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Abstrakt

Personer med demens utgdr en stor del av Finland och antalet personer som insjuknar 6kar hela
tiden. Anhoriga till dessa personer paverkas utan tvekan minst lika mycket som personen med
demens. De har det storsta ansvaret 6ver sin narstaende och pafrestningen samt ovissheten for
framtiden ar enorm.

Syftet med denna studie var att fa kunskap och forstaelse fér hur anhériga upplever
demenssjukdomen hos sin narstaende samt hur de upplever stodet av den. Det togs ocksa reda pa
om de anhodriga anser att de fatt tillrdckligt med information om demenssjukdomen samt
sjukdomsforloppet.

Studien gjordes med semi-strukturerade intervjufragor. Det insamlade materialet analyserades
med en kvalitativ innehallsanalys. Till studien deltog fem informanter, vars alla hade erfarenhet av
att vara anhorig till en person med demens. Ett krav for att delta i studien var att inte vara
narstdendevardare. Antonovskys teori KASAM har anvants som teoretisk utgangspunkt.

Resultatet visar att anhoriga paverkas pa olika satt bade fysiskt och psykiskt vid demenssjukdom
hos sin narstaende, samt ett konstant daligt samvete och en kansla av sorg. Det ar oerhort viktigt
att ha en van, familj och slaktingar att prata med och kunna ta hjalp av. Det framkommer dven att
anhoriga behover fa mera information om olika stdd och om demenssjukdomen fran varden.
Anhoriga vill ha snabbare hjalp vid mera akuta situationer och vid ordnande av stodtjanster.
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Abstract

People with dementia make up a large part of the Finnish population and the number of people
falling ill is increasing all the time. Relatives of these people are undoubtedly affected at least as
much as the person with dementia. They have the greatest responsibility for their close ones and
the strain as well as the uncertainty for the future is immense.

The purpose of this study was to gain knowledge and understanding on how relatives experience
dementia in their relatives and how they experience the support that they receive from the health
care sector. It was also found out if the relatives believe they received enough information about
the dementia disease as well as the course of the disease.

The study was made by semi-structured interview questions. The collected material was analyzed
with a qualitative content analysis. Five respondents with experience of having a close one with
dementia participated in the study. One prerequisite for participating was that the respondent
was not a caregiver. Antonovsky’s theory KASAM was used as the theoretical frame of reference.

The result shows that relatives are affected by dementia in their close one in different ways, both
physically and psychologically. They also tend to experience constant guilt and a feeling of grief. It
is of utter importance to have a friend, family and relatives to talk to, and to get help and support
from. It also appears that relatives need to receive more information about different support
measures and about the disease from the health care services. Relatives also want faster
assistance in more urgent situations and in the organization of support services.

Language: swedish
Key words: relative, dementia, experiences, support
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1 Inledning

Enligt THL (2022) ar det idag over 190 000 méanniskor som lever med nagon form av
demenssjukdom i Finland och ar en folksjukdom bland finlandarna. Alzheimers anses vara
den mest féorekommande demenssjukdomenivart land. (THL, 2022). | Finland drabbas cirka
14 500 personer i demens varje ar. Det berdknas att var tredje person 6ver 65 ar lider av
minnessymptom. (Kdypahoito, 2021). Demens hor inte till det normala aldrandet utan ar
ett samlingsnamn for en rad olika sjukdomar. Minnessvarigheter,
personlighetsforandringar och svarigheter med igenkdnning och att uttrycka sig ar

kdannetecknande symtom vid demens. (Lindgvist, 2015, s. 10).

Demens kan ocksa bendmnas som “anhdorigas sjukdom”. Nar en nara slakting insjuknar i en
minnessjukdom ar det valdigt pafrestande for anhoériga men forstds mest for den
insjuknade. Det viktiga ar att forsoka forbise sjukdomen och komma ihag den narstaende
som tidigare. Vid insjuknandet faller det mesta av ansvaret pa de anhoriga och de kdnner
sig bekymrade hur man ska ga vidare, darfor bor de anhoériga fa support i tid.

(Demensfoérbundet, u.a).

Den édldre befolkningen ska bo hemma sa lange det bara dr mojligt. Det ar sa klart en
trygghet for den dldre att bo hemma men man kommer inte ifran att det vid nagon tidpunkt
blir ohallbart, bade for personen med demens och de anhdriga. Att bo hemma blir mer
utmanande da demenssjukdomen framskrider. Per automatik faller det storsta ansvaret pa

de anhoriga trots olika stodtjanster.

