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Abstrakt

Detta examensarbete handlar om hur anhdriga upplever vardagen och maendet nar en narstaende
insjuknar i en minnessjukdom och vilket stod som de far eller skulle vilja fa. Syftet med detta
examensarbete ar att fa en battre uppfattning om hur det ar att ha en anhorig med en
minnessjukdom. | detta arbete har jag tva fragestallningar, Hur har minnessjukdomen paverkat de

anhoriga och deras vardag? Hur har anhériga upplevt stodet som de har fatt?

Studien gjordes med semi-strukturerade intervjufragor, materialet analyserades med en kvalitativ
innehallsanalys. | studien deltog fem informanter, som alla hade en narstdende med en
minnessjukdom. KASAM av Antonovsky fran Tamm, M. (2012). Psykosociala teorier vid halsa och

sjukdom, anvdandes som teoretisk utgangspunkt.

Resultatet indikerar att anhorigas maende och vardag paverkas nar en narstaende insjuknar i en
minnessjukdom, maendet paverkas genom nedstamdhet, oro och skuld. | detta arbete
framkommer det att vissa har upplevt stodet bristfalligt for anhoriga, att de garna skulle velat ha
mera stod under sjukdomstiden och mera information om sjukdomen. Anhoriga hade garna velat
ha en stodperson att prata med och dven nagon som skulle sysselsatta deras narstaende, anhoriga
berattade dven att de dnskar att personal inom hemvarden och minnesradgivningen inte skulle

bytas lika ofta som det gors.
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Tiivistelma

Taman opinndytetyon aiheena on muistisairaiden omaisten kokemukset arjestaan, voinnistaan ja
tuentarpeistaan. Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa tarkemmin, millaista eldama on
muistisairautta sairastavan ihmisen omaisena. Opinnaytetydn tutkimuskysymykset ovat: Miten
muistisairaus on vaikuttanut omaisiin ja heidan arkeensa? Miten omaiset ovat kokeneet saamansa

tuen?

Opinnaytetyodssa kaytettiin puolistruktroitua haastattelua ja aineisto analysoitiin laadullisella
sisdllonanalyysilla. Haastatteluihin osallistui viisi muistisairautta sairastavan omaista. KASAM,
Antonovsky, Tamm, M. (2012). Teoreettisena lahtokohtana kaytettiin terveyden ja sairauden

psykososiaalisia teorioita.

Opinnaytetyon tulosten mukaan muistisairaus vaikuttaa omaisten arkeen ja vointiin. Voinnin
osalta vaikutukset nayttaytyvat mm. alakuloisuutena, huolena ja syyllisyyden tunteina. Osa oli
kokenut muistisairaan omaisena saadun tuen riittdamattomaksi, ja olisivat halunneet saada
enemman tukea seka tietoa muistisairaudesta. Omaiset olisivat toivoneet saavansa
keskusteluapua seka aktiivisen ja mielekkdan arjen tukea muistisairaalle omaiselleen. Lisaksi
omaiset toivoivat, etta henkildston vaihtuvuus olisi vahdisempaa kotihoidossa ja

muistineuvonnassa.

Kieli: svenska
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Abstract

This study deals with how relatives experience everyday life and how they feel when a sick related
person gets a memory disorder and what support they receive or would like to receive. The aim of
this study is to get a better idea of what it is like to have a relative with a memory disorder. In this
study | have two questions, How has the memory disorder affected the relatives and their

everyday lives? How have the relatives experienced the support they have received?

The study was done with semi-structured interview questions, the material was analyzed with a
gualitative content analysis. The study involved five informants, all of whom had a relative with a
memory disorder. KASAM by Antonovsky from Tamm, M. (2012). Psychosocial theories in health

and illness, were used as a theoretical starting point.

The results indicate that the well-being and everyday life of relatives are affected when a relative
falls ill with a memory disorder, the well-being is affected by depression, worry and guilt. In this
work, it is revealed that some relatives have experienced inadequate support and that they would
like more support during the period of iliness and more information about the disease. Relatives
would have liked to have a support person to talk to and also someone who would activate their
relatives, relatives also said that they wish that the staff in home care and memory counseling

would not be changed as often as they do.

Language: svenska
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1 Inledning

Enligt THL okar antalet personer med demenssjukdomar snabbt runtom i varlden. |
framtiden kommer minnessjukdomar 6ka eftersom befolkningen blir bara &ldre. Ar 2022
fanns det i Finland 190 000 personer drabbade av minnessjukdomar. Demens ar en
sjukdom var minnet och andra fysiska funktioner forsamras. Det finns fler olika
minnessjukdomar men den vanligaste ar Alzheimers sjukdom, finns dven vaskuldar demens,

pannlobsdemens och lewykropps demens. (THL, 2022)

Arligen i Finland insjuknar ungefir 14 500 personer i ndgon typ av demenssjukdom. En
tredjedel av personer 6ver 65 ar pastar ha ndgon minnesrelaterade symtom. | de flesta fall
handlar det inte om demenssjukdom, kan bero pa stress, bradska, trétthet eller depression.

(Duodecim, 2017)

Enligt WHO (2023) finns det mer an 55 miljoner personer med demenssjukdom runtom i
varlden och varje ar kommer 10 miljoner nya fall av sjukdomen. Demens paverkar individen
psykiskt och fysiskt men dven socialt och ekonomiskt. Aven anhériga till den drabbade
paverkas stort. Enligt WHO finns det brist pa medvetenhet och forstaelse for sjukdomen,

vilket slutar i stigmatisering och hinder for diagnos och vard.

