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Abstrakt

Alzheimers sjukdom ar en form av minnessjukdom som &kar drastiskt i och med okad alder
hos befolkningen. De flesta med en minnessjukdom vardas i hemmet med sin anhdriga som
narstaendevardare. Utmaningarna i vardagen kan vara flera och ibland kravande, men &ven
blandad med den gléadje att fa ha varandra nara. Detta samspel mellan gladje och utmaningar
utgér grunden for vilken teoretisk utgangspunkt som tillampas till examensarbete.
Omsorgsteorin av Kari Martinsen belyser manniskans beroende till andra méanniskor samt

hanvisar till historien om den barmhértige samariten genom en handling av omsorg.

Syftet med denna studie &r att undersdka hur narstaendevardarna till personer som drabbats
av Alzheimers sjukdom upplever samt anvander sig av stédférmaner som kommunen har att
erbjuda. Examensarbetet grundar sig pa kvalitativ innehallsanalys, for att forsta varfor
narstdendevardaren bade anvander men &ven inte tar emot det stod som hen egentligen ar
berattigade till. Respondenten kom i kontakt med en grupp narstaendevardare via tredje
sektorn pa hennes hemort och sju narstaendevardare deltog i studien. Sjalva studien
genomfordes med hjélp av enkéter. Enkaten bestod av bade 6ppna fragor samt av fragor med

fardigt angivna svarsalternativ.

Resultatet kan kombineras med valet av teori, manniskor ar beroende av andra manniskor.
Boendesituationen, kénslor och den egna hdalsan utgdr grunden for hur mycket en
narstaendevardare klarar av i sin vardag. Stod finns att fa och anvanda, men manga faktorer
spelar en stor roll i hur det anvands. Faktorerna paverkas bade av den som agerar som

narstaendevardare, den Alzheimers sjuka samt av manniskorna i deras omgivning.

Sprak: Svenska Nyckelord: Alzheimers, narstaendevard, stod.
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Abstract

Alzheimer's disease is a form of memory disorder that increases dramatically with increasing
age in the population. Most patients with a memory disorder are cared for at home by their
relatives as caregivers. The challenges of everyday life can be several and sometimes
demanding, but also mixed with the joy of still having each other. This interaction between
joy and challenges forms the basis for which theoretical theory that are applied to the study.
The philosophy of caring by Kari Martinsen illustrates human dependency on other people
and refers through an act of care to the story of the merciful Samaritan.

The aim of this study is to investigate how caregivers of people suffering from Alzheimer's
disease experience and use the different support that the municipality has to offer. The
analysis is done by qualitative content analysis, to understand why the informal caregivers
are using the support but also why so many denies the support they have right to. The
respondent met a group of caregivers to people with Alzheimer’s disease. The study itself
was conducted using survey, which had both open questions and questions with answer
options to choose from.

The result of the study can be combined with the choice of theoretical theory, that people
depend on other people. The living situation, feelings and the caregivers health are the basis
for how much a caregiver can handle in their daily lives. Support is available, but many
factors play a major role in how it is used. The factors are influenced by those acting as a
caregiver, the relative with Alzheimer's disease and other people in their daily life.

Language: Swedish Key words: Alzheimer’s disease, caregivers, support.
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1 Inledning

Genom 6kad alder bland befolkningen tillkommer dven aldersrelaterade sjukdomar. En stor
grupp som oOkat under de senaste aren ar demenssjukdomarna, inte minst Alzheimers
sjukdom. Alzheimers rapport fran ar 2016 ger en uppskattad siffra pa hela 46,8 millioner

maéanniskor over jordklotet som lider av en demenssjukdom. (Comas-Herrera, et.al. 2016).

Majoriteten av dessa lever i hemmet med sina anhériga som vardare. Narstaendevardarna
gor ett stort jobb med att ta hand om sina anhdriga. De bidrar till mycket, inte minst att deras
anhoriga far kanna trygghet genom att bo hemma sa lange som majligt. Men ansvaret har
bade for- och nackdelar, da anvandningen av avlastning och andra stodformer inte alltid &r
en sjalvklarhet hos den som agerar narstaendevardare. Narstaendevardarens egen fysiska och
psykiska halsa paverkas av rollen att ta hand om sin anhérig. Redan innan en diagnos och i
ett tidigt stadie av Alzheimers kan en forandring till det samre i narstaendevardarens fysiska
och psykiska halsa pavisas jamfort med andra av samma kon och alder. Nérstaendevardaren
kanner ofta av depression, isolering och ensamhet, da andra i omgivningen tar avstand och
den anhoriga fordndras och gldommer bort sin maka eller make, mer och mer for varje dag.
Da forsamring i béade det psykiska och fysiska sker, kommer foljden av att

narstaendevardaren kanner en minskning av valbefinnandet. (Hongisto, et.al. 2015).

Med detta examensarbete vill respondenten forsoka bilda sig en uppfattning om varfor de
som erbjuds stdd inte tar emot hjalpen och framfér allt vad som &r den bidragande faktorn
till att de oftast tar emot och accepterar hjalp forst vid ett sent skede. Behovet av
narstaendevardare ar aven ekonomiskt sett stort, da varden i hemmet ar ekonomiskt billigare
an en plats p& ett dvervakat boende. Ar 2006 uppskattades 11 600 personer med
demenssjukdom i Finland ha varit i behov av att boende, om inte de anhériga stéllt upp som
narstdendevérdare . (Salin, Kaunonen & Astedt-Kurki, 2013).



2 Bakgrund

I kommande avsnitt redogors de centrala begreppen i studien for att ge lasaren en béttre
inblick. Sjélva sjukdomen som studien grundar sig pa redogors kort for att fa en forstaelse

om vad narstaendevardaren moter i sin vardag vartefter sjukdomen framskrider.

Respondenten redogor dven vad lag om stod for narstaendevard omfattar samt en del av olika
organisationer och foéreningar som ger stod at narstaendevardare. Detta for att kunna ge
lasaren en battre forstaelse for att stod finns men anvands tyvarr inte fore sjalva

narstaendevardaren ar slutkord bade fysiskt och psykiskt.

Men enligt Johansson (2007, 64-65) ar det inte en sjalvklarhet att narstaendevardaren far
hjalp och stod fran kommunen. Undersékningar redan fran borjan av 1990 talet visar pa
bristande stod till narstdendevardarna och stodet varierar beroende pa var i landet man bor,
hur insatta kommunen &r redo att vara och hur aktiva de anhdriga sjalva &r i bade sina

rattigheter och att sjélv ta reda pa informationen.

| England bevisar en studie som gjorts bland 13 narstadendevardare att man inte alltid kan lita
pa att den anhoriga vet eller kanner att de far de stéd som de behover fran kommunen och
personer inom vard och omsorgen. Narstaendevardare till personer som drabbats av demens
fick besvara fragor som alla pa ett eller annat sétt berdrde stodfragor. Manga ansag att
kommunen/vardaktorer inte bor forlita sig pa att narstdendevardaren far hjalp och stod av
dvriga anhoriga och véanner eftersom viljan att hjalpa eller bli hjalpt kommer fran bada
héllen. En deltagare svarade att ingen annan ska behdva hjalpa honom och hans demenssjuka
fru, det ar deras problem. (Egdell, 2012).

