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Abstrakt

Detta examensarbete behandlar hur anhorigas vardag och méende paverkas nar en narstaende
drabbats av Alzheimers sjukdom samt vilken information och stéd de far samt dnskar fa. Syftet med
detta examensarbete ar att kunna bidra med mer kunskap om hur det ar att vara anhdrig till en person
med Alzheimers. | detta arbete har jag tre fragestallningar, Hur forandras den anhérigas vardag nar
en narstaende diagnostiseras med Alzheimers? Hur forandras den anhdrigas maende nar en
narstaende diagnostiseras med Alzheimers? Hur kan anhoriga stodas av vardare i denna situation?

Genom intervjuer med semistrukturerade intervjufragor har jag fatt ta del av anhorigas erfarenheter
och upplevelser om @mnet, resultatet har darefter analyserats med en kvalitativ innehallsanalys. |
intervjun deltog sju kvinnor som alla pa ett eller annat satt var kopplade till en person med
Alzheimers. Som teoretisk utgangspunkt har Lazarus copingteori anvants.

Resultatet visar att anhorigas vardag och maende forandras bade nar den narstdende drabbas av
Alzheimers samt flyttar in pa ett boende. Informationen som ges ar delvis bristfallig och anhériga
upplever att de inte far tillrackligt med stod fran vardare. Slutsatsen &r att det finns saker som vardare
kan utveckla genom att ge anhdriga mer och béttre information och stéd samt ta sig tiden att satta sig
ner for prata och diskutera, eftersom anhériga ofta kanner att de har fragor de vill fa svar pa.
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Tiivistelma

Tésséd opinnaytetyossé tarkastellaan, miten laheisten arkeen ja tunnelmiin vaikuttaa se, etta
lahisukulainen on sairastunut Alzheimerin tautiin ja mité tietoa ja tukea he saavat ja haluavat saada.
Taman opinndytetyon tarkoituksena on saada liséa tietoa siitd, millaista on olla Alzheimerin tautia
sairastavan henkilon sukulainen. Tassa tydssa minulla on kolme kysymysta, Miten laheisen arki
muuttuu, kun laheisella diagnosoidaan Alzheimerin tauti? Miten sukulaisen mieliala muuttuu, kun
sukulaisella diagnosoidaan Alzheimerin tauti? Miten hoitajat voivat tukea omaisia t4ssé tilanteessa?

Haastattelujen kautta puolistrukturoiduilla haastattelukysymyksill4 olen pééssyt ottamaan osaa
omaisten kokemuksiin, jonka tulokset on analysoitu kvalitatiivisella sisdltdanalyysilla.
Haastattelussa oli mukana seitsemén naista, jotka kaikki olivat tavalla tai toisella yhteydessa
Alzheimerin tautia sairastavaan henkil6on. Lasaruksen selviytymisteoriaa on kaytetty teoreettisena
lahtokohtana.

Tulokset osoittavat, ettd omaisten arki ja mieliala muuttuvat seké lahisukulaisen sairastaessa
Alzheimerin tautia ettd muuttaessa palvelukotiin. Annetut tiedot ovat osittain puutteellisia ja
omaiset kokevat, ettd he eivét saa riittavasti tukea hoitajilta. Johtop&atds on, ettd on asioita, joita
hoitajat voivat kehittdd antamalla omaisille enemman ja parempaa tietoa ja tukea sekéd varaamalla
aikaa jutella ja keskustella, sill& usein omaiset kokevat, etta heilla on kysymyksia, joihin he
haluavat vastauksen.

Kieli: Ruotsi
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Abstract

This exam deals with how relatives' normal day and moods are affected when a related person is
diagnosed with Alzheimer's disease and what kind of information and support they receive and
wish to receive. The purpose of this exam is to be able to contribute with more knowledge about
what it is like to be a relative of a person with Alzheimer's. In this work, | have three questions,
How does the relative's normal day change when a related person is diagnosed with Alzheimer's?
How does the relative's mood change when a related person is diagnosed with Alzheimer's? How
can relatives be supported by careers in this situation?

Through interviews with semi-structured interview questions, | have been able to take part of
relatives' experiences and experiences on the subject, the results have then been analyzed with a
qualitative content analysis. The interview involved seven women who were all in one way or
another connected to a person with Alzheimer's. Lazarus' coping theory has been used as a
theoretical starting point.

The results show that the relatives' normal day and moods change both when the related person
suffers from Alzheimer's and moves into a nursing home. The information provided is partly
incomplete and relatives feel that they do not receive sufficient support from careers. The
conclusion is that there are things that careers can develop by giving relatives more and better
information and support and take the time to sit down to talk and discuss, because relatives often
feel that they have questions they want answered.

Language: Swedish
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1 Inledning

Ar 2009 konstaterades att runt 10 miljoner ménniskor i Europa led av en minnessjukdom.
Minnessjukdomar har inte bara en inverkan pa den drabbade utan dven pa den drabbades
slaktingar och véanner. Alla paverkas personligt, ekonomiskt, emotionellt och socialt av
denna sjukdom. Okunskapen om denna sjukdom dr ett varldsomfattande problem och mera
kunskap om hur den gor intryck pa anhoriga och sjukvarden skulle vara till stor nytta for att

narma sig problemen som finns. (Madsen & Birkelund, 2012)

Minnessjukdomar hor till en av Finlands folksjukdomarna (THL, 2021) och varje ar
insjuknar ungefér 14 500 finlandare i en minnessjukdom och en tredjedel av alla personer
som &r Gver 65ar anses sig ha problem med minnet. Men det ar inte bara minnessjukdomar
som orsakar problem med minnet, &ven stress, trotthet och depression kan orsaka att en
person far svart att komma ihag saker. Av alla personer som lider av en minnessjukdom har
70% av dessa Alzheimers sjukdom, detta gor Alzheimers till den vanligaste

minnessjukdomen. (Tarnanen, Rosenvall, & Finska Lakarsallskapet, 2017)

Som tidigare namnts hér minnessjukdomar till folksjukdomar och kallas aven for den
anhorigas sjukdom (Hjarnfonden, 2022), darfor tycker jag det ar viktigt att mera kunskap
och forstaelse fas 6ver hur anhoriga upplever situationen nar deras narstaende drabbas av en
minnessjukdom och i detta fall Alzheimers. Genom att ta reda pa hur anhorigas maende och
vardag ar samtidigt som de tar hand om sin sjuka narstaende, far man som vardare en battre

uppfattning om hur man kan hjélpa och stdda anhdriga.

Jag har valt att skriva om hur anhoriga paverkas av att en narstdende drabbas av en
minnessjukdom, eftersom det ar ett &mne som intresserar mig och jag har sjalv minnessjuka
i slakten. Varfor jag tycker att detta amne &r viktigt ar eftersom nastan alla har en narstaende
med en minnessjukdom, eller kanner ndgon som har en narstaende med en minnessjukdom.
Jag vill darfor underséka mera om hur anhdrigas vardag och maende forandras efter att
nagon i deras familj diagnostiserats med en minnessjukdom, och med detta arbete kunna
bidra till att ge en battre insikt och 6ka kunskapen om detta amne. Eftersom minnesjukdomar
ar ett brett omrade med flera olika typer av minnessjukdomar har jag valt att inrikta mig pa

Alzheimers patienter och dess anhoriga for att fa en helhet i studien.