For de flesta drabbade personer hander rubbning i agerandet och kompetensen att
uttrycka sina kanslor i nagot skede av sjukdomen. Att stalla samma fragor om olika saker
flera ganger ar vanligt. Haller sig borta fran invecklade tillstand och initiativférmagan blir

samre men dven kan det bli svart att hitta ratt i bade tid och rum. (Muistiliitto, u.3)

Skribentens motiv till detta @mnesomrade ar att det ar ett intressant @mne och vill géra
denna studie med hjalp av anhoriga till nagon med en demenssjukdom. Skribenten har
under flera ar jobbat pa olika dldreboenden med personer som har demens, var det dven
varit en stor del av arbetet att vara i kontakt med anhériga. Alla anhoriga har olika
upplevelser om demenssjukdomen och hur de har hanterat sjukdomsférloppet. | detta
examensarbete ar syftet att ta reda pa, fran en anhorigs synvinkel, hur det ar att fa en
demensdiagnos. Aven stédet de har fatt och allmdnt om sjukdomen. Som sjukskétare ar
det viktigt att forsta anhoriga till ndgon med en minnessjukdom eftersom denna sjukdom

inte bara drabbar patienten utan dven deras nara.



2 Bakgrund

| bakgrunden redovisas olika typer av demenssjukdomar, dess symtom, diagnostisering och
behandling. Kommer dven tas upp vad det finns for stod for anhoriga och hur det ar att

vara en anhorig till nagon med demens.

2.1 Alzheimers

Sjukdomen Alzheimers ar en langsamt och jamnt framskridande minnessjukdom,
symtomen orsakas av skador i olika hjarnomraden. Sjukdomen ar vanligare ju hogre aldern

ar, kvinnor drabbas dven oftare dn man. (Muistiliitto, u.a)

De viktigaste riskfaktorerna vid Alzheimers ar alder och arftlighet. Det ar dven tre ganger
hogre risk att utveckla Alzheimers efter att man har varit med om ett allvarligt skalltrauma.
Flera studier har dven visat att det finns samband mellan héga blodfetter, hogt blodtryck.

diabetes mellitus, ateroskleros och Alzheimers. (Basun, Skog, Wahlund & Wijk, 2013, s. 14)

2.1.1 Symtom

De forsta symtomen vid Alzheimers kan vara, storningar i narminnet, svart att minnas nya
namn eller 6verenskomna saker. De senare symtomen kan exempelvis vara,
gestaltningsproblem, talsvarigheter, svarigheter med finmotorik, tidsuppfattningen
forsamrad, svart att prata och att forsta tal och dven svarigheter att anvanda olika redskap.
(Muistiliitto, u.d). Senare i sjukdomskedet far den drabbade svart med att hitta runt i

omgivningen, att ldsa, skriva och rdkna eller andra praktiska saker. (Alzheimerfonden, u.3)

2.1.2 Undersokning och diagnostisering

Vid undersdkningen intervjuar ldkaren den drabbade och de narmsta anhoriga till
personen. Minnestestet som oftast gors ar Mini-Mental State Examination (MMSE), ibland
gors dven ett mer ingdende test, CERAD). Datortomografi och magnetrontgen gor aven for
att utesluta andra tillstand och eventuella stérningar i hjarnans blodomlopp. (Muistiliitto,

u.a)



2.1.3 Behandling

Alzheimers gar inte att bli frisk fran men gar det att lindra symtomen med mediciner som
starker signalsystemet som blivit bristfallig i hjarnan. Med de ratta lakemedlen ar malet att
koncentrationsformagan blir battre och dven att minnet och spraket forbattras under en
viss tid. For att underlatta vardagen bor personen med Alzheimers ha tydliga rutiner och
motionera tillrdckligt. Aven en mangsidig och hilsosam kost dr nédvandigt. (Hjarnfonden,

2021)

2.2 Vaskular demens

Vaskular demens sa har blodkarlen hamnat ut fér en forfettning/forkalkning eller att en
blodpropp har bildats som tdpper igen och orsakar avsaknad pa syre och nutrition i

hjarnvavnaden. (Alzheimersfonden, u.3)

2.2.1 Symtom

Beroende pa var i hjarnan skadan befinner sig sa varierar symtomen. Ifall skadan hander i
en typ av stroke eller slaganfall ar symtomen svaghet i extremiteterna, sluddrigt prat och i
vissa fall forvirring. Symtomen kan forekomma successivt, i visa fall som trétthet och
forvirring. Andra symtom kan vara att tankandet och dynamiken blir langsamma, talet blir
svarare att forsta, personen kan bli irriterad, men dven depression och att bli mera

kdnslosam ar vanliga symtom. (Alzheimersfonden, u.3)

2.2.2 Undersokning och diagnostisering

Vaskuldar demens diagnostiseras enlig DSM-5 och ICD-10 kriterierna. For att diagnosen ska
kunna faststdllas behover det finnas demens och tecken pa cerebrovaskular skada
samtidigt. Tecken pa cerebrovaskular skada ar neurologiska symtom, extremitetsreflexerna
ar olika, talsvarigheter, storning i gangen och aven urininkontinens. Andra tecken pa
karlsjukdom, till exempel infarkter kan observeras pa datortomografi eller magnetisk
resonanstomografi, detta kan vara nddvandigt att kontrollera for att stalla diagnosen.

Insjuknandet sker for det mesta plotsligt. (Basun m.fl., 2013, s.50)



2.2.3 Behandling

En botande behandling for vaskuldar demens finns i detta ldge. Blodtryckssankningar bor
undvikas for dessa patienter eftersom det férsamrar hjarngenomblédningen. (Basun m.fl.,
2013, s.54). For tillfallet gar behandlingen ut pa att hindra nya blodproppar fran att bildas.
Likemedel som anvands ar blodtrycksmediciner, blodfettsankare och blodfértunnande

lakemedel. (Alzheimerfonden, u.a)

2.3 Pannlobsdemens

Pannlobsdemens kallas daven for frontallobsdemens, denna sjukdom utgor cirka 5-10
procent av demenssjukdomarna. Symtomen vid denna sjukdom kommer smygande,
minnet och inldrningsformagan paverkas inte i samma omfattning och darfor kan
sjukdomen upptéackas forst senare. Sjukdomen borjar oftast i 50-65 ar aldern, men drabbar

ocksa aldre personer. (Skog, 2019, s. 103-104)

2.3.1 Symtom

Manga av de forsta symtomen feltolkas som samarbetsproblem pa arbetsplatsen, kan
tolkas som depression, utmattningssyndrom eller annan psykisk ohalsa och darfor finns det
en risk for fel diagnos. Sjukdomen startar antingen i pannloben eller i tinningloben, vilket

ger forandringar i beteende, sprak och motoriska férmagor. (Skog, 2019, s. 104-105)

| framre delen av pannloben finns var formaga for kloka beslut och for langsiktiga
beslutsfattande. Ifall tinningloben &ar drabbad paverkas ocksa minnet, spraket och det
logiska tankandet. Allmdnna symtom &r nedsatt empati och kdnslomassig storning, lag
initiativféormaga och sdamre sjukdomsinsikt. | det tidiga skedet kan personen uppvisa
glémska, men kanner till tid och rum, dven vad som nyligen hant och sagts. (Skog, 2019, s.

