvingas i stor utstrickning anpassa sig till den
nérstdendes behov, mojligheten till en egen vardag minskar drastiskt och de vagar séllan be
om hjilp (Ziegert 2007: 239). Méinga anhdriga uppger att de vill stddja och véarda deras
nérstdende men att kraven och férvintningarna fran yttre insatser 6kar den psykiska
utmattningen (Ziegert 2007: 241). De upplever sig ofta osynliggjorda och att olika
myndigheter inom vird och omsorg séllan ger den information och kunskap de dnskar
(Riksrevisionen 2014: 15). Enligt regeringen (Prop. 2008/09:82: 34) ska det informella
vérdandet alltid utga fran frivillighet men trots detta upplevs vardens omfattning och
utformning inte lika sjélvvald (Socialstyrelsen 2014: 7). Riksrevisionen (2014) beskriver hur

anhdriga behdver ta ett storre ansvar dn vad de 6nskar pé grund av brister inom vérd och



omsorg (Riksrevisionen 2014: 14). Samtidigt som de anhdrigas insatser verkar oka sker storre
delar av arbetet i det dolda (Jegermalm & Sundstrom 2017: 2; Ziegert 2007: 241).

Nir en individs roll fordndras frén nirstdende till anhorig riskeras dven den enskildas
hélsa (Ziegert 2007: 243). Virldhélsoorganisation WHO definierar "hélsa’ som ett tillstaind av
fysiskt, psykiskt och socialt vdlbefinnande och inte enbart frdnvaro av sjukdom (WHO 2020).
For att minimera risken att bli sjuk och bibehalla hilsan 4r det viktigt att anhoériga kan uppleva
balans och meningsfullhet samt oberoende i form av mojligheten att ta sig hemifrén (Ziegert
2007: 243). De som vardar en partner riskerar sin hélsa i storre utstrackning &n andra
anhdrigrelationer och kan ses som ett resultat av de sammanlagda riskfaktorerna som anhdriga
i en partnerrelation utsdtts for (Socialstyrelsen 2014: 22ff). Sambandet mellan den fysiska och
psykiska hélsan hos anhdriga, i kombination med bristen av hjélp- och stodinsatser, visar pa
vikten av ett fungerande anhorigstdd inom socialt arbete sdvil som hilso- och sjukvard
(Socialstyrelsen 2014: 25f).

Denna studie undersoker rollen som anhorig till en partner med somatisk sjukdom. Att
avgransa mitt fokus till *partner’ var ett aktivt val da det dr den grupp vars vardande 4r mest
tidskrdvande och dir den anhorige riskerar sin hilsa 1 storst utstrickning (Socialstyrelsen
2014: 7, 171). Halften av alla anhoriga vérdar en forélder, cirka en fjirdedel vardar sin partner
och en femtedel vardar sitt barn (Socialstyrelsen 2014: 17f). Att varda ett barn eller en partner
innebér ett mer omfattande vardande (Socialstyrelsen 2014: 17ff). Ungefar hélften (56%) av
de som vardar ett barn lever tillsammans, medan néstintill alla (89%) som vérdar en partner &r
sammanboende (ibid.). Relationen till den nérstdende dr ddrmed avgdrande for hur
anhdrigrollen upplevs (Socialstyrelsen 2014: 7).

Jag vill genom den hér studien lyfta anhorigas perspektiv pa sin egen roll samt deras
upplevda erfarenheter fran sin omgivning. Genom att studera anhorigas erfarenheter kan vi fa
en storre inblick i deras vardag. En 6kad forstaelse kan bidra till att anhorigstodet utvecklas
for att forhoppningsvis ge det stod och se till de behov som behdver tillgodoses. Genom
studien Onskar jag lyfta de som lever i skuggan av sina néirstdende. Med hjélp av fem
biografier hoppas jag formedla de anhdrigas upplevelser kring sin roll som anhorig.
Anledningen till att jag har valt biografier &r att de &r sjdlvupplevda beréttelser som ger en
néra inblick 1 processerna dver tid omkring rollen som anhdrig, som annat material — sdsom
intervjuer - inte kan komma &t p4 samma sitt. Dessa kan resultera i ett omfattande material
som lyfter intressanta aspekter av fenomenet *anhorigskap’, men som striacker sig utanfor det

syfte och de frigestdllningar som denna studie tar sig an. Jag har velat fordjupa mig 1 just



biografier dé de tillater en bade breddad och fordjupad bild och ddrmed en 6kad forstielse for
de sociala processer anhdrigskap kan inbegripa.

Med hjilp av Lintons (1936) rollteori, Goffmans (1959/2004) dramaturgiska rollteori
och Lewins (1951) faltteori har jag ndrmat mig studiens syfte och fragestéllningar. D& mitt
intresse dven dr, utdver att studera den sociala rollen som anhorig, att studera hur individens
omgivning och miljo paverkar anhorigrollen har jag funnit Lewins (1951) féltteori anvindbar,
i det att den lyfter aspekter sdsom forvantningar pa den enskilde, det sociala arbetets funktion

och den sociala miljons inverkan.

1.1.1 Studiens relevans for socialt arbete

Anhoriga har en samhillsbdrande funktion dér de utgdr ett komplement &t hélso- och
sjukvérd, socialtjinst och andra myndigheter (Werkelin Ahlin & Olmebick 2014;
Socialstyrelsen 2013; Socialstyrelsen 2014: 44). Anhorigvarden ska alltid vara frivillig (Prop.
2008/09:82: 34) men nir den utgdr ett samhillsbidrande komplement &r valfriheten 1ag
(Socialstyrelsen 2014: 44).

Anhoriga utgor forstahandskillan till sin nérstdendes problematik och behov. De ér sin
nérstdendes fraimsta vdrdgivare och besitter en avgdrande roll for den sjukes dverlevnad och
aterhdmtning (Lovenmark, Summer Meranius & Marmstadl Hammar 2018: 1; Sennfilt &
Ullberg 2020: 197). Da de utgor en del av sin nérstdendes vard bor professionella
yrkesutdvare som arbetar kring den sjuke beakta den nérstdendes anhdriga och ha 6kade
kunskaper om vad som péverkar den anhoriges vilméende (Ziegert 2007: 240f).

Trots avsaknad av sjukdom visar forskning att anhdriga upplever en lagre livskvalitet i
jamforelse med deras partner (Lovenmark, Summer Meranius & Marmstal Hammar 2018: 1).
Anhoriga tillhor en oerhort utsatt grupp, dér ungefar tva tredjedelar uppger psykisk samt
fysisk ohélsa till foljd av sin roll som anhdrig (Socialstyrelsen 2014: 23f). Depression ér
vanligt forekommande och ohélsan har i vissa fall resulterat i sjukskrivning (Sennfilt &
Ullberg 2020: 197; Socialstyrelsen 2014: 25). Vissa tvingas édven, till foljd av sin roll som
anhdrig, att ga ner i arbetstid eller till uppségning (Sennfélt & Ullberg 2020: 201).

De anhorigas uttryckta behov av kdnsloméssigt stod (Verharen et al. 2015: 237; Abu
Bakar et al. 2013: 144, 150) men &ven, likt vi kan se hir ovanfor, behov av praktiskt stod
riktar strilkastarna mot det sociala arbetet. Det &r en grupp vars liv fallerar samtidigt som de

héller samhéllet uppe - vad hinder om de inte orkar mer?



1.2 Syfte

Syftet med studien &r att utifran biografier undersdka anhorigas beskrivningar av sin roll i
forhallande till langtidsvard av en somatiskt sjuk partner i det egna hemmet. Detta {or att 6ka
forstaelsen kring de anhdrigas livssituation, hur den informella varden péverkar deras hilsa

samt anhorigvardens plats inom socialt arbete.

1.3 Fragestallningar

— Hur beskriver anhoriga sin roll som ’anhérig’ och hur resonerar de om sin fordndrade
roll i forhallande till den sjuke?

— Vilka svarigheter respektive positiva aspekter av informellt virdande i hemmet lyfts 1
de anhdrigas beskrivningar?

— Hur resonerar de anhdriga om socialt stod och bemdtande frén omgivningen?

1.4 Begreppsforklaring

Anledningen till att jag har valt att ta med en begreppsforklaring &r alla de
begreppsvariationer som finns kring féljande begrepp, ett fortydligande av hur de anvénds i
denna uppsats behovs darfor. Nedan kommer jag definiera foljande begrepp: ’informellt
vérdande’, ’anhdrig’ samt ’nérstdende’.

Jag har valt att utgd frdn Carlsson och Wennman-Larsen (2019) definition av ’informellt
vérdande’. Informellt virdande innebdr den obetalda vard och det stod som ges av en anhorig
till en nérstdende som till foljd av antingen sjukdom, alder eller funktionsvariation inte kan
tillgodose sina egna behov (Carlsson & Wennman-Larsen 2019: 156). Informellt vardande
bestar av sjukvard, daglig aktivitet, emotionellt stdd samt en 6vervakande funktion (Carlsson
& Wennman-Larsen 2019: 162).

Med ’anhérig’ syftar jag till det Socialstyrelsen (2004) kallar for anhorigvardare, det vill
sdga nér en vardar en nirstdende pa grund av langvarig sjukdom, alder eller
funktionsvariation. *Nérstdende’ definieras i sin tur som en ’person som den enskilde anser

sig ha en nira relation till” (Socialstyrelsen 2004).



2. Kunskapslaget

Till grund for det aktuella kunskapsldget ligger nationella som internationella artiklar gédllande
somatisk sjukdom och psykisk ohélsa i relation till anhorigskap. Detta for att skapa en bredd i
materialet och belysa likheter och skillnader. Kunskapsléget bestar av atta vetenskapliga
studier som har inhdmtats med hjdlp av sokmotorerna LUBsearch och SwePub. For att
sakerstdlla att artiklarna dr vetenskapliga samt har genomgatt en expertgranskning har jag
avgransat sokomradet med sokmotorernas snabbval som ’Peer Reviewed’/’refereegranskat’
samt "academic journals’. S6kord som anvints dr foljande: *anhorig’, *somatisk’, *psykisk’,
‘partner’, ’informal caregiver’, ’caregiver’, ’spouses’, ‘relative’, ’'mental’, *informal care’,

“anhorigvérd’, ’informellt vardande’, *anhorigperspektiv’.

2.1 Forskning kring somatisk sjukdom i relation till anhorigskap

Socialstyrelsens rapport Anhoriga som ger omsorg till ndrstdende (2014) visar att anhoriga
blir tvungna att utgdra ett komplement at hélso- och sjukvarden samt socialtjansten, diribland
genom att samordna olika insatser men dven for att kliva in dér insatserna inte racker till
(Werkelin Ahlin & Olmebick 2014; Socialstyrelsen 2013; Socialstyrelsen 2014: 44). De
anhdriga tvingas offra sina egna behov framfor den nirstdendes, detta resulterar i en kénsla av
otillracklighet for badde den anhorige som till den nérstdende (Socialstyrelsen 2014: 44).
Anhorigomsorgen ska alltid vara frivillig (Prop. 2008/09:82: 34) men for att det ska vara
mdjligt maste det vara gorbart for den anhorige att justera i vilken utstrdckning hen ska ge
informell vard (Socialstyrelsen 2014: 44)

Socialstyrelsens rapport (2014) syftade till att skapa en 6verblick av anhorigskap och
dess konsekvenser. Genom denna studie syftar jag istéllet till att pa ett mer djupgéende plan
studera anhorigrollen. D4 jag, till skillnad fran Socialstyrelsen rapport, utgér fran de anhorigas
egna berittelser hoppas jag kunna skapa en bredd i materialet som inte avgransas av studien
utan istillet fAr mota materialet som det &r, dér studien inte kommer att avgrinsa vad som
sdgs och inte.

Studien “That mr. Alzheimer... you never know what he’s up to, but what about me?”’
(Lovenmark, Summer Meranius & Marmstdl Hammar 2018) studerar hur anhoriga beskriver
sin anhorigroll till en partner med demens (Lovenmark, Summer Meranius & Marmstal
Hammar 2018: 1). Resultatet uppvisar att anhorigrollen innebér kollisioner med sitt inre sjalv
och till sin omgivning, till foljd av detta tvingas anhdriga utveckla ’copingstrategier'. Dessa

reducerades ner till tre taktiker: att leva som ’skddespelare’, *fordlder’ och *6verlevare’



(ibid.). Att leva som skadespelare, beskrevs som att forhandla med sitt jag och forneka sin
egen identitet (Lovenmark, Summer Meranius & Marmstdl Hammar 2018: 4). Det var ett sitt
att klara av att halla kdnslor inne samt ljuga i de fall d& partnern inte langre hade formagan att
forsta. Att behdva kviva sina kénslor for att uppritthélla en god stimning beskrevs som nagot
fruktansvart och svart att utfora (ibid.).

Det andra temat, att leva som forilder, innebar att vara den som fanns dér dag in och
dag ut (Lovenmark, Summer Meranius & Marmstal Hammar 2018: 5). Att foretrdda sin
make/maka och/eller underlitta for utomstéende hjdlp, och likvél vara experten: att pAminna,
forklara samt uppmana till allmén daglig livsforing. Det sista temat, att leva som Overlevare,
innebar att behdva vara den starka i relationen. Intervjupersonerna lyfte sorgen och saknaden
till det som varit, de beskrev en ensamhet och forlusten av sin partner trots att de levde
tillsammans. Aven kinslan av hopploshet och hur en samtidigt behdvde uppge ett sken av
glddje och en positiv anda. Ofta resulterade det i att de anhoriga inte kunde berétta hur de
kinde d& det titt som titt ledde till att deras partner blev nedstdmd vilket 6kade deras
skuldkénslorna (ibid.). De anhoriga beskrev det som att vara den som inte existerar, att vara
tvungen att acceptera livet som det var och samtidigt std ensam infor en ny vérld (Lovenmark,
Summer Meranius & Marmstdl Hammar 2018: 6).

Studien "Informal caregivers in stroke” (Sennfilt & Ullberg 2020) belyser den
anhoriges situation med fokus pa livskonsekvenser, ouppfyllda behov samt psykologiskt
vélbefinnande (Sennfilt & Ullberg 2020: 197). Studien beskriver hur anhoriga ér avgorande
for den Overlevandes forméga att aterhdmta sig och anpassa sig till livet efter en stroke. Trots
att det informella vardandet ofta uppfattas som positivt innebér det en begransning av den
anhdriges personliga frihet och pdverkar bdde den anhdriges livskvalité likt vdlbefinnande dér
depression dr vanligt forekommande (ibid.).

Den anhdrigas situation dr beroende av den nirstaendes Overlevnadsgrad, det vill séga
hur beroende personen dr i fraga av sin anhorige (Sennfilt & Ullberg 2020: 200f). I de fall dir
den anhorige behovde vara fullt ndrvarande innebar det att den anhdrige inte langre kunde
bibehélla sina egna intressen som tidigare. I cirka 40% av fallen kunde den nérstaende inte bli
ldamnad i 6ver en timme i taget. For manga, 1 arbetsfor alder, innebar det minskade
arbetstimmar eller i vérsta fall uppsigning (ibid.).

