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Forord

Ute skiner solen men vi sitter vid datorn och skripa var C-uppsats, den ar snart klar och tre
och halvt ars studier pa sociala omsorgsprogramidefaxjo universitet ar till anda. Arbetet
med denna C-uppsats har varit bade spannande achrkie. Vi har lart oss mycket under
resans gang och det ar med stolthet vi ser paidiigh arbetet och dess resultat.

Uppsatsen vander sig till alla som p& nagot sétirker i kontakt med anhdriga till personer
som ar i behov av stdd och hjalp i det dagligatliiet kan vara personal som arbetar med
personer som har funktionshinder samt studenterydatsverksamma inom omradet fysiskt
funktionshindrade samt aldre omsorgen. De kandaHlanytta av att lasa denna C-uppsats for

att f& storre kannedom om hur de anhdriga uppli@&véndringarna i sin situation.

Vi vill tacka oss sjalva for gott samarbete, daumider uppsatsskrivandet varit beroende av
varandra och vara olika fardigheter. Uppsatsen ldad& inte blivit av utan hjalp fran andra
manniskor och vi vill harmed tacka Rickard Ulmestigm hjalpte oss att komma igdng med
sjalva processen i uppsatsskrivandet samt var édad Maria Wolmesjé som har varit oss
till stor hjalp under arbetets gang. Vi vill ockskicka ett tack till de verksamma cheferna
inom enheten Fys. i Jonkdpings kommun, som haphjids med utskick av forfragan om
medverkan i studien. Men framfor allt vill vi tackaspondenterna som har delat med sig av
sina upplevelser och erfarenheter av vad det araaft anhorig till en person som forvarvat

hjarnskada.

Ett stort tack Ni har i hdg grad bidragit till deér uppsatsen.

Maj 2006

Maria Johansson och Marie Wombell



Abstract

For various reasons, some adults are struck byddesubrain-damage. The purpose of our
research was to obtain an understanding about \bkeyday lives of their spouses. The
meaning of this essay was to understand the hustkamdves situation when their partner
had a brain damage. The essay is based on botll@atiue method which includes ten
personal interviews and quantitative method inltesand analysis. The result showed that all
partners were now employed as “relative — cardfsiancial support from the local council
was being given to everyone we met. Thus, the enara situation did not seem to be a big
issue. Far worse was the increased workload forfahely. Relationships with friends and
relatives also took on a large change. Some frielsisppeared altogether. People seem to
cope in different ways when their situations arenged drastically.

Keywords: relative, economy, work, social situatéord support.
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Sammanfattning

Syftet med denna studie var att forsta vad detitaebara att vara anhorig till en person som

forvarvat hjarnskada i vuxen alder. Vidare var etyéitt fa kunskap oranhorigas syn pa stod

fran Jonkopings kommun, enheten for fysiskt funksisindrade. Kvalitativ tematiserad

intervjustudie har anvants som metod. Tio intenvjnar gjorts med anhdriga till personer

vilka forvarvat hjarnskada i vuxen alder for attsfid vad det kan innebara att vara anhdérig till

dessa personer. Till resultatets framstallandeamethysen har vi valt kvantitativ metod for att

kunna se monster och variationer i materialet. Rats visar pa att alla tillfrdgade ar

anstallda hos sin make eller maka. De anhorigasty@kvisst stod fran kommunen men inte

fran frivilligorganisationer. Ekonomin verkar intara det storsta bekymret, men de som anda

tycker att ekonomin har blivit sdmre &r barnfamniige Arbetssituationen visar sig daremot

blivit tyngre for de anhdriga. Kontakten med slakh vanner forandras bade till det battre

och till det samre. Vad som &r relativt genomgaeaidatt de anhoriga anser att vannerna

forsvinner. Manniskor tycks handla pa olika sattithgaron forandras pa ett 6gonblick.
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1. Inledning

For mig fanns bara en vag och det var att han skillerleva. Sen var jag
medveten om att det kunde bli valdigt, véaldigt grakador. Jag ar inte
speciellt troende men nagonstans bad jag nog anuaatt bara han
Overlever och vet vem jag ar s skiter jag i rest@oh den dnskan fick jag

ju igenom.

Individers livsvarld kan rasa samman av olika aniegar och manniskor hanterar fallet pa
olika satt. Ovanstdende citat speglar val den tiitmasom flera av vara respondenter
befunnit/befinner sig i. En annan av vara respotetemenade att det var som om varlden

rasade ihop da maken forvarvade hjarnskadan.

Uppsatsen kommer att belysa hur livet férdndras déranhériga nédr maka eller make
forvarvar hjarnskada och blir i behov av omfattastiéd. Med omfattande stéd menar vi i
denna studie att personen som forvarvat hjarnskadabehov av hjalp vid de dagliga
goromalen. Enligt Ann Bakk och Karl Grunewald (2(8B#%) kan omfattande stod innebara
att den funktionshindrade behdver hjalp med bloalettbesdk, kommunikation och/eller

matlagning.

| Sverige registreras mer an 20 000 hjarnskado&ped0 % av skadorna ar av lattare karaktar
och kan harledas till hjarnskakningar och skallfuaér med mera, 10 % &r mattligt svara
skador och 10 % ar allvarliga skador. M&n ar de g$oraarvar flest hjarnskador i alla

aldersgrupper. Halften av alla skador (50 %) be@rfallolyckor. P& andra plats kommer
trafikskadorna som uppgar till cirka 25 % (Von HpBorg & Gerlich, 2005:5-7). En mdjlig

orsak till detta kan vara koénsuppdelad arbetsmarkmaed arbetsrelaterade skador.
Fallskadorna kan exempelvis bero pa olycksfall bete bland byggnadsarbetare och

trafikskador skulle kunna hérledas till yrkestrafiker.



Ingrid Orsholm (2002) namner i sin studie att ing@t for anhériga under den senaste tiden
har 6kat inom den offentliga diskussionen. Ann4Bvibssberg Sand (2002) menar istéllet att
anhoriganstalliningarna minskar trots att vardbehovemmen ¢kar och att detta skett utan
offentliga diskussioner. Dessa motsattningar hativarat oss till att studera &mnet anhdoriga.
Anledningen till att valet foll pa just anhorigél personer med forvarvad hjarnskada ar att det
inte finns speciellt mycket tidigare forskning inamradet. Den tidigare forskningen beror

ofta anhoriga till aldre, barn eller personer meaaklingstorning.

1.1. Problemformulering

Forskningsproblemet har vidare vackt intresse hes @a vi i litteraturerPerspektiv pa
funktionshinder och handikapav Tideman (2000) last om de funktionshindradesdéka
beroende av anhdriga. Trots de funktionshindratadé behov har antalet anstéllda anhdriga

minskat i Sverige sedan mitten av 1970-talet.

Enligt Mossberg Sand (2002) finns olika orsakdr wirfér situationen ar sadan. Det kan
exempelvis vara svart att ange skillnad mellan ljgamisvar och samhallsansvar. Enligt
Tideman(2000:30) kan en orsak vara kommunernas ekononsigkation dar inkomsterna
som bestar av bl.a. kommunala skatter och stadigeag ar for knappa jamfort med de
ansenliga utgifter som kommunerna har i form avirkader for exempelvis 6kade resurser
som handikappomsorgen kraver, arbetslésa och baorgn{Tideman 2000:30). Personen
med funktionshinder tenderar enligt Tideman (20&t)ha ett 6kat behov av anhériga och
forskningsproblemet vackte vart intresse da vi antiur de anhoriga upplever sin situation.
Detta leder oss vidare till syfte och fragestalj@insom utformas nedan.

1.2. Syfte och fragestallning
Syftet ar attforstd vad det kan innebara att vara anhorig till person som forvarvat
hjarnskada i vuxen alder. Vidare ar syftet att tindkap omanhorigas syn pa stod fran

Jonkopings kommun, enheten for fysiskt funktiondiéale.



Fokus for uppsatsen ar att belysa hur de anhopgéever forandringar i livssituationen da
nagon narstdende forvarvat hjarnskada. Det stodusgam fran kommunen till anhoriga lyfts
sarskilt fram i denna uppsats. Anhoriga har i upgesabegransats till, nuvarande eller fore
detta, make/maka. Valet beror pa att studien gmipdaeman som ekonomi, arbete, stod fran
Jonkopings kommun och familjens sociala situat@et ar rimligt att anta att partners delar
mer inom dessa temaomraden med varandra, an vadpekes barn till foraldrar gor
Mossberg Sand (2002:62) menar dessutom att vuxma balagens Sverige inte bor

tillsammans med foraldrarna i nagon storre utstriink

De centrala fragestallningarna ar:

1 Hur férandras de anhdrigas liv, avseende, ekonarbgte och social situation, nar

maka/make forvarvar hjarnskada?

2. Vilka erfarenheter har de anhoriga av kommunalt,sfédn enheten for fysiskt

funktionshindrade?

1.3 Uppsatsens disposition

Uppsatsen &ar indelad i fyra delar. Del ett, (kapodh 2) bestar av inledning syfte,
fragestallningar, uppsatsens disposition samt valiteeratur, bakgrund och avslutningsvis
centrala begrepp. Del tva, (kap 3) innehaller tidigforskning och ar upplagt enligt de teman
vi valt att koncentrera oss pa i uppsatsen. Upgtikgmmer genomgaende att anvandas aven
I Ovriga delar i uppsatsen. Vi har valt att ha ikdr som stdmmer Overens med
temaomradena samt att lata dessa Overskrifterciteria i tidigare forskning, resultat, analys
och diskussion. Detta for att du som lasare skanfébattre Overblick av uppsatsen samt
mojliggora att fokusera pa specifika omraden soravasarskilt intresse for dig som lasare.
Yiterligare en aspekt ar att du som lasare kanavéngllan exempelvis resultat och analys
inom samma temaomrade med latthet. Del (kap 4, 5 och 6) bestar av teori samt val av

metod och genomférande vilken ocksa innehaller duisiussion, beskrivning av urval och



bortfall samt redovisning av studiens empiriska ariat som bestar av nio respondent
intervjuer. Del fyra, (kap 7 och 8) bestar av asabgh diskussion, dar vi har sammanfort
resultat med teori och darigenom uppnatt analysierdarm av resultatet. Det analyserade
materialet bearbetas och diskuteras sedan genonvihfirstar de anhorigas situation.

Avslutningsvis i uppsatsen aterfinns referenslista bilagor.

1.4 Val av litteratur

Litteratur vi funnit relevant for bakgrunden ochnsdar ett storre utrymme under rubriken
"tidigare forskning” beskrivs kort nedan. Magnugdinan (2000) &r lektor i socialt arbete
och hans litteratur har anvants for att fa en akiihur samhallet fungerade pa 1800-talet och
framat. Studier som givits ut vid Skéndalsinstitutar vi anvant da de ger oss forforstaelse
om anhdriga. Filosofie magister (Fil Mag.) IngridsBolm har gjort studier hur det ar att vara
anhorig och ge hjalp. Titlarna pa hennes studieArirdrigskapets variationef2001) och
Anhdrigengageman(002). Vidare anvands avhandling&nsvar, karlek och forsorjningv
Mossberg Sand (2000). Hon diskuterar och analyd#rar vad betald anhorigvard innebér.
Aven Anhdrigvard - arbete, ansvar, karlek och forsorgiav Mossberg Sand (2002) har
anvants. Mossberg Sand ar fil. Dr i sociologi oelnkgam som forskare vid institutionen for
socialt arbete vid Umea universitet. Utéver dettakontakt med Hjarnskadades riskforbund i
Stockholm tagits och de har sant litteratur medirtiSe manniskan bakoroch Jag &r

fortfarande jagvilka har tillkommit genom stod fran Allmanna Afesden.

2. Bakgrund

Nedan foljer en historisk tillbakablick pa hur iegset for personer med funktionshinder och

deras anhdriga har forandrats genom aren.

Ar 1847 i Sverige blev réatten till fattigvard fasid genom lagstiftning men alla fattiga
berordes inte av fattigvardslagen. | lagen skilgés’ratta” och “oratta” fattiga. De “ratta”
fattiga kunde inte arbeta exempelvis pa grund aktfanshinder och pa sa satt forsorja sig,

medan de “oratta” fattiga var manniskor som bed@ngea ovilliga att arbeta. De personer



vilka hade ett funktionshinder, eller den davaratidens term "lyte”, ansags ha ratt till hjalp
om de helt saknade forsorjningsformaga. Med lytenaseenligt Nationalencyklopedin
multimedia (2000) varaktig och tydlig avsaknad av betydelsefull ksfppktion
Fattigvardslagen innebar bland annat att det émgre kunde kravas att anhériga forsorjde
personen med lyte. Ar 1871 reviderades lagen dén&den anségs for hég for staten och
bestammelser om anhérigas forsorjningsansvar iedies (Tideman, 2000). Innan 1950 och
valfardsstatens etablerande utférdes varden avtiinghindrade i hemmet av anhoriga.
Samhallets insatser riktades till dem utan naghraga med ekonomiska mojligheter att ta
hand om den narstdende med hjalpbehov. Da valfdsdgade byggas upp i Sverige kom

kommunerna att f& en storre betydelse for de fonktiindrade (Albin & Siwertsson, 2002).

Forst under mellankrigstiden diskuterades socidlpki trygghet, vilket grundades pa sociala
forsakringar. Efter 1945 och krigsaren ateruppigijrdsuppbyggandet som bl.a. syftade till
full sysselsattning och social trygghet. Beslutddés om allméan sjukforsékring och sociala
reformer genomfordes, sa som mojlighet att medvedeallmanna politiska valen aven for
dem som var intagna pa forsorjningsanstalt sametsitdshetsforsakring och hojning av
folkpensionen. Under samma tid steg produktionsidten vilket 6kade forutsattningarna for
utveckling av valfardssamhallet och resulterada.hl.en utbyggd sjuk och aldringsvéard
(Nygren 1994, Nationalencyklopedin, 2000). Seda®0i@let har en stor férandring i

tillvaron for manniskor med funktionshinder och aganhdriga skett (Nygren 1994).

Sociologen Erving Goffman genomférde pa 1960-talestaltsstudier vilka visade pa att
institutions boende saknade mdijlighet att bestardvea sin egen tillvaro. Enligt Hugemark i
Sociala forandringar och valfar{ll997:119-120) blev foljden att det under 1960ttaledde

en avinstitutionalisering och successivt inférdegrepp som normalisering och integrering i
handikappolitiken. Nya grupper av professionellatg&fram och deras uppgift blev att lara
manniskor med funktionshinder socialt beteendeosa Isygien och ata och prata pa det satt
som ansags ratt. Hugemark (1997) menar att norenilis och integrering med hjalp av
professionella frantog manniskor med funktionshindestammandet Gver sitt eget liv. Da

hon anser att de professionella istallet for attmadisera och integrera personer med



funktionshinder istéllet lyfte fram deras avvikargeteende &n mer nar de inte fick ata eller
prata som det passade dem. Gustavsson (2000:2443r netéllet att integrerings- och
normaliseringspolitiken ledde till att manniskor andunktionshinder fick en plats i
valfardsstaten.

| Sverige har valfardsstaten mojliggjort att anpGérdare far betalt for utférda tjanster sa
som att hjalpa den hjalpbehévande med det han/henkiarar sjlv. Denna ekonomiska
mojlighet har funnits sedan 1960-talet till folje att staten ville forbattra situationen for
anhorigvardarna (Mossberg Sand, 2002:13). Soaialifigen (SolL) ersatte socialhjalpslagen
ar 1982 vilket ledde till ett starkande av individestalining som sjalv fick mojlighet att valja
var hon/han ville bo. Vidare utvecklades detta gemandikappsreformen. Exempelvis kunde
hjalpbehoven nu genom anhorigvard tillgodoses imemDet ansags bra att individen sjalv
fick bestamma, men det var ocksa en kostnadsfidgdp i hemmet menades vara mindre
ekonomiskt kostbart an institutionsvard (Mossbeends 2000). Narstaendes insatser ska
grundas pa frivillighet och de anhdrigas prestaioska vara ett komplement till kommunal
omsorg enligt propositiodldreomsorgen infor 90-talgt1987/88:176). Detta tas dven upp i
den nya socialtjanstlagen (SoL) som stiftades 88#r det framhalls att anhérigas situation
ska omfattas av den organiserade hjalpen och salggenarksammas, samt att samhallet bor
ge hjalp och stod till vardande anhdriga Sol (SB&12453) 5 kap 10 § (Hoglund 2003).