En annan narstaendevardare i samma studie medgav att sjukdomen haller pa att slita familjen
i stycken. Detta eftersom det fanns sa manga olika viljor om hur varden av far i huset ska
skotas. Resultatet visar dven att infon och stodet kom for sent, oftast redan da en krissituation
var ett faktum. Da infon val kom brukade den tendera att komma fran helt andra hall &n dar
man kan forvanta sig som t.ex. tillaggsinfo vid ett sjukhusbesok. Onskan om att f4 mer info
om sjalva sjukdomen, vad som komma skall och hjalpen som fanns att fa hade manga velat
ha i borjan vid diagnosen. Detta for att manga narstdendevardare & man och de sjalva
medgav att de visste inget om att varda eller se efter en annan méanniska pa den nivan.
(Egdell, 2012).
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Hela familjen blir lidande nar en anhérig drabbas av Alzheimers sjukdom. En forandring i
familjens band kan komma som en tung borda, for saval den drabbade, den som
narstaendevardar och for 6vriga medlemmar i familjen t.ex. barn och barnbarn. Beroende pa
hur familjens relation var innan sjukdomen, kan banden stérkas eller forsvagas. Om
sjukdomen for familjen narmare varandra, kan narstaendevardaren lattare be om hjélp for att
klara av vardagen. Bandet till familjemedlemmarna kan pa sa vis gora att bade den som
vardar och den som vardas kanna valmaende. (Hellzen, Kéllman Alm & Norbergh, 2014).

2.1 Alzheimers sjukdom

Alzheimers ar en demenssjukdom som kortfattat innebar att hjarnans massa fortvinar bort
och ersatts med plack. Sjukdomen leder till en for tidig dod. Debuten &r langsam och
vanligen efter 65 ars alder. Kvinnor har oftare diagnos &n man, eftersom kvinnor lever langre
och risken att insjukna 6kar med aldern. Ovriga riskfaktorer som kan bidra till Alzheimers
ar tidigare skalltrauma, arftlighet, hogt blodtryck, héga blodfetter och grundsjukdomar som
Diabetes Mellitus. (Basun, Skog, Wahlund & Wijk, 2013, 13-25).

Symtomdebuten utgérs vanligen av att patienten inte minns saker som hon eller han just lart
sig. Att minnas var saker finns blir svéarare och svarare medan inget fel vid minnet om vad
som ska goras nar saken vél hittas t.ex. nycklarna till hemmet, dgget som ska kokas eller de
rena byxorna som ska klas pa. Vartefter sjukdomen framskrider forsvinner minnet och
inlarda saker blir pl6tsligt frammande. | slutet av sjukdomen kan de grundlaggande inléarda
monstren helt avsaknas som talférmagan, formagan att sjalv flytta sig trots uppmuntran och
att sjalvstandigt ata ar nagra exempel. Sjukdomen klassificeras i olika stadium beroende pa
hur langt symtomutvecklingen hunnit. (Basun, et.al. 2013, 13-25).

Aven andra psykologiska symtom forekommer ofta hos en patienten med Alzheimers.
Symtomen andrar pa ett eller annat vis personligheten och kan indelas i fyra undergrupper.
Undergrupperna &r affektiva symtom, psykos symtom, hyperaktivitet och apati. Till de
affektiva symtomen hor orolighet, mani, depression och angest. Att patienten blir latt
irriterad kan dven ses som ett symtom vid sjukdomen. De psykotiska symtomen utgors av
hallucinationer, olika vanforestallningar och en identifiering som inte stdmmer éverens med
verkligheten. (Basun, et.al. 2013, 13-25).
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Att patienten far somnstorningar, plockar saker fran en hog till en annan eller vandrar samt
ropar utan att sjalv vara medveten om beteendet hor till undergruppen hyperaktivitet. Dessa
symtom ar vanliga, speciellt nar sjukdomen framskridit. Den sistndmnda &r apati och
innebdr att patienten drar sig tillbaka och tappar intresset av tidigare omtyckta hobbyn.
(Basun, et.al. 2013, 13-25).

Diagnostiseringen av Alzheimers sjukdom goérs med hjadlp av olika blodprov,
rontgenundersokning av hjarnan, en tydlig anamnesen och testet Mini Mental State
Examination. Med dessa olika undersokningar kan man komma sjukdomen pa sparen men
en helt saker diagnos kan faststéllas forst efter déden vid en obduktion. Vid obduktionen ses
den atrofierade hjarnan med plackbildning tydligt. Ingen botande behandling finns vid
Alzheimers sjukdom. Behandling med olika lakemedel har visat sig kunna bromsas
processen och vidare utveckling av sjukdomen i en viss man innan patienten befinner sig i
nasta stadie. Beroende pa vilket stadie andras dven lakemedelsbehandlingen for att ge sa god
paverkan som mojligt. Prognosen &r pa sa vis béttre an for nagra ar tilloaka men sjukdomen
leder fortsattningsvis till en sdker dod. (Basun, et.al. 2013, 13-25).

Vardens mal, framst med hjalp av lakemedel, &r att bibehdlla patientens formaga att bo
hemma sa lange som majligt. Detta kan lasas i en artikel som behandlar vikten av en tidigt
paborjad lakemedelsbehandling. For att se helheten av behandlingen och varden av den
drabbade bor en egen vardplan tillampas och utvéarderas med jamna mellanrum av en vardare
som ar insatt i patientens situation. Med denna vardplan kan man aven fa en bra halsa och
ett gott vélbefinnande hos savél den sjukdomsdrabbade och de anhériga. (Alzheimerin tauti,

u.a).

2.2 Lag om stod for narstdendevard

Lagens framsta syfte ar att garantera trygghet och stod at savél den vardbehdvande som
narstaendevardaren. Sjalva narstaendevard definieras i lagen av att varda och ge omsorg i
hemmet at en aldre, handikappad eller sjuk person. Den som agerar narstaendevardare kan
vara en anhorig eller nara van och som inlett ett avtal om narstaendevard. Avtalet ar i form
av ett uppdragsavtal mellan narstaendevardaren och den ansvariga kommunen déar sjalva
vardandet sker. | avtalet framkommer vad varden innebar, ratten till vardarvode och rattighet

till lediga dagar. (Lag om stod for narstaendevard, 2005).
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Enligt lagen & kommunen &ven skyldig att ordna utbildning for att narstaendevardaren for
att ge dem bra information och forberedelse pa vad sjélva narstaendevardandet innebr.
Aven undersokningar av narstdendevardarens egna halsa och valmaende samt hjalpformer

som stoder narstaendevardaren ska ordnas enligt behov.

Mellan nérstaendevardaren och den vardbehovande ska en vard- och serviceplan goras. Den
innefattar alla de bestammelser som denna lag behandlar, saledes &ven rattigheter och
skyldigheter. Planen innehaller aven vad varden innebér for bagge parterna, vilka andra olika
social- och halsovardstjanster som &r aktuella samt hur den vardbehdvande far sin vard de

dagar da narstaendevardaren har sin ledighet. (Lag om stod for narstaendevard, 2005).

Om nérstdendevardaren inte behdver finnas till hands under dygnets alla 24 timmar, har
narstaendevardaren réatt till tva lediga dygn per kalendermanad. Om varden sker dygnet runt,
aven med fa korta avbrott, ar narstaendevardaren berattigad till atminstone tre lediga dygn
pa en kalendermanad. | ett avtal mellan kommunen och narstaendevardaren kommer man
6verens om hur narstaendevardaren vill ta ut sina lediga dagar som man ar berattigad till.
Ledigheten kan ges bade i form av kortare rekreationsledighet eller i vissa fall i flera lediga
dagar an vad som avses i den stiftade lagen. Detta ordnas oftast via avlastning, t.ex. genom
att den vardbehdvande tas in pa en anstalt en vecka per méanad, sa nérstdendevardaren far
vila ordentligt. Dessa lediga dagar och eventuell rekreationsledighet paverkar inte det
ekonomiska stodet vardaren far i form av vardarvode. Arvode bestams utifran hur kravande
vard och hur pass bindande narstaendevardaren ar till den vardbehdvande. Detta vardarvode

ar en summa pengar pa minst 300 euro per manad. (Lag om stod for narstdendevard, 2005).