Ovanstdende tvé studier undersoker anhdrigas upplevelser utifrdn en enskild sjukdom,
genom denna studie hoppas jag istillet rikta fokus mot den anhoriges upplevelse separerad

fran deras nérstaende sjukdom. Detta da jag vill belysa komplexiteten och dynamiken i
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anhdrigrollen och ligga fokus hos den anhorige och inte hos deras partners, utan istdllet pa de

strukturer och faktorer som paverkar anhorigrollen.

2.2 Internationell forskning om somatisk sjukdom och anhoriga

Studien "Psychosocial Needs of Relatives of Trauma Patients” (Verharen et al. 2015) bestod
av tre sammanslagna studier vars syfte var att undersoka vilken typ av stdd anhdriga till
traumapatienter behover, i vilken utstrickning dessa behov kan tillgodoses av sjukhusarbetare
samt hur anhoriga gynnas av detta stod (Verharen et al. 2015: 233). Studien kan ses som ett
komplement till denna studie da den betonar vikten av anhdriginsatser. For att placera hjélpen
dér den behdvs sa maste ett behov utlysas, dir det forsta steget dr att studera anhoriga, deras
behov och hur dessa kan tillgodoses.

Utifrén ett frigeformulér beskrev de anhoriga ett stort behov av information kring
diagnos, behandling och prognos (Verharen et al. 2015: 234f). Likvél belyste de ett behov av
fordndrings- och kompetensorienterad radgivning, det vill séiga att ldra sig att handskas med
konsekvenserna av olyckan samt den efterfoljande livssituationen. De uppgav dven behov av
informativa tjénster, vilket innebar stod géllande praktiska konsekvenser som ekonomi,
forsakring, arbete och bostad (ibid.).

Den andra studien genomfordes med hjilp av djupintervjuer och studerade anhoriga
som fick stdd fran sjukhuskuratorer ("hospital social workers’) och deras behov (Verharen et
al. 2015: 234). De uppgav flera fordelar med det psykosociala stddet: det fick dem att kénna
sig lyssnade pé och att de inte stod ensamma (Verharen et al. 2015: 235). De anhdriga som
hade behov av fordndrings- och kompetensorienterad radgivning beskrev hur de lattare kunde
hantera livssituationen, bade vad som hade hint och dess konsekvenser (ibid.).

I den tredje studien uppgav néstintill 90 % av deltagarna ett behov av kénsloméssigt
stod, alla som upplevde behovet blev erbjuda stod och uppgav positiva erfarenheter av stodet
(Verharen et al. 2015: 236). Utifran den forsta och sista studien kunde tydliga skillnader
uppmirksammas (Verharen et al. 2015: 237). Bland annat skiljde de anhdrigas behov av
kénslomadssigt stod at. I den fOrsta studien rankades inte kidnslomassigt stod alls sdrskilt hogt
medan i den tredje studien, dér enbart anhoriga som tog emot sociala insatser intervjuades,
uppvisades ett stort behov. Behovet av kdnsloméssigt stdd som pévisas i den tredje studien
belyser vikten av socialt arbete: att det dr forst ndr anhoriga kommer i kontakt med sociala

insatser de kan uppmérksamma sitt eget behov (ibid.).
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Studien ”A qualitative study of informal caregivers” perspectives on the effects of
idiopathic pulmonary fibrosis” (Belkin, Albright & Swigris 2013) undersdker anhdrigas
perspektiv av att vara anhorig till en nirstdende med idiopatisk lungfibros (Belkin, Albright &
Swigris 2013: 1f). Studien genomfordes med hjélp av semistrukturerade fokusgrupper dér alla
anhoriga upplevde flera svarigheter under sjukdomsforloppet. Det rorde sig bland annat om
kinslomadssig forddelse vid beskedet av diagnosen, att behdva leva med forédndrade partner
och att behdva anpassa livet pa grund av sjukdomens begriansningar (ibid.). Alla deltagare
uttryckte en stor empati for sina nérstaende, i de flesta fall var beskedet lika forodande for den
anhoriga som den nérstdende, de beskrev en kdnsla av overklighet men samtidigt i detta en
tvasamhet — dér de tillsammans bar sjukdomen (Belkin, Albright & Swigris 2013: 2f).

De anhoriga uttryckte en kénsla av att tvAngsmaéssigt anpassa hela sitt liv efter sin
partner vilket krdvde en oerhord flexibilitet av de anhoriga (Belkin, Albright & Swigris 2013:
3). Att offra sociala relationer, intressen och att staindigt vara beredd pé att stilla in planer i
sista minuten. Det handlade om att behdva krympa sin vérld vilket upplevdes vara oerhort
betungande. De uttryckte dven en frustration av att std hjélplosa bredvid och att kéinna sig
otillrdckliga. Bredvid frustrationen och skuldkénslorna fanns dven sorg och en pétringande
angest, en stindig oro om nuet och en fruktan infor framtiden (ibid.).

En del av de anhoriga uttryckte motstand till sin roll som anhérig, de hade inte hunnit
anpassa sig alternativt blivit utmattade av rollen som anhorig (Belkin, Albright & Swigris
2013: 3). De kénde en irritation och en vrede mot sin livssituation, det fanns dven en kénsla
av uppgivenhet och begrinsning dér vissa hade léttare for att hitta pa saker pa egen hand
medan andra var mer kluvna — oron var dock alltid nérvarande (ibid.).

Anhoriga tvingas att gora stora livsfordndringar for att kunna utfora den informella
varden (Belkin, Albright & Swigris 2013: 6). Hur stora dessa fordndringar dr och hur mycket
de behdver offra, samt hur vél de accepterar sin livssituation, dr avgorande faktorer for de
anhorigas vilmaende (ibid.). Att vara anhorig till en patient med idiopatisk lungfibros ar
oerhdrt utmanande, ibland upplevs det till och med vara svarare att vara anhdrig till sin
partner dn att vara den sjuke (Belkin, Albright & Swigris 2013: 1). Kanske dr det ett resultat
av att inte enbart behdva anpassa sig efter en sjukdom, utan dven behdva utfora en ny roll som
anhorig och samtidigt forsoka uppratthélla sin egen identitet (ibid.). Studien uppmérksammar
rollen som anhorig och hur den kommer att berdva individen sin vardag. Att lyfta studien
syftade till att belysa hur anhorigskap trader utanfor landsgrianser och ar ett socialt problem
vérlden over. Detta betonas dven i kommande studie dir anhorigrollen dr beroende av det

sociala arbetets forekomst.
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Studien “Projecting social support needs of informal caregivers in Malaysia” (Abu
Bakar et al. 2013) studerade konsekvenserna av att vara anhorig i Malaysia dér socialvard och
informellt vardande dr tva kritiska fragor. Studien belyser de ofordelaktiga foljderna som
anhdriga upplever samt deras behov av socialt stod (Abu Bakar et al. 2013: 144).

I Malaysia dr anhoriga i stor utstrdckning limnade ensamma utan yttre resurser (Abu
Bakar et al. 2013: 145ff). Ar 1990 introducerades Community Care Policy for att stddja och
hjélpa manniskor i behov av vard och stdd péd grund av sjukdom eller funktionsvariation, dock
tackte inte insatsen anhdriga. I Malaysia har familjen alltid varit det starkaste skyddsnétet. Pa
grund av sociala fordndringar har familjer periodvis tvingats ta emot yttre insatser vilket har
inneburit att sociala insatser har tagit en offentlig plats inom politiken. Trots detta har
informell vard 6kat som ett resultat av demografiska fordndringar (ibid.).

Genom sjdlvrapportering uppgav ndstan alla att deras roll som anhdrig paverkade deras
ekonomiska, kéinslomissiga, sociala och/eller fysiska vdlbefinnande (Abu Bakar et al. 2013:
146f1Y). De sociala konsekvenserna innebar att rollen som anhdrig begrinsade ens fritid och
sociala umgénge med familj och vinner (Abu Bakar et al. 2013: 148f). Géllande fysiska
konsekvenser uppgav néstan hélften att de hade en idiopatisk (oforklarlig) trétthet och dver en
tredjedel uppgav somnproblem (Abu Bakar et al. 2013: 149). Cirka en tredjedel rapporterade
dven andra fysiska konsekvenser som minskad aptit, viktnedgéng och huvudvérk (ibid.).
Gillande de anhorigas psykiska konsekvenser beklagade sig ndstan hélften over trétthet och
en tredjedel dver depression, att som anhorig lida av psykisk ohélsa och uppleva kénslor som
trotthet, depressiva tankar, ilska, osdkerhet kring sin egen roll, kvdvdhet och livsfrustration ar
oerhort vanligt (Abu Bakar et al. 2013: 150f1).

Anhoriga belyste ett stort behov av socialt stod (Abu Bakar et al. 2013: 150). Nastintill
alla uppgav ett behov av ekonomiskt stod for mediciner, héilften rapporterade behov av
professionell hjidlp samt 6nskan om information kring vad en kan gora for sina nirstdende.
Anhoriga uppgav dven ett behov av socialt stod fran sin omgivning likt samhélle. De 6nskade
erkdnnande och respekt for sin roll som anhorig men dven uppskattning och en forstaelse fran
samhdllet 1 stort (ibid.).

Oberoende av kulturella skillnader dr anhdriga beroende av individuella stod- och
hjélpinsatser; sdsom praktisk hjélp, vila, pauser, emotionellt stod samt 6kad information kring
insatser och hjdlpmedel (Abu Bakar et al. 2013: 151). Anhorigvérd gar utanfor den enskilda,
det berdr flera sociala nitverk som familjen i stort men dven statliga och frivilliga sektorer

(Abu Bakar et al. 2013: 153). Det informella vardandet kan inte lingre betraktas som en
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enskild angeldgenhet for den anhorige och dess nérstdende utan behdver lyftas som ett

nationellt och internationellt bekymmer (Abu Bakar et al. 2013: 152).

2.3 Forskning kring psykisk ohalsa i relation till anhorigskap

For att skapa vidd i forskningen vill jag dven rikta stralkastarna mot hur det &r att leva som
anhdrig till en nédrstdende med psykisk ohélsa. Studien ”Burden of informal care giving to
patients with psychoses” (Flyckt et al. 2011) beskriver den anhdriges objektiva och subjektiva
borda till f6ljd av den informella vard som ges till patienter med psykos (Flyckt et al. 2011:
138). Den objektiva bordan syftade till att undersdka den anhoriges hilsa, ekonomi samt den
informella virdens utformning, medan den subjektiva bordan lyfte hur anhoriga upplevde
vardbordan (ibid.).

Den objektiva bordan visade att anhoriga har en ldgre produktivitet pé sitt arbete pa
grund av sin roll som anhorig, arbetsformaga reducerades med néstan en femtedel (Flyckt et
al. 2011: 141). Reduceringen gillde dven fritidsintressen samt dagliga sysslor. Over hilften
rapporterade relationsproblem och ungefir en tredjedel uppgav att de inte upplevde nagon
form av stdd 1 sin roll som anhdrig. Dock angav ndstan nio av tio att de i viss utstrdckning
kéinde tillfredsstéllelse i sin ansvarsroll som anhorig (ibid.). Anhoriga rapporterade dven
fysiska och psykiska konsekvenser av sin roll som anhorig, néstan hilften uppgav minst
maéttliga fysiska besvér i form av smérta och obehag samt angest och depression (Flyckt et al.
2011: 142). Ungefér 40 timmar i veckan spenderar anhdriga i vardrelaterade aktiviteter,
hélften av dessa timmar innebar praktiska uppgifter medan resterade hilft innebar en standby-
tid, att finns déir och se till sin nérstdende (ibid.).

Sist men inte minst lyfte studien det informella vardandets positiva konsekvenser for
patienterna vilket betonar att det dr en insats som bor beaktas vid resursfordelning samt
planering inom hilso- och sjukvard (Flyckt et al. 2011: 144).

Studien A Life Tiptoeing” (Ekdahl et al. 2011) undersokte anhorigas
upplevelser av hur det &r att leva tillsammans med en partner diagnostiserad med borderline
(Ekdahl et al. 2011: 70). Data samlades in genom "fritext”’-enkédter samt gruppintervjuer.
Resultatet av studien pavisade fyra kinslodmnen: ’en kénsla av att behova tippa pé ta’;
"maktloshet, skuld och livslang sorg’; ’att kdnna sig utanfor och dvergiven’, samt *forlorad
tillit” (ibid.).

Att kéinna att en lever pé ta innebar for de anhoriga en stindig oro, det var svart att

planera och hitta pa saker pa egen hand, vilket upplevdes enormt energikriavande (Ekdahl et
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al. 2011: 71f). Det innebar dven en enorm hénsyn for sin nérstaende: svarigheter i att samtala
kring sjukdomen, att ge utrymme for sig sjélv och andra i familjen att fa sina behov uppfyllda,
samt formégan att sdrskilja pa ens egna maende och den sjukes. Ménga anhoriga upplevde
svarigheter 1 att prata med vénner om sin livssituation, de kdnde att de motte enorma
samhilleliga fordomar kring psykisk ohélsa samt en oforstéelse pd grund av bristande
information om borderline (ibid.).

Maktloshet, skuld och en livsldng sorg, som dr den andra kategorin, behandlade kénslor
av att kdnna sig otillracklig och hjélplos, och préiglades av en stark sjédlvkritik (Ekdahl et al.
2011: 72f). Framtidsoro och kénslan av att en dag inte kunna finnas dér for att stotta och
hjélpa var sérskilt utmérkande i kategorin (ibid.).

De tv4 sista kategorierna berér motet med psykiatrin (Ekdahl et al. 2011: 73). Att kdnna
sig utanfor och Overgiven var en ambivalens mellan av att kiinna sig ensam med allt ansvar
nir ens nérstdende var hemma, och samtidigt, nir ens nirstaende var pé sjukhuset, sta helt
utanfor. Den sista kategorin, forlorad tillit, syftade till psykiatrins svarighet att se hela
individen och systemet runt omkring personen (ibid.). Studien belyser till sist vikten av att
upprétthdlla en allians med de anhdriga dé det kan vara ett avgdrande stod oavsett psykisk
eller somatisk sjukdom (Ekdahl et al. 2011: 74).

Forskningen visar p4, precis som studierna kring somatisk sjukdom, att anhoriga har en
avgorande roll for den sjukes aterhdmtning och 6verlevnad. Vad hidnder dock om den
anhdrige inte orkar? Om den anhdrige riskerar sitt eget liv for ndgon annans? Kanske ar det
just hér det sociala arbetets roll blir extra tydligt. Genom att lyfta anhorigas egna berittelser,
oberoende av vilka fragor som stills och inte, s& kan vi 6ka forstielsen for individens

perspektiv pa sin roll som anhdrig och det &mnar jag att uppfylla.
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3. Teoretiska utgangspunkter

David Silverman (1993) sa en gang att teorier utgdr forskningens rorelseenergi, teorier ska
ddarmed fungera som en forklaringsmekanism for forhdllandet mellan saker och ting (Lundin
2008: 90f). Teorier hjélper oss att se materialet och beroende pa vilken teori vi vdljer kommer
vi att se olika saker, de hjélper oss att byta perspektiv, se samband och atskillnader och 6ppna
upp 6gonen for det ovéntade (Lundin 2008: 86).