105-108)



2.3.2 Undersokning och diagnostisering

For en diagnostisering bor kriterierna for kognitiv sjukdom vara uppfyllda. En langsam
sjukdomsdebut och gradvis pagaende funktionsnedséattning. Inldrning och minnet finns till
viss del kvar. Beteendepdverkan spelar roll som kan vara apati eller tréghet. Kan dven vara

spraksvarigheter som tillexempel svart att finna ord. (Skog, 2019, s. 116-117)

Ett minnes test klarar personen sig oftast bra i. Utredningen inleds i primarvarden, men
efterat kradvs specialistklinik eller minnesmottagning, var diagnosen oftast stalls. (Skog,

2019, s. 117)

2.3.3 Behandling

Finns inget botemedel mot pannlobsdemens an idag, ldakemedel som anvands ar vid
symtom pa svar angest eller rastléshet. Lakemedel bor anvandas forsiktigt och foljas upp

noga, en person med pannlobsdemens ar kansliga for vissa lakemedel. (Skog, 2019, 5.117)

2.4 Lewykroppsdemens

Efter Alzheimers sjukdom och vaskuldar demens ar lewykroppsdemens den tredje vanligaste
demenssjukdomen. Lewykroppsdemens ar en progredierande sjukdom och kan ha ett
snabbt forlopp. Ungefar 60-70 procent av de med sjukdomen har dven Alzheimers
sjukdom. Sjukdomen férekommer oftast mellan 50-80 ars alder, sjukdomen leder till att

den kognitiva férmagan blir nedsatt och motoriken férsamras gradvis. (Skog, 2019, s. 134)

2.4.1 Symtom

De forsta symtomen vid lewykroppsdemens ar stord somn, vilket visar sig genom att
personen ropar och slar i smnen, dessa symtom kommer flera ar fore andra symtom.
Synhallucinationer och samre uppmarksamhetsgrad och trotthet ar typiska symtom.
Symtomen varierar under dagen. Senare i sjukdomsforloppet férekommer

minnesstorningar. (Demensforbundet, u.d)
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Vanliga symtom ar inbillningar, vanférestdllningar, nedstamdhet, syn och
horselhallucinationer. Lewykroppsdemens drabbade har liknande symtom som vid
Parkinsons sjukdom, tillexempel, ldangsamhet, stela muskler, framatlutande gang med

mindre steg och mimiken ar stelare. (Demensférbundet, u.a)

2.4.2 Undersokning och diagnostisering

Kriterierna for kognitiv sjukdom bor vara uppfyllda. Grunden till diagnos @r en kombination
av symtomen och diagnostiska fynd som hor till kognitiv sjukdom. Enligt Skog (2019, 5.142)
felbedoms symtomen, vilket leder till att personen med lewykroppsdemens inte remitteras

till en minnesmottagning.

2.4.3 Behandling

Med Alzheimers lakemedel kan symtom som synhallucinationer, apati, somnstorningar och
kognition minskas. Med antipsykotiska lakemedel férvarrad dessa symtom. Ifall
blodtrycksfall forekommer kan blodtryckshdjande lakemedel vara aktuellt. (Skog, 2019, s.
142)

2.5 Attvara anhoérig

Man kan sdga att en minnessjukdom ar hela familjens sjukdom. Nara anhoriga far stora
forandringar och kan bli tvungna att avstd fran en del saker. Aven olika reaktioner och
kdnslor forekommer. (Muistiliitto, u.d). Nar en person &r diagnostiserad med en
demensdiagnos paverkar det hela familjen, det paverkar sociala interaktioner, identiteten

och rollen inom familjen. (Cronfalk, Norberg & Ternestedt, 2017)

Anhoriga upplever ofta manga kdnslor som resulterar i 6verbelastning, vilket kan definieras
av olika problem som kan vara fysiska, psykiska och emotionella sddana. En 6verbelastning
kan vara forknippad med en minskad vardkvalitet, vilket i sin tur kan paverka det dagliga
livet for anhoriga och den som ar drabbad av en minnessjukdom. (Oliveira, Maziero, Buriol,

Rosa & lhla, 2020)
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Omsorgen, stdd och hjidlp som de anhdriga ger at sin narstdende kan paverka anhdorigas
maende negativt, vilket kan bero pa att i vissa situationer ar omsorgen inte frivillig, om det
forekommer psykisk belastning som oro, sorg eller stress. Ansvaret som anhdriga har kan
dven paverka deras arbete, studier och ekonomi negativt. (Anhoriga som vardar eller

stodjer narstaende aldre personer, Socialstyrelsen, 2020)

2.5.1 Familjevardares upplevelse om tidiga skedet av en minnessjukdom

| en studie av Flynn & Mulcahy var huvudtemat diagnostiska problem kring tidiga stadiet
vid en minnessjukdom, paverkan av varden, relationsforandring och brist pa resurser.
Forsta problemet som kom fram i studien var negativa erfarenheter av att fa diagnosen,
processen att fa diagnosen tog lange och involverade olika vardpersonaler. For vissa
deltagare i studien fick deras anhorig en depressions diagnos forst, men till slut efter manga
olika besok till vardenheter fick de diagnosen EOD (early onset demntia). En del av
deltagarna kdnde att de inte fick tillrackligt med egen tid och svart att slappna av.
Majoriteten av deltagarna upplevde ensamhet, sorg och frustration. Brist pa kunskap, stod
och service beskrev deltagarna som var i behov av férandring. Deltagarna ville ha mer
kunskap om vad som kan forvdntas sig av sjukdomen. Brist pa samhallsstod och

psykologiskt stod forekom enligt deltagarna. (Flynn & Mulcahy, 2013)