Lars Svedberg, Valfardstjanster i omvandling2001:52), skriver att ideella organisationer
och informella insatser till stor del inte uppméaksnats politiskt forrdn borjan av 1990-talet.
Svedberg definierar informella insatser som oawdadbete som utférs regelbundet av
anhoriga, vanner eller andra narstaende. Trota $toandringar har det i kommunerna skett
mycket lite d& det galler att utforma mal for dessatser. Vidare menar Svedberg att debatt
skapades under 1980-talet vad géllde informellatges fran politiskt hall. Detta gav visst
resultat under 1990-talet da riksdagen 1998 tididel 100 miljoner kronor for samverkan
mellan kommuner, anhdriga och frivilligorganisagonBidraget skulle anvandas for insatser
till anhoriga och narstadende till funktionshindradddre och langvarigt sjuka. Dock har

fragorna enligt Svedberg (2001) kring ideella insainte fatt ndgot genomslag i den politiska



debatten under borjan av 2000-talet. Svedbergitiskktill att fragor kring informella insatser
namns sa lite bade i debatt och i socialpolitiiedatur. Han menar att avionat arbete inom
offentligsektor ofta far plats i media och forskminmedan ideella insatser inte
uppmarksammas i samma omfattning. Under Sverigebyggande av valfardsstaten borjade
professionella dverta det sociala arbetet framfiitgperna, de som arbetade ideellt, vilket har
fatt effekter in i var tid. Dar de professionellasatser varderas hogre an de ideella insatserna
gor (Svedberg, 2001:52).

Till skillnad fran politiken sa har intresset inaien samhallsvetenskapliga forskningen tkat
for frivilligt socialt arbete under 1990-talet. Upgrksamheten har framst rort verksamheter
och insatser inom den sociala sektorn. Flertaleftaglierna har gjorts vid Skdndalsinstitutet
(Svedberg, 2001:52). Frivilliga organisationerhar en stor plats och studierna har genererat
kunskap om det obetalda (informgllach betalda (formel)asociala arbetet. Svedberg
(2001:52) namner att de studier som gjorts oftadlzrom aldre och personer med demens
och med utgangspunkt fran varden. De informellatserna kan vara problematiska att
studera pa sa satt att insatserna kan innebarangkape samtidigt som det ar hjalp och stod
som utfors. | synnerhet om de inblandade bor usderma tak. Svedberg (2001:52) skriver
att det kan utgora problem vid forskning gallangierit empiri och metod. Det kan antas vara
svart att skilja pA kommun ansvar och familjeansamt att finna en lamplig metod for att
studera informella insatser. Det ar troligt atteirgns de anhdriga sjdlva vet om de utfor
formella eller informella tjanster. | dagens Sverigr 2006 finns organiserad hjalp for
personer med funktionshinder bland annat i fornemavattighetslagstiftning, Lag om stéd och
service till vissa funktionshindrade LSS, (SFS 19987 i Hoglund, 2003). De
funktionshindrade personer, vars anhoriga vi i apgen fokuserar pa, omfattas av denna
lagstiftning.

| det svenska samhallet ar de offentliga insatsevmdattande, och vi talar d& om en
valfardsstat. Staten tog under mitten pa 1900-taler ansvaret men efter decentralisering
ligger nu ansvaret pa kommunerna. Det kan ansdsitdiselt att det finns svarigheter for

kommunerna att halla den nivd som utlovas i lagaempel kan vara tillgang till personlig



assistans. Tideman (2000) menar att det finns djadwdn kommunernas sida att ge mer
resurser till omradet som innebar hogre kostnadiar Kommunerna. Det blir ett
kommunalekonomiskt dilemma odm de ekonomiska forutsattningarna andras radieadt
en rattighetslagstiftning s& som LSS upphéavas. aDétar redan gjorts en gang da
fattigvardslagen upphorde pa sent 1800-tal (TideR@00).

Meeuwisse och Sward (2001) menar att statens iatemt ar att hoja valfarden for
medborgarna i landet. Enligt Brodin (2005) har a&éfstaten genomgatt stora férandringar
under de tre sista decennierna. Framst marks dengelen forandrade socialpolitiken, som
varit en bestandsdel som skapat tillvaxt men soivit @n samhallsekonomisk belastning.
Under tiden detta skett har socialpolitiska prognatvecklats. Dessa program syftar enligt
Brodin (2005) till att omfordela ansvaret nar detller valfardstjanster fran staten till
familjen. Orsholm (2001) menar att anhériga undegte tid haft ett betydande ansvar for
funktionshindrade personer. Omsorgsrelationen Barsé@nedvetet vald utan sker naturligt
mellan exempelvis makar. De anhdriga har langdstégi givna och inte haft nagon egen roll
I det formella omsorgssystemet.

2.1 Definition av centrala begrepp

Vi boérjar med att kort forklara vad ett funktionster/funktionsnedsattning ar enligt
International Classification of functioning, Dishtyi and Health (ICIDH-2). Vidare a&mnar vi
klargbra vad forvarvad hjarnskada kan betyda fdividen och deras anhdriga. Begreppet
anhorig kommer vidare att fortydligas, da det arbegrepp som genomgaende kommer att
anvandas i uppsatsen. Vidare kommer dven anhodgréatt definieras.

2.1.1 Funktionshinder

Nar en person far en nedsattning eller problem kreppslig funktion i form av vasentlig
avvikelse eller forlust har personen en funktions@tning. En persons
funktionstillstdnd/funktionshinder avgors av vilkemiljo han/hon befinner sig i samt vilket

halsotillstand personen har. Ett funktionshindeobsaledes aven pa omgivningsfaktorer, sa



som den fysiska och sociala miljon men aven andémmskors attityder till individen
(http://www.who.int/icidh). Enligt nationalencyklopedin multimedia(2000) ar ett
funktionshinder en begransning av emdivids fysiska eller psykiska funktionsformagat E
fysiskt funktionshinder ar kopplat till den fysiskanktionsférmagan. Funktionshindret &r
oftast ett direkt resultat av en skada, medfodcereliorvarvad senare i livet. Ett
funktionshinder kan uppkomma i samband mellan ideiv och de férutsattningar som finns
i hans/hennes miljo sa som familje-, arbets-, dtiiigs och forsorjnings situation (Tideman
2000:19).

2.1.2 Forvarvad hjarnskada

Ungefar 4000 personer forvarvar hjarnskada varjSkadorna ar mattligt svara till allvarliga
och cirka 1000 av dessa personer dor. En litenasletlem som overlever far svara och
bestadende funktionshinder. En forvarvad hjarnskadan skada i hjarnan och skadan kan leda
till paverkan av kansel, motorik, balans, koordimatoch @ven kognitiva funktioner som
varseblivning, tankande, inlarning, minne och spr8kadorna leder ofta till férandrad
personlighet da formagor som individen haft innajardskadan forloras(Bakk och
Grunewald, 2004). Personer med forvarvad hjarnskagavara svara att bemota. Det kan
vara kravande for exempelvis en anhoérig att vishs@n ar accepterat beteende och vad som
inte ar det. Personen med forvarvad hjarnskada&agrund av minnessvarigheter ha svart att
minnas vad han/hon tidigare lart sig, samt ha ghaéter med att orientera sig och kan bete
sig pa ett avvikande satt. De kan exempelvis bijresgiva, glada eller ledsna utan synbar
anledning. Motivationen kan ocksa minska och persokan drabbas av impulser och
plotsliga begar som gor det svart att fa vardagerduagera. Funktionsnedsattningarna ser
olika ut hos olika personer som har forvarvat hjiada. Detta beror pa hur stor skadan ar,
vilka delar i hjarnan som drabbats och vilken alden fysisk kondition personen hade vid
skadetillfallet (Ehrenfors, 2004).
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2.1.3 Anhorig

Orsholm (2002:10-11) namner att begreppet anhéaiy Wppfattas pa olika satt. Detta da
anhorig har en dubbel betydelse, det kan syfta Ipddden som ger hjalp och den som tar
emot hjalpen. Dubbeltydigheten beror pa att aniséepg ar en relation. Det kraver darmed
minst tva personer for att anhdrigskapet ska exdgt@rsholm 2002, Jegermalm & Whitaker

2000.

Infor arbetet med denna studie har vi valt melkzn hegrepp, narstaende och anhorig. Med
bakgrund av den forskning vi funnit gjordes ett netdt val att anvanda begreppet anhérig
genomgaende i studien. Darmed syftar vi pa dersKdi make/makan nar vi namner

begreppet anhorig och inte personen som forvanéhskada. Begreppet narstaende avser
fler personer och skulle har bli for oklart. Jegahm och Whitaker (2000:13) menar att

begreppet anhorig oftast syftar pa personer inamiljfen och slakten. Narstaende daremot
syftar till de utanfor familjen som t.ex. vannerhoarbetskamrater. Anhoriga ar darmed

personer som har en nara k&nslomassig relation.

2.1.4 Anhorigvardare

Mossberg Sand (2002:66) menar att det kan vara attaira en klar linje mellan vad som ar
"vanlig omsorg” i familjen och vad som &r vard. Ath hand om en person med
funktionshinder menar dock Mossberg Sand (2002) kan jamforas med vad som ar vanlig
omsorg i familien da de hinder som finns i den fiokshindrades vardag inte kommer att

forsvinna utan tenderar att 6ka med tiden.

Anhdérigvardare ar den anhorige som utfor informadler formell vard for anhorig eller
narstdende person. Begreppet anhorigvardare aitwort att anvanda i resultat och analys
da respondenterna inte anvander sig av begreppgétasjDock kommer begreppet
anhorigvardare analyseras och diskuteras senappsatsen. Grek (2004)3e manniskan
bakommenar att anhdriga till personer som forvarvat g@mnskada lever med livslang sorg.

Efter att nagon i en familj férvarvat en hjarnsk&da det uppstar en rollférandring i familjen.
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Det ar inte ovanligt menar Grek (2004) att anhéggaupp bade arbete, socialt umgange och

sitt ekonomiska oberoende.

3. Tidigare forskning

| detta kapitel presenteras tidigare forskning inomradet for att du som lasare ska fa en
forstdelse om de temaomradena som uppsatsen Hendran ar ekonomi, arbete, social
situation och stéd fran kommunen. Rubrikerna kommgenomgadende att anvandas i

uppsatsens resterande delar.

For att finna litteratur har sokningar utforts wdatabaserna Libris och Artikelsok vid Vaxjo
universitetsbibliotek, Markaryds bibliotek och Ngsstadsbibliotek. S6kord som anvéants ar
anhorig, narstaende, anhorigvard, hjarnskada, imméttiinder, handikapp, socialpsykologi,

interaktionism, kvalitativ intervju, "carers” ocltdregiving”.

Personsokning har gjorts pd Mead och det leddebldihd annat foljande val av litteratur
Medvetandet jaget och samhallet - fran socialbetréstisk standpunkMead publicerade ett
flertal artiklar, men inte nagot samlat verk avasiaorier. Detta verk ar darmed inte skrivet av
Mead sjalv utan av hans studenter vid Universite€@icago. Verket 6versattes till Svenska
ar 1976 av Peter Arvidsson. Nar vi i texten referaill litteraturen refererar vi till Mead.
Overvagande delen av det som finns publicerat atgiv anteckningar férda av hans

studenter.

Vidare har tidigare forskning funnits genom attdeixa kallférteckningar i den refererade
litteraturen vi sjalva hittat via sékord namnda v8lidare har vi fatt hjalp med litteratur via
var handledare Maria Wolmesjo, filosofie Doktor @ir), universitets lektor samt filosofie

Magister(fil Mag.) och universitetsadjunkt Christina Siwertsson, vaikN universitet.
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3.1 Ekonomi

Under temat ekonomi kommer eventuella forandririgden ekonomiska situationen da en
maka eller make forvarvar hjarnskada att belysAsténskapsbalkens 6 kapitel 18 (Hoglund,
2003) star det skrivet attMakar skall, var och en efter sin formaga, bidradiet underhall

som behdvs for att deras gemensamma personligavksidadl tillgodoses’(SFS 1987:230).

De flesta personer som forvarvat hjarnskada oclasdanhériga far oftast en forsamrad
ekonomisk situation som exempelvis kan bero pa Euogskrivnings period. Det finns da
mojlighet att soka ekonomiskt bistdnd hos sociadtign men bistdndet kan komma att
utformas som ett lan och darmed aterkravas (Udd4:A06).Handikappsersattningan utga
till personen med funktionshinder som ar oOver 16 Kandikappsersattningen prévas
individuellt och ar skattefri. Om en anhorig ar @itld som anhorigvardare far han/hon en
ekonomisk ersattning av kommunen i form av timmimgdg och ersattningen ar
skattepliktig. Med denna anstallningsform ar angnidaren objektanstalld vilket innebar att
han/hon &r anstalld hos endast en individ och behdérmed inte ga till nAgon annan och
utfora assistans arbete (Mossberg Sand 2002:41-42).

3.2 Arbete

Avseende arbete menas arbetssituation som anlibggrson med forvarvad hjarnskada har.
| arbetssituation inréaknas forvarvsarbete utanf&mimet, vard av anhérig och ovrigt arbete i
hemmet. Som namnts i foregdende stycke kan anhdiilgaen person med fysiskt
funktionshinder idag vara anstalld som anhérigvd@dach erhalla timlon for arbetet som
utfors. | Sverige forvarvsarbetar kvinnor i hdg trdskning och det finns ett utbyggt
valfardssamhalle med vard och omsorg. Inom vard @ulsorgsyrkena ar kvinnorna hogt
representerade som arbetstagare och det menar édgsShnd (2002) beror pa att vard och
kvinnlighet hor samman. Nar kvarboende i hemmen dékafor hjalpbehdvande
uppmarksammades anhérigas svara arbets- och fiirgisgituation Vardtagaren betalar
enligt kommunens taxa for den hjalp han/hon farndeen hjalpen utférs av anstalld

anhorigvardare (Mossberg Sand 2000).
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| en del kommuner finns majlighet till sa kallad RAnstallning for de anhoriga. PAN star
for Lon och anstallningsvillkor for personliga agsnter och anhdrigvardar@ersoner
anstallda enligt PAN-avtalet omfattas av lagen amta@lningsskydd LAS, (SFS 1982:80)
samt arbetsmiljolagen AML, (SFS 1977:1160) (Wolrdeg005).Personer som ar anstallda i
kommunen sasom personliga assistenter och vardéitréar 16n efter antal ar i tjanst och
efter utbildning. De har arbetstidsreglering och dfitid ersattning vid obekvam arbetstid.
Detta galler vanligen inte for de anstallda anhgigarna menar Mossberg Sand (2000).
Vidare menar hon att anhoérigvardarna har lagstari@ch deras erfarenheter ger inga meriter
till att soka annat arbete. Ersattning for obekwnnetstid utgar sallan och réattigheten till
semester eller annan ledighet far ofta tas medlk@vsom galler vid timanstalining det vill
saga obetald semester. Upphor behovet av vard umuh&a anstallningen och kommunen
har ingen skyldighet att erbjuda annat arbete. @imshgsvillkoren kan darmed inte sagas
vara likvardiga mellan anhorigvardare och vardbigré, generellt har anhorigvardarna samre
villkor. Skalen till de skilda villkoren menar Mdssrg Sand (2000) vara relationen till
vardtagaren. Det ar relationen som gor att arletébms annorlunda och forlorar i varde som
|6nearbete.

3.3 Social situation

Med social situation avser vi familjesituation, denhet till hemmet socialt natverk och
fritidsaktiviteter. Vid besvarliga tillfallen i liet vill vi méanniskor oftast vanda oss till
anhoriga och narstdende personer. | familjerelatidimns det forvantningar mellan de olika
familiemedlemmarna samt forvantningar fran utomsdée vilket utgdr normer for hur
anhoriga bor agera. Det gar enligt Mossberg Sa@@2Ratt anta att det stélls hogre krav pa

anhoriga an narstaende nar det galler vardgivaillden person som ar i behov av det.

3.3.1 Bundenhet
Enligt Mossberg Sand (2002) ar bundenhet ett shégrepp att definiera. Det kan vara

subjektiva/personliga erfarenheter som gor attvidein upplever situationen pa olika satt,
men ocksa objektiva foreteelser som personen mektifunshinder inte klarar sjalv sa som
exempelvis dagliga géromal som kan innefatta gib toalettbesok till promenader. Vi tolkar
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Mossberg Sand (2002) att bundenhet ar nar den igiehdl vara ledig en stund kanske ga ut,
gora det personen sjalv vill men inte har mojliglietBundenheten uppstar nar man vill gora
nagot som inte ar genomforbart just da eller aldétier att det ar genomforbart men att
individen bar med sig en oro for (i detta fall) pe@men med funktionshinder och pa grund av
det inte kan koppla av utan kénner sig jagad ablsnhvara hemma igen. | Mossbergs Sands
studie (2000) upplever % av de anstallda anhordaria bundenhet, ¥ upplever sdledes

ingen bundenhet.