Denna studie syftar till att belysa individens roll och hens sociala samspel med
omgivningen. Jag vill undersoka hur roller skapas och uppritthélls, med hjilp av ett
socialpsykologiskt samt interaktionistiskt perspektiv hoppas jag kunna belysa detta. Med stod
av Ralph Lintons (1947) rollteori, Erving Goffmans (1959) dramaturgiska rollteori samt Kurt
Lewins (1951) fiéltteori hoppa jag kunna besvara studiens frigestillningar.

Det socialpsykologiska perspektivet innebar att studera minniskan i sitt ssmmanhang;
vem individen &r och hur hens sociala omgivningen ser ut (Nilsson 2015: 9). I min studie dr
individen en anhdrig till en somatiskt sjuk partner. Utdver att studera anhorigas roll och syn
pa sin roll, lagger jag fokus pa hens nirmaste nirstdende — hens partner. Utifran ett
interaktionistiskt perspektiv vill jag lyfta det sociala samspelet mellan individer, dir fokus
ligger pé identitet men dven pa relationerna mellan olika positioner (Nilsson 2015: 239). Aron
och Aron (1996) beskrev en néra relation som en relation dir ens narstdende blir en del av en
sjilv och ddrmed ens sjélvbild; och Fisher (1990) forklarade det som att tva individer forenas
i en (Nilsson 2015: 198). Interaktionismen betonar just detta samspel men dven samspelet
mellan individ och samhélle (Nilsson 2015: 246). Nilsson (2015) uttrycker det pa foljande

satt:

Man blir ménniska forst dd man ingér i sociala relationer och blir inlemmad i en social vérld.

(Nilsson 2015: 246)

Relationer dr det som haller individer samman. Nir relationer blir hdlsosamma agerar de som
stottepelare mot livets svérigheter och utmaningar — utan dem O6kar risken for ohilsa, sjukdom
och tidig dod (Dragon & Duck 2005; Nilsson 2015: 198). De framjar dven individens
psykiska vilbefinnande genom att skapa meningsfullhet i livet (ibid.) och kan ge en hogre

livstillfredsstillelse &n vad pengar, status eller utbildning kan tillféra (Nilsson 2015: 221).

16



3.1 Rollteorin

3.1.1 Lintons rollteori

Den amerikanske socialantropologen Ralph Linton publicerade ar 1936 boken The Study of
Man dar han betonande ménniskans grupptillhorighet och sdg individer som bestdndsdelar av
en storre enhet (Linton 1936: 99). Linton (1936) gav liv at begreppet ’status’, nu kallat
"position’ (Linton 1936: 113). Han definierade status som den position en innehar i en viss
miljo och menade pé att varje enskild individ innehar en eller flera positioner i varje enskild
grupp. Positionen beréttar vilken del av gruppen en utgér, det kan gélla fordlder och barn eller
chef och medarbetare beroende pd grupp. En position innebar alltsé att individen tillskrivs
olika rattigheter och skyldigheter hen forvintas att f6lja (ibid). Nér individen efterlever sin
positions forvéntningar och skyldigheter skapas den sa kallade ’rollen’ (Linton 1936: 114).
Roll och position star i beroenderelation till varann och bada verkar for att reducera
samhilleliga normer och virderingar efter individens forutsittningar s att samspelet mellan
individ och samhélle fungerar (ibid.). Om en individ efterlever de forvantningar som stélls pa
hens roll och position desto smidigare rullar samhallet pa (Linton 1936: 115).

Utdver roll och position lyfts *forvéntningar’ och ’beteende’ fram som tva av rollteorins
fyra frimsta termer (Linton 1936: 101f; Trost & Levin 2010: 164f). Forvintningar syftar till
de normer och regler som géller for en enskild position och som séger hur en ska vara. D4
forvantningarna fornimmas av positionsinnehavaren ar den enskildas uppfattning av stor vikt,
vilket betonar vidden av variationsmojligheter. Beteende, som ér den sista termen, behandlar
hur vi handlar och inte, vad vi uttrycker och inte, samt vad vi tdnker och inte. Beteenden
bestar precis som forvintningarna av en variationsvidd. Beteenden forutsitter att den enskilda
positionen dr sammanldnkade med andra positioner, sd kallade "mot-positioner’, som dven de
agerar (ibid.).

For att knyta samman sidcken och dtervénda till dir vi bérjade menade Linton (1936) att
termen roll skulle tolkas utifrén de "processer’ som édger rum kring positionerna (Linton 1936:
113f). Trost och Levin (2010) beskrev processen pa foljande sétt: utifrdn (1) den bestdmda
position en individ besitter i en grupp, (2) fornimmer individen de férvantningar som riktar
sig mot positionen, (3) vilket i sin tur skapar en process inom individen, (4) denna process ar
en sé kallad roll, (5) processen resulterar i att individen handlar pé ett visst sétt i forhdllande
till sin roll (Trost & Levin 2010: 165).

En individ besitter dock hel uppsittning av roller, sé kallade *multipla roller’ (Linton

1936: 114; Trost & Levin 2010: 167f). Det innebér att trots en given position, sa besitter
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individen flera positioner samtidigt (ibid.). Linton (1947) lyfte ’aktiva’ och ’latenta
positioner’, de aktiva positionerna innebér de som berdr hédr och nu medan de latenta ror sig i

bakgrunden (Linton 1947: 50f; Trost & Levin 2010: 169).

3.1.2 Goffmans dramaturgiska rollteori

Erving Goffmans rollteori skiljer sig frdn Lintons och jag har dérfor valt att sarskilja dem som
tvd enskilda teorier. Att ta upp dem separat r av intresse dd samma teoretiska begrepp, ’roll’,
bidrar med tva kompletterande forklaringsmodeller. De tva rollteorierna bryts ner i helt skilda
underbegrepp, ndgot som jag finner anvédndbart for att bygga upp min analys pa ett nyanserat
sdtt sa att mitt syfte kan uppfyllas och komplexiteten 1 mitt empiriska material ska komma till
sin ritt.

Goffman (1959/2004) sag samhillet som en spelplan for skddespelare och publik dir
manuskript, iscenséttning, scener och kulisser var en integrerad del av var vardag (Nilsson
2015: 248f). Det ar forst bakom kulisserna en person kan ldgga ifrén sig sin "'mask’ och ’bli
sig sjélv igen’ genom att franga yttre krav och sldppa pa de forvéntningar som laggs péd en
som individ (ibid.). Maskerna, som Goffman kallade det, innebér den sociala och yttre
identitet en bir som en integrerad del av ens grupptillhorighet (Nilsson 2015: 249). Ens ’roll’
ar ngot som stiandigt behdver uppritthéllas, skapas och ageras ut (Goffman 1959/2004: 71).

"Framtrddanden’ formas efter omgivningens forvintningar och forutséttningar. De ér
uttryck for, men dven uppritthéllande av, samhélleliga normer och vérderingar (Goffman
1959/2004: 39) dér vissa fakta framhévs medan andra trycks undan (Goffman 1959/2004: 63).
Viktigt att tilldga &r att framtrddandena séllan &r ett resultat av en enskild individs ageranden
utan standiga uttryck for en grupprocess, dir samspelet mellan flera roller/positioner
tillsammans upprétthaller den givna definitionen av situationen (Goffman 1959/2004: 73). 1
enlighet med mitt syfte att studera den anhdriges roll vill jag sérskilt lyfta foljande teman:
’sjdlvbedrigeriprocess’ och ’sjdlvdistansering’, samt "regioner’ och ’dramaturgisk lojalitet’, ’-
disciplin’ och ’-forsiktighet’. Nedan foljer en kort redogorelse for vilken betydelse Goffman
(1959/2004) gav dessa begrepp.

Sjdlvbedrdigeriprocess och sjdlvdistansering

Sjalvbedréageriprocessen dr en forsvarsmekanism som skyddar individen mot de kinslor som
hen inte vill kénnas vid (Goffman 1959/2004: 76). Som ett resultat av sjdlvbedrégeriprocessen
sker en sa kallad sjilvdistansering som betonar det forlopp som resulterar i att en person

kénner sig frimmande infor sig sjilv (ibid.).

18



Regioner - Dramaturgisk lojalitet / disciplin / forsiktighet

Alla framtradanden sker i sa kallade regioner, dessa regioner kan vara vilken plats som helst
men dr styrda av olika normer (Goffman 1959/2004: 97f). Regioner delas i sin tur upp i
“framre region’, *bakre region’ samt "utsidan’. Den framre regionen &r platsen dér
framtradandet dger rum (ibid.) medan den bakre regionen syftar till en region dir individen
kan kliva ur sin roll (Goffman 1959/2004: 101f). Goffman anvénder sig av termen
“intrycksstyrning’ som innebér ndr en individ forsdker dolja sin bakre regionen for publiken.
Det dr med andra ord ett sétt att bibehalla publikens fortroende for framtrddandet (Goffman
1959/2004: 102f). Utdver den framre- och den bakre regionen pratar Goffman &ven om
utsidan som innefattar alla platser utdver den fridmre- och bakre regionen (Goffman
1959/2004: 120).

I samband med regioner lyfter Goffman olika férsvarsmekanismer som anvénds for att
skydda framtrddandet (Goffman 1959/2004: 185). Forsvarsmekanismerna bestar av
dramaturgisk lojalitet, -disciplin samt -forsiktighet (Goffman 1959/2004: 186). Den
dramaturgiska lojaliteten dberopar den moraliska forpliktelse en har som en del av en grupp
och syftar till att sétta gruppens behov framfor sina egna (ibid.). Dramaturgisk disciplin
asyftar kinslomassiga distans till sitt eget framtrddande for att bibehdlla kontroll och den
dramaturgiska forsiktigheten betonar framforhéllning: att vara beredd for det oforutséigbara

(Goffman 1959/2004: 188ft).

3.2 Faltteorin

Utover Lintons och Goffmans rollteori har jag valt att anvéinda mig av Kurt Lewins (1951)
féltteori. Detta for att betona ytterligare den inverkan som en individs milj6 har pa den
upplevda situationen, men ocksa for att lyfta hur individers subjektiva upplevelse ar sa
mycket mer dn enbart en individs perspektiv. Subjektiva upplevelser kan ldra oss mycket om
hur det &r att inta specifika roller och hur de kommer att padverka méanniskors liv. Individers
erfarenheter séger hur individer formar och upplever verkligheten och det dr med hjalp av
denna information, tillsammans med individens sociala miljo, vi kommer nirmre en 6kad
forstaelse for mélgruppen (Nilsson 2015: 15f¥).

Lewin (1951) insig att beteenden var sa mycket mer @n en reaktion pé situationen och
istéllet ett resultat av interaktionen mellan individ och milj6 (Levi Martin 2003: 17). Lewin

(1951) menade att om vi ska kunna forsta en ménniska s kan vi inte sérskilja individen fran
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hens miljo (Nilsson 2015: 10). Som grund for sin teori ansag Lewin (1951) att individen lever
i en fenomenologisk livsvirld, det vill sdga vdrlden s& som den uppfattas av den enskilda
(Lewin 1951: 62; Levi Martin 2003: 17).

Lewin (1951) ansdg att beteenden inte bor ses som en orsak av varken det forflutna eller
framtiden utan ska betraktas utifrdn den nu-situation som individen befinner sig i (Levi
Martin 2003: 18). Nu-situation bestar alltsa av individen och hens milj6, som ska forstis ur
individens subjektiva virld - detta dynamiska falt kallade Lewin for ’livsutrymme’ (Lewin
1951: 62; Levi Martin 2003: 17f).

Lewin (1951) betonade i sin tur vikten av att inte sortera ut enskilda element ur en
situation utan att se situationen som en helhet for att kunna bedoma situationen (Lewin 1951:
63). Han fascinerades av sociala forandringar och menade pa att individen bor betraktas som
en del av en grupp, dér gruppen utgor ett system bestaende av lika beroende delar (Nilsson
2015: 70). For att astadkomma social fordndring betonande Lewin (1951) vikten av att

forédndra gruppen framfor individen sé en langvarig fordndring upprétthalls (ibid.).
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4. Metod

4.1 Forforstaelse

Ett ”bottom-up”-perspektiv innebdr att vara uppmairksam for vardagliga bekymmer genom
ménskliga upplevelser och att viga se och inringa problematiken (Eliasson-Lappalainen et al.
2008: 25). Det dr genom mina erfarenheter kring min egen och andras livssituation jag har
valt att ta mig an dmnet att studera anhorigrollen. Jag ville studera ndgot som jag ansdg
behovde riktas stralkastare mot och dir jag har sett luckor i det sociala arbetet. Det var ett
givet beslut men inte alltid sjdlvklart, min handledare frigade mig om jag stod for nira dé jag
har viss erfarenhet kring &mnet sen tidigare. Det vickte en medvetenhet hos mig och
samtidigt en respekt for arbetet. Jag behovde vara noga med vad jag faktiskt studerade,
tydliggora varfor det ar viktigt for socialt arbete och Aur jag kan belysa &mnet med en
objektivitet och respekt.

Det dr alltid viktigt att ta medvetna beslut, att se syftet bakom sina val, och kanske ar
det extra viktigt ndr en stir ndra &mnet sjdlv. Darfor har jag fokuserat pa att skapa en vidd i
materialet, att se till att det &r undersdkande och inte bekrédftande, och anvénda mig av
metoder som bibehdller en nyfikenhet kring vad jag kommer att mdta. Mer om detta kommer

att lyftas i avsnitt 4.3 och 4.5 dér jag diskuterar studiens tillvigagangsétt och dess utmaningar.

4.2 Metodval: kvalitativ textanalys

Jag har anvint mig av en kvalitativ metod da jag genom studien stravar efter att tolka och
forsta minskliga villkor framfor att forklara dem (Levin 2008: 38; Lind 2019: 147). En
kvalitativ ansats dr avgdrande for att utforska samhélleliga processer men ocksa for att fa en
djupare forstéelse for utsatta gruppers livssituation (Ahrne & Svensson 2015: 12). Till grund
for studien ligger socialpsykologin, som jag tidigare beskrivit under kapitel 3.
Socialpsykologin intresserar sig for minniskan i stort: hur minniskan beter sig, tinker,
uttrycker och handlar, men dven individens relationer, bakgrund och framtid (Nilsson 2015:
9). Syftet med socialpsykologin &r att f 6kade kunskaper som ér tillimpbara i vardagen
(ibid.). Utifrén ett socialpsykologiskt perspektiv har jag anvint mig av vetenskapsteoretiska
ingdngar som hermeneutiken och det interaktionistiska perspektivet. Hermeneutiken stravar
efter 6kad kunskap kring sociala fenomen dér en dmnar att inte bara begripa utan att forsta

ménniskan (Lundin 2008: 102; Thurén 2007: 94). Det interaktionistiska perspektivet asyftar
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istdllet att belysa det sociala samspelet mellan individer men dven interaktionen mellan
individ och milj6 (Nilsson 2015: 246).