2.5.2 Vara anhorig till en foralder eller livskamrat

Ifall en férdlder blir drabbad av en minnessjukdom blir det oftast till att barnet tvingas ta
foraldrarollen. Vilket innebar att den anhorige behover iaktta personlig hygien, ekonomin
och sdkerheten for deras fordlder. Den anhorige hjdlper till dygnet runt fér den
minnessjuke, med hushallet och extra sysslor som stadning och tvattning. | denna situation
kan det kdannas som en kdnsla av maktléshet, dvergivande och kan kanna ensambhet.

(Kjallman-Alm, Norbergh & Hellzen, 2013)

Nar en anhorig gar in i rollen som vardgivare blir det en ny livssituation men flera olika krav
pa individen. Ett behov av att vara forberedd och behov om information kring diagnosen ar
viktig for att fa en bra roll som vardgivare och att battre kunna hantera de kognitiva

funktionsnedsattningarna. (Lethin, Hallberg, Karlsson & Janlov, 2016)
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| en studie av Madsen & Birkelund, 2013, deltog 21 anhoriga som sedan blev delade in i
fyra grupper: soner, dottrar, hustru och make. | studien kom det fram att alla upplevde
forandringar, sorg och negativa personliga kdnslor. Ett annat fynd var att soner hade det
lattare att acceptera sjukdomen d@n doéttrar. Makarna upplevde att de blev attackerade av
manniskorna runtom dem, medan fruarna upplevde att de blev utsatta for fysiks Gvergrepp
av deras minnessjuka man. Kvinnorna led dven av sjalvkritik. Likheterna mellan grupperna
ar att de alla upplever sorg, forandringar och personliga negativa kidnslor. De negativa
kdnslorna beskrivs som skuld, ilska, skam, sorg, psykologisk smarta, radsla, ensamhet och

bitterhet. (Madsen & Birkelund, 2013)

2.6 Stod for anhoriga

Anhoriga samarbetar med minnesskotarna men &dven ibland med hemsjukvarden,
hemvarden, rehabliliteringsteamet, lakemedelstjanster, maltidshjalp och &ven
narsjukhuset.  Viktigt att skapa en tillit mellan den dementa, nédrstdende och
minnesskotaren, av den orsaken ar det viktigt att ha samma minnesskotare om sa ar
mojligt. (Osterbottens vilfardsomrade, 2022). Fér anhoriga kan vardagen bli littare ifall de
far ratt stod i ratt tid. Det finns bland annat anpassningskurser vilket ar avsedda for par, var

man deltar tillsammans med make/maka eller ndgon annan anhérig. (Fpa, mittiallt, 2019)

Anhoriga till ndgon med en minnessjukdom har réatt till att fa ta ledigt fran arbetet for att
ge stod till sin narstdaende, det kan vara tillexempel att deras narstaende behoéver fara pa
sjukhusbesok. Vid terminalvard har anhoriga ratt till ledighet. For vard av anhoriga kan det

tas ut hogst fem dagar pa ett kalenderar. (Tydsuojelu, u.3)

For narstdende och anhériga erbjuds stéd och hjilp frdn Osterbottens Minneslots, de
arbetar tillsammans med fem minnesféreningar, kommunen, foérsamlingar, olika
verksamheter och lokala aktérer. Som form av verksamhet finns gruppsamlingar at de som
ar bekymrade for sitt minne, de minnessjuka som ar drabbade och deras narstaende. Som
stod at anhoriga finns foreldasningar, evenemang och utflyktsmdjligheter. Finns dven
radgivning och handledning fér narstaende kring fragor, ifall de ar oroliga for sin ndrstaende

och stod for narstaendes vdalmaende och ork. (Vasanejdens minnesforening, u.a)



3 Teoretisk utgangspunkt

3.1 KASAM

Som teoretisk utgangspunkt har jag valt KASAM teorin. Pa engelska kallas modellen for
SOC, detta betyder kdnsla av sammanhang, sence of coherence. KASAM heter det pa
svenska, var K star for kdnsla, A for av och SAM for sammanhang. KASAM bestar av tre

delar, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. (Tamm, 2012)

3.1.1 Begriplighet

Begriplighet avser hur en manniska uppfattar inre och yttre stimuli, det kan uppfattas som
antingen information eller brus. Information ar oftast begriplig, sammanhdngande och
tydlig, medan brus ar slumpmassigt, ovantat och ofdrklarligt. En manniska som har hog
grad av begriplighet forvantar sig att den information hon far ar ordnad, sammanhangande

och tydlig, bor dven ga att forklara. ( Tamm, 2012)

3.1.2 Hanterbarhet

Enligt Antonovsky ar hanterbarhet hur manniskan upplever resurser till hennes forfogande,
som hon kan med hjadlp av méta kraven som kommer i olika situationer. Nar man drabbas
av en allvarlig sjukdom uppstar det bade kroppslig och psykisk obalans. Som individ maste
man nu anpassa sig och hantera en situation som man inte har erfarenheter av fran
tidigare. Ifall en manniska kdnner hog grad av hanterbarhet i en stressande livssituation
kdnner hon inte sig som ett offer utan upplever att hon kan paverka handelseférloppet,

hon tycker inte heller att livet behandlat henne orattvist. (Tamm, 2012)

3.1.3 Meningsfullhet

Den sista delen ar meningsfullhet, det innebar att en individ upplever att livet har en
mening och att atminstone nagra av de situationer och handelser som kommer i livet ar
varda att ge energi at och att engagera pa. Ifall en manniska med hog grad av
meningsfullhet moter pa svarigheter i livet sa ser hon dessa som utmaningar. Ifall hon
drabbas av olyckor sa moter hon dem med vardighet, hon accepterar de olyckliga

handelserna som livets villkor och forsdker se meningen med det svara. (Tamm, 2012)
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4 Syfte och fragestillningar

Syftet med detta examensarbete ar att fa en battre forstdelse av hur néarstdendes
minnessjukdom har paverkat den anhdriges vardag och maende, samt vilket stod som de

anhoriga har fatt och hur de har upplevt stédet.
Fragestallningar:
e Hur har minnessjukdomen paverkat de anhériga och deras vardag?

e Hur har anhoriga upplevt stodet som de har fatt?