Konstillhdrigheten har betydelse fér bundenhetseyggdsen. Kvinnorna menar att deras
anhoriga bara i korta stunder eller inte alls kimnias ensamma. Kvinnorna upplever darmed
en storre bundenhet an mannen. Mannen har svéraagt kanna sig lediga an vad kvinnorna
har. Detta kan enligt Mossberg Sand (2000) ha®ikidring i att kvinnor kanner mer ansvar
an man i vardsituationer och pa grund av dettaaygplen storre bundenhet an mannen eller

att kvinnorna har en storre vardtyngd i arbetetné@nnen.

De personer som da inte upplever nagon bundenhetkstas genom att deras anhdriga har
sma hjalpbehov eller att de har annan hjalp, tiénepel i form av personliga assistenter. Det
kan ocksa vara sa att det ar en stor sjalvklathefieda personen med funktionshinder och att
det darfor inte finns nagon upplevelse av bunderB@tndesituationen visar sig ocksa ha en
stor betydelse for upplevelsen av bundenhet. De Bontillsammans med personen med
hjalpbehov upplever en storre bundenhet an de stenlever tillsammans Mossberg Sand
(2000)

Enligt Mossberg Sand (2002:166-172) maste individ@magot satt vara otillfredsstalld med
tillvaron och ocksa onska gora nagot annat foruggleva bundenhet. Bundenheten till
hemmet ndmns i Orsholms (2001) studie, och darkioammer att den sociala gemenskapen
med andra manniskor utanfor hemmet och familjenegd@s. Ansvar i hemmet och for
personen med funktionshinder orsakar att de anhOmge kan vara aktiva i samma
utstrackning som tidigare bland vanner och orgdioisar. Aven i Albin och Siwertssons
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(2002) studie namns att anhdrigas bundenhet tithrhet utgor svarigheter att bevara det

sociala natverket.

3.3.2 Fritidsaktiviteter

| Aittamakis (1999) studie om anhorigvardares upplser av att varda nagon svart sjuk i
hemmet framkommer att anhériga kan uppleva att tfearosin egen varld for den
funktionshindrade. Offrandets konsekvenser blirdattanhoriga inte kan dgna sig at det de
onskar da de anpassar sina liv efter den funktiodside. Denna situation kan aven betyda
att den anhdrige och den funktionshindrade komni@@mare varandra. Aktiviteter som
kantade vardagen tidigare gar kanske inte landrgemtomféra pa samma satt. Att ga ut i
skog och mark, ta cykelturer eller aka pa campimgster kan vara omdgjligt att genomfora
tilsammans med en person som forvarvat hjarnsk@di@ast finner dock berérda individer
andra aktiviteter att utféra men det kan ta badeotih ork att strukturera om livet (Udd,
2004).

Det finns ett flertal rikstdckande organisationeh adeella féreningar som kan ge anhdriga
och de funktionshindrade stod. Som t.ex. foreningggrnkraft och neurologiskt

handikappades riksférbund (Larsson & Nilsson, 1998hlberg och Magnusson (1999)
namner i rapporten "Frivilligt socialt arbete” (SO1993:82) déar socialtjanstkommittén har
studerat socialt arbete som utgar fran frivilligisaDar framkommer att det finns viss skepsis
till att kommunala arbetsuppgifter ersatts av fiiya. P& samma gang har studier visat att
intresset Okat for att frivilliga organisationer aslgenomfora tjanster inom de sociala
omradena. Det friviliga arbetet kan ses som etnpiement till staten och kommuners
insatser. Andra fordelar som de frivilliga orgatiisaerna innehar galler det uppsdkande
arbetet. Fahlberg och Magnusson (1999) namnerriaittijorganisationerna har lokal- och

personkannedom och kan ofta erbjuda gemenskapt Withemunerna kan ha svart att gora.
De menar att de offentliga verksamheterna borltavdra pa detta. Vidare menar de att
anhoriga utfor mycket hjalp och stdod till de fukishindrade i sin nérhet. Vilket omfattar
saval tillsyn, socialt stod, hjalp med praktisk&esasom omvardnad. Bristen pa stod till de

anhoriga namns allt mer idag. Det ar upp till vdgenmunen att avgora vilken typ av stod
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som ska utga till de anhoriga och i vilken omfattniAtt dverklaga och fa ett sddant beslut

prévat i domstol ar inte mojligt (Fahlberg & Magsos, 1999: 46-48).

3.3.3 Socialt natverk

En ny avhandling med titeltSearching for the meaning of support in nursingstady on
support in family care of frail aged persons wikamples from palliative care at home” av
Peter Stoltz (2006) visar pa att anhdriga som véiltle ar oroliga for social isolering och att
de géarna vill traffa andra som vardar sina narmimet. De anhoriga 6nskar ha gruppnatverk

och efterfragar avlastning och vaxelvard.

Andra studier har visat att anhoriga till persom&d Alzheimer har ett stabilt socialt natverk
och att anhorigskapet vad galler omsorg ar nagot soccessivt okar under en langre tid
(Eriksson & Ede, 2005). Detta till skillnad fran hamiga till personer med forvarvad
hjarnskada, da det sociala natverket i flera fatk$ tunnas ut och dven personen med
hjarnskadan drabbas. Andra menar att band mellamljfach redan nara vanner stérks
(Orsholm, 2001).

Forlusten av vanner kan vara smartsamt och svatalatom, darfor gors inte detta sa ofta.

Varfor vannerna forsvinner kan naturligtvis ha alilorsak. Det kan vara radsla for

situationen, att vannerna paminns om hur snabbt kan forandras, samtidigt kan de vara
upptagna av sitt eget liv. Vanskapen kan ocks&iidns pa grund av att man inte anser sig ha
sa mycket gemensamt langre. Personen som forvdjiratskadan och deras anhoriga kanske
inte &r lika socialt aktiva som tidigare och darmdnl samtalsamnena begrénsade (Udd,
2004:20). Om situationen ar sadan att det sociataerket ar tunt vaxer beroendet av de

tjanster och det stéd som samhallet kan ge (QuiSgertsson, 1997).
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3.4 Kommunens stod

Mossberg Sand skriver i sin bok Anhorigvard (2002) propositionen Aldreomsorgen infor
90-talet (1987/88:176) dar hon menar att kommumeskydig att ge stod till anhdriga som &ar
anhorigvardare aven om de inte ar anstéllda sordravérdare. Dessutom ska kommunens
stdd finnas nara och halla bra standard. En persmhfunktionshinder ska inte vara beroende
av anhoriga utan de anhorigas hjalp ska vara s#dvvPropositionen galler som synes
anhorigvardare till aldre manniskor men anhdérigadedill personer med funktionshinder har
ocksa ratt till stod fran kommunen (Mossberg Sab@P238-39). Det kan utlasas i socialtjanst
lagens, SoL (SFS 2001:453) 5 kapitel 10 § (HoglupdQ3) dar det star skrivet att:
"Socialnamnden bor genom stdd och avldsning underlor dem som vardar narstaende

som ar langvarit sjuka eller aldre eller som hanktionshinder”

Grek (2004: 32-33) menar att de anhoériga ar endedtgfull resurs i rehabiliteringsarbetet,
som bor tas till vara. De behover darfor sjalvattid for att orka. Hon menar att anhériga kan
utsattas for stora pafrestningar gallande saviagKyspsykiskt som socialt. Eriksson och Ede
(2005) skriver att anhorigfragan inte ar sarskjlt Det som ar nytt ar att det blivit allt en allt
stdrre och uppmarksammad samhallsfraga. Dels fdwvatnans roll som omhandertagande
och hemarbetande ifragasatts. De menar vidareattaoh kvinnor som makar tar hand om
varandra pa likvardiga satt da det galler omsoxgsygle. Manga anhoriga har erfarenheter av
fysikt, psykisk saval som social press. Anhorigadng ar i oftast i samma generation som
den de hjalper och hjalpen sker ofta inom aktenskapamhallet har de senaste aren forsokt
att stodja de anhoriga, bl.a. genom projektet Aigh@00. Mellan aren 1999 - 2001
genomférdes projektet dar kommuner i Sverige adeetar att utveckla sitt stod till anhoriga.
Syftet var att forbattra livsvillkor och forhindnatbrandhet. Med anhoriga avsags personer
anhoriga till aldre och personer med funktionshindéenom projektet synliggjorde de
anhorigas situation. Samtidigt erkandes att detsfigrupper som inte naddes da de inte ar
kanda (Eriksson och Ede, 2005).

Innan arbetet med Anhorig 300 startades inventsradd de anhdriga ansag sig vara i behov
av. Av de 14 svarsalternativen i den studien vissideflest anhoriga onska avlastning och
avlosning. P& andra plats kom kunskap om anhomjaisdiom. Pa delad tredjeplats kom
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information om hur kommunens socialtjanst fungemaey tid for egen del och hjalp att knyta
kontakter med andra i liknande situation. Forstgifie plats onskade de anhdriga ekonomisk
hjalp (Eriksson och Ede, 2005)rots det ses ersattning for anhorigvard som & $tan
kommunen. Ovrigt stéd som kan erbjudasaétfastning om det behdvs for den anhorige,
korttidsboende eller vaxelvard, vilket innebargatsonen med funktionshinder exempelvis bor
pa korttidshem eller rehabiliterings anlaggningader kortare perioder som eventuellt ar
aterkommande (Von Holst m.fl., 2005:58). | avhangkin av Peter Stoltz (2006) menar han att
det beror pa kvaliteten i kontakten mellan manniskar de anhériga uppfattar stodet och om

de anhdriga kan lita pa den som utfor stodet.

4. Interaktionistisk teori

Interaktionismen och Meads teori har inspireratadsambitionen med denna klassiska teori
ar att vi ska fordka att gora tolkningar i analysgifran den. Nedan féljer en genomgang av
interaktionismen och Meads teori. Valet foll pa Medeori da han utgar fran individen och
menar att allt sker i interaktion med andra. Avemar ett individperspektiv da vi fokuserar
pa anhoriga till personer som forvarvat hjarnskdaemrin ar lamplig da vi intresserar oss for
de anhoérigas tankar, kanslor och relation till salet Vi ser @ven interaktionismen som

adekvat vid analys och tolkning av studiens retulta

4.1 Interaktionismen och Mead

Under 1800 och 1900 talet har det funnits fleranfsiende personer inom interaktionismen.
Vi har valt att studera Georg Herbert Meads (18831) syn av interaktionismen. Mortensen
(1999) skriver atMead studerade psykologi och filosofi i USA och esagagerad i sociala
reformrorelser i Chicago. Mead var som filosof pradiker och som vetenskapsman
socialpsykolog (Mead 1976:10). Interaktionismen hditer i pragmatisk filosofi, vilket
innebar att den ar grundad pa erfarenhet som syiftaraktiska resultatwww.ne.se 2006).
Enligt Trost (2004) ar Mead en av de mest framstéénom interaktionismen. Det finns flera
inriktningar inom interaktionismenGeorge Herbert Mead tillhérde den dominerande

Chicagoskolan (Angeléw & Jonsson 2000:23) Gemendamde olika inriktningarna ar att
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interaktionisterna hellre vill forsta an att forkda Det manniskor varseblir ar deras verklighet
och det styr deras handlingar. Vilket for var studill storsta sannolikhet innebar att de
anhoriga upplever sin situation pa olika satt oahdbar darefter. Sociala handelser existerar
for att manniskor tillskriver handelserna innebdrideform av betydelse. Saledes ar inte
manniskan nagot utan blir nagot genom social ikt@ma. Interaktion med andra utfors

standigt, genom tal, rérelser och miner (Trost, 200

4.1.1 Spraket och kommunikationen

Mortensen (1999) skriver att Mead menar att vartdveeande uppkommer successivt
resulterat av interaktion med andra i var narhet d& i forsta hand genom spraklig
kommunikation. Symboler samt nuet ar ocksa viktigar inom interaktionismen, som
framst utgors av ord. Ordens innebdrd ar samtidegbende av sammanhanget. Utéver ord
skriver Berg (1975) att Mead menar att vi reag@dgester i social interaktion. Vi kan tala
och sanda ut budskap med vart kroppssprak. Mammiskaes inom interaktionismen vara del
av en standigt pagaende process dar interaktianigiokus. Om vi ska kunna forsta anhoriga
maste vi forstd hur de definierar den rddande akt@nen/situationen och hur de uppfattar
symboler. Manniskan befinner sig hela tiden i eacpss och det som ar nu ar unikt for
stunden och kommer aldrig tillbaka. Tidigare enfdreter anvands i nuet, som barn lar man
sig exempelvis att tala vilket anvands hela li¥rbcessen fortsatter eftersom vi hela tiden lar
oss nya ord. En del av de ord vi lart oss anvandldénte, men de finns anda kvar i
medvetandet (Trost, 2004).

Att kunna sétta sig in i ndgon annans situatiogr@aindlaggande for interaktionen. Mead
anvander tva begrepp for att forsta deRallovertagandeir det forsta och handlar om att
forstd hur den andre, en annan manniska, kommereatiera pa mitt handlande. Nasta
begrepp ar degeneraliserade andreilket syftar till att forsta hur en grupp kan koma att
reagera pa handlandet. Det sistnamnda berdr éiigensen (1999) samhaéllets normer och
varderingar. Vidare skriver Varnlund (1975) att Meaenar att manniskors handlande kan
forklaras med utgangspunkt i samhallet och att Méader stor tyngd vid vad vi gor, vara

handlingar och beteende det vill sdga interakti@d randra. Jag blir jag genom interaktion
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med den generaliserade andre, vilket vill sdgandgivande sociala grupperna, samhallet och
dess normer. Mina handlingar bestams saledes aasaméndlingar dd andra manniskors
attityder paverkar viken respons jag sjalv ger (M&876). Vi kan se oss sjalva som ett objekt
med andras tankar och asikter om oss. Vi ser abgasgom andra ser oss. Vi tilltalar ocksa
oss sjalva sd som andra tilltalar oss och Ovemaras attityder samt handlar som andra
manniskor gor, allt detta sker omedvetet. Genonmdividen hor sig sjalv tala visar han/hon
ansatser till att reagera sa som den andre perseagarar. Om vi exempelvis ber nagon i var
omgivning att utféra nagot eller om vi ska laranégot som vi sedan tycker tar fér lang tid att
utfora for den andre personen, kommer vi att utidea sjalva. Det beror pa att vi genom
konversation har satt igdng samma reaktion hossj@dsa som hos individen vi tilltalade
(Mead 1976).

4.1.2 "Jaget”, "I” och "Me”

Mead delar in manniskan i tre delar, "Jaget”, "Eho’"Me”, dér "Jaget” kan sdgas vara det
inre i manniskan. Det &r enligt Mead (1976) intéiaak som mojliggor uppkomsten av "jaget”

och "Jaget” bestar i sin tur av tva delar "Me” dith Dessa tva delar har olika funktioner.

Delarna for enligt Mead (1976) en inre dialog, #de” star for den vanemassiga och socialt
styrda individen och det vi tror att andra manniskirvantar sig av oss, samt tidigare
erfarenheter. Denna del av manniskan férandras etyakgsamt.

"I” &r den andra delen och ”I" star for den nyskaga och initiativtagande i individen och har
pagar hela tiden en process av hur vi som mannisgpfattar andas asikter och beteende.
Denna process ar spontan och kreativ och for aitgssen ska kunna fortgd behdver
manniskans andra del som Mead kallar "Me” styra bobmsa ”I” (Mead 1976). Detta
samspel mellan ”I” och "Me” gor att vi som mannisKoérandras och utvecklas (Trost 2004).
| den inre dialogen mellan ”I” och "Me” sager “"I'aker till "Me” och "Me” lyssnar och
beddmer efter samhaéllets normer och regler (Med®)19
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Trost (2004) skriver att Mead menar att manniskaasdlande paverkas av inre faktorer
sasom daligt samvete och yttre faktorer sdsom anfiraantningar. Individen handlar pa
egen impuls vilken hon/han forsoker tillfredstajanom att anpassa sig till sin narmaste
omgivning. Under handlingens process far saker luitidelser betydelse och/eller mening
(Trost 2004). For att en individ ska kunna forsti galv maste han/hon kunna anta andras
installningar samt kunna se dessa hallningar uatifi&a sidor av deras gemensamma sociala
situation/géromal (Mead 1976). Exempel kan vara andfotbolls match da spelarna maste
kunna lasa av vad den andra spelaren tanker goadt fikunna ta bollen ifran honom/henne.

Manniskan ar stabil och forandras langsamt. Meadisesaxelverkan mellan manniskan och
samhallet och att de paverkar och forandrar vaeanidetta ar till hjalp da vi vill forsoka
forsta andra manniskors kanslor, handlingar ockaia(Mead 1976).