Som narstaendevardare i Finland har personen som ger vard réatten till olika former av stod
fran samhallet. Socialvardslagen 710/1982 (Justitieministeriet, 1982) innehaller de olika
stod och hjalpformaner som en narstdendevardare kan ta del av. For att fa mera info om
dessa stodférmaner uppmanas den anhdriga att kontakta socialbyran och FPA kontoret i

kommunen. (Socialvardslagen, 1982).



2.3 Ovriga stod

Det &r inte enbart kommunen som erbjuder stod at narstaendevardare. Folkhélsan ordnar
olika arrangemang at bade narstaendevardaren och at personen som &r beroende av vard. De
flesta av stéden som Folkhédlsan ordnar &r till for att bilda en samvaro mellan

narstaendevardarna och fa dem att inse att de inte 4r ensamma i sin situation.

Beroende pa var i landet man &r bosatt varierar utbudet. | den kommun som respondenten
utfort sin studie, ordnas anhorigtréffar, sa kallade narstaendecafé och vattengymnastik pa
orten. FOr anhoriga ordnas arligen rekreationsdagar. Sa kallade semesterdagar ordnas for
bade den som agerar narstdendevardare och for den som é&r i behov av varden.
Semesterdagarna ar ett samarbete med Svenska Semesterforbundet och for att fa delta
behdver man fylla i en ansdkan. For att beviljas maste den ansokande uppge varfor just de
skulle behdva fa en semester. Semesterdagarna arrangeras med bidrag fran
penningautomatforeningen RAY och de deltagande betalar en brakdel av beloppet sjélva.
Folkhalsan har &ven en ansvarig person som kan svara pa fragor och ge handledning

angaende narstaendevarden och aktuella @mnen runtomkring. (Folkhalsan, 2016).

Olika former av dagverksamhet kan aven ordnas fran kommunens sida. Detta bidrar med att
narstaendevardaren far dagen fri till 6vriga sysslor som att utratta arenden eller vila ut medan
den som &r i behov av vard och uppsyn deltar i nagon form av ledd aktivitet t.ex. pyssel eller
gymnastik. (Basun, et.al. 2013, 270).

2.4 Anvandning av stodformer

Betydelsen av narstaendevardare framkommer i tidigare studier, dar man upptéckt att stodet
och tjanster anvands till max om den anhdériga har en bra kontakt med sjukskotaren. Detta
gor att de kan lamna 6ver det stora ansvar som de kanner for personen som de vardar och
under den tid som avlastningen pagar slappa negativa och oroliga tankarna om hur hon eller
han har det pa avdelningen. Under denna tid kan de istallet 4gna tiden at det som den ar
avsedd for som t.ex. vila, utféra hobbyn och ta hand om sig sjalva. Aven tilliten vid vard i
hemmet har visat sig ha stor betydelse for hur narstaendevardaren uppfattar hjalpen. (Egdell,
2012).
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| vissa omraden i Australien visade statistik pa att endast 20 % av de som hade beréttigad
stdd i hemmet utnyttjade denna service. Fordelat Over hela landet var motsvarande siffra 67
%. Anledningen till varfor siffran var sa lag framkom i en studie som genomférdes med 16
narstaendevardare till aldre personer. Problemen med servicen som kommunen erbjuder
tycks vara samma oberoende av land. Det forsta var igen att manga av de svarande inte hade
fatt den information om stod som de kunde fa. De ville inte heller vara till besvar for nagon
utan klara sig sjalva. (Stockwell-Smith, Kellett & Moyle, 2010).

Manga svarade dven med att de inte vagade slappa in erfarna vardare till sina hem. Detta av
radslan av att fa hora att de inte gjorde ratt enligt regelboken och fa héra om sina fel senare
ute i samhallet. Kanslan av att gora sina anhoriga besvikna om de tog in utomstaende hjalp
fanns dven med som en av orsakerna till varfor stodet ifraga nekades. (Stockwell-Smith,
et.al. 2010).

| Europa har studier kunnat pavisa att bra stod finns att erbjuda i respektive land men
anvandningen av den ar lag. En sdnkning av anvandningen av stodtjansterna patraffades
vartefter personen som led av demens insjuknade i svarare grad av sjukdomen. Som
forklarning till detta var att det blev t.ex. fysiskt svarare for narstdendevardaren att ta med
sig den vardbehovande till olika stodtjanster sa som dagcenter for avlastning ndgon timme.
Nationella riktlinjer for hur narstaendevardarna ska stédjas saknades i en del lander, darbland
aven Finland enligt artikeln. FOr att det basta mojliga stodet ska kunna erbjudas bor de som
erbjuder tjansterna vara val insatt i demensvarden for att kunna bilda en uppfattning om vad

narstaendevardaren saknar och behdver i sin vardag. (Lethin et al. 2016).

3 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt har respondenten valt att utga fran Kari Martinsens
omsorgsteori. Grunden till Martinsens omsorgsteori kommer fran det sa kallade kallet inom
vard — och omsorg. Hon forknippar kanslan av kall till varden som en faktor och princip for
att beharska yrket. Nufortiden kan en kénsla av kall till sitt yrke kdnnas som nagonting langt
borta, men med detta menar Martinsen att kallet kan i dagens samhalle jamféras med var
formaga att kanna omsorg for varandra. Ordet omsorg ar forknippat med att visa varandra
nérhet och omtanke, samt att behandla andra som vi sjélv vill bli behandlade. (Martinsen
1989, 14-15).
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For att forklara omsorg kan ordet och inneb6rden ge ett rationellt begrepp. Detta begrepp
innebér att manniskor ar beroende av andra ménniskor. Vi ar beroende av andra for att leva,
bade vid god halsa men inte minst vid sjukdom. Beroendet kan uttrycka sig i en grundprincip
eller en gyllene regel bland oss manniskor, dér vi automatiskt bryr oss om och tar hand om
de svagare i var omgivning. Med denna handling ger vi alla en mojlighet till ett gott liv
baserat pa vad som kan efterstravas utifran utgangslaget. Da handlingen sker i en form av
beroende for den manskliga kontakten, kan dven ett fenomen av att ge och fa tillbaka samma
godhet finnas i den gyllene regeln. Detta uttrycker sig da i att den som gett omsorg forvantar

sig samma i gengéld om en situation langre fram i livet kréver det. (Martinsen 1989, 14-15).

Det ar synen pa att ta hand om de svaga i en praktisk handling som ger oss en annan form
av ordet omsorg. Med omsorg som handling hanvisar Martinsen till beréattelsen om den gode
samariten, som hjalpte den okdnde mannen som rakat illa ut, trots att han var obekant och
fraimmande for honom. (Martinsen 1989, 15-16).

“Men en samarier som var pd resa kom och fick se honom liggandes ddr, och han
fylldes av medlidande. Han gick fram och hallde olja och vin pa saren och férband
dem. Sedan lyfte han upp honom pa sin asna, forde honom till ett vardshus och skotte
om honom”. (Lucas 10: 33-34).

Omsorg i praktiken handlar om att ge den hjalp som kravs till den sarbara pa det vis som han
eller hon behover utan att forvanta sig ett konkret resultat. Den praktiska handlingen ar dven
beroende av att den som ger omsorg kan satta sig in i den lidandes situation och inte stalla
sig utanfor. Beroende pa vem som ar den som ger omsorg, forvantas eller inte forvantas en

handling i omsorg i gengéld. (Martinsen 1989, 15-16).

4 Syfte och fragestéllningar

Syftet med denna studie &r att undersoka hur narstaendevardarna till personer som drabbats
av Alzheimers upplever samt anvander sig av stodférmaner som kommunen har att erbjuda.
Detta for att bilda sig en uppfattning om hur kommunens satt att ga narstdendevardaren till

motes, paverkar om han eller hon anser sig fa tillrackligt med stod i sin vardag.
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Fragestallningar i studien bygger pa olika omraden inom narstaendevardarens uppgifter och

skyldigheter i sitt uppdrag.
Fragestallningarna ar
- Hur upplevs stodet av kommunen och fran 6vriga arrangorer?