5 Metod

| en kvalitativ studie ar skribentens forstaelse och forhallningssatt med i processen.
Avseendet med studien ar att studera personens levda erfarenheter av en handelse, i en
erfarenhet finns det ingen sanning och dven inget som ar fel med erfarenheten. Studien

bildas av forskaren och informanten. (Henricson & Billhult, kvalitativ metod, 2017)

For detta arbete har en kvalitativ semi strukturerad intervjustudie gjorts, var intervjuerna
har gjorts tillsammans med anhdriga till ndgon med en minnessjukdom. Skribenten har sokt
personer att intervjua i sin narkrets. Skribenten har anvant sig av synkrona intervjuer, vilka
genomfors ansikte mot ansikte eller utférs via telefonintervjuer, intervjuerna utférs i

realtid. (Ali & Skarsater, att anvdnda internet vid datainsamling, 2017)

Demens ar en vanlig sjukdom, vilket har gjort att det inte varit nagot problem att hitta ratta
personer for studien. Skribenten vande sig till sociala medier for att hitta informanter. Fem
informanter deltog i arbetet och de hade alla nagon i sin narhet som blivit drabbad av en

minnessjukdom.
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5.1 Datainsamlingsmetod

Nar man anvander intervju som datainsamlingsmetod vill man beskriva ett syfte att forsta
fenomen, situationer och handelser. Detta fas nar man intervjuar ndagon som har
erfarenheter av det utvalda damnet. Genom intervjuer far man mojlighet att forsta
deltagarnas kunskap om amnet, det kan vara egna erfarenheter av ndgon typ av situation
som de uttrycker sig med egna ord. En semistrukturerad intervju ar att fragorna formuleras
pa ett visst satt men de behovs inte tas i samma ordning, utan man anpassar sig till hur
intervjun fortloper. (Danielson, kvalitativ forskningsintervju, 2017). Innan intervjuerna har

skribentens handledare gatt igenom intervjufragorna och godkant dem.

Informanterna fick pa forhand intervjufrdgorna som de kunde ldsa igenom fore
intervjutillfallet, tillsammans med informationsbrevet féljebrev och samtyckesblanketten
(bilaga 1 & 2). Under intervjun anvandes fragorna som stod och skribenten fragade
foljdfragor under intervjutillfdllet. Deltagarna skrev under samtyckesblanketten och
skribenten informerade informanterna en extra gang att allt inspelat material behandlas

konfidentiellt. Alla intervjuer varade i cirka 20—30 minuter.

Analysprocessen inledes med att skribenten transkriberade inspelningarna och sedan
lastes dessa igenom nagra ganger och efter det markerades fragestallningssvaren med olika
farger. Efter detta borjade skribenten att plocka ut underrubriker och skriva resultatet, i

slutet av resultatet lades citat till som kommit fram under intervjuerna.

5.2 Urval

Malet var med denna studie att hitta 4—6 informanter som ville berdtta om sina upplevelser
med att ha en ndrstdende som har en minnessjukdom. Innan intervjuerna fick
informanterna ett informationsbrev som inneholl syftet med studien och en skild sida var

det stog intervjufragorna.

| en kvalitativ studie véljs informanterna ut, det vill sdga personerna blir tillfragade ifall de
vill delta i studien. | denna typ av studie ar malet att fa en god variation om samma damne.
Variationsrika berattelser ar viktiga, vilket man kan fa genom att ha olika aldrar och kén pa

informanterna. (Henricson, 2015).
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For att hitta ratt informanter for studien ar att se ifall de upplevt handelsen som ar i fokus.
Informanterna valjs inte ut slumpmassigt, utan skribenten tillfragar informanterna. Viktigt
att tanka pa ar ifall informanterna verkligen har erfarenheter avamnet som studien handlar

om. (Henricson & Billhult, kvalitativ metod, 2017)

| denna studie har skribenten sékt informanter via Facebook genom att publicera ett inlagg
var det beskrivs kort om skribenten, vad studien handlar om och dess syfte, kriterier for
informanterna och att vid intresse ta kontakt med mig och fa mera information om studien
och deltagandet. Kriterierna var att ha nagon i sin ndrhetsomkrets som ar drabbad av en

minnessjukdom.

5.3 Etiska dverviganden

En viktig del i examensarbetet ar att manniskor bor undvikas for att bli utnyttjade, skadade
eller sarade. Krankningar av den personliga integriteten kommer nar intrang hander i en
manniskas privata krets eller nar det sprids uppgifter om egenskaper, tyckande och
handlingar som en person kan uppfatta som kansliga. Att respektera autonomin betyder
att bry sig om personens asikter, val, att begransa deras handlande endast ifall det ar
skadligt for andra personer och att ge nédvandig information for att manniskan ska kunna

fatta beslut. (Henricson, 2015)

For att personens integritet ska respekteras, s maste informanternas krets respekteras,
alla informanter har en rattighet att ha kvar sin integritet i forvar. Viktigt att respektera
deltagarna, man ska informera om samtycke, respektera privatlivet, skydda

konfidentialiteten och behandla alla lika. (Henricson, 2017)

De som deltar i intervjun har ratt att delta frivilligt och att avbryta sitt deltagande nar som
helst. Den intervjuade har ratt till att annullera sitt samtycke till intervjun nar som helst. De
behover fa en forstaelig bild av vad malet med arbetet ar. (Forskningsetiska delegationens

anvisningar, 2019)
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6 Resultat

Under detta stycke kommer resultatet att framforas. Resultatet kommer att baseras pa
fragestéallningarna, vilket har bildats utifran tva huvudkategorier: Vardagen och Stodet.
Utifran informanternas erfarenheter och tankar har resultatet byggt sig pa. Citat har
anvants fran intervjuerna och har skrivits med kursivstil. Figurerna har under visar

huvudkategorierna och underkategorierna.