4.1.3 Processer och symboler

Mead var inriktad pa processer och menade att Btimte fanns utan processer som

varseblivning och tolkning av aktivitet. Det kréansligt Mead interaktion och kommunikation

mellan minst tvd manniskor for att ett socialt leeide ska uppsta. Interaktion sker genom
gester, nar gesterna far samma betydelse for denaidde blir den en sarskiljande eller
signifikant symbol. Symbolen blir stimulus som wrdlar efter. For att vara tankar ska kunna
fungera maste det finnas symboler. Genom symbolkamavi i forvag ana beteende hos
andra likval hos oss sjdlva. Den signifikanta sylabannebér att vi uppfattar den som sant ut
en gest pa det satt som gesten var menad, med ardlran 6msesidig forstaelse (Mead
1976).

Enligt Mead (1976:10) géar det bara att sarskiljmisglerna genom vart sprak. Exempelvis
kan funktionshinder betyda olika saker for olikarmigkor. Men nar vi konverserar om ett
funktionshinder vacker vi samma associationer s ahdra personen som vi samtalar med
som vi sjalva har. Darmed kan vi sdga att allt gghmellan manniskor innefattar ett utbyte

av symboler men att symbolerna ar nagot som kafost@ssocieras till nagot annat (Mead
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1976:10). For att exemplifiera ovanstdende kardmka oss att vi sager ordet hund till tre
personer. Personerna kommer troligtvis att assad¢iéitre olika saker. En kanske associerar
till gladje, en till radsla medan den tredje assaitill en livskamrat och sa vidare. Hunden
blir en symbol som kan associeras till och staofika saker som exemplet ovan vigiread
1976) For att ta ytterligare ett exempel, kan vi tanka es person som tar upp en nasduk till
ansiktet. Denna gest kan vi tolka som att hon/hdedsen eller att personen ar férkyld och
behover snyta sig. Ytterligare en tolkning kan vatd han/hon vill dolja sitt ansikte.
Manniskan &ar symbolformedlare och symboler ochayestkas olika i olika situationer av
olika manniskor. Den signifikanta symbolen far sanbetydelse hos olika méanniskor vid

interaktion och kommunikation (Angel6év, Jonsson@00

Ekonomisk och socialstatus gor det mojligt for méakan att sarskilja sig genom sina
ojamlikheter till andra personer. Positioner i alikgrupper hjalper oss ocksa till
sjalvidentifiering (Mead, 1976). Enligt Mead foramd manniskans forestallningsvarld
samtidigt som vi erfar nya saker. Vad vi gor ochk&tr paverkas av forestallningsvarlden.
Situationer som uppkommer kan forandra var forestigsvarld mycket snabbt (Trost, 2004)

4.2 Kritik av interaktionismen

Central kritik som riktats mot interaktionismenait den inte reflekterar 6ver sammanhanget
avseende historia och kultur. Mycket av den inteoalstiska forskningen har bedrivits med
utgdngspunkt i vasterlandska sammanhang. ExempearsAnthony Giddens (1998:600,
606-608) gett kritik at interaktionisterna da hanser dem smala i handling och
meningsuppfattning. Han menar att interaktionisiednara ser det sammanhang som
foreligger i en speciell situation. Detta medfoolgem vid analys pad makro niva. Vidare
skriver han att teorierna inte har mycket attdi#f da stora mangder empiri ska bearbetas
eller d& hela stater ska analyseras. Det ar sineti pA mikroniva som ar det centrala vid
analyser inom interaktionismen och det blir darmedirt att analysera samhéllet i dess helhet
(Giddens 1998:600). Kritik som riktas mot Mead tirh@n fokuserat pa handlingar och inte
kanslor vid sina forelasningar. Detta kan aterspeiy i litteratur som ar utgiven, da det ar

Meads studenter som har redigerat verken.
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Annan problematik med interaktionismen kan varaf@étimedla erfarenheterna da de ska
tolkas i flera led. Erfarenheterna ska forst fortaediran respondenten till forskaren och
sedan vidare till lasaren. For att minimera riskBmissforstand har vi i var studie tillfragat

respondenterna i slutet av varje intervju om viingpfattat dem ratt.

5. Metod

| detta kapitel foljer en utforligare beskrivning @art val av metod vilket &r en kombination

av kvalitativ och kvantitativ ansats. Dessutom présras genomférande av studien.

5.1 Kvalitativ ansats

Utifran syfte och fragestallning i uppsatsen havalt kvalitativ ansats for var intervjustudie.
Kvalitativa studier syftar till att soka kunskap denomens karaktar for att kunna tolka och
forstd. Genom flexibiliteten i kvalitativ metod odlrheten till informationskéllan mojliggors
relevant tolkning av de anhérigas berattelser (HokSolvang 1997). Wallén (1996) namner
att det ar svart att mata kanslor och det kan peshlematiskt att finna empiriska belagg for
sin tolkning. For var studie betyder det att allmé@slutsatser om anhdrigas situation generellt
inte kan faststallas. Trots det ar studien betydelsfor att fa en forstaelse for anhdrigas
situation. Wallén (1996) menar att det &ar nddvéndiged kvalitativa studier da
undersokningen beror manniskliga upplevelser sopr@blematiskt att mata men som gar att

beskriva.

Kvalitativ metod anvands for att 6ka sin forstadtseett fenomen och goéra sig en bild av hur
ett socialt problem eller fenomen kan uppfattade(E§son, 1996). Kvalitativt resultat kan
paverkas av felkallor vilka kan vara bade intergh externa. | intervjun kommer forskaren
nara respondenten. Forskaren ar inte ute efténa# en for alla giltig sanning. Det menas att
slutgiltiga sanningar inte forekommer da manniskturecklas hela tiden (Holme & Solvang,

1997). Kvantitativ metod har valts bort i interviudien da var bedémning ar att den
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begransar mojligheten att fangmplevelsen hos de anhdriga. For att kunna bygga va
intervjuer pa kvantitativ metod hade vi fatt stdldagor som hur manga och hur mycket. Vi
vill forsta en viss heterogen grupp och beskriva siguation de lever i, darfdoll valet pa
kvalitativ intervjustudie, vilket beskrivs nedan.

5.2 Intervjustudie som metod

Kvalitativ metod innebar att vi vill forsoka forssammanhanget och situationen individer
befinner sig i. Med kvalitativ intervjustudie sonetad far forskaren narhet till respondenten.
Avsikten med en kvalitativ intervju ar att det dkana ett vanligt samtal. Anda kan det vara
kravande for bade forskare och respondent. Intargju maste vara uppmarksam och
respondenten ska beratta om sina asikter. Forskate@ivan med kvalitativ intervju ar att

styra respondenterna sa lite som majligt, istdletrespondenten styra intervjun till stor del.

Darfor anvands inte standardiserade fragor utaskémen anger ramarna for samtalet for att
kunna fa svar pa sina fragor. Forskaren kan hatenvjuguide vid intervjun. Guiden behover

inte foljas i nagon viss ordning, men den kan vdlrajalp for att forskaren ska fa sina fragor

besvarade. Intervjun kan &aven spelas in pa bandatisdorskaren kan rikta hela sin

uppmarksamhet pa respondenten (Holme & Solvang;)199

5.2.1 Individperspektiv

Vi har till denna uppsats inspirerats av individyezktivet. Med detta synsatt inriktar man sig
pa den enskilde individen och ser till individe@st stt vara, utveckling och vilka mojligheter
kontra hinder som finns i individens IWeeuwisse & Sward 2002). | denna studie satter vi
fokus pa de individer som &r anhdriga till persomexd hjarnskador. Mer konkret innebar det
att vi har utgatt fran individen, den anhdriga, dittrvi dnskat fanga de enskildas uppfattningar

om vad det ar att vara anhorig och hur livssituegiokan ha férandrats for dessa méanniskor.
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5.2.2 Induktivt arbetssatt

Vi har inspirerats av ett induktivt arbetssatt, dittrvi ska kunna narma oss forskningsamnet sa
Oppet som mgjligt. Att vara helt forutsattningsiéandersokningen ar dock omdjligt p.g.a.
egna erfarenheter och varderingar som medvetat effeedvetet kan paverka. Vara egna
sammantagna erfarenheter har vi bland annat fréne\iird, personlig assistans och
chefsarbete inom omradet samt egen livserfarenilket kan antas ha betydelse for var
forforstaelse och vara varderingar. Dock har viemsttivat Gppenhet i intervjuer och
resultatsammanstallning. Detta har skett genorvidtar anvant oss av tema omraden som
respondenten har fatt tala fritt om. Det &r respomen som har fatt avgora vad som ska sagas
och hur fragorna ska tolkas genom dppen tematidedigdstallning Vi anser att det har varit
en styrka att vi har varierande erfarenheter oitadlder. Vi menar att vi har kunnat anvanda
oss av detta for att analysera och diskutera utifsbka erfarenheter, och darmed forsta

anhérigas situation pa olika sétt.

5.2.3 Intervjustudiens genomférande

Amnet har avgransats till att intervjua anhoridigpiersoner med forvarvad hjarnskada, for att
forsta vad det kan innebara att vara anhorig tilperson med detta fysiska funktionshinder.
Kontakt togs med funktionschefen pa enheten fokipky och fysiskt funktionshindrade vid
socialforvaltningen i Jonkopings kommun. Han lovads tillgang till cheferna pa enheten
for fysiskt funktionshindrade. Vid kontakt med etduheferna gjordes en forstudie om
underlag fanns for studien i kommunen. Samtidigate de vara behjélpliga med att sénda ut

brev om forfragan att delta i studien till de aribér detta pa grund av sekretesskal.

Krav stalldes pa enhetscheferna att breven skéheas till alla anhdriga till personer med
forvarvad hjarnskada i vuxen alder. Vi ansag atiad@ars fanns risk att vissa anhdriga valdes
bort. Det framkom vid forstudien att det fanns T¥h@iga som vi kunde kontakta och vi

! Deduktiv metod har valts bort pa grund av att farsk forst gor sig en generell bild av det som siiles for

att sedan préva och styrka sin teori och det ash#tt passar inte avseendet i den har studien.
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ansag att det var tillrackligt underlag for att kangenomféra atta till nio intervjuer.

Forhoppningen var att na lika manga kvinnliga soamliga respondenter da det ar rimligt att
anta att de upplever situationen pa olika sattanvdde dock att det var fler kvinnor an man
som var anhdriga och hjalpte personen som forvanjnskadan, det antagandet har vi
grundat pa tidigare forskning. Jegermalm och Wkita2000) namner att europeiska och
amerikanska studier visat resultat pa att 60-70v%hjalp utford av anhériga ombesorjs av

kvinnor. Av de tio respondenterna var tre man qatkginnor.

Personliga intervjuer har genomférts med anhdriggpdrsoner som férvarvat hjarnskada i
vuxen alder, da vi onskat fanga deras konkretaewepder av sin situation. Vi ar medvetna
om att resultatet av intervjuerna ar beroende aw sem intervjuats, och resultatet ar darfor
inte generaliserbart for alla anhériga. Enligt Hellmch Solvang (1997) betyder respondent
intervjuer att personer som sjalva ar delaktigan dandelsen som amnas studeras intervjuas.
Tanken var fran borjan att gora atta till nio teisedade intervjuer med man och kvinnor i
olika aldrar for att ¢ka variationsbredden i urtaMi var medvetna om att den énskade
mangfalden kunde bli svar att na, vilket kunde téngidden i materialet. 14 brev skickades
ut och av de tillfragade svarade tio att de 6nskadé i studien. Respondenterna erbjods att
gora intervjuerna i sitt eget hem, i samtalsrum dadkopings kommuns socialtjanst eller pa
annan plats respondenten fann lamplig. Detta fomgijliggéra for respondenten att gora
intervjun dar hon/han kande sig mest bekvam. Vidkdpings kommuns socialtjanst
genomfordes sex intervjuer, tva i respondentensdentva via telefon.

Av de tio intervjuerna gjordes atta vid ett persgininéte och tva genomfordes via telefon da
respondenterna inte hade mgjlighet att medverkantgvijutillfallet. Vi ansag anda bidragen

vara vardefulla och valde darfor att gora interupzevia telefon. Dock blev dessa intervjuer
inte inspelade, istallet forde vi trepartssamtalr dén av oss forde samtalet enligt
temaomradena och den andra forde anteckningarassvjuer blev inte lika ingaende som
ovriga och méjlighet att lasa av kroppssprék famte, vilket medfor att reliabilitetén

minskar i dessa intervjuer. Samtliga intervjuer t@g35 minuter, i helhet &nda en timma for

2 Reliabilitet innebar palitlighet och kanslighetdtta fall av forsknings intervjun.
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att ge inledande information och avsluta konveosain. | samtalsrummet vid Jonkopings
kommuns socialtjanst kunde intervjuerna genomfastért likasa intervjuerna som tilldrog
sig i hemmen. Aven de intervjuer som gjordes viafta forflét utan storande moment.
Intervjuerna spelades in efter godkdnnande av respderna. Alla intervjuer lyssnades
igenom flera ganger och skrevs dessutom ut i siheheEn annan fordel med att spela in

intervjuerna var att vi kunde koncentrera oss patat istallet for att anteckna (Trost, 2005).

Intervjuerna i uppsatsen har grundats pa lagt ataigerade fragor, vilket innebar att vi stallt
fragorna i den ordning som foll sig naturlig undamtalet. Respondenterna fick darmed styra
samtalet i hog grad. Foljdfrdgor stilldes beroepdevad respondenten tidigare svarat.
Intervjuerna genomférdes enskilt. Overvagande gerdallande huruvida tva “forskare”
skulle vara narvarande vid intervjutillfallena féatt kunna stélla fragor och att intervjuerna
skulle bli s& lika som moijligt. Valet foll dock @t gora dem enskilt p.g.a. att vi sdg en risk i
att respondenterna skulle kunna kanna sig i ungierti de var ensamma och vi var tva,
vilket kunde leda till att respondenterna inte kktila sa mycket och vi skulle g& miste om
information. Vi anser studien vara tillférlitig déi haft samma intervjumall att utga fran.
Samtidigt kan vi inte komma ifran att vi ar olikadivider och det ar rimligt att anta att
respondenterna uppfattat oss pa olika satt. Dediskuterats om kvalitativa intervjuer saknar
objektivitet, d& intervjuerna bygger pa socialt spai mellan respondent och forskare. Aven
om det inte gar att géra om en enskild intervju andtvale (1997) att olika forskare kan fa
fram liknande resultat om de utgar fran en likvgrditervjuguide.

Nagot vi ocksa var medvetna om som kunde paveffliaitav respondenternas svar var den
laga struktureringsgraden. Det var ett medveteattadtyra sa lite som mojligt for att fa del av
vad som upptog respondenternas tankar (Trost, 2085)omen som individens konkreta
upplevelser kan vara svara att forstad, men ansd& @ara mojligt (May, 2001:154-176).

Intervjuerna har byggt pa tematiserade fragor (il2). Tematiserade fragor kraver en
medvetenhet om egna personliga varderingar inomadetr Darfér har vara personliga
varderingar (exempelvis avseende de anhdrigastismudtycka synd om” samt huruvida

man lever tillsammans med personen som forvarvatnbkada eller ej och hur deras
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ekonomiska situation forandrawiskuterats ingaende under studiens genomforaledes, for

att oka var egen medvetenhet. Forskaren maste &cksé@ st utanfor situationen och vara
objektiv for att ha mojlighet att bedéma den (M2901:154-176). Intervjuguiden i var studie
bestod av fyra omraden vilka var foljande; ekoncanbete, social situation och kommunalt

stod. Tematisering valdes for att ge responderttgmme till egna svarsalternativ.

Fran borjan funderade vi pa hur vi skulle na resleoter om intresset fran de vi natt via
kontakter med kommunen visade sig vara lagt. Désfalldes fragan om respondenten var
medlem i nagon frivillig organisation. Vi kunde a@fgnom fa forslag pa organisationer att
vanda sig till. De tillfragade respondenterna hoedesig och reservplaner behovde inte
anvandas. Vi fann fragan anda intressant till késtiltat och lat den kvarsta da vi undrade om
de anhoriga fatt nagot stod fran frivilliga orgaisner, och om dessa varit ett komplement
till det kommunala stodet. Ovriga teman har vafisvar forforstdelse var att ekonomin blir
samre for de anhoriga och deras familjer samt ettdd en mer isolerad tillvaro och att de
anhoriga far en 6kad arbetsborda. Dessa teman Betdagliga livet for alla manniskor och
kan darfor anses vara enklare att identifiera ssg.m

5.2.4 Analys av intervjustudie

Efter genomférda intervjuer bérjade vi med att hsssggenom dem och sedan skriva ut dem i
sin helhet. Darefter marktes de olika svaren uppl mkka fargpennor for att kunna se
monster och variationer lattare. Vi markte aven upm av respondenterna som sagt vad for
att om mojligt kunna se olika monster och variatiorhos olika respondenter. Detta
tillvagagangssatt gjorde det majligt for oss athlket se vilka svar idtt av respondenterna
ochvi anser att vi uppnatt en god validitet. Validitatser enligt Holme och Solvang (1997)
att fa svar pa de fragor som stalls. Vi var framd® medvetna om att respondenternas svar
kunde komma att innehalla information som var @vahta for var uppsats och att vi kunde fa
mycket material som inte var anvandbar i studier. Bédomde &nda det valda
tillvagagangssattet vara det basta da det avskdjdrsom upptar respondentens tankar. Vid
intervjuer maste forskaren ocksa lata respondditsté vad som forvantas av honom/henne,

annars kan konsekvensen bli att respondenten kaimesaker och det i sin tur kan paverkar
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datainsamlingen och resultatet (May, 2001:154-1T8@ssa eventuella hinder anser vi
undanrojdes da information om studien ges till oesienten vid flera tillfallen. Dels har alla
respondenter tagit del av brevet dar forfragan oeavarkan i studien stalls, darutover gavs
information vid telefonsamtal och vid bérjan av jeamtervju. Intervjun sammanfattades
ocksa vid intervjutillfallet for att veta att vi pfattat respondenten korrekt. Vi anser att detta

gor tillforlitligheten i studien hog.