Att studera texter hjélper oss att forsta varandra, det &r ett sétt att belysa radande
samhilleliga forhallanden, normer och forestillningar men ocksa ett sitt att paverka
samhillet: skapa fordndring, opinion och bringa ljus till det som stér i skuggan (Boréus 2015:
157f). Vad som avser en ’text’ dr att de ska vara koherenta och kommunikativa, det vill séga
vara sammanhéngande samt formedla ett budskap. Texter kommer dock att skilja sig at, de
kan rikta sig at olika mottagare och vara skapta ur olika ssmmanhang (ibid.), jag har valt att
fokusera pé biografier skrivna av den berérda malgruppen for att komma sa nira inpa d&mnet
som mojligt utifran rddande majligheter och begransningar.

Syftet med att anvénda biografier som empiri &r att genom personliga berittelser studera
socialt liv och minskliga levnadsménster (Johansson & Oberg 2008: 73). Biografier séger
ndgot om det sociala livets dimensioner och likvél om de dagliga relationerna (ibid.). For att
gora det sa tydligt det gir: biografier betyder att ’skriva liv’, och det &r precis hir jag vill vara
och studera anhdrigskap: mitt i livet, déir det kiinns (Johansson & Oberg 2008: 74).

4.3 Begransningar och svarigheter

For att forstd studiens metodologiska begransningar och svérigheter vill jag lyfta den kritik
som uppkommit mot den kvalitativa ansatsen och textanalysen. Genom att reflektera kring
dessa hoppas jag kunna bidra med en transparens till arbetet for att stirka studiens
trovardighet.

Liange har kritik riktats mot den kvalitativa ansatsen, sérskilt géllande forskarens roll
och mgjligheten att insamla generaliserbara resultat. Forskarens roll har ofta kritiserats for
svarigheten i att vara objektiv och transparent (Wisterfors & Sjoberg 2008: 9). Kan forskaren
gé utanfor sig sjilv och tala for den berdrda mélgruppen eller dr det forskarens tolkning som
styr materialet? Det &r en befogad kritik som behdver tas i1 beaktning. Genom att redogéra for
studiens ansats och lyfta tidigare forskning, dess likheter och skiljaktigheter, 6kar studiens
kvalité och trovérdhet (ibid.).

Det dr ddrmed sagt viktigt att minnas att vi alla &r ménniskor och lever i en social
verklighet; som forskare &r vi lika méngfacetterade och komplexa som véra deltagare
(Sjoberg 2008: 32). Det innebir att dven forskaren besitter flera roller och intar andra roller
som exempelvis familjemedlem, vin eller framling. Allt material som samlas in foretrdds inte

alltid av forskaren, utan kanske i rollen som vén, fordlder eller partner. Forforstdelsen ar pa sa
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vis alltid med oss, vilket i sig inte behover vara déligt. Den hjédlper oss att se fenomenets
komplexitet men det forutsdtter att vi redogor var forforstaelse for hur vara roller paverkar
synen pd materialet (ibid.).

En kritik som lyfts mot den kvalitativa forskningen dr mdojligheten att inhdmta
generaliserbara data (Wisterfors & Sjoberg 2008: 9). Nar vi tar del av en individs erfarenheter
och upplevelser ér det l4tt att tro att vi fér tillgang till en social verklighet som vi rakt upp och
ner kan anvidnda som ren och skir data. Vi maste dock vara medvetna om att den data som
insamlas inte enbart dr en avbild av en social verklighet utan i sin tur utgor en social
verklighet (ibid.). Genom att skapa en bredd i materialet och underbygga med tidigare
forskning och dirmed stddja och motivera de slutsatser som framkommer i materialet s& 6kar
studiens trovirdighet.

Sist men inte minst vill jag lyfta en framtrddande kritik gdllande mdjligheten att studera
biografier. Kritiken riktar sig mot att biografier utgr fran den enskilda individen, det &r hen
som viljer vad som sigs eller inte sigs (Johansson & Oberg 2008: 74f). Nir vi studerar
biografier behover vi alltid vara medvetna om att det som framkommer &r fragment av en
persons liv. Detsamma géller egentligen alla typer av studier, det dr upp till individen vad som
framtriader och inte. I biografier dr det dock latt att trilla ner i fallgropen att det ar helheten
som berittas. Vi behover bibehalla en medvetenhet om att det som sédgs kan vara beskuret och

redigerat, men likvil érligt och avklitt.

4.4 Urval och datainsamling

Utifrén ett malstyrt urval valde jag strategiskt ut biografier som var relevanta for studiens
syfte och frigestdllningar (Bryman 2018: 496). For att biografierna skulle frimja studiens
dndamal anvénde jag mig av ett antal kriterier som samtliga biografier behvde uppfylla.
Dessa kriterier var foljande: (1) de skulle handla om anhoriga (2) till en somatiskt sjuk (3)
partner, som (4) vardas i det egna hemmet till f6ljd av (5) en langvarig sjukdom. Trots att
somatisk sjukdom &r ett brett begrepp sé valde jag att inte begrinsa mig till en viss sjukdom
dé jag ville studera rollforflyttningen fran partner till anhorig och inte ansdg att sjukdomen var
avgorande for syftet. Jag tog hjilp av bade sdkmotorer, stadsbibliotek, bokaffarer samt
Anhorigcenter 1 Lund for att hitta relevant material. Nér jag hade séllat igenom allt jag kunde
hitta landade jag i totalt sju biografier. Dessa kom med tiden att bli fem da den ena visade sig

utspela sig pa ett sjukhus under hela sjukdomsforloppet och den andra ansdgs inte vara rikt pa
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material da den enbart berdrde dmnet i nigra fa korta stycken. De fem valda biografierna
presenteras mer ingdende under avsnitt 5.1.

Jag har valt att bendmna samtliga bocker for just biografier’ dé de ar grundade i
forfattarens upplevelser. Jag har tagit ett kliv frdn begreppet sjélvbiografier da beréttelserna
inte alltid ar riktade mot forfattarnas liv utan ibland mot méanniskor de triffat och deras
historia istéillet. Tva av bockerna kan aberopas som sjalvhjéalpsbocker, dock dmnar jag genom
hela studien att tydliggora nér det ar forfattarens egen upplevelse eller en individs i1 deras
omgivning. D4 alla bocker trots allt utgar fran forfattarnas egna erfarenheter sé har jag valt ett

samlat begrepp ’biografier’ for att vara konsekvent och koncis genom hela studien.

4.5 Tillvagagangssatt
For att ta mig an biografierna borjade jag koda och strukturera upp materialet, detta ar
nddvéndigt for att synliggéra monster och samband (Jonson 2010: 56; Rennstam &
Waisterfors 2015: 67ff). Kodning bygger pa att en sorterar materialet utifrén olika kategorier
och begrepp (ibid.). Det finns varken ndgot rétt eller fel sitt att utfora detta pa, sorteringen &r
snarare beroende av studiens syfte och fragestillningar (Rennstam & Wisterfors 2015: 671Y).
For att bibehalla en nyfikenhet, en 6ppenhet och se pa materialet med andra 6gon anvénde jag
mig av en intervjuguide. Detta &r av vikt for att se bortanfor sina forestillningar och
forvantningar (Rennstam & Wisterfors 2015: 75). Intervjuguiden var uppbyggd av olika
teman som tritt fram vid genomgang av materialet, kunskapsldget samt teoretiska begrepp.

Jag anvdnde mig av verstrykningspennor for att gora det tydligt i materialet vad som
skulle plockas ut (Jonson 2010: 57). Det som markerats skrevs sedan in i ett dokument och
sorterades under bockernas titel for att samla all empiri pé ett stille. Jag sorterade sedan
materialet efter innehéll; det vill sdga vad sdger texterna (Rennstam & Wisterfors 2015:
671f). Genom sorteringen framkom nio teman som sedan kom att styra kapitlets
underrubriker. Dessa teman grundade sig pad &mnen som dterkom genom bdckerna och
ddrmed borde uppmérksammas (Rennstam & Wisterfors 2015: 69). Citaten som tagits ut
sorterades sedan efter de framtagna teman, detta for att upptécka likheter och skillnader samt
underldtta for redovisning av materialet.

Nir sorteringen var klar hade jag ett enormt material, alla delar utgick fran studiens
syfte men det var alldeles for stort for att greppa tag i. Nésta steg i processen var ddrmed att
reducera ner materialet for att skapa ett mindre urval som kunde representera den storre

mingden (Rennstam & Wisterfors 2015: 103). Detta gjorde jag genom att belysa de citat som
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greppade over flera mindre citat. Jag ville fa med allt, eller atminstone i stora drag, vad som
sagts kring ett imne, men mer smaskaligt for att géra materialet begripligt.

Niér jag hade sammanstéllt empirin blev nésta steg i processen att teoretisera materialet,
det vill séiga att fora samman resultat och teori och argumentera for det. Utan argumentation
sdger materialet inte sdrskilt mycket, d& star empirin och teorin enskilda och studiens syfte
blir svért att uppna (Rennstam & Wisterfors 2015: 137f). En svérighet for mig under
processen var att lyckas med att teoretisera, till en borjan presenterade jag mest materialet och
la pa teorin som ett filter. Nér jag kunde se bortanfor vad forfattarna sa och istéllet se vad
sdger materialet genom teorin sa fick jag ett mer dynamiskt material. Detta var viktigt for att
belysa den anhoriges roll inom socialt arbete men dven for att frdnga individen och se det
sociala.

Till sist har jag valt att inte koppla till tidigare forskning i analysen utan i diskussionen.
Detta for att 1ata mitt material sta enskilt och framhéva de resultat som framkommit genom

studien.

4.6 Tillforlitighet och akthet

Boken Samhéllsvetenskapliga metoder (Bryman 2018) tar upp Lincoln och Gubas
(1985/1994) utveckling av reliabilitet och validitets-begreppen. De uppkom med tva centrala
kriterier for bedomning av kvalitativa studier: ’tillforlitlighet’ och *&kthet’ (Bryman 2018:
467). Kriterierna uppstod som ett resultat av deras kritik mot att reliabilitets- och
validitetskriterierna forutsatte att det endast fanns en absolut sanning om den sociala
verkligheten. Istdllet ville de frimja en interpretativistisk tolkning: verkligheten bestar av
manga tolkningar (ibid.). Utifrdn denna studiens kvalitativa ansats och socialpsykologiska
samt interaktionistiska perspektiv har jag valt att utgd frdn Lincoln och Guba (1985/1994).
Tillforlitlighet vilar pa fyra bedomningskriterier: trovérdighet’, *6verforbarhet’,
‘palitlighet’ samt *'mojlighet att styrka och konfirmera’ (Bryman 2018: 467). Trovardighet
syftar till att studien foljer de aktuella regler och kriterier som finns, jag har i studien utgatt
fran Vetenskapsradets (2002) etiska riktlinjer som presenteras i ndstkommande avsnitt.
Gillande studiens dverforbarhet, som fungerar som ett mjukare begrepp av generaliserbarhet
(Bryman 2018: 468), hoppas jag att genom nérliggande beskrivningar av det aktuella l4get,
nationellt som internationellt, ha dkat studiens tillforlitlighet. Overforbarhet belyser dven

vikten av urvalsprocessen, vilket jag beskrivit under avsnitt 4.4.
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Palitlighet och mgjlighet att styrka och konfirmera betonar vikten av att redogéra for
studiens alla skeden och att ens personliga virderingar och teoretiska inriktning inte fargar
varken utforande eller resultat (Bryman 2018: 468ff). Genom metodkapitlet hoppas jag ha
kunnat ge en omfattande redogorelse for hur jag har handlat och varfor. Personliga
vérderingar ar svara att uppmérksamma men genom en beskrivning av min forforstaelse
(avsnitt 4.1) hoppas jag ha skapat en transparens kring min roll. Den teoretiska inriktningen
presenteras tydligt under kapitel 3, vars syfte har varit att tolka, belysa och forstirka det som
framkommer i1 materialet (Lind 2019: 147).

Akthet, som #r det andra begreppet, bestér av fem delkriterier: ’rittvis bild’,
’ontologisk-’, "pedagogisk-’, ’katalytisk-" samt ’taktisk autenticitet’ (Bryman 2018: 470).
Réttvis bild syftar till att studien ska aterge en réttvis bild av den berérda malgruppens asikter
och upplevelser. Genom att ha anvént ett brett material, och i samspel med tidigare forskning,
hoppas jag ha atergett en verklighetsforankrad bild kring dmnet.

Den ontologiska- och pedagogiska autenticiteten berdr studiens mojlighet till 6kad
forstaelse hos den berdrda mélgruppen kring sin egen samt andras situation (Bryman 2018:
470). Genom att ha lyft flera roster och knutit an dessa till andra studier hoppas jag ha bidragit
till ett bredare perspektiv som kan hoja den enskildas forstaelse kring sin egen och andras
sociala situation. Den katalytiska och taktiska autenticiteten syftar till mojligheten till positiv
fordndring hos den berdrda mélgruppen (ibid.). Jag tror att 6kad forstaelse kring ens situation
kan 6ka medvetenhet och ddrmed leda till forandring. Jag hoppas dven att genom att lyfta
sociala aspekter runt "anhdrigskap’ kunna betona de hjélpmedel som finns och dven hur

omgivningen kan stddja och vara en del av forandringen.

4.7 Forskningsetiska overvaganden

Humanistisk- och samhallsvetenskaplig forskning styrs av fyra principer som syftar till att
skydda den enskilda (Vetenskapsradet 2002: 6). Dessa fungerar som riktlinjer for den etiska
granskningen men ocksa som ett sdtt att guida forskaren framat. Principerna bor appliceras 1
den man de ir relevanta for forskningen, de behdver darmed inte nyttjas fullt ut om de inte ar

av betydelse for &mnet (ibid.). Principerna &r foljande:
- Informationskravet

...asyftar till att alla deltagare i studien ska informeras kring sin roll i studien och vilka villkor

som foreligger (Vetenskapsradet 2002: 7). Detta géller sdrskilt i de fall en genomfor intervjuer
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eller observationsstudier. Da denna studie beror biografier som ér tillgédngliga for allmédnheten
giller inte informationskravet, det vill séga jag har inte behovt informera forfattarna for att

kunna genomfora min studie.

- Samtyckeskravet
...belyser att en som forskare ska inhdmta samtycke frén samtliga deltagare (Vetenskapsradet
2002: 9). Likt informationskravet dr biografierna dven hir tillgéngliga for allménheten och

samtycke behover dirmed ej inhdmtas.

- Konfidentialitetskravet
...avser rétten till anonymitet hos deltagarna, darav ska alla personliga uppgifter
avidentifieras samt forvaras pa sadant sétt att de inte ar tillgéngliga for obehoriga
(Vetenskapsradet 2002: 12). D4 biografierna &r offentliga verk och publicerade for
allméinheten har forfattarna inte avidentifierats. Dock har det stindigt funnits en medvetenhet

kring att redovisa materialet med en respektfullhet for individen.