Tidskravande

Foérandring
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6.1 Vardagen

Den forsta fragestallningen handlar om anhdrigas vardag. Alla informanter beradttade om
hur deras vardag ha paverkats sedan diagnosen faststalldes. Som underkategorier har

skribenten valt: Tidskrdavande, Férandring och Mdende.

6.1.1 Tidskrivande

Alla informanters vardag hade forandrats pa nagot satt, for vissa lite mera dn andra. Nagra
upplevde att de hade mer oro kring vad som skulle kunna hidnda den narstaende, att
personen skulle glomma pa spisen eller vandra utomhus och inte hitta tillbaka hem. Nar
narstaende flyttade till boende fick anhoriga ett lugn, da visste anhoriga att den narstaende
hade det bra pa boendet och kidnde sig trygg i boendets miljo. Lakemedelsbehandlingen

tog vissa anhoriga 6ver, delade mediciner och sag till att den narstdende tog dem.

”... ja kérd fébi fé6 ho bérja ju fa ut pd nétre G svéngd dygni upp G ner...”

” ...brorsan to ledigt fran arbeiti pd eji bekostnad...”

... td skéit ja tv@ mdna sj6lv @ men he blejv ti ingenting, he blejv alltfé tungt.”

”... sd man va ju som livrddd att va hénder...”

6.1.2 Forandring

Vardagen forandrades pa olika satt for informanterna, en del hade spenderat en stor del
av sitt liv med sin narstaende varje dag sa nar de fick diagnosen och sjukdomen framskred
behovde den narstdende mera hjélp och i vissa fall klarar inte anhoriga av att gora detta

ensam. Nar den narstaende flyttade till ett boende blev det en till férandring men denna
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gang kanske en mer positiv fordandring for anhoériga. Att for anhoriga se sin narstaende
andra sin personlighet och att inte klara av saker som de tidigare hade kunnat, var en stor

sorg for anhoriga.

”... smdningom byri man inse att he en svdran sjukdom...”

”...sdrskilt kvéllda ere ganska tungt, G man tdnker varfér, vi hadd he sé bra, vi ha aldri vari

osams, alder. AsG hdnder dehdr.”

”... ho hare bra tir vann hoe nu, men he e ba harmt att ja mdrker att ho fallder bort mejr

d mejr hejlatin...”

”... td ho va hejm att ja hadd roko samvet @ fundera pad e varinda dag...”

6.1.3 Maendet

Nagonting som var gemensamt fér anhoriga var att deras maende paverkades pa nagot
satt, bland annat daligt med somn pa grund av oron som fanns konstant dar. En informant
berdttade att hen inte kommer ihdg det forsta aret efter att diagnosen kom fram, beskrev
situationen som stokig. En annan informant berattade att hen "sprang in i vaggen” i
samband med sjukdomsférloppet. En del av informanterna beskrev diagnosen som en
lattnad eller att diagnosen inte kom som en chock fér dem, men pa samma gang dven

negativa kanslor som sorg, ledsamhet och arghet.

”He fo ganska negativt om vi séiger som sd, badde me sémn g liti aderting...”

”He halld pa ti ta kndcken pa me hedinand, eller he gjo vdll he, ja sprang vdll in i véggen

77

”...brorsan gav me portférbud, ha sa ja e ju sa fullstdndigt slut sa ja orkar int namejr...”

”Ta va he ddligt, man kan sdg att ndstan ett dr sG kommer int ja ihdg ndnting”
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”... hejla vérlde e ordttvis G varfér mamma ska mast fa hedi  vafé ska var insténgd a all

ader hennas far fa pa. ”

”... no minns ja va lessen, arg @ grdt @ allting G ja tyckt ja ba sG hennas jémn dre fo...”

” ... pd na sdtt va he int som en chock...”

6.2 Stodet

Den andra fragestallningen handlar om vilket stod anhériga har fatt. Stod ar en viktig del
for anhoriga for att orka och klara av vardagen. Informanterna fick fragor angaende stod
och de svarade med deras upplevelser om stédet och dven vilket stod de hade 6nskat att
fa. Underkategorier for denna huvudkategori ar: Stodformer, Upplevelser av stéd och

Onskat stod.

6.2.1 Stodformer

En del av informanterna tyckte att familjen var en viktig del av stddet, vissa uttryckte sig
att de inte skulle ha klarat av att ta hand om den minnessjuka utan sina syskon.
Minnesradgivning var nagot som alla tyckte var till stor hjdlp, var de kunde fraga det de
funderade pa, men dven att de fran minnesradgivningen kom och halsade pa den
minnessjuka. En annan stédform som var uppskattad var dagverksamhet och fardtjanst
som gjorde att den minnessjuka hade nagon typ av aktivering i vardagen och det gjorde sa
att anhoriga kdnde ett lugn och gladje att den minnessjuka har nagon typ av aktivering.
Hemvard hade de flesta minnessjuka, for det mesta beskrev de att hemvarden var till stor
hjalp, men vardpersonalen var ju sa korta stunder hos den minnessjuka. Alla anhériga hade
en minnessjuk anhorig som hade bott pa olika boenden, de flesta tyckte att personalen var
till stor hjalp gallande stod for anhoriga, de sade precis vad den anhdrige skulle gbra och
de kdnde sig trygga med det. Andra stédformer som namndes var hemlarm och spisvakt

som var uppskattat av anhoriga.

”... enda stédi va fran hemvdrden som kom tva gang om dan...”