Orsaken till att skribenten valt att gora denna studie ar for att demenssjukdom finns i
slakten. Amnet &r valdigt intressant i sig eftersom alla anhériga har olika upplevelser och
har olika satt att uttrycka sig. Skribenten har jobbat pa dldreboenden och att jobba pa ett
dldreboende eller pa en avdelning med personer med minnesproblematik handlar ocksa
valdigt mycket om anhorigkontakt. Skribenten vill satta sig mer in i hur anhdériga upplever

demenssjukdom hos sin narstaende samt stodet av sjukdomen.



2 Bakgrund

Detta kapitel kommer inledas med en beskrivning av vad en demenssjukdom &r, allman
information om de vanligaste typerna av demenssjukdomar vi har i Finland, férebyggande
av demens och slutligen hur diagnostiseringen kan se ut. Det kommer dven tas upp om

olika upplevelser vid olika situationer hos anhoriga samt vilka stodtjanster som erbjuds.

2.1 Vad ar en demenssjukdom?

Demens har sitt ursprung fran “de” som betyder fran och "mens” som betyder forstand.
Det ar ett samlingsnamn for en rad olika sjukdomar dar hjarnan har tagit skada och orsakar
framst svarigheter med minnet. Graden av demens varierar beroende pa vilken del av
hjarnan som paverkas. De intellektuella och kognitiva funktionerna hos manniskan
forsamras med tiden vilket leder till att den sociala formagan paverkas. De flesta
demenssjukdomarna ar obotliga men kan bromsas och lindras med olika lakemedel. Det ar
vanligt att minnen fran exempelvis barndomen lever kvar nagra ar men narminnet har

forsvunnit. (Ragneskog, 2013, s. 13).

Enligt Institutet for hdlsa och valfard ar den mest forekommande demenssjukdomen i
Finland Alzheimers. Lewybody demens, Parkinsons och frontallobsdemens férekommer
ocksa i landet. (THL, 2022). Dessa tidigare namnda demenssjukdomar, samt vaskular

demens kommer beskrivas mer utforligt i underrubrikerna.

2.1.1 Alzheimers sjukdom

Som tidigare namnt ar Alzheimers den vanligaste demenssjukdomen i Finland. Nervcellerna
i hjarnan tynar sakta bort och omradet i hjarnan som paverkas mest ar dar minnet
lokaliseras. Det finns dannu idag ingen forklaring till varfor nervcellerna tynar bort. Talande
symtom for Alzheimers &r att narminnet férsvinner och man far svarigheter med att
kommunicera bade i prat och skriftligt. Omdémesférmagan och koncentrationen blir allt
samre. Lokalsinnet forsamras vilket gor att de vardagliga sysslorna blir allt svarare att klara
av sjalv. Personen som drabbas kdnner sig ofta dngslig och har ingen
verklighetsuppfattning, detta kan vara valdigt pafrestande for anhoriga. Alzheimers
sjukdom ar obotlig. Symtomen kan lindras och sjukdomsférloppet kan bromsas. Hog alder

och arftlighet ar en stor riskfaktor. Det viktigaste for en person med Alzheimers sjukdom &ar
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rutiner i vardagen. Fysisk aktivitet och mangsidiga kostvanor &r bra for hjarnan for att

funktionera battre. (Hjarnfonden, 2021).

2.1.2 Frontallobsdemens

Ett annat namn for frontallobsdemens &r frontotemporal demens. Pann- och
tinningloberna i hjarnan har tagit skada och deras funktioner blir nedsatta. Symtomen
utvecklas langsamt. De mest allmdnna symtomen ar beteende- och
personlighetsforandringar. Efter ett tag kan man ocksd marka av orkesloshet, kanslomassig
ostabilitet, oférmaga att kdnna empati for andra méanniskor och personen har férsamrat
omdome. Det ar vanligt att sjukdomen uppkommer i medeldldern. Da hjarnan skadas
ytterligare med aren far man svart med de dagliga sysslorna och behover till slut hjalp med
allt. Minnessvarigheter &r ett sallsynt symtom vid insjuknandet vilket gor att
frontallobsdemens kan misstas for att vara till exempel depression. Frontallobsdemens gar
ej att bota men liksom de flesta demenssjukdomar gar det att lindra symtomen. (Svenskt

demenscentrum, u.a.).