- Nyttjandekravet
...syftar till att alla insamlade uppgifter om enskilda individer endast far anvdndas inom
studiens ramar (Vetenskapsradet 2002: 14). Empirin som samlats in fran biografierna har

endast anvénts for studiens syfte.
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5. Resultat och analys

Kapitlet inleds med kortare beskrivningar av de fem valda biografierna som utgdr studiens
empiri for att ge en lattare oversikt av materialet. Denna foljs av en sammanstdllning av
resultat och dessa sammanvévs med teori for att bygga en analys.

I analysen ligger fokus pa Lintons (1936) rollbegrepp for att undersoka individens
fordndrade roll som anhorig. Goffmans (1959/2204) teori om sjalvbedrégeriprocess och
sjdlvdistansering kommer understddja Lintons (1936) teori for att forklara relationen mellan
en individs olika positioner. Aven Goffmans (1959/2004) teori om regioner kommer anvindas
for att forsta den anhdriges roll 1 forhallande till dess miljo. For att forstd rollens komplexitet
kompletterar jag med Lewins (1951) begrepp livsutrymme for att £ en fordjupad inblick i den
anhdrigas subjektiva virld och hur den samspelar med omgivningen. Teorins syfte dr dock
inte att berétta de anhdrigas perspektiv, utan att ge oss verktyg for att kunna ta oss an nya
perspektiv och belysa dessa upplevelser.

Jag har valt att inte koppla till tidigare forskning hér i analysen utan forst i diskussionen.

Detta for att belysa och lyfta de resultat som framkommit.

5.1 Kort presentation av biografierna

Ett langsamt farvil: om en relation i nod och lust med Alzheimer — Ulla Assarsson (2015)

2007 forvandlas Ullas liv avsevirt, efter manader av ovisshet far hennes man
diagnosen Alzheimer. Hela deras liv kommer att stéllas pa sin spets och utmanar
tankar kring framtiden men ocksa om det som har varit. E#t langsamt farvil
(2015) handlar om hur det &r att leva med sjukdomen men likvil om hur det &r att

leva utanfor den.

Ett langsamt farvil: om C och kdrleken i skuggan av ALS — Carl Dahlbdck (2014)

Négra veckor efter C:s begravning bestimmer sig Carl for att skriva historien om
hur ALS kom att fordndra deras liv. Boken dr en kirlekshyllning till C och
berdttar om livet innan sjukdomen och hur livet fortskred i takt med sjukdomens

framfart.
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Boken om E — Ulla Isaksson (1994/2013)

Ulla berittar om hur demensen kom att ta 6ver hennes man och livskamrat E men
dven deras gemensamma liv. Det dr en sjdlvrannsakande berédttelse om Vreden
och Réidslan, om frustrationen och ovissheten, men likafullt om kérleken till det

som varit och som nu forsvinner under deras fotter.

Att std bredvid cancer — Ola Ringdahl (2015)

For Ola har cancern alltid varit ndrvarande. Hans mor, hustru och tva dottrar har
alla varit drabbade av cancer. At sta bredvid cancer (2015) handlar om att vara
drabbad av sjukdom utan att sjdlv vara sjuk. Hans fru, Therese, har varit fri fran
cancer 1 ndgra ar nir den kommer tillbaka grymmare &n ndgonsin.

I boken kommer Ola att intervjua flera personer som har olika anknytning
till cancern, bland annat traffar han Kristina. Kristina &r gift med Johan som blivit

diagnostiserad med en drftlig cancer som dven deras barn kom att drva.

Hur ska jag orka?: en bok om att varda en anhorig — Lars Bjorklund (2016)

Lars har under manga ar arbetat som sjukdomsprést och har under de senaste &ren
kommit att foreldsa runt om i landet for anhorigvardare. I sitt arbete har han inte
bara tréffat de som dr sjuka utan alla runt omkring den sjuka. I boken aterger han

de anhdrigas berittelser.

5.2 Redovisning av resultat och analys

Att vara anhorig innebér en standig kamp, samtliga forfattare beskriver en oéndlig trotthet
men en fast beslutsamhet att orka och finnas dér for sin partner (Assarsson 2015: 26;
Dahlbéck 2014: 151). Isaksson (1994/2013) beskriver processen som ett langt lopp som hon
aldrig kunde sluta springa (Isaksson 1994/2013: 105ff). Hon beskrev viljan av att stanna upp,
att ge upp, men uttryckte att det aldrig fanns nagot egentligen val — det var bara att fortsdtta
springa. Efter varje kurva hoppas hon stindigt pa en fordndring, en avbytarbénk eller en
forklaring till allt som var. Det tuffa loppet medforde psykiska och fysiska men, men trots
dessa fortsatte hon att springa (ibid.). I loppet beskrev hon den gnutta hopp som uppenbarade

sig efter varje kurva: det var dér hon forstod att loppet dr odndligt, det gar inte att avvika eller
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stanna upp. Kanske finns det inget ljus i just det, men for varje insikt om sjukdomen kom hon

och E nirmre varandra, i sorg och kérlek (Isaksson 1994/2013: 108f).

[...] — men for oss fanns de inte langre. Sadant var drommens budskap. Var verklighet var slagen i

spillror — det var slut, det var 6ver, det var forbi. (Isaksson 1994/2013: 134)

5.2.1 Beskedet — ovissheten och fortrangningen
Sjukdomsbeskedet beskrevs bdde som en trost och en dndlos fortvivlan. For samtliga
forfattare var det ett sétt att stilla ovissheten och samtidigt falla offer for det odvervinnliga.

Dahlbéck (2014) beskrev diagnosen som en férlamning men ocksa en rdddning for

osdkerheten de ként under en lingre tid (Dahlbédck 2014: 23, 32)

Det &r som om situationen &r s& overklig att sorgen inte riktigt begriper den. (Dahlback 2014: 26)

For Assarsson (2015) var beskedet en kinslostorm av hoppldshet och fortvivlan. Med
beskedet forlorade hon formégan att se optimistiskt pa framtiden (Assarsson 2015: 7). Hon la
all sin energi pé att ta reda pa sa mycket hon kunde om sjukdomen for att ge sin man de allra
bista forutsittningarna (ibid.). Det medforde en strang tillit till sin egen forméga, dér hoppet
lag helt och hallet pa henne och hon var tvungen att hélla sin hélsa i skick for att orka med
(Assarsson 2015: 11).

Isaksson (1994/2013) slits ldinge med ovissheten som tog plats innan beskedet om E:s
demens. Med ovissheten kom fortrdngningen, det blev ett sitt att fly undan det som skulle

komma - det mest ofattbara (Isaksson 1994/2013: 8f, 89).

Varfor kunde han inte ha fatt behélla sin forestillning om en glittrande béck? Det var réddsla, jag
vet det nu. Jag ville inte att han skulle se vatten dér inget vatten fanns, jag ville ha honom i min

verklighet! Om och om igen gjorde jag samma dumma misstag [...]. (Isaksson 1994/2013: 23f)

En ilska vécktes, *Vreden’ som hon kom att kalla den (Isaksson 1994/2013: 40f). Den var ett
sétt att ta spjarn mot sjukdomen, mot ovissheten kring sin dlskade som fordandrades rakt

framfor henne (ibid.).

Vi kan inte forsta forrén efterat”, sdger Kierkegaard. Livet blickar hela tiden framat. Jag har
tampats mycket med de orden, men nu har de blivit min trost. Hur ska jag annars kunna forlata

mig sjélv for min blindhet under dessa ”sjuka” &r? (Isaksson 1994/2013: 9)
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Med beskedet kom rollen som ’anhorig’. Ola Ringdahl (2015) beskriver rollen som att vara
drabbad av sjukdom utan att sjdlv vara sjuk (Ringdahl 2015: 7). Att sta bredvid som anhorig
ar en komplex roll, det handlar om att finnas till dygnets alla timmar och stddja sin partner
samtidigt som en mandvrerar over sina egna kénslor (Ringdahl 2015: 9f).

Som ovanndmnt fordndrades forfattarnas rolluppséttning, nir deras partner blev sjuk
skapades ytterligare ett rum for nya positioner (Linton 1936). Dér de tidigare varit partners
och édlskare blev de nu anhoriga. Forvédntningarna pa rollen blev stora, de forvintades sta
stadigt kvar trots drabbade av sjukdom. Som Assarsson (2015) och Ringdahl (2015) beskriver
innebar rollen en ansvarsfullhet som strackte sig 0ver deras relation, innefattande bade sin
egen och sin partners hélsa. Nér positionens forvéntningar och beteende kom till uttryck var
rollen som anhorig uppnadd. Rollen var dock inte létt att acceptera. Som Isaksson
(1994/2013) hér ovanfor beskriver infinner sig istéllet en blindhet, en fornekelse av
verkligheten (Isaksson 1994/2013: 8f, 23f, 89). Detta kommer att diskuteras vidare utifran
Goffmans (1959/2004) rollteori i avsnitt 5.2.4.

5.2.2 Att vara ensam i en tvasamhet

- Jag orkar inte en dag till! Hur ska det g& med allt? Hur ska det ga? Jag svarade inte, och hon
fortsatte: - Men jag maste. Jag bara maste klara det. Det finns ju ingen annan som kan gora det.
(Bjorklund 2016: 5)

Assarsson (2015) beskriver en oerhord ensamhet, dér hennes tankar och kénslor aldrig far ta
plats (Assarsson 2015: 7, 26). Ensamheten vixer ur bade viljan att inte limna ut sin man infor
omgivningen men dven ur anpassningen till hennes mans fordndrande personlighet; att
stindigt behova vara foljsam och sta utan gensvar (Assarsson 2015: 7, 92). Ringdahl bekréftar
Assarssons ensamhet; ensamheten 1 att std kvar nér vérlden fortsétter som vanligt och
omdjligheten i att prata med sin partner om sin egen paverkan (Ringdahl 2015: 22). Trots
ensamheten finns det en patryckning om att vara den som star stadigt nér varlden raserar for
ens partner, att se till att inte forgora den gnista av hopp och energi som kvarstér (Ringdahl

2015: 22; Dahlback 2014: 118).

Under den hér tiden levde vi alla under en stor press och arbetsborda. Vi var ju de som skulle

hjélpa C att orka sitt liv. (Dahlbéck 2014: 117f)
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Isaksson beskriver ensamheten som ett hjdlplost barn som stiandigt fightas med hennes
overlevnadsjag - som stdnger av kénslorna och intalar henne att det hér, det blir bra (Isaksson

1994/2013: 31).

Det &r vl det som gor mest ont. Vi har alltid sett varandras glédje och sorg — nu 4r det bara jag

som ser. Och jag vill inte se det jag ser! (Isaksson 1994/2013: 51)

Vidare lyfter Assarsson (2015) en forlorad tillit till sig sjdlv: att std ensam med sina kénslor
fér henne att tvivla om sin egen upplevelse - dr det jag som bara hittar pd? Som éverdriver?
Som inte orkar med? (Assarsson 2015: 80, 122).

Teorin kan inte forklara varfor en roll blir tydligare &n en annan, men de berorda
individerna kan oka forstéelsen for varfor en roll trdder framfor en annan genom att beritta
deras uppelvelse av hindelseforloppet. Daremot, utifran vad forfattarna hér beskriver, kan vi
med hjilp av Lintons (1936) rollteori se hur forvdntningarna pa den nya rollen innebar stora
begrinsningar av vad som tidigare varit deras roll som partner. Trots uttryck for ensamhet och
ilska, frustration och att stindigt behdva kvéva sina egna behov, kliver de inte ur rollen som
anhorig. Istéllet kan vi med hjilp av Lintons (1936) teori se hur férvéntningarna pa den nya
rollen framkallar dessa kénslor. Hur forvéntningar om att finnas hér, slédppa allt en har for att
fokusera hér och nu pé sjukdomen, blir avgorande for upplevelsen av anhorigrollen.

Om vi istéllet utgér fran Goffmans (1959/2004) rollteori kan vi tolka forfattarnas
beréttelser som ett nytt framtrddande. Dér de tar pa sig ytterligare en mask for att leva upp till
de forvantningar som nu stills p& dem som anhoriga. Rollen behdver stindigt uppritthallas
och for att fa framtrddanden att halla anvénder de sig av forsvarsmekanismer. Fran
ovanstéende resultat kan rollen som anhdrig hérledas till den dramaturgiska lojaliteten dér den
anhorige fir omvirdera jaget och istéllet prioritera sin roll som anhdrig (Goffman 1959/2004:
186. Assarsson (2015), Ringdahl (2015) och Isaksson (1994/2013) skildrar i sina texter hur
rollen som anhérig innebér en oerhord ensamhet men att de trots detta star kvar. Den
moraliska forpliktelsen innebir ett perspektivbyte for dem, dir deras partner och hens
sjukdom far g fore dem sjdlva och deras vdlmaende.

Isaksson (1994/2013) beskriver dven hur egentiden far henne att orka med (Isaksson
1994/2013: 36). Detta kan med hjilp av Goffman (1959/2004) forstés pa foljande sétt:
masken dr beroende av individens del av en grupp, nér vi tar av den och blir oss sjdlva frangar

vi de krav och forvantningar som stélls pd oss. Denna ensamhet som Isaksson (1994/2013)
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beskriver kan dédrmed ses som ett utrymme dér hon fir landa, gé av scen och sitta sig sjdlv i

forsta hand, vilket blir avgdrande for att klara av vardagen som anhorig.

5.2.3 Forandringen

Att bli anhorig innebér en emotionell fordndring, dar forhdllandet kommer att fordndras och

individerna 1 relationen likasa.

Sé& kom sjukdomen fran borjan att skilja oss at i stillet for tvartom som vél hade varit det naturliga.
Jag har under de hér aren sett s ménga ménniskor ga in i sin makes eller makas sjukdom med

enkel sjalvuppoffrande kérlek. [...]. Med oss var det inte sa. (Isaksson 1994/2013: 9)

Ulla Isaksson (1994/2013) beskriver en otrdstlig sorg som inte gar att ducka for, sorgen 1 att
se det som varit forsvinna bort (Isaksson 1994/2013: 63f, 110f). Det ar precis hér Ullas Vrede
hérstammar. Vreden mot sjukdomen som tar allt ifrdn dem. Efter ett tag backar Ulla frén
Vreden och kallar den istdllet for Livskraft. Lusten att fa leva och att f& fortsitta finnas till
(ibid.). Livskraftens enda onskan é&r att allt ska bli som det en gang var och Ulla ber om att E

ska fa ateruppsté (Isaksson 1994/2013: 73). Hon skriver:

HAN AR PA VAG BORT FRAN MIG OCH JAG VET INTE HUR JAG SKALL KUNNA
HALLA HONOM KVAR! (Isaksson 1994/2013: 48)

Och lite senare:

KOM TILLBAKA MIN ALSKADE! KOM TILLBAKA! (Isaksson 1994/2013: 69)

Ibland blir férdndringen som mest pétaglig i de allra vardagligaste hdndelserna, att inte lingre
kunna géra samma saker som tidigare. For Ulla Assarsson (2015) fordndrade sjukdomen
hennes vardag, hon kunde inte ldngre hitta pa det hon brukade utan att behdva oroa sig for
Sven (Assarsson 2015: 128). Inte heller kunde de tillsammans genomfora sina tidigare
intressen, Sven hade inte langre samma behov eller vilja vilket innebar att Ulla ofta kéinde en
avsaknad av lust (Assarsson 2015: 61). Hon kunde kédnna att deras liv inte langre gick

samman och att hon istéllet ville mer (Assarsson 2015: 115).