2 Bakgrund

| bakgrunden kommer jag att borja med att kort beskriva vad en minnesjukdom &r och sedan
fordjupa mig i Alzheimers och dess faser samt ifall det finns en arftlighet for Alzheimers.
Dérefter kommer jag att skriva om vad anhorigas del i sjukdomen &r, samt redogdra for
tidigare forskning som gjorts om amnet. | arbetet kommer begreppet narstaende antyda pa
den drabbade och anhoriga pa de personer som finns narmast den drabbade. Jag har valt att
enbart fordjupa mig om en minnesjukdom eftersom omradet &r valdigt brett och jag vill
kunna gora ett bra arbete, och tror att ett arbete som skulle omfatta alla minnesjukdomar
skulle bli for ytligt och rorigt. Jag valde just Alzheimers eftersom det &r den minnessjukdom

som ar vanligast och intresserar mig mest eftersom det finns i min sléakt.

2.1 Vad ar en minnessjukdom

Med minnessjukdom syftar man pa en sjukdom dar formagor som att minnas saker, orientera
sig och utratta vardagliga aktiviteter forsdmras. Slutligen kommer en minnessjukdom
utvecklas till demens. Det ar foljdriktigt att tillampa ordet minnessjuk for en person med en
minnessjukdom och inte dementiker, eftersom ordet demens &r ett samlingsnamn for flera

minnes symtom.

Det finns flera olika typer av minnessjukdomar bland annat blodkarlsrelaterad
minnessjukdom, Lewykropp-sjukdom, Alzheimers sjukdom, minnessjukdom som é&r
kopplad till Parkinsons sjukdom och minnessjukdomar som ar kopplade till forandring i
pann- och tinningloben. Till den vanligaste minnessjukdomen hér Alzheimers sjukdom och

utgor hela 70% av alla minnessjukdomar som orsakar demenssymtom. (Koski, 2014)

2.2 Alzheimers sjukdom

Alzheimers upptécktes 1906 av den tyske ldkaren Alois Alzheimers (Alzheimer fonden) och
ar en hjarnsjukdom dar nervcellerna i hjarnan dor for tidigt, och onormala proteinlagringar
bildas i hjarnan. Dessa proteinlagringar utgérs av proteinet amyloid som visar sig i form av
langa tradar, dessa benamns fibriller. Det finns inte en forklaring pa varfor nervcellerna bryts
ner, men en hel del tyder pa att beta-amyloid och tau som &r ett protein har nagon form av
delaktighet i det hela. Det vanligaste symtom for Alzheimers &r att nd&rminnet drabbas vilket
gor det svart att minnas vad som nyligen skett, andra saker som drabbas ar lokalsinnet,
formagan att uttrycka sig och den drabbade far oftast en forvrangd verklighetsuppfattning.
(Hjarnfonden, 2021)
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Symtom hos en person behover inte vara de samma som foér en annan person, symtom kan
variera och uppkommer i en smygande och jamn takt 6ver en langre period, vilket gor det
klurigt att exakt kunna faststalla nar sjukdomen fatt sin bérjan. Att drabbas av sjukdomen ar
en sorlig handelse inte minst fér den drabbade men dven for anhoriga ar detta ett mycket
tufft besked att fa. Levnadséttet efter att en person drabbas férandras och flera andra delar i
livet behGver omprioriteras och anpassa sig till det nya livet, inte bara for personen i fraga

utan &ven for anhoriga till personen med en minnessjukdom. (Alzheimers fonden)

2.2.1 Initialfasen

Alzheimers kan delas in i olika faser, till den inledande fasen som &r initialfasen hér symtom
som glémska, man borjar glémma vad man precis sa, tdnkte eller gjorde. Det vill sdga att
narminnet forsamras. Exempelvis s kan man borja glomma bort var man lagt vissa saker,
vad man skulle gora eller vad man étit till lunch. Denna fas kan paga i allt fran enstaka ar

upp till tio ar. (Alzheimer fonden)

2.2.2 Forsta fasen

Till den forsta fasen hor mild demens och innebér att minnet blivit sa daligt att det utgor ett
handikapp for personen som drabbats, det blir ocksa mera uppenbart for vanner och bekanta
att minnet sviker nar den drabbade glémmer bort planerade traffar och borjar upprepa fragor.
Andra symtom i denna fas ar att den drabbade far svarare att anvanda sig av mobiltelefonen,
svarare att hitta orden vid en diskussion och orienteringsformagan pa nya platser forsamras.

Denna fas pagar vanligen i ett till fyra ar. (Alzheimer fonden)

2.2.3 Andra fasen

Med den andra fasen syftar man pa medelsvar demens, i detta skede har minnet férsamrats
ytterligare och dven uppgifter som ar latta blir svara att halla i minnet. Den drabbade har nu
aven svart med att kunna rita och aterskapa en figur pa ett papper med en penna, spraket blir
samre, problem med att kla pa sig och orientera sig i sitt eget hem. Den drabbade har svart
for att rakna, hitta 16sningar pa vardagliga problem, klara av att tanka logiskt och den egna
forstaelsen 6ver sjukdomen blir mindre vilket gor att kraven pa att anhoriga ska hjalpa till
blir hogre. | denna fas klarar inte den drabbade av att arbeta mera och en person som bor
sjalv behover hjalp for att klara sig. | slutet av denna fas har de flesta flyttat till ett boende
eftersom forhallandena hemma har blivit for ohallbara. Denna fas pagar vanligen i tva till

fem ar. (Alzheimer fonden)



2.2.4 Tredje fasen

Den tredje och sista fasen klassas som svar demens, i detta skede kanner inte den drabbade
igen sina anhdriga och inte heller vad de heter, saknar helt och hallet orienteringsformagan
och saknar tidsuppfattning. Den drabbade far dven svarare for att klara av att &ta sjalv och
till sist blir personen inkontinent och sang eller rullstolsbunden. | detta skede tar inte heller
kroppen at sig lika bra av naringen som tillférs och andningen blir sémre. Denna fas pagar

vanligen i ett till fyra ar. (Alzheimer fonden)

2.3 Arftlighet

I allménhet &r inte Alzheimers en &rftlig sjukdom men man &r medveten om att det i véldigt
sallsynta fall finns genetiska faktorer som orsakar Alzheimers. | sddana fall har sjukdomen
sin start redan innan 60-65 ars alder. Pa befolkningsniva testar man inte for att soka efter
dessa genetiska defekter men ifall en familj i flera generationer haft personer som i ung alder
drabbats av en minnessjukdom, kan man soka sig till arftlighetsmedicinska enheterna sa som
universitetssjukhusen eller Rinnekoti stiftelsens Norio-center, dar kan man ta tester fora att
se ifall det finns en genetisk defekt i slakten. (Harma & Juva, 2013)

Det finns dock genetiska riskfaktorer som gor att vissa har storre bendgenhet att insjukna &n
andra, exempelvis proteinet ApoE4 &r en form av ett fettbindande protein med namnet ApoE
och &r en riskgen som ungefar 30% av alla finlandare bar pa. Andra riskfaktorer for att
insjukna i Alzheimers ar en for hdg kroppsvikt, rokning, for mycket stillasittande och hogt
blodtryck. Men man kan inte med sékerhet sdga vilken livsstil eller hur man ska gora for att
undvika att drabbas av Alzheimers eftersom det &n idag &r ett mysterium varfor man drabbas

av denna sjukdom. (Ha&rmé & Juva, 2013)

2.4 Behandling

I nuldget finns det inget som kan bota Alzheimers men det finns lakemedel som kan reducera
nedbrytningen av nervcellerna. Dessa ldkemedel &r acetylkolinesterash&mmare som
donepezil, rivastigmin och galantamin. De kan i basta fall bromsa forloppet och se till sa att

den drabbades formagor forbattras och uppratthalls for en tid. (Segernés Kvitting, 2019)

For tillfallet har behandling av Alzheimers ingen effekt pa sjukdomens tillvaxt eller
sjukdomens orsak, men med behandling sa kan man forbattra den drabbades livskvalitet.