- Varfor anvands inte stéden som erbjuds?

5 Metod

Respondenten har valt att géra en kvalitativ studie, eftersom fragorna riktar sig till en viss
malgrupp. Att soka ratta eller fel svar ar inte av respondentens intresse, utan istéllet soka
erfarenhet och upplevelser hos varje enskild individ som deltar. Valet av hur respondenten
genomfor studien speglas dven i valet av metod, eftersom 6ppna fragor om uppfattningar ger
en bittre forstaelse for vad de som deltar vill kunna fomedla. Aven respondentens val av
teoretisk utgangspunkt har paverkat valet av den kvalitativa metoden som tillampas i detta
arbete, da skribenten vill spegla teorin pa individniva. Underlaget for hur manga informanter
som respondenten kunde na ut till paverkade valet av metod, da informanterna pa orten inte

fanns i den man att en kvantitativ studie kunde genomféras. (Henricson 2017, 111-112).

5.1 Urval

Urvalet for studien har skett genom kontakt med en grupp for narstdendevardare via
Folkhalsan. Kontakten har skett genom gruppledaren for det sa kallade anhorigcafé som
finns pa orten dar studien &r gjord. Eftersom Folkhélsan tillhor tredje sektorn, kréavs inget
skilt lov for att respondenten ska fa genomfora sin studie. 10 personer med Alzheimerssjuka
anhoriga deltar i studien. Respondenten traffade informanterna pa en grupptraff, for att sjalv
finnas narvarande och dela ut enkaterna. Detta hjélper saval respondenten som

informanterna, da det gor det mojligt att svara pa fragor gallande enkéten.

Aven annan relevant information om studien ges t.ex. info om bifogat svarskuvert .
Informanterna tar med sig enkéten hem for att kunna fundera pa svaren i lugn och ro. Detta
eftersom svaren i frageformularet innehaller bade 6ppna oppna fragor samt fragor med
fardigt angivna svarsalternativ. Antalet narstaendevardare inom kommunen &r naturligtvis
fler, men svara att komma i kontakt med da uppgifterna lyder under tystnadsplikten och da

de inte sokt sig till grupptréffen som respondenten anvant sig av.
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5.2 Insamlingsmetod

Svar till de fragestallningar som presenterades tidigare fas genom en enkéat som respondenten
sjalv konstruerat (se bilaga nr 2). Fragorna som respondenten 6nskar fa svar pa ges i bade fri
text samt i fardigt givna svarsalternativ, eftersom olika uppfattningar om @mnet ifraga ar av

respondentens intresse.

De slutna fragorna med fardigt givna alternativ ar delvis en stodpelare vid analyseringen, da
respondenten kan jamfora svaren i fri text med de olika svarsalternativen. Respondenten
upplyser de som deltar att de ska tdnka fran tiden da uppdraget som narstaendevardare
inleddes. Detta eftersom en del som deltar i studien har sin anhériga i instansvard da varden
i hemmet blev ohallbart.

Med frageformuldret foljer ett svarskuvert med adress och porto betalt samt ett
informationsbrev. Brevet innehaller information som ar viktig att veta, t.ex. nar respondenten

senast onskar ha svar pa enkaten for analysering (bilaga nr 1).

5.3 Dataanalys

Kvalitativ innehallsanalys anvands vid studier dar forskaren har intresse for upplevelser och
kdnslor. Denna form av innehallsanalys gar in pa djupet av ett &mne och svaren kan inte
matas med siffror eller rangordnas. Ett tydligt syfte och en bra bakgrund ar grunden for att
innehéllsanalysen ska kunna ske. Aven intresse och kunskap fran forskarens sida bor finnas
med i bakgrunden innan studien genomfors. Den kvalitativa innehallsanalysen bestar av en
mindre grupp manniskor eller ibland enbart av ett fatal individer. Dessa individer ar speciellt
utvalda av forskaren, for att de har den information som ar av intresse. Forskaren soker inte
ratt eller fel och bor vara flexibel i sitt arbetssatt under hela processens gang. Genom att
utfora en studie med kvalitativ innehallsanalys kommer forskaren och informanten varandra
néra och en langre kontakt med informanten férekommer oftast. (Olsson & Sérensen 2011,
18-23).

Dataanalysen har utforts genom induktiv innehallsanalys, dar respondenten inledde
analyseringen genom Oppen kodning. Respondenten laste igenom det material som insamlats
flera ganger, for att kunna fa med det som hon ansag vara mest anvandbart for fortsatt analys.
Kodningen utférdes med hjalp av olika fargskalor for senare latt kunna se till vilken

underkategori de olika svaren i fraga horde.
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Kodorden som framstallts fran materialet samlades i underkategorier dar bade liknande
observationer med samma svar men dven helt olika svar férdes samman. Pa detta sétt
minskas materialet betydligt, vilket gor det lattare for respondenten att hantera det material
som hon samlat in. Utifran underkategorierna fortsatter analyseringen med att bilda
kategorier. (Elo & Kyngés 2008).

For att lasaren ska kunna ta del av analys, har respondenten bildat en tabell som redovisar
tillgangssattet fran kodningen till kategori. Som exempel anvénds ett citat fran

resultatredovisningen.

Tabell 1. Redovisning 6ver analyseringen

Mening Kod Underkategori Kategori

Jag vill inte &nnu ga | Skuld. Kénslor. Instéliningar till den
emot hans egna valda rollen.
onskningar.

En del av informanterna talar finska och respondenten har medvetet valt att inte dversétta
citaten i resultatredovisningen. Detta da hon anser att en Oversattning innebar att citaten
tappar sin betydelse och darfor bifogas istallet en lista Over de finska citaten med

Overséttning (bilaga 3).

5.4 Etiska dvervaganden

I studien tillampas god vetenskaplig praxis, enligt Forskningsetiska delegationens (2012)
anvisningar. Examensarbetet foljer de etiska principerna och kallhanvisning utfors korrekt,
bade i bearbetningen av texten samt i kallforteckningen. For att genomfora studien kréavs
inget skilt tillstand da den genomfors via den tredje sektorn. All kontakt som respondenten
har med de som deltar sker under etiska principer. Denna kontakt behandlar allt fran

telefonsamtal med de som ordnat mote med informanterna till hantering av enkaterna.
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Respondenten bor halla i atanke vid presentationen av resultatet hur hon formulerar olika
meningar, eftersom hon kanner majoriteten av informanterna fran tidigare. Detta gor att hon
kan se vem som gett vilket svar, enbart pa basis av texten i enkaten och pa sa vis kan
integriteten riskeras. Respondenten bor dven halla i atanke att enbart redovisa de svar som
hon fatt in fran informanterna, dven om hon vet att det kan forekomma annan viktig

information som &r relevant till studie pa grund av den tidigare bekantskapen.

6 Resultat

Totalt sex kvinnor och en man svarade pa enkaten. Fyra av de som deltog uppgav att de
agerat som narstaendevardare i ett till tre ar medan de 6vriga hade dver fem ars erfarenhet.
Sex av informanterna agerade som narstaendevardare at sina respektive medan en hade tagit

pa sig rollen som narstaendevardare at sin mamma. Hon och hennes bror delade pa ansvaret.

Resultatet presenteras forst i tabellform, for att kunna ge lasaren en battre forstaelse for vilka
kategorier som framstallts frAn materialet. Kategorier som framkommer &r tre stycken, med
tva till tre underkategorier inom varije storre kategori (tabell nr 2). Redovisning av resultatet
sker under respektive underkategori for kategorierna Miljons paverkan pa rollen som
narstaendevardare, vardgivaren och vardtagarens hélsa och installning till den valda

rollen.