Vart liv blir mer och mer en parallellhistoria med olika intressen och formagor och jag kan kénna

mig ledsen Over att vi inte ldngre gor nagot tillsammans [...]. (Assarsson 2015: 97)
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Fordndringen blev ocksa ett sitt for Ulla att tukta sitt jag:

Det kénns forvirrande relationsmaéssigt att halla god min eller svilja saker, for det hér &r inte vad

jag ndgonsin hade funnit mig i om han hade varit frisk. (Assarsson 2015: 132)

Det hir citatet kan vi belysa med hjilp av Goffmans (1959/2004) teori om
forsvarsmekanismer som jag ndmnde i det tidigare avsnittet. Istéllet for dramaturgisk lojalitet
vill jag hir belysa dramaturgisk disciplin. Med hjélp av teorin kan vi forsta hur Ulla tvingas
kvéva sina kénslor for att skydda Sven fran forvirring. Istéllet uppratthéller hon den verklighet
han kdnner sig trygg i vilket innebér att hennes roll som anhorig forblir skyddad. Att tukta sig,
att kvéva sitt jag, skedde dven utanfor relationen. Ulla fick fordndra sin roll som mamma och
som mormor/farmor vilket innebar en oerhord sorg men ségs som ett maste for att dverleva
(Assarsson 2015: 110).

For Isaksson (1994/2013) blev fordandringen sa stor att hon inte ldngre klarade av att

utfora sina vardagliga sysslor utan frustrationen hack i hil:

Jag stod inte ut med att vara i samma vaning som denne man, att brygga kaffe, skéra upp kaka,

sitta framfor tv:n — allt det vanliga. (Isaksson 1994:2013: 74)

Att leva i parallella vérldar, dir de behover franskilja sig frén sin partner och samtidigt bira
hela hens vérld, dr ndgot som alla anhoriga beskriver. Den parallella virlden skapar bade

skuld och skam vilket jag kommer beskriva i ett senare avsnitt (5.2.10).

5.2.4 Att bli frammande for sig sjalv

Jag kénner inte langre mig sjilv. (Isaksson 1994/2013: 93)

Precis som sjukdomen kom att fordndra livet for Ulla Isaksson (1994/2013) sa kom den ocksé
att fordndra henne. Hennes jag har omvandlats till en robot och jaget ligger medvetslost
bredvid (Isaksson 1994/2013: 9). Roboten ar den del av henne som vill att allt ska bli som det
en gang varit, som dr otalig och fornekar sjukdomens existens (Isaksson 1994/2013: 98f).
Roboten stinger av hennes kénslomissiga uttryck och sorgen blir kvar pa insidan (Isaksson
1994/2013: 76). Ulla lar sig tillslut varfor den behover fa finnas och hon forsonas med dess

existens: det dr inte en franskild del av henne, den ar varken samre eller béttre, bara en annan
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sida av jaget, hennes sitt att 6verleva (Isaksson 1994/2013: 93). Med insikten l4r hon sig att
det inte bara dr E som dr ”galen”, utan dven hon - 4on som inte kan se att E dr sjuk, att hans
sdtt att vara paverkas av sjukdomen och att han behdver bli bemétt déarefter (Isaksson
1994/2013: 99).

For Assarsson blev kinslorna omdjliga att kontrollera och jaget méste omvandlas for att
overleva (Assarsson 2015: 11, 110). Hon far kognitiva men: hennes minne sviktar,
beslutsformagan tynar och orden forsvinner (Assarsson 2015: 115). Livskraften hon tidigare
haft 4r som bortblast och hon kan inte lingre strida pa som hon en géng gjort (Assarsson
2015: 116). Mojligheten att blicka framat gar inte langre, ljusare tider har blivit till ett
oundvikligt morker (Assarsson 2015: 125).

Precis som Assarsson (2015) och Isaksson (1994/2013) beskriver traffar Bjorklund
(2016) en kvinna vars roll har fordndrats helt. Dar kvinnan forst eftert hade formagan att se
att hon inte lingre var sin mans fru utan hade omvandlats till hans mor (Bjorklund 2016: 77).

Forfattarna beskriver hur de blir fraimmande for sig sjélv vilket kan belysas ur Goffmans
(1959/2004) teori om sjalvbedréigeriprocessen, dér slutresultatet blir total sjdlvdistansering.
Isaksson (1994/2013) betonar stidndigt under biografins gdng hur jaget kiinns frimmande och
hon forstar inte dess sétt att uttrycka sig. Sjdlvbedridgeriprocessen ér en forsvarsmekanism
mot alla kdnslor som vi inte vill kdnnas vid. For att std ut med sorgen, ilskan och fortvivlan sa
stanger kroppen av. Som vi kan se 1 avsnittet blev detta for bade Isaksson (1994/2013) och
Assarsson (2015) oerhort tydligt.

Sjalvbedrigeriprocessen bor dock ses utifran den roll individen intritt: Goffman
(1959/2004) betonar hur rollen &r ett sétt frimja uppgiften och hur en alltid 4r en del av en
grupp. Vi kan se hur forfattarnas beskrivningar av det fordndrade sjélvet inte enbart dr ett sétt
att skydda sig sjdlva pa, utan ett sétt att skydda sitt framtrddande och sin roll {or att

upprétthdlla en sé stabil vardag som mojligt for sin partner.

5.2.5 Den standiga oron

Som anhorig gar du genom livet med oron hand i hand, den &r din stéindiga foljeslagare och
den ar svar att [dmna bort (Bjorklund 2014: 53). Assarsson (2015) beskriver hur oron tar dver;

hur den oupphorligt vakar dver henne (Assarsson 2015: 58ff, 94).

Det kénns som om livet har tagit slut och jag borjar oroa mig for hur det ska ga och vad jag har att

vinta mig. (Assarsson 2015: 129f)
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Precis som Assarsson (2015) berittar Ulla Isaksson (1994/2013) om oron kring bade sin man
och deras gemensamma liv, om osdkerheten kring vem det &r som ldmnar vem - dr det han
som tynar bort eller hon som bryter loss (Isaksson 1994/2013: 72). Ulla beréttar om en oro

som fér henne att vilja blunda for det som sker men ocksé om en 6nskan om négot annat:

Jag grater inte men det jimrar i mig: Varfor fick vi inte drunkna? Varfor skall vi tvingas vidare

genom det nesliga som jag vet véntar oss... (Isaksson 1994/2013: 51)

Hon skildrar ensamheten i oron, dér hon beskriver en avundsjuka mot E:s ovisshet om sin
egen sjukdom (Isaksson 1994/2013: 69). Oron som anhdrig innebdr dven att inte ha mojlighet
att prata med sin partner om oron for radslan att bekymra (Ringdahl 2015: 41fY), och likasé en
rddsla om att inte orka hela vigen (Dahlbédck 2014: 93).

Att studera oron som samtliga forfattare beskriver utifrdn Lintons (1936) teori om
multipla roller kan ge oss en forstdelse for rollens existens och paverkan pd den enskilda
individen. I verkligheten ar dessa roller inte lika tydliga, skiftandet mellan rollerna kanske
inte ens mérks. Teorin kan ddrmed verka tolka livet svartvitt men den kan ocksa hjélpa oss:
med teorin &mnar jag belysa skiftningarna men ocksa rollernas bestidndighet. Forfattarna
beskriver oron som stindigt ndrvarande, den sover aldrig utan ar deras stdndiga foljeslagare.
Pa sa vis kan vi se hur de anhdriga egentligen aldrig kliver ur sin roll. Emellanét verkar det
istdllet som att de alltid &r anhoriga, oavsett om de &r pé jobb, med familj eller vénner. Det dr
en oro som dr viktig att belysa for den ldmnar de anhdriga ensamma: far de att tvivla pa sin
egen upplevelse, att stinga inne sina kinslor och vika undan for verkligheten. Assarsson
(2015) beskriver kanske det viktigaste av allt i detta: hur oron utplénar ens vilmaende
(Assarsson 2015: 129f). Det dr av vikt att belysa denna oro och hur den skadar den enskilda. I

nésta avsnitt kommer jag dérfor beskriva de behov som framtriader ur rollen.

5.2.6 Behoven som aldrig forsvann

Mellan partnerns behov ryms en langtan efter att fa sina behov tillgodosedda. Att bli sedd,

forstadd och lyssnad pa. Det dr forst nar Isaksson (1994/2013) slidpper taget som hon kidnner

det — livet inom henne (Isaksson 1994/2013: 129). Lange har hon varit styrd av roboten,

stangt av och klivit utanfor sina kinslor. Pa rehabliteringscentret forstar hon att hon varken &r

dod eller kénslokall - kanske har det bara varit for mycket och gjort alldeles for ont (ibid.).
For Assarsson (2015) var kinslorna alltid patagliga och hon uttryckte ett behov av

kénslomadssig avlastning (Assarsson 2015: 7). Stodet hon behdvde var sé litet, att f kérlek
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och uppmuntran, men det behdvde dnda tillgodoses (Assarsson 2015: 21, 50, 96). Vidare
betonade hon vikten av egentid, trots oron och skulden som den medférde sé var den
avgorande for att hon skulle orka med (Assarsson 2015: 55). Nar sjukdomen kom att stjéla
mer och mer av Sven och deras relation vécktes behovet av genuina samtal och att ater fa

uppleva omsorg (Assarsson 2015: 59).

Jag saknar att ndgon frdgar mig hur jag mér eller hur det gar. Jag upplevs sékerligen som stark och
jag kan inte begira att de ska forsta, men jag behover sé lite [...]. Det &r ett helvete att leva med
sjukdomen och det ar ett helvete att leva bredvid den som har sjukdomen. Varje dag &r en sorg
over att se den man har levt ihop med och upplevt s& mycket med, forsvinna mer och mer i sig

sjilv och bort fran mig. (Assarsson 2015: 96)

For Ringdahl (2015) var omsorgen ett livsuppehallande behov som behovde tillgodoses,
ritten att fa kdnna sig liten emellanat (Ringdahl 2015: 10). Han beskrev, precis som Bjorklund
(2016), ett outsinligt behov av att fi berdtta sin upplevelse (Ringdahl 2015: 32f; Bjorklund
2016: 103f). Att fa uttrycka sina upplevelser och ta del av andras dkade kdnslan av
gemenskap vilket var en trdst i ensamheten (ibid.).

Att vdrda och stodja ndgon som é&r sjuk &r svért. Nérheten till den som behover stdd kan
vara komplicerad att forhélla sig till. Som professionell ldr en sig den distansen, att kunna
sldppa taget emellandt och bli rationell i sina tankebanor. Som partner &r det desto svérare, att
std ndra den en vardar innebdr att aldrig stinga av och det finns varken tid, utrymme eller
kraft att tillgodose sina egna behov. Detta kan forstds utifrdn Lewins (1951) teori om
individens livsutrymme: hur ens upplevda virld alltid star i samspel med omgivningen. For att
skapa en hallbar forandring av sin livssituation krdvs det att gruppen fordandras. Det gar inte
att sdga at den anhdrige att lyssna indt och tillgodose sina behov, istéllet behdvs det hitta
16sningar dér partnern fér stod fran annat hall s att det frigors utrymme for den anhorige att
se till sig sjélv.

De anhorigas behov kan ocksa forstas utifran Goffmans (1959/2004) teori om
dramaturgisk lojalitet, dir gruppens behov har foretrdde. Nar rollen blir svar att kliva ur &r ens
eget vilmiende beroende av omgivningens vilmaende. Den anhorige kan inte md bra om inte
hens partner mar bra. Samtliga av forfattarna beskriver hur deras partner har forlorat
mdjligheten att forstd deras perspektiv, s medan de ser till sin partners behov i forsta hand
blir deras behov satta i andra rum dé det varken finns tid eller ork att se efter dem. De ser till
gruppens bdsta, men dér den andra hélften av gruppen inte ldngre har forméga att géra

detsamma, vilket blir dn tydligare i avsnitt 5.2.8.
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5.2.7 Den framre och bakre regionen

Att leva med en partner som dr drabbad av sjukdom é&r tungt och ofta upplever anhdriga att de
inte vill belasta sin partner ytterligare med sina kédnslor. Antingen vill de inte tynga redan
tunga tankar eller s& har deras partner inte langre formégan att forstd. Att dolja sina kénslor dr
svért och drabbar den anhdriga i hog grad. De fér vara skadespelare i sitt eget hem, kliva in i
roller de inte kdnner sig hemma i och det dr forst bakom scenen, i ensamheten, deras kinslor
kommer till uttryck.

Assarsson (2015) beskriver hur hon anstranger sig hemma for att dolja sina kénslor, hon
vill inte att Sven ska upptécka hur ledsen hon egentligen ar (Assarsson 2015: 16f).
Genomgdende i boken beskriver hon hur hon far handskas med sig sjélv for att klara av att
hantera Svens sjukdom (Assarsson 2015: 40). Hon beskriver det som ett skddespel, dar hon
fér kliva ut ur rummet Sven befinner sig i for att kunna sléppa 16s den inneboende sorgen
(Assarsson 2015: 126).

For Dahlbick (2014) suddades regionerna ut med tiden, han kunde inte l&ngre dolja sina
kédnslor for C trots manga forsok (Dahlback 2014: 55). Ringdahl (2015) ddremot tampades
med att hélla sina kénslor ifran Therese (Ringdahl 2015: 41ff). Han ville undvika att tynga ner
henne och samtidigt bibehalla deras relation sa lik den en gang var. Han kunde ocksé uppleva

att Therese inte lingre var mottaglig for sidana samtal, sa nar han var ensam ldt han kénslorna

falla fritt (ibid.):

Pa viagen mellan vardagsrummet och badrummet kommer graten. Utan forvarning véller den fram
— ovéantat men skont. En helt vanlig kvill. [...] Jag grater s& jag hulkar. Det &r 6ver pa tvd minuter.

(Ringdahl 2015: 38)

For att hantera sina kénslor och ldgga undan den ilska Isaksson (1994/2013) lédnge ként, klev
Roboten in, en grymhet som hon inte kunde forlika sig med (Isaksson 1994/2013: 69f). Den
raderade alla varma kénslor och istéllet tog likgiltigheten plats (ibid.). Nar kénslorna inte
langre gick att trycka undan, nér E forsvann och hon kunde landa, dok de upp utan forvarning
- trar som aldrig slutade rinna, den trostldsa sorgen och en vidjan om det som varit, om det
som skulle blivit (Isaksson 1994/2103: 116).

Forfattarnas beskrivningar kan tolkas utifrén regionerna (Goffman 1959/2004). De
framre regionerna dr déir deras partners dr narvarande och som Assarsson (2015) beskriver sa
blir det ett typ av skadespel. De bakre regionerna &r ’pa andra sidan viggen”, pa jobbet men

likvél i rummet bredvid — dir den anhorige kan kliva ur sin roll. Detta gér att belysa ur det
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Goffman (1959/2004) kallade intrycksstyrning: nir en aktivt forsoker dolja sin bakre region
for publiken.