Genom att forbattra den egna fysiska halsan genom att ata en halsosam kost och rora pa sig
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regelbundet samt se till sin mentala halsa sa kan man skjuta upp symtom pa Alzheimers.
(McGirr, Venegas, & Swaminathan, 2020)

2.5 Minnessjukdomens paverkan pa anhoriga

En minnessjukdom har inte bara inverkan pa den drabbade utan den inverkar aven pa hela
familjen. Relationen som en anhorig har till den drabbade foréandras i takt med att
minnessjukdomen utvecklas och den drabbade blir i allt stérre behov av hjélp for att klara
av vardagen. Som anhorig ar det inte ovanligt att fa ta emot misstankar, bli obefogat anklagad
och inte igenkand av sin narstaende med minnessjukdom. Detta kanns oftast bade ledsamt
och sarande att vara med om, och av den anhdriga kravs det ett bra tdllamod och férmaga att
kunna sprida positiv stdamning. (Koski, 2014)

For att som anhorig orka med i vardagen ar det viktigt att man ar skonsam mot sig sjélv och
later sig sjalv vila emellan och hamta andan, spendera tid pa saker som &r betydelsefulla och
fa utbyta tankar om sina handelser med nagon annan. Det &r dven viktigt att man inte graver
ner sig i tankarna om att de liv man hade forvantat att fa spendera med sin narstaende inte
blev som man tankt, utan att man tar vara pa de mojligheter som finns kvar och fokuserar pa
det man fortfarande kan uppleva tillsammans och de minnen man fortfarande kan skapa.
(Koski, 2014)

Som anhdrig till en person med en minnessjukdom ar det viktigt att komma ihag sitt eget
maende, meningen &r inte att belastningen skall 6ka pa den anhoriga for att den véljer att
hjalpa sin narstaende. Genom att som anhdrig uppratthalla en bra livskvalité hos sig sjalv
6kar man sin energi och pa sa vis orkar man battre och kan forbattra sin narstaendes halsa.
(Koski, 2014)

Anhoriga som enbart tagit hand om sin narstaende en kortare tid innan personen flyttade till
ett boende kande en storre pafrestning efter att flytten agt rum. Detta eftersom de &r oerfarna
och nya i sin roll som vardare av sin narstaende, och efter flytten ar de tvungna att ta en ny
roll och ett ansvar som de tidigare inte hade. Det samma gallde personer som sjalva ansag
sig vara mycket inblandad i den praktiska varden av den narstdende, samt hade laga
forvantningar pa boendet. Nar den narstaende flyttar till boende kan det dven minska den
belastning som anhoériga k&nner, detta eftersom stressen av att vara den huvudsakliga
vardaren av personen med minnessjukdom da avtar. Lattnaden galler framst
familjemedlemmar som under en langre tid tagit hand om sin narstaende vilket skapat

mycket stress med tiden. (Tornatore & Grant, 2002)



2.6 Vuxna barn till en person med en minnessjukdom

I Kjallman-Alms forskning som undersoker vad det betyder att vara ett vuxet barn var syftet
att ta reda pa vad den meningen innebar for att kunna specificera behoven, stdden och

informationen som ges at de vuxna barnen. (Kjallman-Alm, Norbergh, & Hellzen, 2013)

Resultatet de kom fram till var att nér ens foralder insjuknar i en minnessjukdom blir man
ett vuxet barn, detta innebdr att man behdver byta roller och bli forélder éver sin egen mor
eller far. Som ett vuxet barn sérjer man sin féralder och saknar de stunder som varit, man
onskar att de skulle atervanda till sina gamla jag sa man skulle kunna kommunicera med

dem som man kunde innan de insjuknade. (Kjallman-Alm, Norbergh, & Hellzen, 2013)

P& samma gang tar man hand om deras ekonomi och sékerhet samt ser éver deras hygien
genom att stdda och tvétta. Som ett vuxet barn kdnner man sig maktlos, ensam, dvergiven
och en ilska dver hur ens forélder andrat och alla de knasiga saker de gér. Man kanner aven
rédsla over risken att &rva sjukdomen och sjélv en dag insjukna i demens. De kom &ven fram
till att unga vuxna behdver stod for att kunna anpassa sig till det faktum att de har forlorat

en foralder som fortfarande lever. (Kjallman-Alm, Norbergh, & Hellzen, 2013)

2.7 Anhorigas erfarenheter

I Madsen och Birkelunds forskning om erfarenheterna av att vara anhorig till en make/maka
eller foralder som lider av en minnessjukdom, var syftet att undersoka erfarenheterna och se

vilka likheter och olikheter som finns mellan de olika anhdriga.

Resultatet som de kom fram till var att alla hade erfarenhet av forandring, sorg och negativa
personliga kanslor. Aven olikheter upptéicktes s& som att sénerna upplevde det lattare att
anpassa sig till situationen an daéttrarna. Makarna upplevde att de blev attackerade fran
manniskorna runt om dem och fruarna utsatte sina mén for fysiska évergrepp och led av
sjalvkritik. (Madsen & Birkelund, 2012)

2.8 Sorgen hos anhdriga till en person med Alzheimers

I Ott, Sanders och Kelbergs forskning om sorg och personlig utveckling var syftet med
studien att beskriva makarnas och de vuxna barnens upplevelser av sorg och personlig
utveckling samt vilka faktorer som bidrar till upplevelserna. I studien deltog personer som
sjalv identifierade sig som vardare till personen med Alzheimers, totalt 90 makar och 111

vuxna barn, alla med en individuell koppling till en person med Alzheimers. Deltagarna hade
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skribenterna hittat fran flera olika stodgrupper med koppling till Alzheimers, minneskliniker,
stodnatverk for kommunens vardare, vardanlaggningar och muntligen fran olika personer.
Potentiella deltagare fick ett vykort skickat till dem och intresserade deltagare fick da
aterlamna vykortet och de deltagare som stamde in pa de kriterier skribenterna hade fick

fylla i ett frageformular och darefter delta i en intervju.

Resultatet som de kom fram till var att i takt med att sjukdomen forvérrades vaxte dven
sorgen hos deltagarna. Makarna upplevde mera sorg, oro, ensamhet och ldngtan nér deras
andra halft levde utanfor hemmet i jamforelse med vad de vuxna barnen kénde. Det fanns
aven en kansla av personlig uppoffring och isolering hos makarna som inte fanns hos de
vuxna barnen, eftersom makarna oftast levde under samma tak som den drabbade. Trots att
sorg ar en allméan kansla som uppstar efter att ett personligt band pa nagot satt brutits, visar
denna forskning pa att sorgen som uppstar i vardandet av en person med Alzheimers skiljer
sig bade karakteristiskt och métbart fran andra typer av sorg. (H. Ott, Sanders, & T. Kelber,
2007)

3 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt har jag valt att anvanda mig av Lazarus copingteori. Begreppet
coping syftar pa hur man som person hanterar stress eller forandringar i livet, alla har vi ett
eget satt att hantera olika situationer som vi anser svara eller jobbiga. Coping ar en inlard
strategi som hjalper personer att hantera stress och l6sa problem, hos en person som anvénder
sig av coping ar kénslan av stress mycket lagre &n hos en person som inte anvander sig av

denna strategi. (Lazarus & Folkman, 1984)

Nar en person blir utsatt for en stressad situation finns tva uppgifter som behover utforas,
problemet behdver 16sas och kanslorna styras. Dessa uppgifter speglar problemhantering och
kanslohantering. Copingstrategi beskrivs som ett kénslomassigt, beteendemassigt och
tankemadssigt svar pa stress som uppstar i en sarskild situation, till exempel att lugna ner sig

eller att 16sa problemet som uppstatt. (Stanislawski, 2019)



4 Syfte och fragestéllning

Syftet med denna studie &r att kunna bidra med mer kunskap om hur det &r att vara anhoérig

till en person med Alzheimers.