I figur nummer 1 sammanstalls svarsalternativen éver vilka stdd informanterna anvander sig
av. Den storsta kategorin 6ver vilka stod som anvéands ar gemensamma traffar, eftersom alla
sju av informanterna uppger att de deltar i den tredje sektorns verksamhet dér studien
genomforts. Med denna information kan man med marginal se att de stodformer som
anvands ar fa i jamforesle med vad informanterna som narstaendevardare egentligen ar

beréttigade till.
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Anvandning av stdéden

—

® Vardarvode = Hemvard = Dagcenterverksamhet

= Avlastning = Gemensamma trdffar = Instansvard pa heltid

Figur 1. Anvandning av stdden.

I den kommande tabellen har nedan visar respondenten hur hon har valt att redovisa de olika
svaren fran den fri givna text som hon samlat genom enkéterna. De olika kategorierna svarar
pa samtliga fragestallningar som skribenten valt att tillampa till sin studie och ger darfor en

helhetsbild dver vad som framkom i enkatfragorna.

Tabell 2. Kategorier.

Miljons  paverkan pa rollen som - Landsbygd
narstaendevardare.

- Information
Vardgivarens och vardtagarens hélsa. - Egen hélsa och alder

- Sjukdomens stadie

Installning till den valda rollen. - Personlighet
- Kanslor

- Forstéelse
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6.1 Landsbygd

Med miljo avser respondenten kommunens storlek, lokalisation och boendeformer som
forekommer. Eftersom alla informanter ar bosatta i en liten stad i Osterbotten och fran olika
delar av kommunen dvs pa landsbygden, framkom negativitet till de olika
avlastningsmojligheter eller andra tillstallningar. Detta p.g.a. langa avstand och svarigheter
att delta.

”Vi bor i en by utan service. Da han miste sitt korkort och jag var och ansékte om fdrdtjinst
fick jag till svar att en minnessjuk far inte fardtjanst. Blev lite besviken, det ar ju ocksa ett

handikapp. Jag ar utan korkort ”.

“Kotiin ohjattua tukea kiitos.. Me ei kaikki haluaa tata kilometria p&aassa olevia

tilaisuuksia”.

Landsbygden medfér aven andra svarigheter an langa avstand till service. Boendeformen pa
landsbygden &r oftast egnahemshus och egnahemshus medfér arbete. De kvinnor som deltog
medgav att det blev en jobbig situation dd maken insjuknade och det som tillhérde mannens

sysslor” hamnade pa deras ansvar utover det vanliga hushéllsarbetet.

"Allt som han gjort tidigare ska man ta hand om ex. skotsel av varmepannan, se till att olja

finns och allt annat som hor till husets skotsel”.

“"Han kan inte gora kroppsarbete, som snoéarbete och grdisklippning. Det skoter jag om dn

sd linge”.

i)

’Sd ska veden till till pannan och ldggas eld i den for att fa varmvatten”.

Kommunens storlek spelar en viktig roll i hur de som agerar som narstaendevardare upplever
stodet och varfor de inte alla ganger anvander sig av det stéd som de ar berattigade till. Da
kommunen dér studien genomforts ar i mindre laget, forekommer fenomenet att alla kdnner
alla. Detta medfor problem som att integriteten och det arbete som narstaendevardaren gor
blir kritiserat. Aven den faktor att det rader platsbrist, bade for intervallvard men aven for
platser som behdvs da vard i hemmet blir ohallbart, har en paverkan pa hur mycket

narstaendevardaren kampar for att klara av vardagen.
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“Mer forstaelse av anhériga och ménniksor runt omkring man blir ofta kritiserad fast man

forsoker sitt bdsta”.
“Borde sdkert finnas mer intervallplatser”.

“Toivon laitospaikkoja enemmdn”.

6.2 Information

Att fa den information som ar relevant for narstaendevardare framkom bade som positivt
och negativt. De flesta uppger att de far bra information fran andra anhdriga t.ex. barnen
samt fran Folkhéalsans nérstaende café . Manga namnde i sina beréttelser att den person inom
kommunen som de alltid kunnat vénda sig till & minnesskotaren. Dock framkom &ven att
minnesskotaren har fullt upp for att hinna med alla och dérav kan de som agerat som

narstaendevardare en langre tid bli aningen asidosatta.

“Andra i liknande situation borde fd mer info, att minnesskotaren finns och som man kan ta

kontakt med och fd rad och vigledning .
” Om man vill ha stod och hjdlp maste man sjdilv vara aktiv. Ingen fragar hur vi har det”.

”"Kommunen har inte berdttat att man kan fd stod och vad for slags stod”.

Trots att de flesta av informanterna k&nde ett stéd och en trygghet av den information de fick
fran minnesskotare och hemvardens sjukskétare dvs kommunen, upplevde manga att de
saknade ett storre stod nar den anhorige insjuknade i Alzheimers och under tiden da en
diagnos skulle faststéllas. Alla olika undersokningar och medférande blanketter, planering
samt tiden efterat da olika stédformer blir aktuellt medfér en svarighet da den som agerar

narstaendevardare inte fick den hjalp som hon eller han behovde.

" Ndin jdlkeen pdin muistellessa, se oli rankka aikaa, vuosia ennen taudin diagnoosia, tiedat

pikku hiljaan mistd on kyse. Mutta on pdrjdttdvd vield kauan itse”.
“Hjdlp borde finnas att fylla i blanketter som kan vara ganska invecklade”.

“"Kun omainen saa Alzheimerin diagnoosia, joka kestdd ja kestdid, saat jonkun uskomaan
kertomaasi, monien muistitestien jalkken, johon on kulunut vuosia, siihen on voimia

tarvinnut”.
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6.3 Egen halsa och alder

Sambandet mellan informanternas alder, kon och egen halsa vid anvandningen av de olika
stodformerna sags som en markbar faktor. Narstaendevardarens egen halsa och i vilket stadie
sjukdomen befinner sig eller hurdana symtom den anhériga har av sin sjukdom i &r tva poler
som spelar mot varandra. Om sjukdomen var i ett tidigt stadie och/eller med fa symtom som
t.ex. rastloshet eller storre hjalpbehov med vardagssysslor kunde narstaendevardaren lattare

kanna en egen god hélsa och ork.

“Jag har haft san tur att hon sover hela natten utan WC besék”.

“Tillsvidare sd dr han rorlig, kan cykla, gd och duschar pa uppmaning”.

“Det positiva dr att han dr rorlig och skoter hygienen utan min inblandning .
"Avslutningsvis kan jag sdga att vi klarar oss utan hjdlp utifran sd linge jag star i. Jag dr

sa lyckligt lottad att jag har god hdilsa cin sd linge”.

6.4 Sjukdomens stadie

Daremot finner man faktorer i sjélva sjukdomen som tar pa krafterna hos den som vardar.
Den storsta problematiken som gor att fler soker hjalp och avlastning ar sémnproblematik
och rastloshet hos den anhoriga. Svarigheterna som en minnessjuk i ett tidigt stadie kan
kénna av ar en blandning av radsla och forvirring, da han eller hon marker att minnet ar
samre men kan inte paverka det. Detta kan leda till frustration och ilska mot den som forsoker

hjalpa.
“Tar emot allt stod jag kan fa och tar gdrna emot mer, for ibland dr man sa trott”.
“Nditterna dr ocksd ett problem, han sover sa daligt och vicker mig ofta”.

“Jag kan borja med ndtterna. Det dr for det mesta oroligt. Jag kan inte somna om som han

kan. Jag k&nner mig ganska utmattad efter flera vakndtter .