2.1.3 Lewybody demens

| Finland anses Lewybody demens vara den nast vanligaste demenssjukdomen. Det
berdknas att ungefar 5 % av alla personer 6ver 75 ar lever med Lewybody i landet.
Sjukdomen forekommer vanligen for personer 6ver 65 ar och ar aningen mer
forekommande hos man an kvinnor. Sjukdomen framskrider langsamt. Vanliga symtom &r
hallucinationer, svarigheter med rorligheten, beteendestdrningar och styvhet. Rubbad
nattsomn kan ocksa férekomma. Sjukdomen fororsakar till slut sdngliggande och all
sjalvstandighet forsvinner. Det leder till bortgang efter genomsnitt 8 ar efter insjuknande.
Det finns inget botemedel mot Lewybody, men symtomen kan lindras med medicinering.

(Atula, 2019).

2.1.4 Vaskuldr demens

Vaskuldr demens orsakas av att blodflodet i hjarnans blodkarl ar férsamrade. Det ar vanligt
att aldre personer far vaskular demens tillsammans med Alzheimers. Demensen borjar visa
sig ganska snabbt, speciellt da sjukdomen framskrider. Blodproppar, stroke och

aderforfettning, hypertoni och forkalkade blodkarl leder till syrebrist i hjarnan vilket ar de
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vanligaste orsakerna till vaskuldr demens. Symtomen &r varierande eftersom det beror pa
var i hjarnan skadan sitter. Man far forsamrat omdome, impulskontroll samt
koncentrationssvarigheter da hjarnan tar skada. Man far dven problem med att uttrycka
sig, lara sig nya saker och rorelsesvarigheter. Det finns ingen botande behandling for
vaskular demens. Det ar viktigt att behandla exempelvis hypertoni och diabetes med
lakemedel for att forebygga sjukdomen. Utover forebyggande vard bér man ocksa ha
mojlighet till olika hjalpmedel for att underlatta vardagen och lindra symtomen.

(Demenscentrum, u.a).

2.1.5 Parkinsons

Parkinsons ar en neurologisk sjukdom. Det ar vanligt att insjukna i 50-70 arsaldern eller
tidigare. Uppskattningsvis lider 1 % av personer over 60 ar av Parkinsons och ar snappet
vanligare hos man. Sjukdomen framskrider langsamt och orsakas av brist pa nervceller
vilket leder till brist pa dopamini hjarnan och nervbaneskador. Skakningar i vila, langsamma
rorelser och muskelstelhet ar typiska symtom. Om en person har tva av tre av de typiska
symtomen, ar det med hog sannolikhet fraga om Parkinsons. Det ar vanligt att skakningarna
borjar i ena sidan av kroppen men efter ett tag sprider det sig till bada sidorna. Det ar viktigt
med balansévningar och muskeltréning for att behalla rorligheten. Parkinsons gar ej att
bota men det finns Iakemedel som man tillsammans med ldkare anpassar individuellt efter
alder, sjukdomens svarighetsgrad och andra eventuella sjukdomar. Det finns ocksa

lakemedel for att lindra symtomen. (Atula, 2023).

2.2 Forebyggande av demens

Metoder for att kunna férebygga demens ar valdigt viktigt. Finnish Geratric Intervention
Study to Prevent Cognitive Impairment and Disability, aven kallad FINGER &r en modell for
att férebygga demens. FINGER tillkom ar 2009. (Kivipelto et al., 2013). | Finland och i 30
andra lander anvander man sig av "Fingermodellen”. | modellen ingar motion, helst en
halvtimme per dag 3-5 ganger i veckan, stimulering av hjarnan genom exempelvis lasning,
sudoku, musik och olika aktiviteter, socialt umgange ar viktigt, sunda matvanor exempelvis
frukt och gront, mindre socker och salt och forebygga hjart- och karlsjukdomar genom att
endast ata goda fetter, ha kontroll 6ver blodtrycket, blodsockernivan och kolesterolnivan.

Foljer man fingermodellen far man med alla viktiga faktorer for att forebygga
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demenssjukdomar. Viktigt att komma ihag ar att hjarnan behover fa aterhamta sig ibland,
darfor ar somnen viktig, forsoka lata bli att stressa och kom ihag att slappna av emellanat.