Da uttalanden fran respondenterna namns i textem samboler som /.../ och /---/
forekomma. Den forsta symbolen anvands vid kortarerott i citatet och det andra vid
langre klipp i citatet. Utskrifterna har gjorts agfanna medan det i resultat delen gjorts

sprakliga korrigeringar for att gora rattvisa &pendenterna.

5.3 Kvantitativ ansats

Till skillnad fran intervjustudien dar vi anvant &itativa tematiserade intervjufragor har vi
anvant oss av kvantitativ framstdlining av det ka#iva empiriska materialetMed
kvantitativ metod kan statistiska analyser goréisevibetyder att dra slutsatser, prova hypotes
och se monster eller variationer. Beskrivande sttktbeskriver hur det ar i nulaget utan att
krava forklaring till varfor foérhallandena ser utrs de gor (Ejlertsson, 1996). Kvantitativ
metod mater i forsta hand resultatet inte procesgaren kontexten (sammanhanget)
personerna lever i kan ga forlorad om den inte knedas med en kvalitativ ansats (May,
2001).

Kvalitativ metod avser karaktar hos nagot, medaamkitativ metod syftar pA mangd av nagot
(Kvale, 1997). | var studie har vi valt att komhiadvalitativ och kvantitativ ansats da Holme
& Solvang (1997) menar att ansatserna kan kompdettearandra. Vi har dock valt att

anvanda kvantitativ ansats i resultat och analyafttkunna utlasa variationer och monster i

respondenternas svar.
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5.4 Metoddiskussion

Ett problem som kan ha uppstatt ar att respondemtként sig tvingade att medverka i
studien da cheferna inom omradet varit involveriaatt sénda ut brev angaende forfragan om
medverkan i studien. Denna problematik anser viimmnats da avidentifiering skett av
respondenterna i resultatet, samt genom ett valftemat brev som betonat att uppsatsen inte
skrivs pa uppdrag av Jonkopings kommun. Overvagaadejorts gallande att studera fragan
fran ett utifranperspektiv. Informantintervjuer leada kunnat goéras. Insamlandet av empiri
innebar da att personer som star utanfor handaiservjuas (Holme & Solvang, 1997). Ett
exempel pa ett sddant utifrdnperspektiv ar att kiggare kunde ha fatt ge sin syn pa hur
anhorigas livssituation forandras. D& denna stuglieanhorigas konkreta upplevelser har vi
istallet valt att utga fran ett inifrdnperspekiivs. fran de anhoriga som berors.

Vi har mott olika reaktioner pa att en av oss abgtom Jonkopings kommun. Flertalet av de
anhoriga visade sig ké&nna ett storre fortroende w&mnde att studien upplevdes mer
"tillforlitlig”. P& motsvarande satt onskade nagtala med den av oss som inte arbetar i
kommunen. Vi anser att det var ratt att i brevetdnfi@gfrdgan om medverkan i studien
forklara att en av oss arbetar inom kommunen d@aletde tillfraigade chans att vélja om de
onskade inga i studien och i sa fall vem de Onskiad®e med och detta anser vi o6kar
validiteten i studien Intervjuguiden och valet av tematiserade fragork fien del
konsekvenser. Exempelvis amnade vi inte styra damitan fa den information som upptog
respondenternas tankar. Detta ledde till att svpéewmissa fragor varit skilda fran person till
person och att vi fick omfattande svar pa fragomiastallt. Vi menar att valet av
intervjumetod gav god tillforlitighet da vi kunnéihna monster i det som framkommit vid
intervjuerna. Med en mer strukturerad och styrérivjtiguide hade vi kunnat fa mer precisa
svar men troligen gatt miste om vasentliga delareapondentens situation. Respondenternas
olika personligheter har gett intervjuerna olikadtdaar. Flera hade latt for att tala medan
nagon gav kortfattade svar.

Under intervjuns gang har vi frgat om vi uppfategpondenten pa ratt satt. De flesta ganger

har respondenterna instamt medan de vid ett féifallén menat att vi missuppfattat och
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darmed dementerat. Vid flera av dessa tillfallen respondenten tillagt information. Vi har
sett detta som ett bra satt att f& respondentdhrat tberatta mer och samtidigt forsakra att
informationen som givits uppfattats ratt. Vi ansgt valet av metoden har gett oss god
validitet i studien.Valet att gora intervjuerna enskilt med respondertenser vi gav dem
storre mojlighetatt vara sig sjalva. Det ar rimligt att anta atspendenterna ként sig i

underlage om vi varit tvd som intervjuat och détide kunnat minska reliabiliteten.

Patagligt var att respondenterna stallde olikadftdigor till oss. Fragor som har berort
politiska beslut samt vad man som funktionshindradfor rattigheter i form av bistand, byte
av personlig assistent och pa vilka premisser resuiljas stélldes till den av oss som arbetar
som enhetschef. Medan den andre av oss fick meskaftping for att studien genomférdes,
da det finns sa fa studier om anhdéri§saren fran de olika respondenterna ser dock éikart
ut och vi kan darmed inte anta att respondentemaaas olika pa grund av vem som

genomfort intervjun.

5.4.1 Etiska 6vervaganden

De krav pa etiska 6vervaganden som vi kommit atbriaear samtyckeskrav, informations-
krav, nyttjandekrav samt konfidentiallitetskravébenom ett brev informerade vi alla
eventuella respondenter om att det var frivilligt delta i undersokningen. | brevet som
sandes ut beskrevs det generella syftet samt hdersdkningen skulle komma att
genomforas. Respondenterna hade dven mojligh& mtformation via telefonsamtal, for att

kunna stélla fragor om nagot var oklart (Forsm&97).

Det datainsamlade materialet har avidentifieraiikety &ven poéngterades i brevet, och
kommer endast att anvandas till denna uppsats. Kdefidentialitet menar Kvale (1997) att
respondenterna avidentifieras. Vi anser det vilditikonfidentialiteten tryggas da det annars
skulle kunna fa konsekvenser for respondenterna. d$kelle kunna bli problem om
respondenterna uttalat sig negativt om Jonkopimgsnkun eller de verksamma cheferna pa

omradet, och de bertrda far del av materialet. Kdles omedvetet kunna vaga in vad
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respondenterna uttalat sig om, vid nasta traffr edefonsamtal. Darfor har vi valt att inte

namna vilken respondent som sagt vad i texten.

D& en av oss under arbetet med denna studie fitklaring i Jonkdpings kommun valdes det
omradet som hon arbetar inom bort. Detta pa grumattavi ansag det inte varit etiskt ratt att
intervjua anhoriga vars narstdende en av oss arbetd dagligen. Ett annat argument ar
ocksa de anhorigas utsatthet, da det ar rimligarettt att de kanner sig i beroendestallning till
enhetschefen vilket skulle kunna paverka resultattdien.

5.4.2 Urval

Overvaganden har gjorts rérande urvalsmetod. \devalt géra undersokningen i Jonkopings
kommun, vilket ar en kommun i s6dra Sverige sonbelégen vid Vatterns stdra udde.
Kommunen har drygt 120. 0G0Avanare varav ca 50 av dessa har ett pagaendde&imom
enheten for fysiskt funktionshindrade, detta enlighgaende inventeringsprojekt och
projektledare Karolina Glifford, Jonkdpings kommuimformation hamtat ur internt
datasystem). Valet att genomfoéra undersokningémkdpings kommun gjordes da det ar en
medelstor kommun déar vi ansdg oss ha god mdijligtiefinna respondenter som ville inga i
studien. En annan anledning till att valet foll Jignkoping var att vi hade kontakter genom
tidigare arbete inom kommunen. Vi bor dock inte pden och kanner inte heller

respondenterna och deras familjer, sedan tidigare.

| urvalsprocessen har mdjligheten att ta kontakd mgrnskadeférbundet funnits. Troligen
hade vi fatt kontakt med anhoriga till personer M@awéarvad hjarnskada som har stod fran
bade kommunal och privat sektor. Detta alternatides bort da vi vill lyfta fram de
anhorigas perspektiv pa hur det kommunala stochefear. Vi ansdg oss na ratt malgrupp da

vi sOkte intervjupersoner via kommunen.
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5.4.3 Bortfall

| ett tidigt skede gjordes dvervagande avseendeirskulle ga till vdga om bortfallet visade
sig vara stort. Forsta alternativet var att skickapaminnelsebrev till de anhétriga som
tillfragats om medverkan i studien. Ett andra aléiv var att vanda sig till andra kommuner
for att finna respondenter. Ett tredje satt varirdtrvjua personer inom socialférvaltningen
och gora en jamforelse mellan de anhorigas ochrafessionellas syn pa hur anhorigskapet
kan te sig. Inget av ovanstadende forslag blev #ktda tillrackligt manga respondenter

onskade delta i studien.

Alla som tillfragats har inte svarat. Dock har &iv de 14 tillfrdgade valt att delta. Mdjliga
anledningar till bortfallen kan vara att de tilfidde varit osdkra da breven skickats ut via
kommunen. En annan anledning kan vara att de iitedela med sig av sitt privatliv.
Ytterligare en anledning kan vara att de pga.asibete i och utanfér hemmet inte anser sig
hinna med en intervju, livet ar redan fyllt av amdiktiviteter. Radsla kan aven finnas att
anonymiteten inte halls och att de darfor valjemasta. Det ar mojligt att anta att nagra av de
tillfragade har valt att inte delta da en av osmtar i Jonkdpings kommun. Det har dock inte
varit ett problem fér de respondenter som deltiagfiidien men bortfallet av de fyra personer

som inte deltog kan ha sin grund i detta.

Ytterligare en person har raknats in i bortfallév. de tio genomférda intervjuerna ar det
endast nio som finns med i resultatsammanstallning& grund av att respondent sju forst
under intervjutillfallet visade sig vara en dottér personen med forvarvad hjarnskada och
inte maka. Intervjun fullféljdes inte i sin helheld respondenten inte hade inblick i alla tema
omraden som berordes. Intervjun valdes bort efterstudien beror anhériga till maka och
make. Troligen har ett fel uppstatt vid utskickenfarfragan, da dottern stod som narmast
anhorig. Overvagande gjordes istallet att intengatterns mamma, men vid férfrdgan visade
det sig att hon inte bodde i Jonkoépings kommunr glliade rollen som anhdrig i den

bemarkelse vi menar anhorig, sa hon valdes darmetd b
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6. Resultat

| denna studie har vi tillfragat de anhoriga, tifrsoner som férvarvat hjarnskada, om sin
forandrade situation avseende ekonomi, arbetealsstiuation och kommunalt stod. |

resultatet beskrivs de svar som inkommit vid iniggvna. Respondenterna som intervjuats till
var studie ar uppskattningsvis i aldern mellan 28 @5 ar, varav tre ar man och sex ar
kvinnor. De som intervjuats benamns som respondawsett vilken respondent det handlar
om. Nar respondenterna talar om sin partner bendalanee "X” aven detta oavsett vems
partner det ar. Samtliga anhériga ar anstalldasihmogartner av kommunen och sju av dem
forvarvsarbetar och tva ar pensionarer. Av de witede ar tre man, ovriga respondenter ar

kvinnor.

6.1 Ekonomi

Inte manga av respondenterna framhaller att ekam@mnagot storre bekymmer. De namner
att ekonomin forsamrats genom minskad inkomst memamn samtidigt att vissa tidigare

kostnader minskat pga. den férvarvade skadan. Byrdem som menar att ekonomin

forsamrats ndmner aven att det galler att anpagsach spara lite langre tid for att kunna

gOra resor och handla storre saker. En respondeyntker foljande:

Den ekonomiska situationen har blivit samre. Memati ju inte omkring
och mater. Det gar inte att tanka att X skulle tjdika mycket som innan,
utan man ror i land situationen. Vi hanterar var ekmi battre idag for vi

har lart oss att leva pa det.

Vi har dock sett ett monster hos de respondentartsr barn. Dar det visar sig att alla anser
sig ha forsamrad ekonomi. Det kan vara rimligtaaia att det kostar mer for barnfamiljer att
leva da de har storre utgifter i form av barnomsonat, klader och fritidsaktiviteter med

mera. En respondent namner foljande:
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X har sjukpension och sjukersattning. Men da vilekoétala barnomsorg
skulle vi ta upp det som inkomst. Det tycker jagorattvist. X inkomst hojs
med index upprakning, cirka sju kronor I6neforhappiper ar. X ersattning
grundas pa den I6n han hade for 14 ar sedan. Dietval ungefar halften

av en vanlig 16n .

Respondenterna namner ocksa att de inte gor ressmmima utstrackning (pga. den
hjarnskadades funktionshinder) som tidigare, virar pengar. En kostnad som tillkommit
for en av respondenterna ar att yrkesman far anfiladet som X tidigare gjorde i huset.
Vidare menar respondenten att det ar fornamligiettfinns hogkostnadsskydd pa medicinen
och att sjuktransporter ar sa billiga. Respondentenar att det varit dyrare att ta egen bil.
Att respondenterna menar att de anpassar sig Kgdabatt den ekonomiska situationen har
forandrats till det samre. Tva respondenter merarXafar ut halften av sina tidigare
inkomster vilket innebar en férsamrad ekonomi. Espondent sager att omkostnaderna i
hemmet 6kat da de ar fler i hushallet nu nar assistna ar dar. De fyra respondenter som
sager att ekonomin inte férandrats namnvart methaeaberor pa livranta som personen med
funktionshinder far, utbetalde belopp fran forségdr, tidigare bra ekonomi och delad

ekonomi pga. skilsmassa i ett fall.

6.2 Arbete

Som tidigare namnts forvarvsarbetar sju av de aBpondenterna och tva ar pensionarer.
Generellt for var grupp respondenter ar att allarétéllda av kommunen hos sin partner som
forvarvat hjarnskada, detta tillsammans med peiganhssistenter fran kommunen. Alla
respondenter utom en ar anstallda fran en halv ¢éiper dag upp till tva timmar per dag. | ett
fall delade familjen pa anstallningen utan persmnhssistenter. De anhoriga som ar anstallda
enligt PAN-avtal ar endast assistent eller varda® en enskild person, i detta fall make eller
maka Det innebar ocksa att de har en timanstallninggtviletyder att semesterersattningen ar
inrdknad i Ionen. Detta resulterar i att den argesjalv maste avsatta "Ion” till sin semester
eller ta ut obetald semester. Varfér de anhérigavht att vara anstallda beror i denna grupp
oftast pa att de vill underlatta for de personkigaistenterna sa de kan ga pa moten och vara
lediga men ocksa for att f& lugn och ro i familje|an personliga assistenter i hemmet. Aven
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om det ar personen med hjarnskadan som far mestdaf ro, da arbetsbordan for den
anhorige i manga fall blir storre. Nagon menadathar valt att gora arbetet sjalva for att det
inte fungerar med personliga assistenter. Det kana wlika anledningar till att assistansen
inte fungerar, sdsom barn i familjen, eller attifgm inte vill ha ndgon som kommer nattetid.

En respondent menar att kommunen ville ge ers@ttidinutfort arbete.

Vi kunde utlasa ett monster da atta av de niadijide bor tillsammans. De sammanboende
namner ocksa att arbetet i hemmet 6kat och attsmibgationen blivit tyngre pa sa satt att de
ska skota bade forvarvsarbetet och uppgifter i hemiFlera menar att de tidigare delat pa
hushallsarbetet vilket den anhérige nu tar fullsvar for sjalv. De menar aven att arbetet i
hemmet ar tyngre ex. stadning och dackbyte. Dehdllssarbete makarna tidigare delade pa
gor nu den anhdrige sjalv. Darutbver tar de anladhgnd om den funktionshindrade i
hemmet. Samtidigt som flera uppfattar livssituagionfull av arbete namner nagra att
forvarvsarbete utanfor hemmet ar positivt, en radpat uttrycker féljande:Hade jag inte
haft mitt jobb hade jag inte klarat av att vara hem for da hade hela mitt liv varit

sjukdom”.