“Raskas potilas on liian raskas ja omaishoitaja kuuluu loppuun”.
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6.5 Personlighet

Det viktigaste faktorerna som avgjorde hur informanterna tog emot stéd som erbjuds kan
med andra ord beskrivas med huvudkategorin instéllning till den valda rollen. Med
installning i detta samband har respondenten valt underrubrikerna kanslor, personlighet fran
bada parterna och natverk av andra. Personligheten hos den sjukdomsdrabbade avgor i ett
tidigt skede om narstaendevardaren vill ta emot sa mycket hjdlp som krévs, bade nar
vardagen l6per bra men dven senare i sjukdomsutvecklingen. Nagra av informanterna
berattade att de inte kunde ta emot hjalp i form av hemvard, intervall eller
dagcenterverksamhet da den anhorige vagrade hjalp. Detta ledde dven till att de blev

isolerade i hemmet da de inte vagade lamna sin make ensam i manga timmar.

" Jag brukar tréffa mina fore detta kollegor i xxx (tidigare arbetskommun) varannan manad.
Han har velat vara hemma ensam nar jag ar ut pa. Det ar problem nar han inte vill ta emot

hjdlp utanfor hemmet. Jag dr osdker pa om han klarar av att virma mat mera”.

“Det kéinns alltid otryggt att ldmna honom ensam for man vet inte vad han hittar pda. Ex en
gang hade han flyttat en del tavlor hogt upp vid taket, ndgon hangde upp och ner men mycket

varre saker har hint” .

”Hdinen luonteensa, perdksiantamaton ja vahva persoona”. (svar pa varfor erbjuden hjalp

inte togs emot).

“Minulla puolisona oli hyvin vaikea ymmdrtdd kaikkia muutoksia mitd hénessd tapahtui.

Sain ottaa vastaan paljon syytiksid”.

“"Men han har stort behov av sociala kontakter ddrfor trivs han sd bra pd dagcentret och

rehabavdelningen. Han vill vara tillsammans med andra och prata sitt”.

6.6 Kanslor

Inom huvudkategori Installning till den valda rollen ar det manga kanslor som paverkar hur
stdd anvénds och tas emot. Kéanslor i form av skuld &r enligt de resultat som respondenten
samlat in det som avgor hur mycket och vilken form av stddalternativ som informanterna
anvande sig av. Som inledning i detta kapitel hanvisar respondenten sitt resultat till ett

Oppningscitat av en informant:
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"Pitkd ja hyvd avioliitto on yksi asia. Lapsesta asti tullut velvollisuustunne. Kaveria ei

jateta.”

Detta ar svaret pa fragan i enkaten varfor narstaendevardaren i fraga inte tog emot stod i
form av avlastning. En kansla av skuld finner man i sa gott som alla enkater. Skuldkanslorna
ter sig lite olika, men att inte ga mot den anhoriges egen vilja eller att man ska forsoka en
dag i taget & gemensamma nédmnare for varfor stod inte accepteras. Skuldkanslorna for att
gora egna aktiviteter utanfér hemmet forekommer, trots att den storsta &r radslan for att
lamna den anho6riga ensam hemma. De negativa tankar som narstaendevardaren kanner mot

sin anhorig p.g.a. olika symtom av sjukdomen, kan &ven klassas som en form av skuld.
”...men xxx skulle aldrig klara sig ensam”.

“Intervallin viikolle sain hanet (namn pa serviceboende), josta han tuli takaisin hyvin

sekavana.”.

’

”Ajatella hoitavansa kiukkuttavaa lasta ja annat tuntemuksensa unohtaa”.

"Samma frdga och fraser upprepas hela tiden. Konstigt nog om han trdffar andra ménniskor

kan han skarpa sig, jag kallar det Alzheimers teater. DA bescket har gatt ar han sitt samma

gndlliga jag ™.

“Han var en glad person tidigare men dr nu emot allt vad man forsoker eller séger, ar

ldttretlig och blir fort arg och misstolkar allt vad jag sdger”.

“Jag vill inte dnnu gd emot hans egna onskningar”.

6.7 Forstaelse

En kénsla av ensamhet framkom i svaren. De som svarat att de hade fatt bra information fran
kommunen ansag att det var enkelt att fa mer stod bara man fragar. Detta eftersom de visste
vart de skulle vanda sig om de behévde mer stod. Aven relationen med andra i sin omgivning
som t.ex. barnen gav en stérre kansla av trygghet i sin roll eller forde med sig ensamhet da

bekantskapskretsen minskade i samband med insjuknandet.

"Ndr en familj drabbas av Alzheimers forsvinner en stor del av bekantskapskretsen dom dr

som bortblasta”
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”Min bror gar in till henne morgon, middag och kviill sa da ser han att allt ar under kontroll.

Hon har trygghetsalarm”.
”Sd dr vi barnvakt omvixlande (barnbarn)”.

”Vdra tre barn bor alla i (olika orter i landet, langt bort) ”.

7 Resultatdiskussion

I kommande kapitel jamfor respondenten sitt resultat till bakgrunden for detta
examensarbete. | resultatet framkommer manga likheter med den tidigare forskningen, men
aven en del olikheter har patraffats. Teoretiska utgangspunkten om méanniskans beroende till
andra ménniskor samt hanvisningen till den barmhéartige samariten speglas in och diskuteras

utgaende fran resultatet.

Miljo, halsa och narstaendevardarens installningar till sin roll paverkar mycket hur hon eller
han tar emot hjalp utanfor hemmet. Stodet fran kommunen upplevs som positivt, men de tre
kategorierna fran resultatet paverkar hur narstaendevardaren tar emot hjalp och i vilket skede

av sjukdomen.

| frdga om miljo, tas inte allt stod emot dven om det erbjuds, da flera av informanterna
uppgav att de kanner sig utanfor pa grund av langa avstand till de platser dar aktivitet ordnas.
Aven det faktum att majoriteten av informanterna &r aldre och en del saknar korkort, ger
upphov till svarigheter att ens ta sig till olika platser. Den egna halsan samt hurdan fysisk
kondition som den vardkravande har, utgor en stor betydelse for varfor inte erbjudet stod tas
emot. Vid analyseringen av resultatet ar installningar till sin roll som narstdendevardare en
avgorande kategori varfor stod inte tas emot, da de flesta kimpar en dag i taget och later sina

kanslor mot den vardkravande styra valet av hur fa vardagen att fungera.

Alla underkategorier inom installningar till sin roll som narstaendevardare starks av valet
av teoretisk utgangspunkt som respondenten tillampar till sitt arbete. Beroendet av andra
manniskor ses som en handling fran bada parterna, gallande fysiska och psykiska faktorer.
Narstaendevardaren ar beroende av sin anhorig aven om detta ger en del kluvna kénslor, da
rollen ar fysiskt tungt men kanslan for sin alskade &r storre. Darav ar beroendet for den som

vardar storre psykiskt an fysiskt.
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Réadslan att sara den anhdriga genom att ga emot hans eller hennes egna 6nskningar visar
omhet och karlek jamtemot sin nasta. Handlingen som nérstaendevardaren utfér kan aven
grunda sig pa tanken om att ge och fa tillbaka omsorg, vilket i detta nu enbart handlar om att

ge tillbaka godheten som hon eller han fatt fran sin respektive under arens lopp.

Respondenten anser att den anhérige som insjuknat i Alzheimers sjukdom blir mer och mer
beroende av andra manniskor for att leva rent fysiskt. N&ar sjukdomen framskrider tappar den
drabbade bit efter bit av inlart beteende och kréver oftare hjélp i vardagen for att kunna utfora
sysslor. Beroendet framtrader mer synligt desto langre fram sjukdomen framskrider,
eftersom den som drabbats ger dver allt ansvar for sitt eget liv pa den nérstaende. Historien
om den barmhértige samariten blir pa sa vis sanning, da varden ges dels som en handling av

omsorg men aven i en handling som inte krdver konkreta resultat.

Resultatet i denna studie starks pa manga olika sétt av resultat fran tidigare forskning. Enligt
Egdell (2012) 6kar anvandningen av stod om den som agerar som narstaendevardare har en
bra kontakt med sjukskotare. Manga av informanterna uppgav att de har bra kontakt med
minnesskataren i kommunen och att de alltid har kunnat vanda sig till henne vid olika fragor

eller nér extra hjalp behovts.