(Folkhalsan, u.a.).

2.3 Diagnostisering

Syftet med utredningen ar att kunna bekrafta om patientens symtom stammer in pa en typ
av demens eller nagon helt annan sjukdom, hurudan typ av demens och hur
demenssjukdomen kommer att paverka funktionsformagan for patienten och snabbt
motverka dem. Diagnostiseringen baserar sig pa en rad olika undersdkningar och test. Det
ingar en anamnes, dar man gar igenom patientens bakgrund. Olika former av test som ger
information om den kognitiva formagan. Magnetréntgen av hjarnan, blodprov och en
lumbalpunktion kan ocksa goras. Anhoriga intervjuas ocksa eftersom de &r en viktig del av
diagnostiseringen, eftersom de ser saken fran en annan synvinkel och star ndarmast

personen i fraga. (Kunskapsguiden, 2021).

3 Vem ar anhorig?

Ordet anhorig forknippas ofta med att det ar en slakting till personen med demens men
det behover det inte vara. En anhorig behover inte vara en familjemedlem eller en slakting.
Det kan vara ndgon utomstaende person som man har mycket tillit till, en person man ként
lange eller en granne. De personer man kanner lite extra for och har ett nara forhallande

till raknas som anhoriga. (Lindqvist, 2015, s. 134).

Insjuknandet av demens skulle kunna beskrivas som en orkan. Att ha det storsta ansvaret
over en annan manniska innebdr en stor pafrestning pa samma gang som man kdnner en
viss beldtenhet av att hjidlpa. Det anses att kvinnliga anhoériga har lattare att hantera
demenssjukdomen an man. Anhoriga kanske inte alltid inser att det forandrade beteendet
hos deras narstaende fororsakas av en hjarnskada och kan ta illa vid sig, och tyda beteendet
som att deras narstaende ar elak. Darfor ar det viktigt for anhoriga att fa tillrackligt med
information om demenssjukdomar och dess sjukdomsférlopp. (Ragneskog, 2013, s. 193—

194).



3.1 SOS-syndromet

| och med ett demensbesked vacks det mycket kdnslor hos anhoriga. Det sa kallade SOS
syndromet beskriver sorg, oro och skuld hos den anhoriga. Sorgen handlar om kanslan att
man forlorat till exempel sin mamma fast hon fortfarande finns kvar i livet. Tanken om
varfor detta skulle hdanda just oss slar en om och om igen. Oron finns hos alla anhoériga, den
standiga oron om vad den demente gor, hur framtiden ser ut och ovisshet om hur den
anhorige ska gora allt pa basta mojliga satt. Nastintill alla anhoériga kdanner enorm skuld,
skuld over att de inte langre har energin att ta hand om deras narstaende med demens
eller kdnner ovilja till att gora det. Flytten till ett serviceboende eller annan institution far

ofta anhoriga att kdnna skuld. (Lindqvist, 2015, s. 136—-137).

3.2 Sorgen hos en anhorig

Det ar utan tvekan en stor sorg nar en narstaende insjuknar i demens. Vid insjuknandet av
demenssjukdomen genomgar anhoériga en valdigt svar tid i sitt liv. Men for en del manniskor
ar det ocksa en lattnad da det kommer fram en forklaring till sin narstdendes avvikande
beteende. Det har gjorts en studie dar det tas upp hur unga anhoriga i aldern 16-24
arsalder upplever sorgen kring en foralder med demens. Demenssjukdom beskrivs som en
konstant sorg. En av informanterna beskriver sorgen av demens som cancer, dar det finns
hopp om tillfrisknande men med demens finns det inget sadant hopp. Det sker inget
tillfrisknande, det blir endast varre med tiden. Man borjar sérja dven fast personen ar vid
liv och en del har en kdnsla av att livet satts pa paus. Studierna, relationer och karridren
satts pa paus for att man hela tiden vill vara tillganglig for sin fordlder med demens. En stor
del av informanterna kdnner avund pa andra manniskors narstaende som har en sjukdom

som gar att bota. (Sikes & Hall, 2017).