De anhériga kan aven gora sig sjalv svagare anidiigate varit och géromal som den
anhorige tidigare kunnat genomféra kan plotsligtedt problem. En av respondenterna sa

nedanstadende.

Nar X var som sjukast satt jag och pratade med noim eam att hela
garageinfarten var full med sné och jag som skufbea till jobbet dan

darpa. D& sa min son:

— Men mamma vem har skottat i alla &r nar du skatbetet? For jag tror

ju inte att pappa har gatt upp fran sovrummet ftirskotta at dig.
- Nej.
- Vad bra da ar det som det alltid har varit.

Man vill ju garna leta fram det dar. Att nu blir jggtte svag och klarar inte
det har.
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6.3 Social situation

Vi kan se variationer i den sociala situationen di#n upplevs olika av respondenterna.
Samtidigt som ett gemensamt monster for dem alédgtaten sociala situationen ar férandrad.
Vissa tycker att den ar mer forandrad &n andrardSpondent sade foljand&ed facit i

hand finns det ju inte ett javla skit som ar pasithed det har, det gor det ju inte”.

Det ar ocksa nagra av respondenterna som upplenatigka svarigheter vid sociala
situationer. Det kan exempelvis vara toalettbesiikirfikat vilket maste ske direkt och ofta
tar en stund. Eller att det &r praktiskt omojligtt l#élsa pa hos andra som bor exempelvis i

lagenhet pa tredje vaningen, utan hiss.

Nagra respondenter tar upp den problematiska &ineat som kan uppkomma da det finns
barn i familjen. Det kan vara att blanketter om bgmtjanst inte ar utformade for denna
malgrupp. Den anhorige kanner da att det stallfdglor och att fragorna riktas till anhoriga
till aldre manniskor med vard och omsorgsbehov. kKmt ocksd upplevas att det saknas
pedagogiska bocker for barn som ror just hjarnskddet finns 6nskemal om att nagon fran
kommunen skulle tipsa om sadant. Nar det ror baiwnaren vet inte den anhorige som
namner detta vad for stod de skulle kunna fa elet de ska vanda sig. Den anhorige har
ocksa varit tvungen att lagga personliga assistansir pa formiddagen nar barnen inte ar
hemma, da de vagrar att vistas exempelvis i ko&etden personliga assistenten ar dar, det
blir "skammigt” och extra kansligt nar barnen bl@naringar. Nagra menar att barnen har
blivit "tajtare” och att de far ta ett stérre ansvlhemmet. Exempelvis kan barnet i familjen (i
20-ars alder) hjalpa till och ta personliga assistimmar nar den anhdrige ar borta, eller far
yngre barn hjalpa till i hushallet och fixa kvallamsjalv. En annan respondent menar att
barnen har fatt farre vanner pa grund av det sarh Béet finns ocksa en oro om vad som ska
handa nar barnen flyttar hemifran eller vad som kanda om man som anhorig sjalv blir
sjuk. En annan respondent menar att barnen skash&hnfor och inte behdva skéta personen
med hjarnskada sa tidigt utan fa vara just ungdam leva som andra i samma alder.
Samtidigt menar respondenten att hon sjalv blirmairen dag och da kan barnen ta hand om

henne.



38

6.3.1 Bundenhet

Flertalet av de anhoriga upplever bundenhet tilnimet. En respondent upplever stor
bundenhet d& hennes partner emellanat har svdepsipnfall. Hon menar att hon darfor
absolut inte kan lamna honom ensam. En responggiéver bundenhet da han inte kan ga
ut namnvart och inte lamna X ensam hemma. Vidareamen annan respondent att
bundenheten inte ar nagot problem nu. Det var viamérjan, da X kommit hem fran
sjukhuset efter skadan. Da hade hon alltid medpsigonsokare for att standigt kunna bli
nadd. Samtidigt ger hon uttryck for att hon forstikisin man att bo pa korttidsboende men
inte fatt nagon respons da han inte sjalv ansdvaattir en belastning. En respondent namner
att hon upplever psykisk pafrestning men inte buheé Fyra av respondenterna upplever
viss bundenhet, en av dem pa grund av att hod afifiste skriva lappar om tider och vart hon
gar da X inte alltid minns det som sagts, vet van kr eller nar hon kommer hem. En
respondent bor inte tillsammans med X men uppléverd viss bundenhet, da hon storre
delen av sin fritid vistas hos X for att hjalpd.tlEEn annan respondent ndmner inget om
bundenhet da X endast bor hemma pa helgerna oafedédan det antas att hon inte heller

upplever nagon bundenhet i storre utstrackning.

Det kan dock aterfinnas variationer mellan kvinooch man da det galler bundenhet de tre
mannen som intervjuats ndmner att den egna tidédeh, ar begransad. De sager att fritiden
ar borta, att de inte kommer ut som innan och teedar ut namnvart pa egen hand. Detta till
skillnad fran kvinnorna som inte namner egen tittliet talar de om saker som de tidigare

gjort tillsammans med sin partner men inte kan giréngre.

6.3.2 Fritidsaktiviteter

Mer &n halften av respondenterna (sju av nio) mattaaktiviteter sa som traning, friluftsliv,
camping och att halsa pa vanner som fanns innandijadan forvarvades, har upphort helt
eller nastan helt. En av dessa respondenter mecératt det har blivit battre sedan de fick
tillgang till en el-moppe som gor att de kunnardpeta sitt intresse att ga ut gemensamt med
hunden. Tva av respondenterna namner inget omitakéivoch det kan darmed antas att de
tidigare inte heller hade nagra storre fritidsaketer som nu saknas.
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Intresset fran de anhoriga att delta i frivilligaganisationer som rérde hjarnskador visade sig
vara lagt. Endast en av respondenterna uttaladgettint intresse och forklarade ingdende
om dess verksamhet. Fyra av respondenterna ugrgtkklart ointresse. Anledningen visade
sig vara att de var trotta pa sjukdomar och viliéfa friska manniskor. Synpunkter framkom
om att det rackte med det egna “elandet’. Nagordgnsig inte ha nagot behov av
medlemskap i organisationer. Tre av de tillfrAgade med i féreningar men sa att de inte
hade storre stod av dem. Nagon menade att de \éi exeférening men att féreningen inte
fungerade som de onsk&n respondent akte pa foreningens julfest menrmeeda de som

befann sig dar hade gravare skador an hans hustru.

6.3.3 Socialt natverk

Vi har en stor vankrets men naturligtvis har deréfidrats.

Ovanstaende citat ar troligen nadgot som samtligaaedenter kan halla med om, avseende
forandringen. Alla respondenterna uppger att demtosituationen ar foérandrad till féljd av
make eller makas hjarnskada. Mer an halften andedeam sociala situationen ar direkt
forsamrad eller att vannerna har forsvunnit heitrelssant ar att fem av respondenterna i
denna studie uttryckte sig med samma begrepp rérded sociala situationen. Begreppet var
foérsvannoch syftade till att vannerna férsvann nar maker ehaka forvarvat hjarnskada. De
anhoriga som menar att vannerna har forsvunnitewepli de flesta fall att familjen star dem
narmare nu an innan maka eller make forvarvadesikadan. En respondent uttrycker sig sa
har:

Just den biten kan vara valdigt svar. Att alla fansier eller ser de mig gar

de over till andra sidan gatan. De forsoker allt fitt slippa konfronteras

med det hela. Det tar ett tag innan man slapper/d€6en finns det ju

vanner, underbara vanner som finns kvar med men kkemjag ju inte

hanga mig pé hela tiden. Jag kan ju inte tréttadatn, man far vara radd

om dem med. Hans familj har varit underbar, dvem mgen familj. Sa

kontakten med hans familj har bara blivit battrellngenting kan rubba

oss sd ar det bara, for man kommer ju varandra &&amar det hander
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nagonting sant har. Utan dem hade jag nog intedlanig, nej det tror jag

inte.

Sex av de nio anhdériga tar upp varfor de tror atinerna har férsvunnit och det kan enligt
respondenterna bero pa radsla, obehag att se rsamnea har forandrats, vannen forstar inte
vad personen som forvarvat hjarnskadan sager. BEanaanledning som namns ar att de inte
har ndgot att prata om nar de traffas for de léaika varldar, da personen som forvarvat

hjarnskadan fatt ett forandrat socialt liv nar ham inte ar ute bland folk pa samma sétt.

"Jag upplever att de vannerna som X hade har fonsvumedan mina vanner finns kvar.”
Som ovanstaende citat visar menar en respondetitde agna vannerna finns kvar men att
den hjarnskadades vanner dragit sig undan. Fyteeauo respondenterna menar att de flesta
av deras sociala kontakter finns kvar men att umetar forandrat eller att man maste odla
nya kontakter. Vissa anhoriga i denna studie umpleeksa att vannerna anstranger sig for att
traffa personen med hjarnskadan. Nagon menar tfirdgarkt gjort att vannen kommer och
halsar pa, en annan sager att det kan kannas sdet &t en uppoffring fér dem att de gor det

for att vara snélla.

6.4 Kommunalt stod

Hur respondenterna upplever det kommunala stodeteihelt klart och enkelt att tyda. Alla
namner nagot som de ar missnojda med eller 6nékbattring av. Samtidigt sager flertalet
av respondenterna att stodet fran kommunen ardirat de far det stod de behdver men att
det endast riktar sig till personen som férvarjatiskadan. En respondent sagBet ar ju
ingen egentligen som fragar efter de anhorigé anhoriga namner i forsta hand det stod
personen med hjarnskadan har erhallit, medan 8t&ibtsjalv som anhorig inte berors. Stod
som kommunen tillhanda hallit ar personligassistaaslastning, bostadsanpassning,
anstallning och korttidsboende. Fyra av de nidrdifade namner att de har fatt hemmet
bostadsanpassat och en har nekat bostadsanpasniiagnilien upplevde att de blev illa

bemdtta av personen som skulle utféra anpassningen.
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Under intervjuerna framkommer att det kan varatsatima handlaggare och enhetschefer vid
kommunen via telefon. Vid telefontiderna ar detaafpptaget och ibland ar berérd personal
inte antraffbara trots utlovad telefontid. Det n&miven att stodet fran borjan uppfattades
samre men att detta kan ha berott pa att de arhsjadyva inte kunde ta till sig stodet. De var
fullt upptagna med att anpassa sig till den nyaasibnen och hade darfor svart att uppfatta
och ta stallning till informationen och stddet sembjéds. Annat som framkommer ar att de
anhoriga fatt kampa for att fa den hjalp de idagdwn de har inte fatt ndgon hjalp "gratis”.

De har varit tvungna att kontrollera hela tiden fit inte missa nagot. En respondent
uttrycker att de fatt "sparka uppat” oavsett vilkgtid det handlar om och att myndigheter har

tagit beslut 6ver huvudet pa dem.

Tva av de tillfragade har tillgang till avliastniggnom kommunen. Denna form av stéd utfors
genom att personen som forvarvat hjarnskada bdwopfidsboende under kortare perioder.
En respondent berattar att X studerar och bor dfddstudieorten under veckorna och ar
endast hemma o6ver veckosluten. Aven att flera @pamdenterna har mojlighet att fa
avlastning ar det fa som tackar ja till erbjudandBet kan bade bero pa att den
funktionshindrade inte vill lamna hemmet eller één anhorige inte 6nskar vara ifran den
funktionshindrade. Nedanstaende citat visar parmtbriga kan kanna skuldkanslor Gver att

lamna den funktionshindrade péa avlastning.

Jag ar lite radd att folk ska tycka att jag ar békv nu nar X ska vara pa
korttidsboende 2 veckor i manaden. Men da sa miteiddvisst mamma
inbjud dem att ga i dina skor i 2 manader (inteach1/2 ar som jag) sa ska

vi prata om vilka som ar bekvama. Da finns detguhd folk tycker.

En respondent namner att de blivit erbjudna ennlgetill X vilket de tackat nej till.
Respondenten menar att han anda skulle halsa p& dag och att resorna skulle ta lika

mycket tid som att hjalpa X i hemmet.
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Sju av de nio namner nagot som ar bekymmersamtdagearsonliga assistenterna. Att de tva
aterstaende respondenterna inte namner det beedt @ inte har personlig assistans och den
andra inte bor hemma péa veckorna. Tillgangen &lispnlig assistans tycks uppta en hel del
av respondenternas tankar. Vi stéllde ingen diirdifa om personlig assistans, men da vi till
sist i varje intervju frAgade om respondenternaehaéigot mer att tillagga kom det flera
ganger pa tal. Andra namnde det da vi talade omnkemalt stod. Missnojet kunde galla att
barnen inte trivdes med assistenterna, att manvilitieha manga olika assistenter, att man
helst inte ville ha frammande manniskor i sitt dgemn, att assistenterna inte skotte sitt arbete
och att de inte engagerade sig i den funktionshihelutan sag till sina egna intressen. Just att
man inte ville ha manga olika assistenter i hempwt helst sa lite tid som mojligt var

genomgaende hos alla respondenter, da de kannettzighade och beroende.

Annat stod som namndes var fardtjanst. Att akatjf#mdt pa vintern nar det inte ar tillrackligt
skottat pa vagen mot huset upplevs som problematéhilen inte kan ta sig fram och att det
darutover tar lang tid. Tva respondenter namnes@&cht det ar problematiskt med fardtjanst
da de maste anvanda sig av sin egen bil ocksaldddmailjen inte far aka fardtjanstbilen for
de raknas inte som ledsagare. Andra problem metijdast var att bilen kommit till fel
adress och vid fel tid. En respondent menar attadesista utvagen att anvanda sig av
fardtjanst da det kanns fel att utnyttja tjansiémojen och dessutom kanns det inte bra att

vara i beroendestallning.

Det framkom ocksa att Jonkdpings kommun har efegtarbete vid namn "Doktor Phu”, dar
personer med funktionshinder kan arbeta. Tva aporedenterna namnde detta. Vid fragan
om respondenten upplevde projektet som ett stod dtaret nej. Respondenten menade att
allt rorande projektet har den anhorige fatt tearpd sjalv och darfor kan det inte kallas for
stdd fran kommunen. Den andra respondenten nanin¥r ldivit erbjuden arbete dar men

tackat nej av personliga skal.
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7. Analys

| analysen ar var avsikt att forena det empiriskatemialet med den interaktionistiska teori
som Mead utarbetat. Teorin ar klassisk och abstralktkan i vissa delar varit svar att arbeta
analyserande med. Var ambition ar att gora tolkamingv Meads teori. Det analyserade
materialet behandlas och dryftas sedan ytterligarevar syn pa hur vi forstdr de anhorigas

situation diskuteras i det avslutande kapitlet.

7.1 Ekonomi

Respondenterna verkar inte prioritera den ekonamssiationen hogst. Vissa uppger ingen
forsamrad ekonomi och andra har lart sig att lewdeun de ekonomiska primmisser som rader.
Dock verkar ekonomin vara ett stdrre problem fomEemiljer &n de familjer som har vuxna
barn eller inga barn alls. Enligt Mead (1976) kanassociera till olika saker om ett ord
namns. Om vi namner ordet ekonomi associerarlwlita symboler exempelvis bekymmer,

oro och trygghet. Det &r darfor rimligt att antaraspondenterna har olika syn pa ekonomi.

Manniskor kan ha olika tankar om vad som ar ekoskenbekymmer. Nagra respondenter
menar att de anpassar sig till radande lage, s@insidm de medger att ekonomin forsamrats.
Enligt Mead (1976) gbr den ekonomiska och socigdusen det mdjligt for individer att

sarskilja sig genom sina ojamlikheter till andraso@er. Aven positioner i olika grupper kan
vara till hjalp vid sjalvidentifiering. Om de anhga jamfér sig med andra i sin narhet
upptacker de troligen en forandring. Kan handalattespondenter som har barn jamfor sig
med andra barnfamiljer och marker att de inte héjlighet att ge sina barn de materiella
saker barn i andra familjer har. Detta till foljg att familjen inte har samma inkomst som
tidigare da bada foraldrarna forvarvsarbetade.vGjdfattningen kan forandras och ta ny
form nar den ekonomiska statusen blir forandrasinltur kan detta leda till att &ven den
sociala statusen férandras och familjen kan fareram position i samhallet an vad de haft

tidigare.
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Identifieringen av vart inre menar Mead (1976)vatiar genom att vi tar andras roller och pa
sa satt skapar vart eget jag. Forandras indivigesition i samhallet kan manniskor som
tidigare fanns i den sociala narheten bytas utretdtioner kan forandras. Interaktionen sker
enligt Mead (1976) mellan mig sjalv och den genseshde andre och interaktionen gor att
jag blir jag. Handlingar bestams av andra mannslattityder och hur de handlar. Detta kan
leda till att vi tror att andra manniskor i var gda narhet kan tankas ha samma forvantningar
pa oss som tidigare och detta kan da gora attndlaasom det forvantas av oss. Ett exempel
kan vara att vi alltid kopt markesklader elleridltaft ny bil och det fortsatter vi med trots att
vi egentligen inte har rdd med det. Detta da amdividen sjalv kan ha samma forvantningar

pa sig och den ekonomiska situationen som tidigare.