Aven ansvariga sjukskotaren inom hemvarden ar till stor nytta vid vardplaneringen av den
som vardas. For de narstaendevardare som inte visste vilka stodformer som fanns, ses ett
tydligt samband mellan bristen pa information och vilka stodformer som de anvander sig av.
Den goda kontakten med andra gor att narstaendevardaren lattare vagar fraga efter hjalp samt
upplever en minskad kénsla av ensamhet i sin roll. Radslan att bli kritiserad av andra hanger
pa sa vis aven ihop med hur den som vardar ber om hjalp eller accepterar hjalpen. Stockwell-
Smith et.al. (2010) menar att hjalp i hemmet inte alltid accepteras for att narstaendevardaren
ar radd for negativ kritik fran vardare, medan respondentens studie mer visar pa radslan for
kritik fran andra anhdriga i sin omgivning. Att inte stod tas emot kan dven ha en kulturell
forklarning anser respondenten. De som idag vardar sina Alzheimers sjuka anhoriga i
hemmet tillhor den gruppen av befolkning i detta land som &r uppvéaxt med att man tar hand
om varandra. Detta eftersom under deras uppvaxt var det inte ovanligt utan snarare en
sjalvklarhet, att far — eller morforaldrar bodde pa samma gard. Man hjalptes at, bade i halsa

och i sjukdom,
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Den egna fysiska och psykiska hélsan hos narstdendevardaren har en inverkan pa hur det
givna stodet anvands samt i vilken utstrackning. De langa strackorna till avlastning t.ex.
dagcenterverksamhet kan vaga negativt i frdgan om anvandningen av stodformen vartefter
sjukdomen framskrider. Med en framskriden sjukdom, kommer ett storre behov av fysisk
hjélp att behovas av den vardgivande for att kunna ta sig till de olika stodformerna. Detta ar
inget fenomen som férekommer enbart i Osterbotten, utan Lehtinen et.al. (2016) menar att
detta ar en svarighet som forekommer i hela Europa.

For att kunna ma bra bade psykiskt och fysiskt, kravs bland annat att man kanner sig behévd
och framfor allt inte ensam. Majoriteten av de som deltog i respondentens undersékning
uppgav att de har en bra kontakt med sina barn, medan en del andra bekanta som stod dem
ndra innan sjukdomen ar nu borta. Likande resultat finner man i tidigare studier, da anhoriga
tagit avstand fran familjen som drabbats av Alzheimers sjukdom. Enligt Hongisto et.al.
(2015) &r detta en bidragande faktor till att de som agerar som narstaendevardare oftare
kanner ensamhet. | samma studie finner man resultat som pavisar att narstaendevardare ofta
har en samre halsa jamfort med andra av samma kon och alder, men detta kan ej
respondentens studie styrka. | denna studie uppgav de flesta av informanterna att de kanner

en god fysisk hélsa och att de &r tacksamma for den, eftersom det hjalper dem i deras vardag.

Den goda fysiska halsan hos narstaendevardaren, kan &ven vara en grund till att de inte
kanner sig behdva mer stod fastan situationen mojligtvis kraver sa. Hellzen et.al. (2014)
lyfter upp behovet av familjebandet till barn och barnbarn. Informanterna uppgav som
respondenten tidigare namnt, att de ansag ha ett bra band med sina familjemedlemmar sasom
barn och barnbarn. De hjalptes ofta at och gladjen av att ha nagon som bryr sig &r stor. Dock
forekom bland en del informanter uppgifter om att barnen bort pa annat hall, det vill séga
utom rackhall for hjalp i vardagen. De informanter som upplevde detta tog dven emot lite

hjalp och medgav att de borjat kdnna sig utmattade.

8 Metoddiskussion

Trovérdigheten for detta examensarbete starks genom ett klart syfte. Syftet med denna studie
var att undersoka hur néarstaendevardarna till personer som drabbats av Alzheimers upplever
samt anvander sig av stodformaner som kommunen har att erbjuda och fran Ovriga
arrangorer. Svar pa syftet kan sammanfattas att stod upplevs som bra, men att den egna
installningen till sin roll som narstaendevardare avgor i vilken man de olika stodformerna

anvands.
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For insamlingen av studiematrialet delade respondenten ut 10 enkater med svarskuvert. Av
dessa svarade sju informanter pa enkaterna, en attonde ringde och beklagade da hon knappast
kan hjalpa med nagra svar och tva lamnade helt bort. Detta ger da ett bortfall pa 30 %, vilket
respondenten inte tror paverkat resultatet da de som deltog i studien uppgav liknande svar,
kdnslor och tankar om stodet fran kommunen. Respondenten anser att de resultat som
framkommer &r trovérdiga och att de fragor som framkom behandlade &mnet pa ett
mangsidigt satt. Trots detta skulle respondenten om hon valde géra om sin studie, genomféra

den med intervjuer istéllet for enkater.

Urvalet for studien var helt ratt, men for att fa ut det maximala av informanterna anser
respondenten att intervjuer skulle vara till stérre nytta. Trots att respondenten anser sig ha
fatt svar pa sina fragestallningar och pa sitt syfte, tenderade informanternas svar att basera
sig valdigt mycket pa kanslor. Detta ger respondenten en tankestéallare om hon borde ha
fokuserat mer pa det omradet redan fran borjan, eftersom vi styrs av vara tankar i vara
handlingar. Om en liknande studie skulle genomforas igen inom en snar framtid, anser
respondenten att svaren troligtvis skulle bli det ssmma. Da hon jamfor sin egen studie med

tidigare forskning, kan resultaten fran bagge hallen stodjas av varandra.

For att lasare ska kunna félja med hur respondenten analyserat svaren samt tolkat sina svar,
finns en tabell som ett exempel éver hur tolkningen skett. Tolkningen av olika svar i fri text
kan fa olika sammanhang beroende pa vem som tolkar, men for respondenten framkom de
olika kanslorna som informanterna férmedlade som det mest avgorande i forhallande till
syfte. Med tanke pa syfte och fragestallningar, anser hon att det satt som texten analyserats
pa framhéaver de bésta svaren som ar relevant for studien. Respondenten bor dven tillagga,
att den fria texten som informanterna uppgav varierade fran enkat till enkéat. Detta forsvarade
analyseringen da mangden material som respondenten hade kvar att analysera och utga ifran
blev aningen minimalt. Detta paverkade dock inte palitligheten for resultatet da alla

informanter uppgav liknande svar.

9 Slutledning

Ar varden av en Alzheimerssjuk patient individcentrerad eller bor den visa forstaelse for
saval patienten som narstaendevardaren? Kommunen och den tredje sektorn erbjuder
tillrackligt med stéd och hjéalp for att underlatta vardagen for alla inblandade, men dessa
alternativ och metoder ar inte tillrackliga for att sékerstalla bagge parternas behov och

onskningar.
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Att de flesta idag ska vardas hemma sa lange som majligt &r bade pa gott och ont, men da
bor man ta till hansyn de svarigheter som den nérstaende gar igenom i sin vardag. Att fa
prata om sin situation med en annan manniska, kan eventuellt ge rad om hur ga till vaga och
pa samma gang minska den ensamhet som latt kan uppsta. Sjukskotarens uppgift ar att ta
hansyn och visa forstaelse till narstaendevardarens kanslor. Att fa en bekréaftelse att negativa
kanslor ar acceptabla samt att be om hjalp fastan den anhdriga ar emot hjalp utifran, ar tva
faktorer som kan starka narstaendevardare for att orka i sin vardag. Narstaendevardaren bor
komma till insikt, att hans eller hennes egna halsa aven &r en prioritet for att orka i sin roll
som narstaendevardare. Om de olika kéanslorna som narstaendevardaren kanner bade for sig
sjalv men dven mot sin anhorig, far bearbetas i tid eller nar de uppstar, skulle en balans av

valbefinnande i samband med god psykisk och fysisk halsa kunna uppnas.