3.3 Kunskap om demens hos anhoriga

Kunskapen om demens och kognitiv funktionsnedsattning ar hos anhdériga bristfallig i
manga fall, samt att de inte far tillrdckligt med information. Okunskap om demens leder till
att det blir svarare att ha forstaelse for sin ndrstaende samt vetskap om vad hen behover
och kommer att behdva i framtiden. Syftet i studien var att fa vetskap om anhorigas
uppfattningar om kognitiv funktionsnedséattning och aldrande bland &ldre personer med

kognitiv funktionsnedsattning och personer utan. Samt att ta reda pa vilka kallor som anses
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viktiga for att fa information om kognitiv funktionsnedséattning. Informanterna delas upp i
tva grupper. Forsta gruppen bestod av anhoriga eller ocksa narstaendevardare till personer
med demens eller kognitiv funktionsnedsattning och andra gruppen var anhériga till dldre

personer utan dessa.

Resultatet visade att anhoriga till personer med demens tog mera initiativ att soka upp
information om demens och pa sa satt har battre koll pa orsakerna samt riskfaktorerna for
kognitiv funktionsnedsattning och demens. Storsta delen av anhoriga fragar av lakare och
sjukvardspersonal samt anvander bocker for att fa information. Men anhdériga till dementa
tycks framst anvanda internet. Det kan bero pa att anhoériga behover fa informationen
genast och det gar fort att anvdnda internet eller att det ar svart att fa tag i halso- och
sjukvarden for att fraga, eller ocksa att informationen under ldkarbesoken ar bristfallig. Av
resultatet kunde man dra slutsatsen att det finns ett behov att férbattra kunskapen om
demens hos befolkningen, speciellt hos anhdriga till dldre personer utan demens eller

nagon kognitiv funktionsnedsattning.

Personers uppfattningar och tro om demens har inverkan pa hur sjukdomen framstalls i
vart samhalle, vilket i sin tur ocksa paverkar hur samhallet hanterar detta problem och hur
personer i vart samhalle agerar emot personer med demens. Men genom utbildning och
ratt information minskar man pa felaktiga uppfattningar och information om demens.
Kunskap om demens kan i framtiden motivera personer till fordandring av daliga
levnadsvanor och minska pa riskfaktorer, och pa sa satt minska forekomsten av demens.

(Montiel-Aponte & Bertolucci, 2021).

3.4 Anhorigas upplevelser om insjuknande av demens

Enligt Madsen & Birkelund (2012) pratas det for lite om hur anhériga paverkas samt deras
upplevelser da en narstaende insjuknar i demens. Darfor har de gjort en kvalitativ studie
dar syftet ar att ta fa mera forstaelse om hur anhoériga upplever demenssjukdom hos sin
foralder eller partner. De ville ocksa ta reda pa om det finns likheter samt olikheter kring

upplevelserna mellan atta dottrar, tre soner, tre makar och sju makor.

Sénerna och doéttrarna beskriver sina upplevelser som att deras féralder ar levande dod.
Foralderns 6gon stirrar in i det tomma intet medan kroppen ar vid liv. S6nerna upplever

aven att en konstant och langsam fortvining av sin foralder samt att de gor allt vad de kan
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for att hjalpa sin forédlder. Dottrarna beskriver att det 4r som att vara en foralder at sin
foralder. En dotter berattade att den dagen hennes mamma inte kdnde igen henne mera,
ansag hon sin mamma som doéd. Det som tynger dottrarna mest éar

personlighetsférandringarna hos sin foralder.

Makarna berattar att de upplevs vara elaka emot sina dementa makor enligt sina barn,
eftersom barnen inte forstar att deras mamma ar dement. De har ocksa en kansla av att de
forlorar sin maka lite i taget hela tiden. Tanken av att lamna sin maka har funnits hos
makarna men ingen har fullfoljt det. Makorna kanner att deras dementa makar forandras
till en annan person. Anhérigmakorna upplever sig sjdlva som monster eftersom dom
ibland kan 6nska att deras make vore dod samt att de ibland ar otrevliga mot dem da de

hojer rosten.

Gemensamt for alla anhoriga var att deras narstaendes personlighet helt férandrades i och
med demenssjukdomen. llska, bitterhet, radsla, ensamhet, besvikelse ar endast nagra av
kdanslorna som anhoriga upplever, samt en kansla av konstant kdnsla av sorg. Alla anhoriga

onskar att de kunde hantera demenssjukdomen utan alla dess kanslor.