”... morsan ha arbeita hejla liiviinom sjukvdrdin d té he kommer ha dan td ho behéver na

hjélp sa ta finns in the na ti fds...”
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”... he e underbaran personal...varinda dag e ju som nya upplevelser...”

6.2.2 Upplevelser av stod

Informanterna upplevde olika om stédet som de har fatt sen deras nara anhorig fick sin
minnessjukdoms diagnos, en del tyckte de hade fatt allt stod som kunde fas, medan andra
tyckte att de inte hade fatt nagot stod alls. Att ta kontakt med en koordinator tyckte en av
informanterna var till stor hjalp. Vissa informanter hade andra anhériga som varit drabbade
av en minnessjukdom, sa pa sa satt var de mera forberedda pa vad som ska goras och vad
som vdntas. Vissa anhoriga tog reda pa information sjalv om sjukdomen, de laste dven

broschyrer som de hade fatt och gick pa férelasningar kring amnet.

”” | princip int nating...”

”” He fansta som noll stéd fé6 anhériga”

”... bra hjélp av barnen, di skéit om frun...”

77

... vifick allting... i bérjan va he no svart...

”...vi to reda pa he vi fundera pd...”

6.2.3 Onskat stod

Som Onskat stod kom det fram att de flesta skulle 6nskat en person som skulle komma och
sysselsatta anhoriga i hemmet, dricka kaffe med den minnessjuka och hitta pa andra
aktiviteter med dem. Informanterna 6nskade dven att det inte skulle byta personal sa ofta
i hemvarden och fran minnesradgivningen. En informant upplevde inget stod for anhoriga

men kunde inte saga precis vilket stéd som dnskades.

” Allt, alltsd he va som noll, vi fick ta hand om allting sj6Iv.”
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”... di ska bo hem s@ dr int hedi bésta fé di...”

”...noll aktivering...”

7 Diskussion

| diskussions delen har jag diskuterat detta arbete, vad som var bra och vilka svagheter som
finns i arbetet. Jag har dven jamfort mitt arbete med de studier jag har hittat i bakgrunden.

Resultatet kommer att diskuteras i detta stycke.

7.1 Metoddiskussion

| detta arbete har jag valt att forska i hur anhorigas mdende har paverkats av en
minnessjukdoms diagnos men &dven vilket stéd som anhdriga har upplevt att de har fatt.
Med metoddiskussion ska man sdkerstdlla kvaliteten av examensarbetet och diskutera

detta, men dven ta fram styrkor och svagheter med arbetet. (Henricson, 2017)

Som blivit ndmnd i bakgrunden var man hittar de vanligaste minnessjukdomarna, hur det
ar att vara anhorig och olika stédformer. Alla informanter hade en Alzheimers drabbad
narstaende, vilket jag inte hade rdaknat med, utan tankte att det skulle ha varit nagra flera
typer av diagnos med dar. Informanterna var en blandning mellan make, séner och déttrar,
vilket gjorde en bred Overblick pa hur anhorigas vardag fortloper. Nar jag letade efter
personer att intervjua, sa tog personer i min narkretskontakt med mig och foreslog

personer som var villiga att delta i intervjun.

En kvalitativ intervjustudie tyckte jag att passade bra for denna typ av studie eftersom
anhoriga, genom intervju kan beratta sina egna erfarenheter om att ha en anhorig som har
en minnessjukdom och hur det har paverkat dem. Deltagarna var tre man och tva kvinnor,
tre av intervjuerna gjordes enskilt och den sista intervjun gjordes som en gruppintervju
med tva personer som deltog i den. Enligt mig sa tyckte jag att en gruppintervju var bra
eftersom bdda personerna hjalpte varandra att komma ihdg och gjorde att diskussionen
fortlopte battre. En kvantitativ studie skulle enligt min asikt inte ha passat for denna typ av
examensarbete, eftersom en kvantitativ studie baserar sig pa siffror och statistik. Nagot jag

skulle ha kunnat forbattra i denna studie var att hitta anhoriga som hade en narstaende
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med en annan minnessjukdom an Alzheimers for att fa en battre uppfattning hur vardagen
kan ha paverkat dem. Styrkor i arbetet var att informanterna var bade man och kvinnor,
framst var det barn till nagon med en minnessjukdom men dven en make som anhorig
deltog i studien. Malet med urvalet var att fa en sa bred kunskap och information som
mojligt gallande vardagen och stdd for anhoériga. Gallande stdd sa skulle jag gdrna velat ha

mer information fran informanterna.

7.2 Resultatdiskussion

| resultatdiskussionen presenteras forst en kort sammanfattning och beskrivning av fynden
i resultatet tillsammans med examensarbetets syfte, fragestillningar och teorier. Aven att
jamfoéra resultaten med tidigare forskning eller studier ska goras i resultatdiskussionen.

(Henricson, 2017)

Den forsta fragestdllningen handlade om hur anhérigas vardag och maende hade
forandrats, detta beskrevs som tidskravande, oroskanslor kom fram och dven férandringar
i livet. Som i Oliveira et. Als (2020), studie om anhorigas liv med &ldre personer som har
Alzheimers (Oliveira, Maziero, Buriol, Rosa & lhla, 2020), framkom det dven i denna studie
att anhoriga paverkas bade psykiskt och fysiskt. Anhoriga beskrev maendet pa olika satt
men alla ndmnde nagon form av nedstamdhet, somnléshet och oro. | Madsen & Birkelunds
studie togs det upp att soner har lattare att acceptera sjukdomen an doéttrar (Madsen &
Birkelund, 2013) | denna studie framkom det att en son som deltog i intervjun tog
sjukdomsdiagnosen bra och en annan son som var med i detta arbete upplevde det svarare
att acceptera diagnosen. | Madsen & Birkelunds studie framkom det dven att kdnslor som
kommer kan vara skuld, ilska, skam, sorg, psykisk smarta, radsla, ensamhet och bitterhet
(Madsen & Birkelund, 2013) For de informanter som var med i denna studie upplevde de
flesta dessa kanslor, skuld genom att inte kdnna sig tillracklig eller att inte komma och hadlsa
pa tillrdckligt ofta. llska nar den minnessjuka inte langre kan de mest vardagliga sysslorna
som de har gjort hela sitt liv. Sorgen att ens narstaende inte kommer bli sig sjalv igen och

att veta att sjukdomsforloppet inte kommer att bli battre.