Respondenten onskar, att nagon tar del av detta arbete och inleder en ny studie med stérre
fokus pa kanslorna hos narstdendevardaren, da kanslor styr hela méanniskan. Som tidigare
studier redovisat, ar narstaendevardarens handlingar beroende av saval kanslor som hur
samhaéllet erbjuder hjalp, men &ven kulturen kan ha en betydelse. Darfor kan en studie om
kulturella skillnader inom uppfattning av narstdendevarde vara en bas for fortsatta studier

fran detta arbete.

Inom varden gléms ofta den narstaende bort, da vi tror att vi vet bést baserat pa den fakta
som vi lar oss om vard och sjukdomar. Att lyssna pa den person som spenderat ett helt liv
med den Alzheimerssjuka patienten ar ndgonting som vi bor lara oss ta del av, oberoende av
om deras metoder och idéer dr de som rekommenderas enligt var inlarda kunskap. Man far
ej heller glomma, att den nérstaende alskar sin anhériga och vill enbart vél. Svarigheterna
och kanslorna ar manga, att se den dlskade forsvinna mer och mer, for varje dag.
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Informationsbrev Bilaga 1
Hej!

Mitt namn &r Josefine Stenlund och jag studerar sista aret till sjukskotare vid Yrkeshdgskolan
Novia i Vasa. Vi skriver nu examensarbete och jag har valt att rikta mitt fokus pa
narstaendevardare till personer med Alzheimers sjukdom. Amnet i frdga har en langre tid
varit relevant for mig och min familj, eftersom en ndra anhorig drabbades av denna sjukdom
i relativt unga ar. Jag har sjalv upplevt att de som ar narstaendevardare inte alla ganger far

den hjalp som de eventuellt behdver fran kommunen och det ar dar min studie borjar.

Studien grundar sig pa narstaendevardarnas uppfattning betraffande stodmajligheter och
formaner. Eftersom jag aven ar intresserad av ifall det stod som erbjuds anvands, kommer

en del fragor i frageformularet behandla denna fraga.

Frageformularet innehaller bade fragor dar svar ges med fri text samt fragor med olika
svarsalternativ eller pastaenden. For att kunna svara pa de fragor som jag har, 6nskar jag att
ni blickar tillbaka till den tid da narstaendevardandet inleddes fram till idag. Deltagandet ar
givetvis frivilligt, men jag dnskar att s& manga som mojligt deltar! Efter att jag analyserat
svaren, forstors frageformularen. For att kunna paborja sammanstallningen av svaren énskar

jag ha era frageformular senast 1.3.2018.

Om raderna for svar inte racker till, anvand baksidan pa pappret.

Tack pa forhand och ta garna kontakt om nagot oklart!

Med véanliga halsningar
Josefine Stenlund
Tel xxx

Handledande larare Lena Sandén-Eriksson och Anita Wikberg



Frageformular om narstaendevard. Bilaga 2

Jag ér man kvinna
Alder ar.
Jag har varit narstaendevardare i 1-3 ar 3-5ar over 5 ar

Hur ser er vardag ut? Hur anser du att den fungerar, vad &r svart, gladjande och annat som

du vill beratta?

Om du ser tillbaka pa tiden som narstaendevardare fran tiden din anhérig fick sin diagnos

fram till idag, hur upplever du stodet fran kommunen?




Vénligen kryssa i de stodformer som du och din anhérig anvéander er av idag.

Vardarvode/stod for narstaendevard

Hjalp fran hemvarden med t.ex. dusch

Dagcenterverksamhet

Avlastning/intervall vard

Gemensamma traffar for narstdendevardare, t.ex. anhorigcafé, gruppgymnastik med

mera

Instansvard pa heltid

Annat,vad?

Finns det nagon stodform som du saknar bland alternativen? | sa fall, vilken eller vad?




Vanligen sitt ett kryss vid de pastaenden som beskriver din nuvarande situation och dina

tankar om kommunens stod.

Jag tar emot tillrackligt med stod och avlastning for att orka med min vardag.
Vanligen kommentera pa vilket satt du kanner att du far tillracklig med
stod:

Att fa mer stod t.ex. avlastning ar latt om man fragar.

Kommunen erbjuder mer stéd om de anser att behover finns.

Jag anser att kommunen erbjuder tillrackligt med stéd.

Jag tar inte emot intrevall eller dagcenterverksamhet &ven om jag har ratt till den

formen av stod.

Om  detta, motivera garna varfor du inte tar emot det givha
stodet:

Andra anhoriga till oss, t.ex. barnen, &r de som gett mest information om stodformer.

Fran olika organisationer, t.ex. Folkhalsan, fas den information som jag saknat.

Det ar latt att fa fler intervalldagar vid behov.




Om du inte har avlastning t.ex. 1 vecka i manaden, kan du beskriva varfor du kanner att du

inte vill ta emot den formen av stdd?

Hurdant stod onskar du att andra borde fa i liknande situation?

Tack for ditt svar!



Overséttning av citat Bilaga 3

“Kotiin ohjattua tukea kiitos.. Me ei kaikki haluaa tdtd kilometria péassa olevia

tilaisuuksia”.

- Hijélp i hemmet tack.. Alla vill inte ha dessa tillstallningar flera kilometer

borta.
“Toivon laitospaikkoja enemmdin”.
- Jag onskar fler platser pa anstalt (intervallvard).

" Ndin jélkeen pdin muistellessa, se oli rankka aikaa, vuosia ennen taudin diagnoosia, tiedat

pikku hiljaan mistd on kyse. Mutta on pdrjdttivd vield kauan itse”.

- Sahar i efterhand minns jag, att det var en svar/tuff tid, aren innan diagnosen,
du vet sa smaningom vad det 4t frdga om. Men du maste lange klara dig pa

egen hand.

"Kun omainen saa Alzheimerin diagnoosia, joka kestdid ja kestdd, saat jonkun uskomaan
kertomaasi, monien muistitestien jalkken johon on kulunut vuosia, siihen on voimia

tarvinnut”.

- Nér en anhorig far Alzheimer diagnos, som drojer och drdjer, far du nagon

som beréttar, efter manga minnestest som har varat i ar, att dit behdvs styrka.
“Raskas potilas on liian raskas ja omaishoitaja kuuluu loppuun”.
- Entung patient ar for tung och narstaendevardarens krafter tar slut.
“Hdnen luonteensa, perdksiantamaton ja vahva persoona”.
- Hans natur, envishet och starka personlighet.
”En voinut pyyttdd apua koska hdn ei hyviksynyt vierasta pesijdd’”.

- Jag kunde inte be om hjélp da han inte accepterade en okand som badade

honom.



“"Minulla puolisona oli hyvin vaikea ymmdrtdd kaikkia muutoksia mitd hdnessd

tapahtui. Sain ottaa vastaan paljon syytiksid”.

- Min anhérig hade svart att forsta alla forandringar som hande med honom. Jag

fick ta emot manga anklagelser.

"Pitkd ja hyvd avioliitto on yksi asia. Lapsesta asti tullut velvollisuustunne. Kaveria ei

Jjdtetd.”

- Ett langt och bra &ktenskap &r en sak. Fran barndomen har en kéansla av ansvar

formats. Kompisen lamnas inte.

“Intervallin viikolle sain héiinet (namn pa serviceboende), josta han tuli takaisin hyvin

)

sekavana.”.

- For intervallveckan fick jag honom till (namn..), darifran kom han tillbaka
mycket forvirrad.

“Ajatella hoitavansa kiukkuttavaa lasta ja annat tuntemuksensa unohtaa”.

- Forestéll att skota ett missnojt/trotsigt barn och du glommer dina kénslor.