3.5 Anhorigas upplevelser om flytt till boende

Cronfalk, Norberg och Ternestedt, (2018) har gjort en kvalitativ studie med syftet att ur
anhoriga till dementas synvinkel och uppfattningar fa mer forstaelse for hur dementa
personer har upplevt och hanterat sin férdandrade livssituation i och med flytt till ett
serviceboende. | resultatet framkom det att flytten till ett boende var en lattnad for alla
och en trygghet att det finns hjalp att fa dygnet runt. En del upplevde att i och med flytten
blev de dementa mer utatriktade an tidigare, men hos en del upplevs isolation och ovilja
att delta i aktiviteter. Det framkom ocksa att personerna med demens hade 6nskan om att
fa ha privata rum och fortfarande ha majlighet att utéva sina intressen och behalla gamla
vanor. De anhoriga anser att deras narstaende har fatt behalla sina vanor och fortfarande
utfor sina hobbys fast de inte langre bor hemma. Hemlik miljo pa boendet ar viktigt for en
kdnsla av trygghet och trivsel. Personcentrerad vard ar av stor betydelse for varden och
relationen mellan klienter och vardpersonal skapar kansla av acceptans och trygghet.

(Cronfalk, Norberg & Ternestedt, 2018).
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Som tidigare namnt ar det idag valdigt vanligt att dldre ska bo hemma sa lange som majligt.
Att ge vard och omsorg i hemmet ar pafrestande for anhoriga. Uppskattningsvis spenderar
anhoriga 6ver 10 timmar med att varda sin narstaende pa olika satt. Beteenden som oro,
rastloshet och standig orosvandring hos den narstaende ar faktorer som stressar anhoriga.
Ju mer demenssjukdomen framskrider blir orienteringen i tid och rum allt samre och risken
att en farlig situation hander blir storre an tidigare. (Engstréom, Olsson, Skovdahl & Lampic,

2012)

3.6 Paminnelse till anhoriga

Det &r utan tvekan att en demenssjukdom hos en narstaende beror alla i slakt och familj.
Den demente och de anhdérigas férhallande mellan varandra fordandras i samband med att
demenssjukdomen utvecklas och da vardbehovet blir storre. For att behalla orken och sitt
eget valmaende ar det viktigt att den anhorige ocksa tar hand om sig sjalv, genom att ta en
paus fran allt och trdffa vanner, utféra sina hobbys och annat som kdnns betydelsefullt.

Man ska helt enkelt ta tid for sig sjalv.

Aven om framtiden inte blir som man ténkt sig, r det viktigt att géra varje dag meningsfull
och livet vart att leva for alla. Fast det ibland kdnnas hopplost och ar kdnslomassigt
pafrestande da exempelvis din maka eller féralder inte langre kdnner igen dig. Kom da ihag
att forsdka forbi se demenssjukdomen och se pa din narstdende som du alltid gjort,

koncentrera dig pa vad framtiden har att ge samt skapa minnen tillsammans. (Koski, 2014)
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4 Stodformer

Minnesskotare i kommunerna samverkar med anhoriga. Med hjalp av minnesskotaren kan
det ordnas med olika tjanster, exempelvis hemservice, hemsjukvard, maltidsservice samt
lakemedelstjanster. Anhoriga far kontakta minnesskdtare vid misstanke om
minnesproblematik hos en narstaende. Varden stravar efter att ha samma minnesskotare
under behandlingstiden och vid uppféljningen for att skapa tillit mellan alla inblandade
parter, alltsd den drabbade, anhériga och minnesskétaren. (Osterbottens vilfardsomrade,

2022).

| kommunerna finns ocksa mojlighet till intervallvard. Intervallvard innebar att den
demente aker till ett serviceboende for kortvarig vard for att ge anhdriga avlastning. Men
intervallvarden ger inte bara anhdériga avlastning och stimulans utan det stimulerar dven

den demente att fa tréffa andra manniskor och fa miljdombyte. (Koski, 2014)

Kommunerna erbjuder dven olika stodgruppsverksamheter. Dar far anhoriga med sin
narstdende mota andra personer i samma sits dar de far ta stéd av varandra och prata om
demenssjukdomen. Dessa verksamheter ger mer kinnedom om demenssjukdomen och
ger mer forstaelse for vissa svara situationer. Det ges ocksa information och rad om hur

man kan lattare hantera vardagen. (Koski, 2014).