Jag vill ge en battre forstaelse dver hur vardagen och maendet férandras hos en anhorig som
gar fran ett liv med en narstaende utan minnessjukdom till ett liv med en narstaende som har

en minnessjukdom.
Fragestallningar:

e Hur forandras den anhorigas vardag nar en narstaende diagnostiseras med

Alzheimers?

e Hur forandras den anhorigas maende nar en narstdende diagnostiseras med

Alzheimers?

e Hur kan anhoriga stodas av vardare i denna situation?

5 Metod

Jag valde att gora en kvalitativ intervjustudie dar jag intervjuade sju personer om deras
erfarenheter och upplevelser. Jag ansag att det var lampligast att anvanda sig av en
semistrukturerad intervju dar jag pa forhand skrev ner fragor jag ville ha svar pa men var

aven oppen for att det kunde uppsta foljdfragor.

5.1 Urval av informanter

Deltagarna i denna studie ar anhdriga till personer med Alzheimers sjukdom, som fatt beratta
om hur deras vardag och maende forandrats efter att deras narstdende drabbats av
Alzheimers. Jag har via sociala medier specifikt sokt efter personer som har en narstaende
med Alzheimers. Jag hittade totalt sju kvinnor som hade nagon typ av koppling till en person
med denna sjukdom, och som var villiga att stalla upp pa en intervju och dela med sig av
sina erfarenheter och upplevelser. Personerna har innan intervjun fa ta dela av syftet med
denna studie pa forhand for att sedan kunna avgora ifall de ville delta eller inte. De fick aven
information om att deras deltagande och uppgifter kommer att behandlas konfidentiellt och
att de ndr som helst kunde vélja att avbryta deltagandet. Innan intervjun startade fick
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deltagarna intervjufragorna (bilaga 3) skickade till dem sa att de hade en mojlighet att lasa

dem innan intervjun.

5.2 Datainsamlingsmetod

Som datainsamlingsmetod har intervjuer anvénts eftersom det ar den datainsamlingsmetod
som passar bast nar man vill forsta deltagarnas situationer och handelser. Innan en intervju
kan goras kravs forberedelser av intervjun baserat pa det syfte man valt. Foérberedelserna bor
aven goras utifran den analysmetod man kommer anvéanda for att analysera intervjuerna, ifall
en sadan metod ar vald fran borjan. Detta gors for att kunna analysera intervjuerna pa ett sa

trovardigt satt som mojligt. (Danielson, Kvalitativ forskningsintervju, 2017)

Intervjuerna var semi-strukturerade intervjuer med fardigt formulerade fragor och rum for
foljdfragor ifall situationen kravde. Deltagaren som blir intervjuad far pa detta vis mera frihet
att beratta om sina upplevelser. Det skapar en bekvamare milj6 an om alla fragor skulle vara
fastslagna och deltagaren inte skulle fa tillagga nagot utover fragorna. (Danielson, Kvalitativ
forskningsintervju, 2017)

Innan deltagarna intervjuades fick de ta del av informationsbrevet (bilaga 1) och efter det
skriva under samtyckesblanketten (bilaga 2). Pa grund av pandemin gjordes alla intervjuer
pa distans som telefonsamtal eller via Teams som videosamtal. Deltagarna fick i
informationsbrevet information om att intervjuerna kommer spelas in, att deras deltagande
ar frivilligt och att deltagandet kan avbrytas nar som helst fram tills att arbetet ar fardigt,
vilket alla deltagare godkande. Under intervjun sa jag till innan jag borjade spela in samtalet

sd att deltagarna visste nar inspelningen borjade.

5.3 Dataanalysmetod

Jag har anvéant mig av en kvalitativ innehallsanalys for att analysera intervjutexterna,
eftersom denna typ av dataanalys passar bé&st nar man ska granska olika texter som
dokument, observationer eller som i mitt fall transkriberade intervjutexter. Efter att
intervjutexterna blivit lasta flera ganger och man skapat sig en bra 6verblick 6ver alla texter,
tas meningar och stycken med gemensamma budskap ut, sa kallade meningsenheter. Dessa
kodas sa att varje meningsenhet kan beskrivas med ett enda ord, de kodade orden grupperas
sedan ihop i olika underkategorier. Dessa underkategorier grupperas sedan ihop med andra
underkategorier som har nagot gemensamt och bildar sedan huvudkategorierna. (Danielson,

Kvalitativ innehallsanalys, 2017)
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Forst transkriberade jag alla intervjuer och laste sedan genom alla texter flera ganger, efterat
borjade jag att leta efter meningsenheter i texterna som jag sedan gruppera med varandra for
att sedan koda texterna med farg enligt vardag, maende och stod. Darefter har jag last
meningsenheterna flera ganger for att hitta nyckelord som ar gemensamma for alla texter.
Nyckelorden har jag darefter grupperat tillsammans som underkategorier. Till sist fick jag

tre huvudkategorier som alla hade mellan tre och fyra underkategorier.

5.4 Etiska 6vervaganden

Etiskt 6vervagande existerar under hela processen av ett examensarbete allt fran nar amnet
for examensarbetet véljs, genomférandet och sedan publiceringen av examensarbetet. Nar
man gor ett examensarbete som ber6ér manniskor ar det viktigt att komma ihag de etiska
principerna for att undvika att deltagarna blir skadade eller utnyttjade. Etiska principer
existerar for att sékerstélla att sakerheten hos personerna som deltar bevaras och visar vad

som kravs for att forskningssystemet ska bevaras.

N&r man samlar in data till ett examensarbete ar det viktigt att deltagarnas information
behandlas konfidentiellt, detta innebar att ingen utomstaende far ta del av information sa
som personuppgifter och privata uppgifter om deltagarna. Detta betyder ocksa att skribenten
ar skyldig att forvara information pa ett sakert satt och att informationen sedan presenteras
sd att ingen deltagare kan identifieras. (Kjellstrom, Forskningsetik, 2012)

En person som deltar i undersokningen ska sjélv valja att vara med och informeras om att
deltagandet ar frivilligt, den deltagande far inte kdnna sig tvingade till att delta i studien. For
att kunna bevara att deltagarna sjélva bestdmmer om sitt deltagande anvander man sig av
informerat samtycke, denna process fodrar tre saker av den deltagande. Det forsta &r att
deltagaren ska fa information om studien som gors, det andra ar att deltagaren ska vara
kapabel till att uppfatta informationen som ges och utifran det kunna ta ett beslut om
deltagande i lugn och ro. Det tredje &r att deltagandet ska ske av fri vilja, det far inte finnas
yttre faktorer som kan paverka deltagarens beslut sa som obefogade lockelser, tvang eller
hot. (Kjellstrom, Forskningsetik, 2017)
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6 Resultat

| detta stycke kommer jag att ge en redogorelse éver vad jag fatt ut av mina intervjuer.
Baserat pa fragestallningarna har tre huvudkategorier formats: Vardag, Maende och Stdd.
Dessa huvudkategorier forgrenar sig sedan vidare till underkategorier som speglar
deltagarnas egna erfarenheter och upplevelser, citat fran intervjuerna ar skrivna i kursivstil.

Figurerna har nedanfor visar huvudkategorierna och deras underkategorier.