Trost (2004) skriver att Mead menar att var forlbsitigsvarld forandras i takt med att vi far
nya erfarenheter. Detta har betydelse for vad viagh tanker. Samtidigt betyder det att var
forestallningsvarld kan forandras mycket snabbt.d&anhdriga kan detta innebéara att saker
kan f& en annan betydelse mot vad det har hafgjatidi Att de anhoriga inte talar om
ekonomin som nagot stort problem kan da bero pdeatkan mista sin betydelse i jamforelse
med annat. Citatet i inledningen vittnar om dettsra han oOverlever /.../ sa skiter jag i
resten”. Anhdrigas varderingar kan alltsa forandraamband med att partnern forvarvar en
skada. Det som tidigare var av stor betydelse kamist sitt varde, da det finns andra varden

I livet nu. Exempelvis kan pengar forlora sitt véigamforelse med att ha varandra i livet.

7.2 Arbete

Till skillnad fran den ekonomiska situationen darkunde se variationer i svaren fran
respondenterna ar respondenterna mer enade ommbatssatuationen blivit tyngre. Vissa
respondenter reflekterar sjalva over att de ngd&a sin partners géromal i hemmet samt att
de har forvarvsarbete. De ar och aven anstalldaxnms kommunen samt utfor de informell
vard. Anhoriga upplever att arbetssituationen Hiaithupp till dubbelt sa tung som den var
innan partnern forvarvade hjarnskada. Det ar rindiy) anta att detta ar en riktig reflektion.
Vad som ocksa bor lyftas fram ar hur de anhoriga pge situationen, det kan paverka
upplevelsen av arbetsbordan. Erfar den anhdérigarbgtsbordan &r nast intill dvermaktig sa
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blir det personens verklighet som kommer att styamdlandet. Enligt Meads teori blir

manniskors varseblivning deras verklighet och tigt sedan deras handlingar (Trost, 2004).
Enligt Trost (2004) menar Mead att individers hamghr ar beroende av bade inre och yttre
faktorer. De inre faktorerna kan vara det egnaiddsamvetet” och andra yttre faktorer kan

vara andras manniskors krav.

Individen handlar pa eget initiativ och forsokepassa sig till sin narmaste omgivning. | var
studie framkommer att de anhdriga i manga fall ailpassa sig till sin partner och vara ett
stod foér honom/henne i hemmet. Den anhorige vidravara sin arbetsgivare till lags och
valjer att inte arbeta mindre tid. En av respondera som tidigare har varit halvt sjukskriven
pa grund av fruns sjukdom bdrjade snart arbetadhfét att inte "stéalla till det” pa arbetet.

Dessa orsaker 6kar arbetsbdrdan for de anhoriga.

Att verklighetsuppfattningen styr handlandet faeill foljd att arbetsbordan okar for de

anhoriga. Nagra respondenter menar att de valjerasa anstallda av kommunen for att de
inte vill ha personliga assistenter i hemmet fidl ¥alet gors for att fa lugn och ro hemma.

Detta kan antas betyda att de anhériga upplevedeit personliga assistansen som ett
stérande moment i hemmet. Att bade vara anhorigjaféisarbeta och gora sysslorna i
hemmet upplevs da som en forandring i vardagen @khing av arbetsbelastningen.

Rollévertagande enligt Meads teori handlar om aitria satta sig in i annan manniska
situation (Trost, 2004). Respondenter kan tankehaigdet ar for barnen och partnern att ha
personliga assistenter i hemmet utifrin sina egriaremheter. De anhoriga tanker pa
familiens béasta och arbetar darfor "dubbelt”. Flena de anhdériga menar aven att hela
famillen behdver tid utan personliga assistenteennatt det samtidigt Okar den egna

arbetsbelastningen.

| tidigare forskning namns begreppet anhorigvard®e respondenter som intervjuats till
denna studie benamner aldrig sig sjdlva med begtepe anvander sig inte av begreppet
vard utan menar att de hjalper sin make/maka sowéifgat hjarnskada. De anhériga ser det

mer som en personlig tjanst eller som en papabglig till sin partner och det tycks vara det
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mest naturliga for respondenterna. Mortensen (199Rjiver att Mead menar att
kommunikationen ar grundlaggande for att kunnaassitf in i nagon annans situation. Darfor
har vi valt bort begreppet anhodrigvardare i resutteh analys. Medvetandet for hur vi
uppfattar olika saker uppkommer enligt vad Morteng©99) skriver att Mead menar genom
spraklig kommunikation och vi kan darmed sarskdjambolerna. For att kunna uppfatta
respondenterna ratt maste vi utga frdn samma begem kan fa oss att skapa liknande

symboler av det som diskuteras vid intervjutilll

7.3 Social situation

Nedan analyseras forandringar i de anhdrigas tivason avseende bundenhet till hemmet,

fritidsaktiviteter och det sociala natverket.

7.3.1 Bundenhet

Flertalet av de anhoriga upplever bundenhet tilmimet och for att gora det maste
respondenterna enligt Mossberg Sand (2002:166-112) otillfreds med tillvaron och vilja
utdva annan aktivitet. Det ar naturligt att den @ide vill kunna komma hemifran ibland
utan att behova oroa sig for sin partner. Hardaiigt vad Mortensen (1999) skriver att Mead
menar, den anhdriges handlande beroende av hurgeeeraliserade andre reagerar pa
handlandet. Vilka normer och vérderingar som atagdl i samhallet har betydelse. Vem
skulle fa& skulden om nagot skulle handa partnerndem anhérige var i affaren, pa hockey
eller nagon fritidsaktivitet? Varnlund (1975) slaiv att Mead menar att manniskors
handlande kan forklaras med utgangspunkt fran skehhBen generaliserade andre staller
krav pa de anhoriga genom vad som anses varaariditdnde i vart samhalle ar 2006. Mead
(1976) menar att vi Overtar andras attityder omeztvach det skulle kunna vara en férklaring
till varfor de anhoriga upplever bundenhet. Da nemma fran den generaliserade arskelle

kunna vara att ansvaret for personen med funktindsh ligger pa den anhoriga.
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Det finns ocksa en kdnsskillnad nar det galler lmmhett. Vi kan se det i tidigare forskning
och aven i var studie framkommer att mannen i stétstrackning an kvinnorna upplever att
de inte ar lediga och att de inte har nagon fridédnnen sager sig anda inte vara bundna till
hemmet. Kvinnorna i den tidigare forskningen upplestdrre bundenhet &h ménnen och vi
kan se ett liknande monster i denna studie. | wédis namner kvinnorna inte nagot om egen
tid och det kan darmed antas att de inte uppleigetha nagon direkt egen tid. Det kan
harledas till den tidigare namnda arbetssituatipdén de anhoriga sager sig ha mer att gora

an tidigare.

7.3.2 Fritidsaktiviteter

Vad manniskor anser vara viktigt att géra pa siidfoch vad de prioriterar varierar. Men da
nagon familiemedlem forvarvar en skada kan mojligheill fritid begransas. Mer an hélften
av respondenterna i studien uppger att fritidsitktierna ha upphort. Nagra namner att de
inte har mojlighet att ta sig ut pA samma sattriéndels beroende av att det inte gar att ta sig
fram pa alla platser med rullstol. En respondemhmer att tillgangen till en el-moppe gav
familjen mojlighet att tillsammans kunna ta sigi skogen och ga promenader med hunden.
Familjen hade tidigare tilloringat mycket av siitift i skogen, men da det ar svart att ta sig

fram med rullstolen hade de inte kunnat gora diélsammans pa nagra.ar

Mead menar att manniskans inre delar "I” och "Me”"i &n pagaende process dar delarna
paverkar varandra. Vi tolkar dock att det kan ug@st obalans mellan dem dar den ena delen
far overtaget och det kan resultera i en mer spooth kreativ individ om "I” far 6vertaget.
Eller en kontrollerad och bromsande individ om "M@t dominansen dem emellan. Detta
kan troligtvis vara grunden till att flera av dehénga och deras partner inte i samma
utstrackning utovar fritidsaktiviteter som tidigarBet kan grunda sig i att "Me” tagit
overhand och darmed bromsar de anhdrigas kredatnkande till att skapa nya idéer om hur
eventuella fritidsaktiviteter skulle kunna utfor&n annan orsak kan vara att de anhériga har
sa fullt upp i vardagen att de inte orkar slappal:si kreativa och nyskapande idéer, da de
har fullt upp med att klara vardagens bestyr. Dat Ba vara positivt for de anhoriga att fa

stod och hjalp med hjalpmedel som skulle kunnag&#satt personen med funktionshinder
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ska kunna utfora fritidsaktiviteter igen. Vi kan e bra exempel pa det i den ovan namnda
familj som fatt tillgang till en "el-moppe” (permdpsa att de kan vara ute i skog och mark pa

nytt.

Vid forfragan visade det sig att endast en av nedpoterna som medverkat i studien hade
intresse for frivilligorganisationer for personeredh hjarnskador. Dels kan ointresset for
frivilliga organisationer forklaras av den 0kadddseningen i arbetssituationen enligt ovan.
En annan mdjlig forklaring ar att personen medrgkadan och hans/hennes familj inte vill
"klassas” som sa svart hjarnskadad att de har aingdatt delta i foreningar. Ytterligare en
forklaring kan vara att de anhoriga tycker att &&t”nog” av sjukdom och vill umgas med

friska manniskor.

Mead (1976) menar att manniskor tillskriver handelsetydelse. En mdjlig forklaring ar att

de anhdriga tillskriver organisationer, som hjaaikrbetydelsen av att vara till for dem som
har grava funktionshinder. Sjéalva anser de intepsiriner som sa svart funktionshindrad och
ser darfor ingen anledning till att vara med i @wilfig organisation. Forvarvad hjarnskada
kan aven tillskrivas betydelsen av obehag, da itivasonen forandrats pga. av skadan.
Darfor vill de inte traffa fler med samma funktitmsder d& det skapar olustkanslor.
Installningen kan &aven galla den funktionshindrasten inte kan eller vill forsta sitt

funktionshinder, och vill darmed inte vara med goa frivillig organisation.

7.3.3 Socialt natverk

Resultatet i denna studie visade att ndstan ajaorelenter upplever att det sociala natverket
minskat eller att tidigare vanner forsvunnit. Flesarespondenterna har uttalat att vannerna
har férsvunnit och det &r i sammanhanget extra&ssant att respondenterna har anvant just
ordetforsvunnit,da ordens innebord &r beroende av kontexten aveetgtdsociala natverket
(Trost, 2005). Darmed kan antas att respondentmasagt att vannerna férsvunnit upplevt

den sociala situationen pa likvardigt satt.
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Mortensen (1999) skriver att Mead menar att meshdetuppstar successivt vid interaktion
och han lagger stor vikt vid den sprakliga kommatidnen. Vidare menar han att ordens
inneb6rd ar beroende av kontexten. Svarigheterkeiimunikationen tycks vara en faktor
som kan ha betydelse for vanskapsrelationer. Flava respondenterna namner att
kommunikationen med vanner forsamrats. Vissa redgmter sager att de kan forsta att
vannerna inte hor av sig langre eller halsar paeta funktionshindrade inte kan delge sig
som tidigare och utomstaende inte forstar vad \&dande sager. Nagra respondenter menar
att vannerna och den hjarnskadade inte har nagaalatom och att samtalsamnena blivit
farre da X inte deltar i aktiviteter eller arbetaanfor hemmet och inte far intryck utifran i
samma utstrackning som tidigare. Bristen i kommatidnen kan vara en forklaring till att
vanner forsvinner. Nar de inte klarar att kommuracened personen som fOrvarvat
hjarnskadan finner de ingen mojlighet till att uppdet sociala samspel som enligt Mead

(1976) ger oss stimuli genom signifikanta symbslemn kan forstas genom vart sprak.

Gester och ord ar enligt Mead viktiga delar for konmikation skriver Berg (1975). Da
manniskor inte kan kommunicera med varandra mideermeningen med handlingen. |
forlangningen far detta till konsekvens att de aiggkanner sig ensamma da vannerna drar
sig undan. Den respondent som namnde att tidiggkariva gar Gver till andra sidan gatan for
att inte traffas och behdéva konfronteras kannertsgvikelse. Denna gest visar tydligt att de
tidigare vannerna av nagon anledning inte vill Bgon kontakt. Aven de som namner att
vanner inte langre halsar pa eller ringer som éidiguppfattar denna gest som avvisande, att
vannerna inte langre onskar nagon kontakt. Somgaidi namnts blir manniskors
varseblivning deras verklighet och styr sedan deaasllingar. De anhériga upplever troligen
sin situation pa olika sétt och handlar dareftdkev aven vannerna gor. Samma person som
namner att vannerna byter sida da de traffas utmedocksa att det finns nagra underbara
vanner kvar. Nagra vanner kan med andra ord sd ftakforbistringarna och andra
svarigheter och fortsatta vanskapen. De kan senbd&conmunikationen och se individen for

den han/hon har varit och ar nu.
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Mead (1976) namner att signifikanta symboler aviddppfattar det nagon kommunicerar pa
det satt som sandaren menat. Om vi ska kunna fansté@riga maste vi forstd hur de
definierar den radande situationen och hur de ti@ofaymboler. Fragan ar om de anhoriga
och deras vanner forstar varandra och menar samkansed de gester de sander. Flera
anhdriga namner att de tror att vdnnerna inte a&iglangre for att de ar radda. Vad vi inte
vet & om det verkligen ar radsla vannerna sigaalered sina gester eller om det ar nagot

annat.

7.4 Kommunalt stod

Kommunikationen kan ocksa vara en stotesten dgalkstr det kommunala stodet. Nagra av
de anhoriga ville eller kunde inte ta till sig stdd borjan. De har nu i efterhand forstatt att
kommunen bara ville vaBignifikanta symboler kan fa betydelse for stodéhfkommunen.
Vet de anhdriga inte vad som menas och vad stddebar kan det handa att man tackar nej
till saker man inte har kunskap om (Mead, 1976)t femkommer ocksa i studien att de
anhdriga inte riktigt vet vilken form av stod der leler om de kan vara beréattigade till mer
stdd, samt att stodet i borjan var samre ellerdmedes over huvudet pa de anhdriga. Enligt de
anhoriga beror detta troligen pa att de var sdagya med att forsta sin nya situation att de
inte maktade med att ta in och ta stallning tfbrmationen som gavs. Det kan anses rimligt
att anta att reflektionen &r riktig och vi finneved stéd for den i Meads (1976) teori.
Manniskor ar vana vid att kunna forutse en perfatsende genom symboler som sprak. Nar
maken/makan forvarvar hjarnskada ar det flera akarsfér den anhdrige som ska hanteras.
Forst och framst oro Over sin partner och forarghini livssituationen, sen kommer de
professionella in for att hjalpa. Dels blir det rkgt nytt for de anhériga och dels ar det nya
termer att lara sig, frAn sjukvard, handlaggare sadialbyran och forsakringskassan. Att
forsta alla symboler och sprak samtidigt som orander sig pa kan leda till att de anhériga

blir blockerade och inte "hor” vad andra sager.

Det ar endast tre av respondenterna som har $tithiav avlastning och det kan antas vara
pa grund av att de anhdriga behdver olika myckatphjbehovet skiftar fran individ till

individ. Det kan ocksa vara rimligt att anta atpendenterna har kommit olika langt i sin
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bearbetning av det som hant och darmed inte karmiaka/make vara pa korttidsboende. Det
framkommer ocksa i studien att de anhériga kan wacdiga for vad andra méanniskor ska
tycka nar den funktionshindrade ar pa korttidsbeefitiink om de tycker att jag som anhorig
ar bekvam.”Det kan kopplas samman med att de anhdriga tr@ndra méanniskor forvantar
sig att de ska ta hand om personen som forvaréanslada hela tiden. Mead (1976) menar
att den generaliserade andre paverkar de anhéclyalet kan darfor ta lang tid for dem att
vaga ta till sig stod i form av exempelvis avlastniTankar vi har om oss sjalva tror vi ocksa
att andra har om oss. Tanker vi till exempel sospoadenten i ovanstaende citat sa tror vi

kanske att andra manniskor anser oss vara bekvama.