Osterbottens Minneslots ar ett stddcenter inom den tredje sektorn. Verksamheten
erbjuder stottning for personer med minnesproblematik, anhoériga och narstaendevardare
genom personcentrerad radgivning och handledning. Det finns mojlighet att delta i
stodgrupper och traffar, dar man far mota personer i liknande livssituation. Minneslots har
utbildad personal som ger handledning om minnesjukdomar, samt stod och rad for att fa
mer energi och 6ka pa vdlmaende hos anhoriga. Olika typer av evenemang dmnat for
endast anhoriga ordnas ocksa. (Vasanejdens minnesférening, u.a.). Méjlighet till avgiftsfria
stodsamtal for anhoériga genom stodtelefonen Vertaislinja finns ocksa, dit gar det att

kontakta alla dagar mellan klockan 17-21. (Muistiliitto, u.a.).
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5 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt har skribenten valt att anvanda sig av Antonovskys teoretiska
modell KASAM. Denna teoretiska modell innebar en kdnsla av sammanhang. D3 vi
manniskor begriper olika situationer, har sjalvtillit att klara av situationen och finner det
som betydelsefullt att gora ett forsok att hantera situationen anser Antonovsky att vi
upplevt en kansla av sammanhang. (Tamm, 2012, s. 209). Under livets gang utsatts vi
manniskor for kroppsliga, fysiska och sociala pafrestningar och en del av dessa kan vara
langvariga, kraftiga och ofta upprepade. Pafrestningarna drabbar en del manniskor mer och
en del mindre. Enligt Antonovsky beror detta pa att vi manniskor har olika motstandskraft.
Han menar ocksa pa att vi inte kan framja var halsa genom att undvika pafrestningarna som
forekommer i livet. Man bor lara sig hantera med- och motgangarna samt gora det basta
av tillvaron och det sker genom att goéra tillvaron sammanhdngande. Tillvaron blir
sammanhdngande genom att goéra den begriplig, hanterbar och meningsfull. (Antonovsky,

2005, s. 9-10).

5.1 Begriplighet

Den forsta komponenten ar begriplighet, som Antonovsky anser ar karnan i den
ursprungliga definitionen och den syftar pa i hurudan utstrackning manniskan uppleverinre
och yttre stimuli. En person med stark kdnsla av begriplighet emotser sig att den stimuli
man moter i framtiden ska vara forutsagbara, eller om de kommer som en 6verraskning att
de gar att klargora och ordna. Det ar av stor vikt att lagga marke till att det héar inte sager
nagonting om stimulis 6nskvardhet. Har man stark kdnsla av begriplighet har man

kunskapen att gora misslyckanden, krig och déden begripliga. (Antonovsky, 2005, s. 44).

5.2 Hanterbarhet

Den andra komponenten ar hanterbarhet. Hanterbarhet handlar om hur manniskor
upplever de resurser han/hon har som kan stdda en sjalv att méta de krav som man kan
utsattas for. Man kan ha kontroll 6ver resurserna sjalv eller av andra som man kanner tillit
till, exempelvis maka/make, kompisar och kollegor. En person med stark kansla av

hanterbarhet ser inte sig sjalv som ett offer eller vara av asikten att livet ar orattvist, och
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nar tragiska saker sker i livet har man instdllningen att saker och ting ordnar sig och man

sorjer inte for alltid. (Antonovsky, 2005, s. 45).

5.3 Meningsfullhet

Den tredje samt sista komponenten ar meningsfullhet. Begreppet meningsfullhet syftar pa
i hurudan utstrackning man upplever att livet har en kanslomassig innebord. De krav och
problem som uppkommer i livet kdnns betydelsefullt att lagga energi och engagemang pa.
Men det betyder inte att den som kanner enorm meningsfullhet kdnner gladje om ndgon
narstdaende avlider, blir avskedad eller om nagon maste genomga en omfattande
operation. Da nagot sadant tragiskt sker, viker man sig inte utan man forsoker se meningen
med och gor sitt yttersta for att komma igenom utmaningen med sin vardighet i behall.

(Antonovsky, 2005, s. 45—-46).

6 Syfte och fragestillningar

Syftet med detta examensarbete ar att skapa forstaelse och kunskap om hur anhériga har
upplevt demenssjukdom hos sin narstaende samt stodet av demenssjukdom. Det kommer
ocksa tas reda pa vilket stod som varit fordelaktig och upplevelserna kring stodet de fatt
samt vilket stod de Onskat att fa. Resultatet kan nyttjas av sjukskotare for att utveckla
demensvarden i framtiden. Anhoriga ar en viktig del av demenssjukdomen som inte far

glommas bort, darfor halls fokus i detta arbete pa anhériga och deras upplevelser.
Fragestallningarna i detta examensarbete ar:
1. Hur upplever anhériga demenssjukdom hos sin narstaende?