Vardag Maende Stod
* Tidskravande « Sorg « Information
* Oro « L&ttnad * Stod som
- Begransad - Samvete erhallits
» Onskat stod

6.1 Vardagen

Den forsta fragestallningen berér hur anhorigas vardag paverkas nér en narstaende drabbas
av Alzheimers. Deltagarna fick berdtta om hur deras vardag forandrades nar diagnosen
faststalldes men ocksa hur deras vardag forandrades nér deras narstaende fick flytta till ett
boende. Utifran intervjuerna uppstod underkategorierna: Tidskravande, oro och begréansad.

6.1.1 Tidskravande

De allra flesta ar éverens om att vardagen forandras pa sa satt att det tar mycket tid av det
egna livet, personen som drabbas av Alzheimers blir valdigt beroende av sina anhériga och
det blir succesivt mera vartefter. Allt det praktiska som behdver skdtas upplevde de att tog
mycket tid, som att skota bankéarenden och innan den nérstaende flyttade in pa ett boende.
Anhoriga upplevde att det &ven gick ut dver den egna familjen och alla de vardagliga
sysslorna fick man ta 6ver och hjalpa den narstaende med.
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>>Det paverkade nog allting och gick nog ut lite 6ver familjen, man var arg och ledsen och

tyckte att allt tog for lange ... "

"’Han blev vildigt beroende av mig plétsligt ... alla vardagssysslor fick jag pa nagot satt

overta.”’

’” Men det som tog mer tid, sa det var ju att pausa allt, jag tog hand om allt det praktiska,

alla bankéarenden, alltsa alla sddana grejer som skulle fixas. *’

"” En jobbig tid, en jdvla sjukdom, den tar liksom musten av alla runtomkring.”’

6.1.2 Oro

En viss oro fanns alltid dar men i olika former. Det kunde vara oro dver att den narstaende
inte fick den vard den behdvde, en oro 6ver att den narstaende inte skulle hitt hem under den
tiden som denne bodde hemma. En oro dver att nagot skulle handa, att den nérstaende skulle
ramla eller skada sig pa nagot annat satt. Sa lange deras narstaende bodde hemma upplevde
deltagarna att det gick at mycket av den egna vardagen &t att vara orolig for hur personen
hade det. Aven en oro 6ver hur framtiden skulle bli fanns dar.

... man oroade ju sig och med att han cyklade ju sa mycket och var i ett sadant bra skick

sa det dar om han skulle komma hem eller inte ...’

" Ja nog var man ju mera orolig, en oro hela tiden tyckte jag. Att vad kommer handa och

sa dar...

"’ ... man far bara ta vecka for vecka man vet inte, men nog oroar man sig lite for framtiden

6.1.3 Begransad

En del av deltagarna upplevde att de blev begrénsade i sin egen vardag, de kunde inte leva
sitt liv som de gjort tidigare efter som allt borjade kretsa kring personen med Alzheimers.
Det sociala umgénget man tidigare haft med vanner minskade eller forsvann helt och hallet
och det egna arbetslivet drabbades helt eller till en viss del.

"’Mitt liv blev bara runt honom hela tiden for han behovde sa mycket hjélp, och inte hade vi

ndstan ndgot umgdnge mera.’’
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"’Det har nog paverkats ganska mycket, eller inte ganska mycket men jag arbetade inte till
en bdrjan, men har nu igen kunnat arbeta nagra dagar i veckan. Men nog begrénsar de ens

vardag. "’

... alltid dd vi talade med syskonen emellan sa var det alltid nagonting av mammas
problem, mammas mediciner eller mammas nagonting som diskuterades, och att det var

)

ganska intensivt de ddr forsta dren.’

... de brukar ju prata om att Alzheimers ar en anhorig sjukdom och det kan jag nog
verkligen halla med om. Det ar ju nog vi som lider, hon vet ju inte av denna vérld och inte

lider, jag hoppas att hon inte lider, men vi lider ju nog som ska se pa det.”’

> Att man alltid har telefonen i narheten sa déar att vara beredd att om nagonting hander,

ifall ndagon ringer.”’

6.2 Maendet

Den andra fragestallningen berdr hur maendet paverkas nar en narstdende drabbas av
Alzheimers. Deltagarna berattade fritt om hur deras maende forandrats nar diagnosen
faststéalldes, men ocksa hur den forandrades efter att den narstaende flyttade till ett boende.

Utifran intervjusvaren uppstod foljande underkategorier: Sorg, lattnad och samvete.

6.2.1 Sorg

Sorg var det ord som forknippades mest med hur deltagarna upplevde sitt maende, flera var
ledsna dver att deras stottepelare och trygghet i livet inte finns kvar mera, och man sorjer en
person som fortfarande ar vid liv. Att man en dag inte mera ser den person man tidigare
kénde utan endast en kropp som ligger dar i sdngen och fortfarande andas och lever, men
anda inte. Av erfarenheter som kom upp var det lattare att forlora en person plotsligt utan
forvarning och utan en chans att ta farval, an att behova se pa nar en narstaende sakta men
saker tynar bort och forsvinner, att se pa nar kroppen blir samre och samre och klarar av

farre och farre saker for var dag som gar.

"> Den dagen nar du tittar pa den andra och du ser bara en tom blick, det ar det hemskaste

i hela den har sjukdomen.”’

" Det dir jobbigt att se att det som blir bara samre och samre och nu &r det som bara tva

)

ljusblaglasbollar som dr oppna’
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> Alltsa personen ar kvar men du mister &nda manniskan som &r dér, sa att det ar som pa
nagot vis en for tidig sorg. ... man sorjer en person som finns kvar, sa det ar som ledsamt,

man onskar ju alltid att man har ju den bilden ens foraldrar &ar en trygghet.

"’ Nog var det ju ledsamt att hon i ganska anda ung alder blev minnessjuk ... och nu fanns
inte den dar mammas stotte sten dar nagot mera ... man fick nog satta sitt eget valmaende

’

till sidan om.”’

"* De brukar sdiga att det dir jobbigt att mista nagon sa dar bara plotsligt, men med facit i

hand sa tycker jag nog att det ar battre ... i stallet for att se pa detta i 10 ar, det dir det nog.”’

”’ Det ar absolut inte roligt att &ka och se ens dldre som har varit anda en stottepelare hela

livet och sa &r det ingenting dar, det ar bara ett tomt skal sa att saga. ”’

" Det ar nog en sorlig sjukdom, anhérigas sjukdom brukar de siga, det stimmer nog.”’

6.2.2 Lattnad

Nastan alla kande en lattnad nar den narstaende fick flytta in pa ett boende, de kénde en
trygghet av att veta att nagon finns dar och hjalper den narstaende dygnet runt. Oron som de
hade forut 6ver ifall personen skulle gé vilse, skada sig eller ta fel mediciner férsvann. Aven
en lattnad dver att ingen annan anhdrig behdver vara och ta hand om personen dygnet runt
alla dagar i veckan efter att personen fick flytta till ett boende. Men inte alla kdnde en lattnad,
makarna tyckte inte att det blev lattare efter att personen fick flytta till ett boende utan tyckte
i stallet att det fortfarande var lika jobbigt som innan eftersom man fortfarande tankte pa

personen som finns pa boendet och kéanner att man borde vara med dar hela tiden.

"’Det var en littnad att hon slapp in pd ett boende tyckte jag, ... i alla fall sa vet man att hon

ar i tryckt forvar. ”’

"> Och dd borjar siikert alla liksom i narkretsen att ma battre nar man vet att hon kan vara
dar och vi kan traffa henne sa mycket vi vill och vi kan ringa henne sa mycket vi vill, men

det &r ingen som behover vara ddr 24/7 hela tiden.”’

’> Ja det lattade nog ... Man vet ju att det finns nagon dar om hon skulle falla eller sa och

ndgon som kollar medicinerna.”’