Forfattarna beskriver hur intrycksstyrningen uppstir som ett svar pa att forsoka skydda
sin partner fran sina kédnslor, for att inte tynga ner samt undvika situationer dér partnern inte
har formaga att forsta. Det blev ocksa ett sétt att forsoka bibehalla det som en géng varit och
skjuta bort det svdra som nu vixte sig allt starkare. Men kéinslorna fanns hela tiden kvar, i de

bakre regionerna gick de inte att hejda, de vélde fram oavsett vilja.

5.2.8 Den krympande livsvarlden
Ulla Assarsson (2015) beskriver hur hennes vérld krympte for varje &r som gick, hur hennes

maende blev beroende av Svens och hur hon samtidigt blev alltmer medgérlig for hans behov

(Assarsson 2015: 7, 38, 52, 84).

De vet inte att allt hela tiden kretsar kring honom och att jag héller pé att g& under [...].
(Assarsson 2015: 28)

Det dr en begrinsad vardag Assarsson (2015) skildrar, som inte lingre har utrymme for
hennes behov (Assarsson 2015: 126fY). Istéllet infinner sig en kénsla av att livet har tagit slut
mitt i (ibid.) och doden har drabbat dem, vilket dven Isaksson (1994/2013) och Kristina
(Ringdahl 2015) kommer att bekréfta (Isaksson 1994/2013: 148; Ringdahl 2015: 48).

Det gor sé ont i mig att jag inte langre kan kénna den kérlek som vi hade forr. Allt som rér mina

kéanslor nu handlar om omvardnad. (Assarsson 2015: 132)

Isaksson (1994/2013) beskriver, precis som Assarsson (2015), en omvandling av sjdlvet, dir
jaget blivit fraimmande for sig sjélvt (Isaksson 1994/2013: 196). Hennes liv tillsammans med
E &r nu tva parallella historier. Denna insikt far henne att ldngta tillbaka in i det som gor allra
ondast — hellre vill hon vara i allt det tunga &n att inte fa vara med E (ibid.). Hon beskriver hur
sjukdomen fordndrade henne, hur hon maste borja om frin borjan for att fylla det vakuum

som nu uppstatt (Isaksson 1994/2013: 148ff, 198).

[...] nér jag brast i grat. Kénde ingenting alls men hdrde min rost jamra sig som ett barns: -

Mamma lilla, jag vill inte leva ldngre... (Isaksson 1994/2013: 134)
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Med omvandlingen, i ledet att g& fran partner till anhdrig, forlorar den anhdrige en del av sitt
forna jag vilket kom att prova deras andra positioner. Deras nya roll kom att stjdla tid och
utrymme fran deras dvriga roller och de forlorar stora delar av sig sjdlva och sin identitet. Ett
sdtt att forstd detta dr genom Lintons (1936) multipla roller. Fran att som Ola ha varit pappa
och man, och som bade Ulla I. och Ulla A. ha varit mormor, mamma och hustru, tradde de nu
in 1 rollen som anhérig. Dessa roller blev mer och mer slumrande medan rollen som anhorig
blev dn mer aktiv. Att vara anhdrig innebér att krympa sitt sjélv och de behdver nu kliva in 1

sin partners virld och se till att hen inte faller helt och hallet.

5.2.9 Den sociala omgivningen

Ulla Assarsson (2015) skildrar en vardag dar hennes livssituation blir dold for hennes
omgivning, Sven har en formaga att délja sin sjukdom och hon stir bredvid tvivlande pa sin
egen upplevelse (Assarsson 2015: 105, 114, 131f). Formagan att dolja sitt méende kostar pa,
efter sociala sammanhang forlorar Sven all energi och Ulla stér ensam kvar nér trttheten slir

till (ibid.).

[...]jag vet att jag inte kan begér att andra ska forsta, eftersom de inte vet hur det &r. Det &r nagot
for mig att jobba med och acceptera och jag kdnner mig s& ensam, ibland besviken och sarad.

(Assarsson 2015: 28)

Ulla beskriver hur omgivningen uttrycker att sjukdomen inte mérks och att Sven ser ut att ma
bra, vilket viacker bade forvirring och skuld inom henne (Assarsson 2015: 27f). Att de menar

val forstar hon, men hon kan sakna forstaelse och omtanke for hennes livssituation (ibid.).

Ibland kunde jag dock onska att man fragade mig hur jag mér. Jag saknar omtanke och

erkénsla och kénner mig som vanligt véldigt ensam i min sorg. (Assarsson 2015: 70)

Det ér forst ndr Ulla tréffar sjukvéardspersonalen och kuratorn, som ser hur Sven faktiskt
mdr, hon slidpper fram sin sorg (Assarsson 2015: 77). Hon beskriver hur hon éntligen far
bekriftelse pé sina kénslor och att hon vagar lita pd sin magkénsla igen (ibid.).

Isaksson (1994/2013) berittar om samma sociala fasad som Assarsson (2015) tar
upp. Hon kunde uppleva E:s beteende som ett skadespeleri och det var forst nér de var
ensamma han blev sig sjélv igen (Isaksson 1994/2013: 78f, 125). Som de bada beskriver

ar vérlden séllan sa érlig som den framtridder i den sociala omgivningen, i hemmet pagar
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ndgot helt annat. Lars Bjorklund (2016) lyfter precis det hér, hur anhdrigvarden ofta
framstills ur ett positivt synsitt vilket resulterar i att manga anhoriga kénner sig

overgivna i sina kéinslor (Bjorklund 2016: 6).

Och hon tystnade, for hon ville att det skulle vara bra och kénde att de pa inget sétt horde vad hon
berittade. Hon blev helt ensam med sin upplevelse. De som lyssnade verkade inte vilja forsta.

(Bjorklund 2016: 67f)

Lars traffar en kvinna som bekréftar vad Assarsson (1994/2013) och Isaksson (2015)
beskriver (Bjorklund 2016: 109). Hon beréttar om hur hennes man ddljer sitt vanliga
beteende infor familjen, ndr hon vl forsoker berétta for dem hur det egentligen ér
upptrader en oforstaelse och hon stir ensam kvar, anklagad for att ha svikit deras far
(ibid.).

Som tidigare ndmnt dr regionerna (Goffman 1959/2004) avgdrande for
framtradandet. For att forsta de anhorigas upplevelse vill jag lyfta partnernas regioner.
Forfattarna beskriver hur deras partner fordndras i sociala sammanhang, partnerns
forestéllning dr dér med riktad mot omgivningen medan de anhorigas frimre region &r
riktad mot deras partner. Det dr dock av vikt att betona att teorin i detta fallet inte kan
forklara omgivningens upplevelse eller dess agerande av framtrddandet. Dock kan
teorin hjilpa oss att forsta den fradmre regionens framtradande, dess begrédnsningar och
hur och varfor det kan ha framtrétt som det gjorde. Detta da teorin belyser de anhdrigas
och deras partners skyddsmekanismer och hur regionerna blir ett sdtt att upprétthalla
dessa. Utsidan innebir en ovetskap och osédkerhet hos omgivningen, men den bringar
dven tvivel och en forlorad tillit hos de anhdriga. Under sjukdomens gang fordndras inte
bara parrelationen utan dven relationen till familj och vénner. Dahlback (2014) skildrar
en vardag dir vinner kommit och gatt (Dahlbiack 2014: 36f). Han uttrycker en stor
Oomhet infor de ménniskor som funnits ddr, som delat C:s och hans kamp mot
sjukdomen, men belyser dven de som inte funnits dir, med en pendling mellan
frustration och fOrstaelse. Det dr tungt, och vissa klarar inte av det, svarare hade han for
de som ignorerade deras tillstdnd, som ldtsades att allt var som vanligt — for det var det

Ju inte, tvdartom...

De gangerna da vardagslivets babbel fortsitter i oférminskad styrka framfor C som om inget hént,
blir for mig ett han mot den ménniska som framfor 6gonen pa dem kdmpar for sitt liv och som

dessutom har storheten att inte upplysa dem om det. (Dahlbick 2014: 36f)
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Ringdahl (2015) beréttar &ven han om en vardag dar omgivningen forsvinner nér
sjukdomen tar faste (Ringdahl 2015: 10). Han beskriver en rddsla hos omgivning - for
hur ska en bete sig nér allt kommer kring? Han beskriver dven radslan {or sjukdom och
dod, existentiella frdgor som &r svéra att hantera dven som omgivning (ibid.).

Assarsson (2015) beskriver dven hon en frdnvaro av vanner, hon uppvisar en
forstaelse for sin omgivning, deras gamla liv finns inte kvar och hon och Sven ér trots
allt inte desamma (Assarsson 2015: 118). Det &r inte heller alltid 14tt att berdtta for sin
omgivning om sin situation, for Dahlback (2014) lag graten alltid néra och for
Assarsson (2015) fanns en réddsla att belasta sina vanner (Dahlback 2014: 152;
Assarsson 2015: 17).

Trots avsaknaden och lidngtan efter vinner dr det tungt att befinna sig i sociala
sammanhang. Assarsson (2015) beskriver oron som hennes foljeslagare, det gér inte att
befinna sig utanfor sjukdomsbubblan utan stdndig oro for sin partner (Assarsson 2015:

38).

Tyvérr sa har jag inte riktigt formagan att njuta och kénna nigon glddje som forr. Jag lever som i
ett slags vakuum och det kédnns pldgsamt att se alla andra par som ér i var alder som dansar och

skrattar med varandra. (Assarsson 2015: 130f)

Kristina (Ringdahl 2015) skildrar, likt Assarsson (2015), en avundsjuka gentemot sin
sociala omgivning, en avundsjuka for de som kan undgé sjukdom och allt den innebér
(Ringdahl 2015: 48).

For att ndrma oss en 0kad forstaelse kring rollen som anhorig utifrdn ovanstaende
resultat vill jag anvinda mig av Lewins (1951) teori om livsutrymme for att belysa
rollens sociala aspekter. Lewin (1951) betonar individens miljo, hur ménniskan blir till
genom sin omgivning och hur interaktionen dér emellan dr avgorande for upplevelsen
av rollen. Forfattarna betonar vikten av en social omgivning dir de kan kédnna sig sedda
och lyssnade pa. Samtidigt beskriver de hur omgivningen forblindas, av deras partners
framtradande men ocksé av rédslan att inte vaga se verkligheten som den ér.

Samtliga forfattare lyfter vikten av att fa beritta sin historia (Dahlbédck 2014: 5;
Ringdahl 2015: 32f; Assarsson 2015: 77ff; Bjorklund 2016: 103f). Det dr genom
omgivningens forstaelse for deras livssituation de hittar en vig ut ur morkret. Det ar
forst da de vagar lyssna inat pa sina kénslor och forstér att de &r beréttigade. Med hjélp

av Lewin (1951) kan vi forstd hur den stdndiga oron, tvivlandet pa sin egen upplevelse
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och ensamheten gror ur individen och dess miljo. Om behoven av att bli hord, sedd och
trodd pé hade fatt finnas hade upplevelsen av rollen fordndrats. For det dr, precis som
Lewin (1951) betonar, mitt i interaktion rollen skapas och upprétthélls och det ar forst

genom socialforéndring rollen kan fordndras.

5.2.10 Skuld och skam

Skuld och skam framtrader standigt i biografierna, i vissa tydligare &n i andra. Assarsson
(2015) och Isaksson (1994/2013) beskriver skuld- och skamkénslor i att vara frisk nir deras
partner inte dr det (Assarsson 2015: 55, 62; Isaksson 1994/2013: 119). Det finns en skuld i
deras klagande och de betonar att den det &r vérst for ar faktiskt deras partner (ibid.)

Det finns en oerhord skuld infor att 1dmna sin partner. For Isaksson (1994/2013) blev
den sd tung att hon stéllde in E:s forsta avlastningsveckorna (Isaksson 1994/2013: 80). Hon
kunde inte forestélla sig honom ligga dér, utan ndgon som sdg efter honom pa samma sitt som
hon alltid gjort (ibid.). Det fanns dven en skuld i att inte klara det pa egen hand och nir E vil

akte ivdg pa avlastningsveckor var sorgen alltid nidrvarande:

Jag tycker det dr sa forfarligt, att jag méste 1dmna Over dig i andras hénder... [...] Ville inte se,

men var dnda tacksam! (Isaksson 1994/2013: 125)

Assarsson (2015) uttrycker ett behov av egentid, tid for dterhdmtning d& hennes tid fylls upp
av Svens behov (Assarsson 2015: 86). Trots sitt behov kommer skulden och sorgen nir Sven

aker ivag:

Det var dock véldigt jobbigt att sldppa ivdg honom och jag hade édngest och daligt samvete for
detta. Nar han hade &kt sé grét jag sa mycket att jag kriktes. (Assarsson 2015: 86)

Niér Carl Dahlbick (2014) limnade hemmet for att gd ivdg och dta middag trillade C ur sin
rullstol, Carl hade lédnge svart att forlata sig sjdlv for att han hade valt att ga ivdg (Dahlbédck
2014: 56). Ibland kom skulden efterat, men precis som for Isaksson (1994/2013) och
Assarsson (2015) hindrade skuldkdnslorna Carl frén att ta beslut som frimjade hans egna
behov (Dahlbiack 2014: 119).

Utover skulden att vara frisk och att lamna sin partner reflekterade samtliga forfattare
om skuld- och skamkénslor i forhdllande till sin fordndrade roll. Assarsson (2015) beskriver

skulden Gver att inte ldngre édlska sin man pa samma sétt hon tidigare gjort:
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Det ér smértsamt att tinka och dnnu vérre att skriva det jag nu skriver: Mina kdnslor for min man
finns inte alls kvar som de har varit. Vi har ingen sadan relation ldngre och jag har sa daligt

samvete Over att jag kdnner sd. (Assarsson 2015: 113)

Ulla Isaksson (1994/2013) bekriftar Assarssons (2015) kédnslor, eller snarare avsaknad av

kéinslor, med en 6dmjukhet infor sig sjilv:

Varfor kan jag dé inte élska E precis som han &r nu? Darfor att jag har dlskat honom pa ett helt

annat sitt forut! (Isaksson 1994/2013: 73)

Vidare beskriver Ulla skammen Gver att inte ha forstatt vad som faktiskt hinde med E,
virlden rimnade under deras fotter och att inte ha forstatt det, och ddrmed ha svikit den sista

personen hon nagonsin ville svika, var éverrumplande (Isaksson 1994/2013: 19, 169):

Och en stor beklamdhet kom 6ver mig. Det var s& uppenbart att E haft sitt livs kanske svaraste
sommar och jag hade inte kunnat hjdlpa honom. I vissa fall hade jag sékert forsvérat. Jag hade
varit alltfor nersinkt i egna kénslosvall, alltfor hemfallen at klagan ver livets forlorade “gotter” —
jag hade helt enkelt inte bestétt Provet!