Né&r en person forvarvar hjarnskada hander det niydieet for den anhorige. Dels forandras
livspartnern och kontakt behdver tas med landsticly kommun. De anhoériga kanner inte
dessa manniskor och det kan talas ett sprak matktesom de anhériga har svart att forsta.
Vilket, menar Mead (1976) gor att den anhorige ikém forstd sin livspartners eller de
professionellas gester och symboler. Det kan daraed att som anhorig veta vilket stdd
som behévs och darmed kan det antas att de profetisis arbete kan uppfattas som samre i

borjan eller att de bestammer saker 6ver huvuddepéanharige.

8. Diskussion

Nar tillvaron rasar samman finns kanske bara eketéwos de anhériga och det &r att partnern
ska odverleva. Sedan kommer vardagen och det karsigsatt det inte ar helt problemfritt att

leva tillsammans med en make/maka som forvarvansiada.

| var studie kan liknande monster ses som framkadeuforarbetet till "Anhorig 300”. De
tre alternativen som hamnat pa tredjeplats i urid@isgen har aven uppkommit i var studie.
Det sociala néatet har tunnats ut for flera av dbdaga och de onskar nya kontakter.
Samtidigt berattar de att den egna tiden och tidei@en fritid ar mycket liten eller har
forsvunnit. Kunskapen om socialtjanstens funktioroéksa begransad. En respondent i var

studie vet inte om det &r personlig assistans Ehisagning hans partner ar beviljad. Andra
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namner att de inte vet om de har allt stdd som konen har att erbjuda, for de vet inte vad
det finns for stod att fa. Fragor om ekonomi ramsadven lagt hos vara respondenter och fa

av respondenterna framhaller att ekonomin ar nsigote bekymmer.

8.1 Ekonomi

Som namns ovan ar ekonomin inte det storsta bekyfweaespondenterna i denna studie.
Intressant ar att barnfamiljerna upplever storreneknisk sarbarhet. Bidragssystemet ska
verka utjamnande mellan familier med olika ekondmaistillgdngar. Efter vad som
framkommit i studien ser vi att det ar otillrackligtaten bidrar men valfardssystemet racker
inte till. Hamnar man mellan “stolarna” som barnfianmar make eller maka har ett
funktionshinder? En respondent ger uttryck fordattges pengar fran ett hall men tas tillbaka
igen via barnomsorgsavgifter. Dessutom verkar datavsa att “loneutvecklingen” for
personer med funktionshinder inte ar den samma tsasnde “faktiskt” férvarvsarbetande.
Konsekvensen av daliga ekonomiska forutsattningaaté de familjer som drabbas blir
begransade i vad de kan gora, och det tar tid dchdo individen att planera sin vardag nar
det &r brist pa pengar. Det finns bara sma mojteyhiill rekreation och ekonomin kan vara

ett orosmoment.

En mojlig forklaring till varfor situationen ar san kan vara att normer och varderingar finns
djupt rotade i manniskor (och i de politiska atginé) och det upplevs som om personerna
med funktionshinder och deras anhdriga ska vailasgtaoma for att samhallet staller upp och
hjalper dem. For cirka 100 ar sedan var det fatfde familjen som skulle forsorja personen
med funktionshinder. Samhallets insatser riktadéls dem utan nagra anhoériga med
ekonomiska mojligheter att ta hand om den narsgéemed hjalpbehov. Genom
valfardsystemet i Sverige far personen med funktiorder en ersattning, "Ién” som ar samre
an andra medborgares. Men den funktionshindradmpen forvantas vara tacksam och nojd,
da ett generellt antagande ar att han eller hom ndr ha det battre &n "oss andra” som

forvarvsarbetar och "gor ratt for oss”.
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8.2 Arbete

Som tidigare namnts uppger samtliga respondentearbétssituationen pa olika satt blivit
mer anstrangande. Tidigare forskning (Mossberg S2000) visar att arbetet att ta hand om
sin make/maka inte ger nagra meriter. PAN-anstilrger anda mojlighet till ekonomisk
ersattning for den anhorige, en viss kompensatiorafbetet som utférs foér personen med
hjarnskadan. Samtidigt kan det ses negativt féard@riga att anstallningsformen inte leder
till vidare arbete. Men fragan ar om de anhorigakan vidare arbete. Om X inte forvarvat
hjarnskadan hade den anhdorige troligen inte hafiédning som personlig assistent. Det finns
anledning att tro att de anhériga endast ar indraske av att hjalpa sin partner. Skulle behovet
sedan upphora, kan sa vara att dven de anhérigaderbrav att vara anstalld personlig

assistent upphor.

Intressant ar att de flesta respondenterna i studie tillsammans med sin partner. Till en
borjan var var tro att merparten hade eget boengie, att vi trodde att arbetsbérdan annars
skulle vara mycket stor for de anhériga. Vi var reber mindre sakra pa att fa svaret att de
hade skilt boende. Men till var forvaning var onnsligheten inte som vi vantat. Det verkar
som om de anhdériga hellre véljer en tyngre arlteisson an att inte dela hemmet med X.
Om det beror pa karlek, plikt, bekantas asikteynskan eller annat framkommer inte i var
studie. Men vi kan konstatera att atta av de ngpeoadenterna bor tillsammans med sina

respektive partners.

Begreppet anhorigvard ar ett begrepp som syfthratihériga som utfor formell eller
informell vard av partner eller narstaende. | desnalie var det dock ingen av de anhdriga
som sjalva anvande sig av begreppet anhdrigvari¥a.det beror pa har inte framkommit
men de anhoriga tycks anse att de hjalper sin @aistallet for att varda honom/henne.
Tanken vacks dock om det med tiden kommer att @Gvéitlgvard. Mossberg Sand (2002)
menar att de hinder som finns i den funktionshiddsavardag inte kommer att férsvinna utan
tenderar att 6ka med tiden och det skulle da kamtas att hjalpen som ges idag overgar till
vard nar omsorgen och hjalpen blir storre. Var éaakatt manniskor far vard nar de ar sjuka,

vard i den bemarkelsen far inte personer som &ktifumshindrade. Vi méarker dock ingen
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skillnad om partnern ar i behov av mycket hjalp stdd. Vara respondenter namner &nda inte

att de ar anhdrigvardare.

8.3 Social situation

Att de anhoriga kanner brist och avsaknad av sebubber inte bero péa att tjanstemannen vid
kommunen inte ar behjalpliga. Det kan &ven ha simdji att vanskapskontakterna for flera
har blivit farre och en stdrre ensamhet infinngy. gitt vanner drar sig undan kan bero pa
radsla for det de inte kanner till. Den relatiomnstidigare funnits mellan vanner och den nu
funktionshindrade personen, det speciella i just odationen kan vara borta d& den som
forvarvat skadan forandrat exempelvis i tal, peligbet och/eller rorelseformaga. Flera av
respondenterna upplever ensamhet. Nar inte deravparinern som den anhoriga &r van vid,
finns kvar pa samma séatt som innan, for att deldagsbestyr, problem och gladjeamnen blir
det sociala natverket mycket viktigt. Det sociaktverket ar nagot som de anhériga blir
beroende av och inte kan klara sig utan om de skénma Desto fler vanner som forsvinner
genererar till att de anhdriga behover ett staide ran kommunen. Darfor kan det antas att
de anhoriga upplever brist i stodet fran kommun&mgpund av att natverket helt forsvunnit
eller tunnats ut. Samtidigt valjer flera att intedel av avlastningsplatser for att kunna goéra
egna aktiviteter. Nagon sager till vanner att dé¢ iar nagon idé att de kommer for de far
anda inte ut nagot av det. Kan det vara sa atfimiet viss skam och skuld hos de anhériga?
Vi tolkar vissa respondenter som att de k&nneigdataint att maken eller makan inte ar som
forr och vill darfor skydda bade sig sjalv, sin tp@r och omgivningen fran att drabba

samman.

Flera anhdriga ndmner att de tror att vannernahidtev sig langre for att de ar radda. Vad vi
inte vet ar om det verkligen ar radsla vannernaatarar med sina gester eller om det &r nagot
annat. Denna fragestallning ar intressant for &ttforskning. Kommunen skulle kunna
erbjuda stdd till anhoriga genom att ge informatiinnatverksgrupper for de anhdriga pa
liknande satt som gérs vid socialtjansten nar diteg alkohol eller familje- relaterade
problem. Dar kartlaggs bertrda individer i det atminatverket och de tillfrdgas om
medverkan i stod och hjalp till individen (PayneQ02: 210-212). Har skulle ocksa
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samtalsstdod kunna vara viktigt for de anhoriga, vdédagen tenderar att besta av tung
arbetsbelastning som gor att tankarna gar at densande hallet som vi kunde se i analysen.
Vikten av att komma vidare och bli en nytdnkande mitiativtagande manniska kan vara av
stor betydelse for hur de anhdriga upplever for@garna i sin situation.

8.4 Stod fran kommunen

Vid intervjutillfallena har vi fatt olika fragor avespondenterna angdende kommunens stod.
Vi har reflekterat dver detta och kommit fram &tt respondenterna kan behdva mer kontakt
med enhetschefer och handlaggare och de kan hdestttsom ett bra tillfalle att fa stélla de
fragor som de inte har haft mojlighet/tid att stdlinan. Soker den anhdrige enhetschef eller
handlaggare vid kommunen eller tvartom har dedaditt syfte med samtalet och andra fragor
kan glommas bort. Det kan liknas vid att ga tikdéen, patienten namner bara den akomma
han/hon soker for och andra eventuella problem/akortiragor gléms bort.

Vi ser att kommunen erbjuder stdd exempelvis i f@wnavlastning och personlig assistans
men det ar inte alla anhdriga som tar emot dedid $stallet for att nyttja korttidsboende vill

de anhdriga ge hjalpen sjalv och anser ocksa attutiér hjalpen battre. Detta kan bero pa att
de anhdriga anser att de kanner sin partner méeirdg. Vi kan anta att det skulle kunna vara
"daligt samvete” fran de anhoriga som kan vara edning. En annan anledning som de
anhoriga namner ar att de inte vill ha assistdrgir eget hem i for stor utstrackning pa grund
av att de vill att personen med hjarnskadan skafa ensam med familjen och att familjen

ska fa vara "ifred” i sitt eget hem ibland. De sbar avlastning ser det som ett andningshal
och en chans att andas ut och hamta nya kraftekrdrgarna om stod ar lika manga som
intervjupersonerna och vi uppfattar att respondeateanser att stdédet kan forbattras.
Samtidigt kan det vara svart for kommunen att kutiltfeedstélla allas behov totalt men det

bor naturligtvis efterstravas, att kommunen upmuiialtjanstlagens intentioner.

Vi kan dock konstatera att det finns brister i stoohen fragan ar vad dessa brister beror pa.

Det kan vara sa att stddet som behévs inte fitlggitigligt, eller att det inte ar mojligt att fa
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tillgang till stdd pa grund av byrakrati och laftsiing. Men det kan ocksa bero pa att familjer
som behdver stodet inte vet att det finns. Santtifigmkommer i denna studie att de
anhoriga inte alltid tackar ja till det stéd sonbjads. Det kan bero péa att de kanner sig illa
bemotta men ocksa pa att de inte & mogna formagirtot stodet. Normer och varderingar

verkar ocksa vaga tungt.

8.5 Avslutning

Titeln pa uppsatsen ar "Nar tillvaron rasar sammanén kan det da inte komma nagot
positivt ur den har situationen? Vi har reflektebaer vad respondenterna har gemensamt.
Var tolkning ar att alla uttrycker att de blivitaskare och att de tvingats lara sig nya saker
som de inte kunde innan. Generellt for var gruppgespondenter ar att livssituationen har
forandrats avseende ekonomi, arbete och sociatsitu De stdrsta forandringarna ar dock
den okade arbetsbérdan samt att det sociala nétverkderat att minska. Forandringarna
beror enligt var tolkning inte pa hur lange panmbaft sin forvarvade hjarnskada. Det beror
snarare pa hur langt den anhorige har kommit idegaingen av situationen och hur stor
skadan &r. Vilken livsinstallning de anhdriga halket stod de kan fa fran kommunen och
sina narstdende ar ocksd av betydelse. Det framkon@ven i studien att det finns en
osékerhet hos flera anhdriga infor kommunens stod.

Genom denna uppsats vill vi uppmuntra till fortsdiskussion om anhdrigas situation.

Samtidigt vill vi inspirera till vidare forskning ed utgangspunkt fran stédet fran kommunen
dar vi anser att det finns mojliga arbetssatt tbraahériga ska kanna ett storre stod. Stodet
skulle kunna besta av natverksgrupper, men ocksdttaanhdriga ingar i arbetsgrupper och

dar har majlighet till stéd och diskussion. Studiear visat att det &r av betydelse for de
anhoriga vilken upplevelse de har av stodet. Itéreand varderas inte vilket stod de har
hogst, utan vilket bemdtande och vilken tillit darHill personerna som utfor stodet samt

handlaggare och chefer inom omradet.
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Vi vill ocksa vacka diskussion angaende cheferillggnglighet som i var studie visat sig
kunna forbattras. De anhoriga menar att det art stina cheferna vid telefontiden och de
menar ocksa att de lagger mycket tid till detta.sKulle kunna ténka oss att ocksa stélla
fragan till de verksamma cheferna inom omradeaftfa deras asikt om tillgangligheten och
darigenom uppna forbattringar av nabarheten. Otvaket svar som skulle framkoma fran

cheferna bor de anhorigas upplevda situation tasiyr.

Alla anhdriga i denna studie tar hand om sin partSem namndes i inledningen till denna
uppsats onskade en anhorig d@ia han 6verlever och vet vem jag ar sa skiterijegsteri.
Samma person uttrycker att det kanns fruktanswtindmnerna byter sida pa gatan for att
slippa konfronteras med den anhorige och henndagraiSom vi ser det har personer med
funktionshinder genom tiderna varit en avvikande otsatt grupp som vi har empati for men
inte vill komma for nara, da de paminner om var reggsatthet (Tideman, 2000).
Omgivningens reaktioner pa en person som forvar#anskada kan forandra livssituationen
bade for den hjarnskadade och for deras anhodriga.ogékerheten vard priset av

konsekvenserna som det far for dem som drabbas?
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Bilaga 1 Forfragan om medverkan i studie

Vi, Maria Johansson och Marie Wombell, studerar Vikjo universitet, institutionen for
vardvetenskap och socialt arbete. En av oss vikariéd socialforvaltningen i Jonkopings
kommun samtidigt som vi bada gar sista terminenspdala omsorgsprogrammet med
inriktning mot &ldre och funktionshindrade. Underdrterminen 2006 skriver vi
examensarbete vilket bestar i en C-uppsats. Syféet uppsatsen ar att belysa hur anhoriga
upplever forandringar i livssituationen da nagonstéende forvarvar hjarnskada. Vi har
genom socialférvaltningen i Jonképings kommun ligtp med adress till Dig som &r anhorig
till en person som forvarvat hjarnskada och harsqaig assistans genom kommunen.

Studien gors dock inte pa uppdrag frdn kommunen.

Vi hoppas att Du vill hjalpa oss i var studie ockdwerka vid en intervju om Din situation
som anhorig. Intervjun kommer att berdra fragor smeial situation, arbete och ekonomi
samt hur Du som anhorig upplever stodet fran komemurVi onskar traffa Dig som ar
anhorig vid ett tillfalle for en intervju som beréds ta cirka en timma. Intervjun kommer att
goras enskilt, i férsta hand fore 2006-04-13. Mekiae ar naturligtvis frivillig och material
som ingér i studien kommer att avidentifieras. Watksamma om Du hor av Dig till oss per
telefon sa snart som mojligt, om Du vill inga idien sa vi kan komma 6verens om tid och
plats for intervjun. Intervjun kan genomféras hemmea Dig eller p4 Hoven V. Storgatan 16
Jonkoping eller pa annan plats som Du finner lagapli

Vi ar mycket tacksamma om Du vill ingd i studmh hoppas pa Din medverkan da Ditt
bidrag ar mycket vardefullt for oss! Vid fragor gédet bra att kontakta oss, eller var
handledare Maria Wolmesjo (Fil. Dr, Universitetstek& studierektor), pa telefon nummer:

Maria Johansson: 0380 - 109 25 Mobil 073 - 15 38®
Marie Wombell: 0433 - 100 67 Mobil 070 - 60 7858
Maria Wolmesjo: 0470 — 70 83 31

Med vanlig halsning
Maria Johansson och Marie Wombell



Bilaga 2

Berattar om studiens syfte och innehall.

Arbete

Beratta om din arbetssituation.

Upplever du férandring?

Har du varit eller ar du anstalld anhorigvardare?
Varfor/Varfor inte?

| vilket utstrackning?

Kommunalt stod

Vad har du for erfarenheter av kommunalt stod?

Ekonomi
Beratta om din ekonomiska situation.

Upplever du férandring?

Social situation
Beratta om din sociala situation.
Upplever du nagon skillnad?

Relationer och aktiviteter

Har du ndgon kontakt med (avseende stod) fran nfityillig organisation?

| s& fall, vilken?

Intervjuguide