’

"” Det blev inte ndgot ldttare ...~
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6.2.3 Samvete

Samvetet var nagot som nagra namnde i samband med hur maendet paverkades, ett daligt
samvete Over att inte halsa pa tillrackligt ofta eller daligt samvete dver att man far vara frisk
medan den andra &r sjuk. Samvete &r en kansla om réatt och fel, ifall man gor rétt beslut eller
inte. Att kunna avgéra om man ar pa rétt eller fel plats, samvetet att bestimma om man ska

gora det som man tror &r bast for en sjalv eller bast for den narstaende.

’” Jag mar samre av att aka och traffa henne an vad jag mar av att ha daligt samvete att jag

inte har traffat henne’’

’ ... n@r jag var hemma s tyckte jag att jag borde vara dar och halsa pa honom och nar
jag var dar och halsade pa honom sa orkade jag ville inte orka vara dar utan jag ville fara

hem, sa det var ett sddant evigt daligt samvete att jag var pa fel stalle. ’
... sd jag hade lite sddant daligt samvete 6ver att jag fanns kvar och var frisk..."’

... det ar ju inte alltid sa roligt att fara dit for man vet inte ... pratar han alls nagonting
idag eller gor han ndgonting. Sa ibland har jag som man maste ju mentalt forbereda sig pa

att jag skall fara idag.”’

6.3 Stod

Den tredje fragestallningen beror vad vardare kan géra for att hjalpa anhoriga i denna
situation. For att fa reda pa vad vardare kan gora for att hjalpa behdéver man forst ta reda pa
vilken information anhériga fatt av sjukdomen, vilket stod de har erfarenhet av och fatt, samt
ta reda pa vilket stod de saknat och skulle velat fa. Deltagarna fick fritt beratta vilken
information de fatt om sjukdomen nar den narstaende fick diagnosen, vilket stod de fatt av
vardare och vilket stod de saknat. Deltagarna fick aven fritt beratta ifall de fatt stod fran
nagot annat hall. Underkategorier till denna huvudkategori &r: Information, stod som

erhdllits, onskat stod.

6.3.1 Information

Huruvida deltagarna fatt information om sjukdomen nér den narstaende fick sin diagnos var
mycket delad. En del ansdg att de fatt mycket bra information om sjukdomen och att de haft
ett bra samtal med lakaren vid den tidpunkten. Medan andra inte tyckte att de fatt nagon
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information 6ver huvud taget om sjukdomen nagonsin och behovt soka efter all information
sjalva pa natet eller fatt fraga slakt och vanner som &r utbildade inom varden och kan svara
pa fragor och berdtta om sjukdomen. En del hade &aven fatt information fran olika

minnesforeningar eller grupper pa facebook.

... de var nog jattebra dar att forklara och gav broschyrer och de var nog jag maste nog

séga att de var jattebra pa de dar minnespolikliniken.

" Jag hade nog ett ganska bra samtal med den likaren som gav hans diagnos som

neurologen dar ... som berdttade de olika faserna ganska bra... "’

iR

.. nej inte fick vi det. Vi har nog ldist oss till det sjalva och sa har vi en syster som ar
sjukskotare ... vi har nog som bara lyssnat pa henne och last oss till och konstaterat att sa
har tycks forloppet vara. ™’

”” Nej det tycker jag nog att har varit daligt, nej ingenting.”’

> Jag kan nog saga att ganska lite information har vi fatt fran nagon minnespoliklinik eller
dylikt. Att mycket garna skulle man ha tagit mera information och kanske man inte genast
ar kapabel att ta emot information. ™’

6.3.2 Stod som erhallits

Nar det kommer till vilket stod de upplever att de fatt fran vardare var de flesta ganska eniga,
inget stod hade de fatt utdver vardandet av den nérstaende. De upplevde att vardarna inte
hade tid att diskutera och fundera hur de anhériga har det utan endast hade tid for vardandet
av den narstaende. En del upplevde att de fatt stod fran vissa vardare och inget fran andra,
nagon hade fatt stod fran minneskoordinatorn och tyckte att hen har det varit bra att ha. Nar
det galler stod fran annat hall var familjen den stora gemensamma faktorn for alla men dven
fran andra hall som vanner, syskon, grannar och arbetskollegor namndes. Flera poangterade
aven att for att man skall kunna fa stod av exempelvis vanner behéver de ha erfarenhet inom
omradet for att kunna ge de stod de behdver. Antingen i form av att sjalv ha nagon narstaende
med en minnessjukdom, arbetat med minnessjuka eller pa nagot annat séatt kommit i kontakt

med en person som &r minnessjuk.

"” Nej det tycker jag inte att jag kan séga heller ... vissa kan man ju ha fatt battre kontakt

med ... sa nej jag tycker det ar nog ddligt med det ocksd.”’
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... inte egentligen, vi forsokte ha hemvard ... men det har att inte fick vi ju nagot stod av
hemvarden precis inte, att de har man fick nog sjalv ringa och kolla att har de varit och nar
har de variz ...’

" Alltsd, nej inget annat din i sjilva varden av honom ... just sddant om man praktiska saker
som har med det att gora och inte berattar de sa i forsta borjan att det ar jag som ska forse

honom med klader dit och s& dar och pd det scittet..."”

”’...man kan aldrig fa fér mycket information. Och man maste ju som fa det om och om, det
kommer ju som nya saker hela tiden i det har, under den tid de vardas kommer det ju liksom

fram nya saker som man maste ta stdllning till.”’

... en som aldrig har varit i det sa kan inte kanske ge det stéd som man kanske skulle
behéva fii ... inte skulle jag kunna ge at ndgon annan heller nagot stod angaende detta om

inte jag skulle ha varit i det sjilv och skulle inte ha vetat hur det fungerar...”’

"7 ... vdnner som ocksd haft fordldrar och sa hdr som har varit minnessjuka, sd av dem har

jag nog fatt mycket stod och forstdelse av nog.”’

... vdnner och sedan hans familj ... de har tagit vildigt bra hand om mig och liksom hjdlpt

mig ... att de har nog varit vdildigt bra stéd.”’

"7 ... forstds min syster, alltsa nog skulle det ju vara tungt att ha det sjdlv.”’

6.3.3 Onskat stod

Vid fragan om vilket stod de skulle vilja fa kom det blandade svar, flera énskade att de skulle
finnas béttre stod nar det galler de praktiska sakerna bade innan det ar aktuellt med flytt till
boende och nar det blir aktuellt med flytt. Att nagon skulle paminna dem och kollat att de
tankt pa allt som bor tankas pa och kommit ihag alla saker som skall goras innan, som att
fixa intressebevakare pa forhand, kostnaderna for boende, vad for mojligheter det finns till
bidrag, vad man ska tanka pa med egendomssakerna, hur mycket klader och hurudana klader
som behovs skaffas och sa vidare. Flera dnskade ocksa att vardarna pa boendena skulle ta
sig tiden att sétta sig ner och diskutera sa att anhoriga far en stund att prata ut och stélla
fragor om sjukdomen och utvecklingen. Det fanns dven en delad asikt bland de anhériga ifall

intervallplaster for den minnessjuka var en bra eller dalig l6sning. Nagon ansag att det skulle
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vara bra som avlastning for den anhériga medan nagon tyckte att det var daligt for den

minnesjua att flytta av och an mellan det egna hemmet och ett opersonligt rum pa ett boende.

”’... kanske nagon som skulle ha satt sig ner och pratat nagon gang och fragat hur mar du?

... en klapp pa axeln sa att saga, nagon gang emellanat. ~’

"> Na kanske just det dar hur det som utvecklas och hur det kan fara i olika stadier ... nu har

vi ju som bara f6ljt med som pa sidan om och sitt att jaha nu ar det ett sadant stadie...”’