Av dessa insikter gick jag forstdss i std och kom inte vidare. Bekldmdheten forfoljde mig
dnda in 1 somnen. Jag vaknade mitt i natten av att jag grét. Kinderna vata, munnen halvoppen och

dreglande som ett barns. En natt, tv, tre... (Isaksson 1994/2013: 119)

Dahlbidck (2014) beskriver ocksa skammen i att inte ridcka till, i splittringen mellan att
vilja finnas vid hennes sida hela tiden och att varken ha tid, ork eller formaga till det,

vilket kom att téra pa hans samvete (Dahlbiack 2014: 81f).

Det finns ménga anklagande frdgor som jag har brottats med under den hér tiden. [...]. Sanningen
ar ju den att det var s& mycket som jag inte orkade och som C tvingades ta emot utan att kunna
vérja sig. Sa hur kom det sig d4 att jag inte masserade hennes fotter varje dag? Varfor satt jag inte
bara vid hennes sida och holl hennes hand? [...] Varfor, varfor, varfor? [...] Jag insag sjélvklart att
jag och alla vi omkring C var ménniskor och att ingen orkar alltid allting i alla situationer. Men
anda var det ju s att C drabbades dven av min utmattning och otillrdcklighet och det gjorde henne

givetvis ocksa illa och ledsen. (Dahlbéck 2014: 143ff)
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Trots skammen som forfattarna beskriver s& kommer de till slut fram till en 6dmjukhet infor
deras roll som anhorig. Det &r inte ldtt att std bredvid, efter manga om och men, alla dessa

varfor, sa betonar de att de gjorde allt de kunde dir och da — men att sorgen bér de med sig.

Jag vet, att jag gjorde s& mycket jag formadde — jag kunde inte mer. Men jag sorjer dver att vara
den jag dr — sa utan tdlamod. Min kérlek dvervann just inte mycket. Det dr inte precis skuld jag

kinner men en saddan skarp sorg 6ver att inte ha orkat hela vagen. (Isaksson 1994/2013: 129)

Som samtliga forfattare beskriver dr skammen och skulden alltid med dem, men hur bér en
ndgon annans sorg och samtidigt dr dess lycka? Hur orkar en vara ndgons livboj och samtidigt
kidmpa for sitt eget? Lewin (1951) betonade att inte sédrskilja 4t olika delar utan att se helheten:
allting hanger samman, vi paverkar andra och andra paverkar oss. Med hjéilp av Lewins
(1951) teori kan vi se hur skammen och skulden hdrstammar ur hur deras méende och
beteende paverkar andra, de glommer dock det visentliga: dven de paverkas.

Forfattarnas skam- och skuldkinslor kan utifran Lewins (1951) teori betraktas som att
de star atskilda fran verkligheten. Deras kinslor baserar pa en virld som star eller faller med
dem. Genom att betona Lewins (1951) idé om livsutrymme vill jag betona samspelet mellan
individ och omgivning, hur vi stidndigt paverkar och péverkas och aldrig kan kliva ur detta
samspel. Kanske betonade dnda Lewin (1951) och Linton (1936) det allra viktigaste nér de
riktade stralkastarna mot individens multipla roller och dess miljo. Att vi bestér av mer &n en
roll och hur vi dr ett standigt uttryck av var omgivning. I diskussionen vill jag belysa det har
lite extra: hur socialt arbete behover se individen i sin miljo och inte sirskilja dem ét; hur vi
behover bli medvetna om var roll som omgivning och véga se flera positioner samtidigt och

inte begrédnsa en individ till anhdrig nér hen ar sd mycket mer.
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6. Diskussion

6.1 Teorins betydelse for analysen

Analysen har priglats av Lintons (1936) rollbegrepp for att studera den roll en individ intrdder
nér ens partner far en diagnos. Det &r en roll som fordndrar forviantningarna pa en och darmed
ens beteende. Rollbegreppet har varit avgorande for att forstd hur anhoriga ser pa sin roll 1
relation till sina andra positioner, samt till sin partner och omgivning. For att forsoka forklara
samspelet mellan de olika positionerna en individ besitter har jag anvédnt mig av Goffmans
(1959/2004) termer sjilvbedrageriprocess och sjilvdistansering. Forfattarna beskriver hur de
skiljs fran sitt jag for att kunna trdda in 1 rollen som anhorig dér Goffmans (1959/2004) termer
har tydliggjort processen av det forlorade sjélvet. Jag har dven anvint mig av Goffmans
(1959/2004) teori om den framre- och bakre regionen, samt utsidan, for att forsoka forsta hur
rollen som anhorig framtréder for omgivningen och varfor. Goffmans (1959/2004) begrepp
intrycksstyrning har dven det varit till hjélp.

For att forstd rollens komplexitet ytterligare anvinde jag mig av Lewins (1951) begrepp
livsutrymme f0r att forsta den enskildas subjektiva vérld samt dess relation till sin omgivning.
Rollen som anhdrig, precis som alla roller, formas utifrdn férvintningar som 1 sin tur paverkar
beteendet. Ddrmed ville jag undersdka hur forfattarna beskrev sin roll i relation till sin partner

och sociala omgivning och att utifran resultatet belysa hur individ och omgivning samverkar.

6.2 Anhorigrollen

Forfattarna beskriver en komplex och dynamisk roll, ddr de kommer att inta flera roller, eller
snarare fasader, 1 sin roll som anhorig, vilket d&ven bekriftas av tidigare forskning
(Lovenmark, Summer Meranius & Marmstdl Hammar 2018: 3f). De beskriver hur de
forflyttar sig sjdlva till skuggan och sétter sin partner i rampljuset. Deras moraliska
forpliktelse till gruppen blir mer tydlig én ndgonsin. Den framtrddde som en av manga
forsvarsmekanismer for att orka upprétthlla framtradandet och sin roll som anhorig. De
beskrev pendlingen mellan att vara ett "hjélplost barn’, ett kinslovrak, och sitt dverlevnadsjag,
hur de skyddade sig fran sina kénslor. I sorgen, i vreden och i ilskan fanns trots allt en
livskraft - att fa tillbaka det som gétt forlorat, att vdga hoppas pé framtiden och trots kdnslan
av att kdnna sig dod vilja leva fullt ut.

Forsvarsmekanismer, eller *copingstrategier’, dr vanligt forekommande och anhoriga

reducerades ner till att leva som skddespelare, fordlder och dverlevare (Lovenmark, Summer
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Meranius & Marmstal Hammar 2018). Detta bekréftas dven 1 denna studie dir forfattarna med
hjélp av regioner dolde sitt inre jag, fick agera som fordlder genom att vara experter av
vardagslivet och samtidigt stdnga av sina kénslor for att dverleva.

Forfattarna beskriver dven en ensamhet, hur det ar att leva ensam 1 en tvasamhet och att
behova siga upp sina andra roller som partner, forédlder, sldkting och vin. De forsvann aldrig
men blev mer och mer vilande. Det beskrevs aldrig som ett val av forfattarna utan snarare
som ett tvang for att klara av sin livssituation. Rollen innebar att stindigt vara foljsam, vilket
bekriftas av bade nationella som internationella studier, och skapade ett motstdnd och en trots
mot rollen (Lovenmark, Summer Meranius & Marmstdl Hammar 2018; Belkin, Albright &
Swigris 2013).

Att skydda sin partner fran sitt sanna jag skapade en oerhord trotthet, frustration och
ilska. Tillslut kéinde de inte langre igen sig sjédlva, den odndliga sorgen tog dver och de holl
god min for sddant de aldrig skulle ha accepterat tidigare. Distansen frén sitt sjilv var ett sétt
att orka med, att kliva in i anhorigrollen blev ett skydd mot sitt jag och fastin de inte tyckte
om den de blev var det ett maste for att orka med. Som Lovenmark, Summer Meranius och
Marmstal Hammar (2018) skriver handlar det om att dverleva, men det gar sa 1angt att de
anhdriga inte lingre kénner sig vid liv.

Att offra sina behov var ett staindigt aterkommande tema i biografierna. Det fanns en
oerhord svarighet i att se bortanfor sin ndrstdende och rikta blicken mot sig sjdlv, vilket d&ven
bekriftas av studien Studien A4 Life Tiptoeing (Ekdahl et al. 2011). Studien betonade den
hénsyn som riktades mot den sjuke och hur det skapade svarigheter i att se till sig sjélv. I
Socialstyrelsen rapport (2014) beskrivs de uppoffrade behoven och hur de skapar en kénsla av
otillracklighet hos de anhdriga. Belkin, Albright och Swigris (2013) betonade att offra sina

behov var att krympa sin egen vérld, vilket kom att upplevas enormt tungt for de anhdriga.

6.3 Att leva i parallella varldar

Rollen innebér en sténdig oro for sin partner, relation och hilsa och belyser det faktum att
anhdriga egentligen aldrig kliver ur sin roll. Oron blir de anhorigas att bara. De franskiljs sin
partner samtidigt som de bér hela hens virld. Med tiden inser de hur de behdver separera sig
fran sjukdomen for att orka med, samtidigt som de behover stdtta upp dér andra insatser
brister eller dr obefintliga. Det &r en parallell vérld dér skuld och skam vixer som ogris.
Lovenmark, Summer Meranius och Marmstdl Hammar (2018) beskriver exakt det hidr och

belyser hur anhdriga ofta kommer att uppleva en ldgre livskvalité dn deras nérstaende.
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Skulden och skammen gér hand i hand med sjdlvkritiken, den livsldnga sorgen och
maktlosheten vilket bekriftas i tidigare forskning (Ekdahl et al. 2011; Lovenmark, Summer
Meranius och Marmstdl Hammar 2018). Skuld och skam 1 att vara frisk, i att graima sig over
sin livssituation och i att behova se till sina behov. Skuld for att limna sin partner, i att inte
klara av det pé egen hand, i att bli betraktad som stark men dnda vilja vara liten. I att inte
lyckas "hantera” sig sjélv, for avsaknaden av kénslor, 1 att varken ha sett eller forstitt. Denna
skuld och skam lyfter ndgot oerhort viktigt — det ensidiga perspektivet - for vem kommer att

se till dem, nér de ser till allt och alla férutom sig sjalva?

6.4 (Av)saknaden av en famn att landa i

Sennfilt och Ullberg (2020) beskriver anhdrigas omaéttliga behov av stod, som dven bekréftas
av internationella studier (Abu Bakar et al. 2013). De betonar behovet av ett erkdnnande for
anhdrigrollen frdn bade den anhoriges sociala omgivning och samhélle. Av anhoriga till en
nérstdende med psykisk ohilsa upplever inte ens en tredjedel ndgon form av stod (Flyckt et al.
2011). Atta av tio anhdriga upplever dven sociala konsekvenser till f6ljd av sin anhérigroll
(Abu Bakar et al. 2013). I denna studie beskriver anhoriga hur deras verklighet blir dold for
deras sociala omgivning och ensamheten det biar med sig. Det ar tungt att véinda sig till ndgon:
riddslan for att uteldmna sin partner men ocksa oviljan att tynga ner vianner och familj. Deras
partner uppehdll en fasad och omgivningen ville sd gérna tro att allt var bra (eller &minstone
skulle bli bra), och det blev svart att uppvisa en verklighet som brét s& mycket mot vad de
sag. Skédespeleriet och blindheten limnade de anhoriga ensamma kvar att sopa upp skédrvorna
nér de éter stod dolda for omgivningen. Tillslut borjade de tvivla pé sin egen formaga och
upplevelse. Forst ndr de upplevde sig lyssnade pa och fick sin upplevelse bekréftad av andra,
tillat de sina kénslor att finnas. Kénslorna till omgivningen var dock dubbla, en kénsla av

avundsjuka infann sig mot att behdva std bredvid och se alla andra leva sina liv som forr.

6.5 Det sociala arbetets betydelse

Oron, ensamheten, sjilvkritiken, skammen, skulden, ilskan, frustrationen, ovetskapen...
kénslor som har ndmnts om och om igen genom studien och som édven framtrader i tidigare
forskning. Hur den psykiska utmattningen, dngesten, trottheten, orkeslosheten och
depressionen stindigt dr nérvarande, oavsett land eller om deras nirstaende dr drabbad av

somatisk eller psykisk sjukdom (Socialstyrelsen 2014; Abu Bakar et al. 2013; Verharen et al.
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2015; Flyckt et al. 2011). Abu Bakar et al (2013) betonar hur anhoriga, oberoende av kultur,
ar 1 stort behov av stdd- och hjilpinsatser. Det giller badde praktiskt som emotionellt stdd.

Anhoriga beskriver hur professionellas forstaelse for deras livssituation resulterar i en
slags ldttnad: hur de inte ldngre kénde sig ensamma utan forstddda och sedda. Att vaga kénna
de kénslor de sa ldnge stiangt ute och att tro pa sin upplevelse. Verharen et al. (2015) beskriver
hur anhoriga som fatt psykosocialt stod ldttare handskas med sin livssituation, det dr dock
forst ndr de far hjélp de forstér att de har behov som behover tillgodoses. Detta betonar det
sociala arbetets funktion: vikten av att uppmirksamma anhdoriga, att lyfta in dem i miljéer dér
de kénner sig trygga och bekréftade och sedan stodja dem i deras roll for att hoja deras

vialmdende och livskvalité.

6.6 Avslutning

Det informella vardandet har minga konsekvenser, det sliter ut de anhoriga tills de gar pa sina
bara knin men i kampen mot sjukdomen finns ocksa en odndlig kraft — i att fortsdtta strida hur
tungt det dn &r. For det dr dir de kénner att de fortfarande &r tillsammans, att det som en gang
funnits inte ar forlorat.

Trots de positiva aspekterna om att f& vara nira, att stddja och varda sin partner, har de
anhdriga ett behov av stdd- och hjélpinsatser. De tror att de lever i en virld som star och faller
med dem, som hénger pd deras bara axlar. Som jag betonade i analysen utifran Lewins (1951)
faltteori dr de dock fortfarande en del av en helhet. Det &r 1 helheten fordndring behover ske
och det &r i individens miljo socialt arbete behdver finnas. Vi kan inte begrénsa individen till
enbart anhdrig nér hen dr sd mycket mer. Som omgivning behdver vi lyfta upp det forlorade
jaget, den borttappade identiteten, spillrorna av det som en gang varit och se kraften som finns
kvar.

Om anhoriga ska bibehélla en samhillsbérande funktion behdver vi géra den héllbar. De
kan inte vara ett komplement &t varken hilso- och sjukvard eller socialt arbete
(Socialstyrelsen 2013; Socialstyrelsen 2014; Werkelin Ahlin & Olmebick 2014) om de inte
langre har formagan. Som deras nérstdendes frimsta vardare (Lovenmark, Summer Meranius
& Marmstal Hammar 2018) och deras avgdrande roll for sin nédrstaendes dterhdmtning
(Sennfilt & Ullberg 2020) behover vi se till att de kan utfora anhdrigrollen med hilsan i
behall. Genom att forflytta fokus och placera ansvaret dér det hor hemma kan vi 6ka de
anhdrigas vélbefinnande. Frigdra utrymme for den anhorige att vara sd mycket mer én bara

anhdrig: fi vara sitt hela jag, dir kénslor fir kdnnas och ta plats.
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