KASAM dr en en teoretisk modell som ar gjord av Antonovsky som innebar en kansla av
sammanhang. (Tamm, 2012). | denna modell tas det upp att det uppstar kroppslig och
psykisk obalans vid allvarliga sjukdomar, vilket kom fram i denna studie hos anhdériga nar

deras narstaende drabbats av en minnessjukdom, kroppslig obalans i form av minnesforlust
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och somnloshet var ndagot som framkom i resultatet. Som psykisk obalans framkom
nedstidmdhet, stress och sorg. Aven att inte lingre kdnna igen sin nirstdende och att se sin
anhorig bli mindre och mindre sig sjalv var nagot som anhdriga upplevde var psykiskt
pafrestande. Som anhdorig kunde man bli arg och irriterad ibland pa sin narstaende nar de
inte kunde gora enkla vardagssysslor men efter en stund blev det mera till att anhoriga ville

hjalpa sin narstaende.

Andra fragestallningen handlade om stédet som anhdriga har fatt och vilket stéd de skulle
ha 6nskat att fa. Som framkom i resultatet var det olika asikter kring vilket stdd som har
fatts och vilket stod anhoriga hade annu 6nskat att fa. Anhoriga kan fa stdd fran Minneslots-
natverk, i form av information, gruppsamlingar och att fa svar pa sina fragor. (Vasanejdens
minnesférening, u.d). Tva av informanterna hade varit pa foreldasningar om
minnessjukdomar vilket de tyckte var till stor hjdlp. En informant tyckte att hen inte hade
fatt nagon information eller blivit erbjuden nagot stod nar narstdende hade insjuknat,
medan en annan informant tyckte att hen hade fatt all information och stéd som man kan

fa. Att soka information pa natet var nagot som de flesta av informanterna hade gjort.

Tva av informanterna tyckte att det var delvis en lattnad att deras narstdende fick
Alzheimers diagnosen, for da visste de varfor deras narstaende hade minnesproblem och
varfor de betedde sig pa ett visst satt. For en informant kom det som en chock och fér andra
hade dem redan sett de typiska minnesstornings symtomen men var inte helt sakra pa ifall

det var en minnessjukdom eller bara minnesproblem pa grund av hog alder.

7.3 Slutledning

Resultatet i detta examensarbete kan hjalpa personer som har en narstaende som har en
minnessjukdom genom att de far veta att deras kanslor som kommer i samband med
diagnosen ar vanliga och att de flest kdnner nagon typ av sorg och oro. Vardpersonal kan
ocksa fa battre forstdelse for anhoriga och hur de mar. Att prata, diskutera och lyssna som
vardpersonal med anhdriga kan vara nyttigt for anhorigas valmaende. Som tidigare namnt
i resultatet sa kommer det fram mycket olika kédnslor, vardagen dndras och i samband med

det sa kommer psykiska och fysiska férandringar.
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Nagot som skulle kunna férbattras ar tillgang till aktiviteter for de minnessjuka som bor
ensamma hemma och endast har ett enformigt liv, att sysselsdtta genom att ta en kopp
kaffe och prata eller spela ndgot enkelt spel med dem skulle kunna vara till stor nytta. Aven
nagon form av stod at anhoriga, en person de kan komma och prata med nar som helst om

vad som helst sa att de kan fa stod darifran.
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Bilaga 1

Intervjufragor

1. Alder och kén, relation till personen med en minnessjukdom
2. Bor din narstdaende hemma eller pa ett boende?
3. Hur langesen drabbades din narstaende av minnessjukdomen?
- Hur kdndes det for dig nar du fick reda pa diagnosen?
- Vilka kanslor och tankar kom fram?
4. Hur har din vardag paverkats?
5. Hur har ditt maende forandrats?
6. Vilken information fick du nar din narstaende insjuknade?
- Vilket stod erbjods da?
- Varifran
7. Vilket stod upplever du att du har fatt?
- Kéndes stodet tillrackligt at dig?

8. Vad skulle du vilja forbattra/ andra gallande stédet och den information du fick?
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Bilaga 2

Foljebrev och samtyckesblankett

Mitt namn ar Emma Jarndahl och jag ar tredje arets sjukskotarstuderande hos
Yrkeshogskolan Novia. Jag har valt att intervjua anhdoriga till ndgon med en minnessjukdom
med syftet att far battre uppfattning och forstaelse dver maendet som paverkas nar en

familjemedlem far en minnessjukdoms diagnos och vilket stdd som erbjuds for de anhoriga.

Att delta i detta arbete ar frivilligt och anonymt, man kan dven nar som helst under
intervjun och efter avbryta deltagandet, anda fram tills examensarbetet ar fardigt. Under
intervjun kommer jag att stalla olika fragor, vilka du far skickat till dig fére intervjun.
Intervjun kommer att inspelas och sedan transkriberas, all inspelning ar konfidentiell och
det betyder att endast jag som kommer lyssna pa dem. Nar studien ar klar kommer

inspelningen raderas. Nar arbetet ar fardig kommer det att publiceras pa thesus.fi.

Genom att skriv under blanketten ger jag mitt samtycke att intervjun bandas in och

kommer att anvandas i Emma Jarndahls examensarbete.

Jag har fatt information om att deltagandet ar frivilligt och att nar som helst kan avbryta
deltagandet. Har blivit informerad om att jag kommer vara anonym och att intervjun
kommer att bandas in och sedan hanteras konfidentiellt och nar examensarbetet ar fardigt

kommer allt material fran intervjun att raderas.

Tid, Plats Underskrift och namnfoértydligande



Tack for att du ar med i mitt examensarbete och att jag far intervjua dig.
Ifall det férekommer fragor kan du kontakta mig:
Emma Jarndahl

emmjar@edu.novia.fi
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