... att man skulle ha tid till lékaren att ocksa anhériga far egen tid och att man kan som

fritt beratta hur den har vardagen pa riktigt ser ut och i vilket liige man dir...""

"’ Ja hur man skall ordna det praktiska ... tror jag inte bara galler Alzheimers men generellt

pa nagot vis sa skulle det vara ganska bra att "'det hdir bor ni tanka pa’’."”
"’ ... det skulle ju vara roligt att traffa andra som har vet du samma, "’

... att de skulle beriitta lite om sjukdomen och hur det kan framskrida ...bara att fa prata

ut om det och sa dar. S& man vet lite vad som vantar for man ar ju inte riktigt beredd...”’

"’ ... kanske ocksd sddant har att varifran man kan fa information och varifran vad som
l6nar sig att tanka pa fore hon flyttar pa ett boende, som ekonomiska saker och

egendomssaker och sadant har som skulle varit bra azt veta fore...”’
> och just nagon sadan hér intervallvard eller ndgonting, for att avlasta min syster ...’

"’ .. innan hon flyttade pd boende sa var hon ju ocksa pa intervall, och det kanns att det ar

jattetungt for en minnessjuk person att man ar som hela tiden pa frammande stalle. ’

7 Diskussion

I diskussions delen kommer jag att diskutera mitt arbete, vad som var bra och vad som kunde
utvecklats for att fa ett battre resultat. Jag kommer dven att diskutera mitt resultat och jamfora
det till de studier jag hittat och redovisat om i bakgrunden om vilka likheter och olikheter
det finns. Till slut kommer jag att sammanfatta hur det ar att leva som anhorig till en person
med Alzheimers och vad jag fatt fram att vi i varden kan gora for att underlatta for dessa

personer och hjélpa dem i denna svara situation.
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7.1 Metoddiskussion

| detta arbete har jag valt att ta reda pa hur anhoriga till en anhérigas sjukdom har det. |
arbetet har jag valt att fokusera pa endast en av alla minnesjukdomar som finns, man skulle
kunnat behandla alla men jag valde att inte gora ett arbete om alla minnessjukdomar utan i

stallet valde jag Alzheimers for att kunna gora ett grundligare och mer strukturerat arbete.

I bakgrunden finns det viktigaste som man behover veta om Alzheimers sjukdom och ett bra
stycke om hur det ar att bli ett vuxet barn, erfarenheter och sorgen som finns hos anhériga.
Jag tackte ett relativt brett omrade med mina deltagare, jag intervjuade personer som hade
en fader, moder, make eller moster med Alzheimers. Detta gor att min studie har en 6verblick
fran flera olika hall om hur det &r att vara anhorig. For att fa ett bredare perspektiv borde jag
borjat soka deltagare tidigare och sokt deltager via andra kanaler for att pa sa vis eventuellt
ocksa hittat makar och soner som kunde tanka sig att stalla upp pa intervju. Nar jag sokte
personer att intervjua var det enbart kvinnor som horde av sig till mig, vad detta beror pa vet
jag ej, kanske har méan svarare for att 6ppna upp sig och prata om sitt maende och
upplevelser. Jag kunde dven bestdmt mig for att endast intervjua makarna till personer med
Alzheimers for att verkligen fa ut hur det &r att bo med en minnessjuk person, men samtidigt
ansag jag att det aven &r viktigt att fa en inblick i flera anhorigas vardag. Detta for att kunna
skapa en sa bra uppfattning som mojligt om vad vardare kan gora for att hjalpa alla typer av

anhdriga i denna situation och inte enbart makarna.

7.2 Resultatdiskussion

Den forsta fragestéllningen i detta arbete &r hur vardagen férandras hos en anhorig nar deras
narstaende drabbas av Alzheimers. I resultatet kan man se att det som forandrar vardagen ar
att tiden inte racker till, oro och begrénsningar. En person med Alzheimer blir valdigt
beroende av sina anhoriga och klarar till sist inte av att géra ndgonting sjalv. Detta tar tid av
de som ar anhoriga, tid av deras eget liv som de behdver satta pa paus for en ibland valdigt
lang tid. Precis som i Kjallman-Alms forskning om vuxna barn (Kjallman-Alm, Norbergh,
& Hellzen, 2013) beréattar mina deltagare hur de behdver fatta beslut at sina narstaende, ta
hand om allt det praktiska, betala rakningar och byta roll med sin narstdende. De berdttar
aven om hur de k&nner sig ensamma, arga, begrénsade och att den nya rollen tar mycket av
deras egen tid. Det kommer &ven fram hur de saknar att kunna prata och kommunicera med

sin narstaende som de kunde innan, deras stéttepelare som nu ar borta.
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Vardagen forandras dven genom att de gar runt med en konstant oro, en oro Gver att
nagonting ska handa och att den narstaende ska skada sig pa nagot séatt eller tappa bort sig
och inte hitta hem. Livet for den anhdrige &r aven begransad, de kan inte leva sitt liv som de
gjorde innan. Allt borjar plotsligt kretsa kring personen med Alzheimers och det egna
umgénget férsvinner. En oro for hur framtiden kommer bli och vad som kommer handa finns
ocksa dar. Har &r det viktigt att tanka pa att man ska ta vara pa de mojligheter som finns kvar
och fokusera pa det man fortfarande kan uppleva med varandra. (Koski, 2014)

Den andra fragestallningen om hur anhérigas maende forandras efter att deras narstaende
drabbas av Alzheimers besvaras genom sorg, lattnad och samvete. Nér en person drabbas av
Alzheimers ar det en stor sorg for alla runtomkring, man sorjer en person som fortfarande
lever. Den stottepelare som flera ser i sina foréldrar férsvinner och de ar tvungna att byta roll

med sina foraldrar och bli deras stottepelare i stallet.

| Ott , Sanders och Kelbergs forskning om sorg och personlig utveckling ar resultatet att
sorgen hos anhorig till en person med Alzheimers skiljer sig fran annan sorg. (H. Ott,
Sanders, & T. Kelber, 2007) I min studie framkommer det att anhtriga upplever en sorg som
kan vara utdragen Gver manga ar, en sorg éver att dag for dag se sin narstaende bli samre.
Sorgen av att veta att det inte kommer bli battre, nar det enda som finns kvar ar kroppen, tva
6gon som tittar tillbaka pa en men blicken ar tom. Maendet forandras ocksa nar samvetet
kommer, det eviga daliga samvetet om att vara pa fel stdlle. Kénslan av att inte veta om man
gor ratt eller fel, att veta att man kanske borde aka och hélsa pa men samvetet att inte aka ar

l4ttare att hantera en m&endet nar man kommer darifran.

Nar den narstaende flyttar till ett boende kanner majoriteten av anhoriga en lattnad, men en
del kanner ingen lattnad. Makarna till en person med Alzheimers tycker inte att det blir
lattare efter att personen flyttar till ett boende, de upplever att det fortfarande ar lika jobbigt
som innan och kanner en ensamhet. De dvriga anhdriga som kanner en lattnad, tycker att det
ar en lattnad att veta att deras narstaende nu &r i sakert forvar och de behéver inte oroa sig
over att nagot ska handa. En lattnad over att det nu finns nadgon som kan ta hand om den

narstaende, och att de sjélva inte behover se efter dem dygnet runt alla dagar i veckan.

Den sista fragestallningen ar hur anhoriga kan stodas av vardare i denna situation. | resultatet
kommer det fram att den information som anhériga far av vardare i manga fall &r bristfallig
eller icke existerande. Resultatet ar valdigt delat och en del far bra information och upplever
att de far den information de behdéver, medan andras erfarenheter ér att de inte far nagon

information dver huvud taget och behdver soka efter all information sjalv pa internet.
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De stod som anhdriga far i denna situation &r nastan lika med noll, den narstaende far stod i
form av vard men den anhériga upplever att de inte far nagot stéd alls. Deras erfarenheter ar
att vardarna sallan har tid for dem och upplever att de inte far tillrackligt med information.
Som anhdrig behdver man konstant information och ibland samma information flera ganger.
Nar ens narstaende drabbas av Alzheimers eller flyttar till ett boende &r det mycket att ta in
for en anhorig pa samma gang. Det & mycket som de ska halla reda pa och minnas vilket
gor att det ar latt hant att vissa saker gloms bort eller helt enkelt flyger forbi i farten. Som
anhorig skulle man uppskatta att bli pamind och fa informationen flera ganger, man kan
aldrig fa for mycket information och det kommer hela tiden nya situationer inom vardandet

som en anhorig behover ta stallning till.

Nar det kommer till vad vardare kan gora for att hjalpa anhériga i denna situation &r svaret
fran resultatet att som vardare ta sig tiden att sétta sig ner och prata. Anhoriga vet att vardare
har de stressigt men onskar bara att de skulle fa en klapp pa axeln nagon gang emellanat.
Nagon som fragar dem hur de mar, och nagon att prata ut med och kunna ventilera sina
tankar. Som anhorig 6nskar de att de skulle fa information om de olika sjukdomsstadierna
som finns och att nagon skulle forklara hur det kan utvecklas, sa att de skulle kanna sig lite
mera forberedda pa situationen. Hjalp med att hitta varifran man kan fa information, vad det
[6nar sig att tanka pa nar det géller allt det praktiska som ska fixas innan en flytt till boende.
Ekonomiska arenden och saker som bor hanteras sa lange den narstaende fortfarande har
minnet kvar. Det skulle vara 6nskvart att som anhorig fa en tid till lakare bade ensam och
tillsammans med sin narstdende, eftersom man inte langre kan lita pa att sin narstaende
kommer ihag allt som diskuteras inne hos lakaren. Och som anhérig vill man inte sitta
framfor sin narstdende och beratta om allt som hen inte langre klarar av och minns. Att fa
traffa andra personer som ar i samma situation som en sjélv skulle vara bra, eftersom det ger
mojlighet att fa prata ut och diskutera vardagen och maendet med andra personer som ar med

om samma saker, och pa sa vis kan relatera till varandra.
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8 Slutsats

Avslutningsvis kan man Kkonstatera att Alzheimers sjukdom verkligen ar en anhdrigas
sjukdom i allra hogsta grad. Bade maende och vardag paverkas hos de personer som &r
anhoriga till en person med Alzheimers, de ar tvungna att pausa sitt eget liv och lagga det
till sidan for att ta hand om sin narstaende. Och som Lazarus copingteori pastar sa hanterar
alla forandringar och svara situationer pa olika satt.

Vad vardare kan gora for att hjalpa anhoriga i denna situation &r bland annat att ta sig tiden
att prata med de anhoriga, av egna erfarenheter vet jag att det inte alltid ar sa latt att prata
med anhoriga, man blir nervés och vet inte vad man ska sdga och kanske man inte har
tillrackligt med kunskap inom just den sjukdom som deras narstaende har. Men i detta arbete
har det framkommit att anhdriga inte alltid &r i behov av att fa information om sjukdomen,
utan ibland behover de dven nagon att fa prata med om hur de mar och hur det gar hemma.

Detta ar nagot som alla vardare klarar av, att fraga hur nagon mar kraver ingen utbildning.

Jag 6nskar att du
Behandlar mig val,
N&r jag inte langre kommer ihag mitt namn.

Nar den har dagen blandas ihop med gardagen.
N&r mina vuxna barn har blivit sma igen i mina tankar.
Nar jag inte langre ar produktiv,

Behandla mig &ven da som en ménniska med véarde.
Bryr er om mig, Ge mig karlek, Berdr mig 6mt.
Klockan saktar sig, en dag kommer den att stanna helt.
Men &n finns det tid, ge mig en vardig alderdom.

-okand
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Informationsbrev Bilaga 1

Tack for att du ar villig att delta i mitt examensarbete och att jag far intervjua dig.

Mitt namn &r Cecilia Back och jag studerar mitt tredje ar till sjukskotare pa Yrkeshogskolan
Novia. Till mitt examensarbete har jag valt att ta reda pa mera om hur anhériga till en person
med Alzheimers paverkas av sjukdomen. Syftet med studien &r att skapa en battre forstaelse
over hur vardagen och maendet forandras hos en anhérig som gar fran ett liv med en
narstaende utan minnessjukdom till ett liv med en narstdende som har en minnessjukdom.
Och jag vill med denna studie kunna bidra med mera kunskap om hur det &r att vara anhorig
till en person med Alzheimers.

Deltagandet ar frivilligt och anonymt, du har dven ratten att avbryta deltagandet nér som
helst, dven efter att intervjun ar gjord och fram tills att examensarbetet &r fardigt. Intervjun
ar uppbyggd med semistrukturerade intervjufragor, detta innebar att det pa forhand finns
fragor men det kan aven uppstd foljdfragor under intervjutillfallet. Intervjun kommer att
bandas in och sedan transkriberas, inspelningen ar konfidentiell vilket innebar att det &r
enbart jag som kommer ha tillgang till ljudinspelningen. Ljudinspelningen kommer att
raderas efter att studien &r Kklar.

Examensarbetet kommer att publiceras pa thesus.fi som ar en databas dar examensarbeten

publiceras.

Vid frdgor kontakta miq:

Cecilia Back

cecilia.back@edu.novia.fi
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Samtyckes blankett Bilaga 2

Genom att skriva under denna blankett ger jag mitt tillstand till att intervjun bandas in och
kommer anvéandas i Cecilia Backs examensarbete om hur anhérigas vardag och maende

paverkas nar en narstaende drabbas av Alzheimers.

Jag har fatt information om att deltagandet ar frivilligt och ar medveten om att jag nar som
helst har réatt att avbryta mitt deltagande, dven efter att intervjun &r gjord och fram tills att
examensarbetet ar fardigt. Jag har blivit informerad om att jag kommer vara anonym och
att intervjun kommer bandas in och sedan behandlas konfidentiellt. Nar examensarbetet &r

fardigt kommer allt material fran intervjun att raderas.

Tid, Plats Underskrift och namnfortydligande
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Intervjufragor Bilaga 3

1. Alder, kon, koppling till personen med Alzheimers

N

Hur lange sedan ar det din narstaende drabbades av Alzheimers?

w

Hur lange tog det innan din vardag borjade férandras markbart?

4. Hur har din vardag paverkats?
- Har du exempelvis mindre tid till annat och dina egna intressen behdvts laggas

at sidan? Dygnsrytmen andrats?

5. Hur har ditt maende paverkats?
- Har du exempelvis forlorat det sociala liv du hade innan? Gar en del av dina

tankar dagligen &t att tanka och fundera pa din narstaende?
6. Bor din narstdende hemma eller pa boende?

7. Foljdfraga: Hur forandrades din vardag/maende nar din narstdende hamnade
pa ett boende?

8. Fick du nagon information om sjukdomen nar din narstaende insjuknade?

9. Tycker du att du fatt stod av vardare efter att din narstaende drabbats?
- Om ja, vad for sorts stod har du fatt?

- Om inte, vad for sorts stod skulle du vilja fa/velat fa?

10. Har du fatt stod fran annat hall?

- exempelvis grannar, vanner eller andra organisationer