2. Vad anser anhoriga om stodet vid sin narstdendes demenssjukdom?
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7 Metod

Metoden for detta examensarbete ar en kvalitativ intervjustudie. Skribenten anser att
denna metod passar for studiens syfte. Genom att gora en kvalitativ intervjustudie far man
ta del av personers upplevelser och erfarenheter av ett fenomen. Det gar inte att sdga att
en persons erfarenhet eller upplevelse ar vare sig sant eller falskt. Data i en kvalitativ studie
samlas in genom intervju, dar man anvander de angivna orden och manniskors berattelser

blir material for analysering. (Henricson & Billhult, 2017, s. 111-112).

7.1 Urval av informanter

Vid en kvalitativ studie utses informanterna utifrdn examensarbetets syfte. | ett
examensarbete kan man valja att kalla personerna som deltar antingen for deltagare eller
informanter. For stort eller for litet antal informanter kan orsaka svarigheter géllande
analyseringen av insamlat material samt vid redovisningen av resultatet. (Danielson, 2014,
s. 165). Urvalet av informanter vid kvalitativ studie ar ofta en mindre grupp informanter.
Det ar mer betydelsefullt att hitta ett lagre antal manniskor med erfarenheter med rika
berattelser an ett stort antal personer med mindre erfarenhet och farre beréattelser. Pa sa
satt far man ta del av erfarenheter och upplevelser med stor variation eftersom alla
manniskor upplever saker och ting olika samt beskriver det pa olika satt. Informanterna far
inte utses slumpmadssigt utan maste ha en tydlig koppling till &mnet. (Henricson & Billhult,

2017, s. 115).

Skribenten har valt att intervjua fem kvinnliga informanter, som har erfarenheten av att
vara anhorig till en narstdende med demens. Vid valet av informanter var ett av kraven for
att bli intervjuad att inte vara narstaendevardare at personen med demens. Skribenten ar
av asikten att det pratas for lite om anhoériga som inte &ar narstaendevardare och vill darfor
hora upplevelser och erfarenheter om hur det ar att vara anhorig utan att ha en
vardrelation till den demente. Informanterna har alla erfarenheter om hur det ar da den
narstaende bor ensam hemma och sedan flyttat till serviceboende. Informanterna hittades

simpelt eftersom de ar slaktingar till skribenten.
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7.2 Kvalitativ forskningsintervju

Skribenten har valt kvalitativ forskningsintervju som datainsamlingsmetod. Denna
datainsamlingsmetod bestar av en liten grupp av manniskor dar fokus ligger pa intervjuaren
och informanten. En intervju kan innehalla endast 6ppna fragor, vara semistrukturerad
eller strukturerad. Det ar vanligt att intervjun ar nagot strukturerad med en del 6ppna
fragor eller i en sa kallad intervjuguide dar det finns en viss ordning skrivna i en frageguide.
Det ar mojligt att gora intervjun helt strukturerad, men da bér man ha en storre grupp
manniskor och manga fragor. Genom att gora en intervju far man hora berattelser och
erfarenheter med syftet att forsta ett fenomen, handelser eller situationer. | denna studie
kommer det anvdndas en semistrukturerad intervju med Oppna fragor. En
semistrukturerad intervju ger mojlighet for forskaren att anpassa fragorna enligt till vad
informanten tar upp. Denna typ av intervju ger chans for informanterna att fritt beratta om

deras erfarenheter och upplevelser. (Danielson, 2014, s. 165, 167).

Det ar pa intervjuarens ansvar att se till att intervjun blir s3 optimal som mgjligt. Innan
intervjuns start bor intervjuaren beratta hur det hela kommer ga till. Det ar av stor
betydelse att intervjuaren ar neutral och ser till att intervjun gérs pa basta mojliga satt samt
att anpassa sig enligt situation. Under intervjun staller intervjuaren de fardigt skrivna
fragorna och ger akt pa exempelvis tonfall och ansiktsuttryck hos informanten. Det ar
viktigt att Iata informanten prata till punkt innan man gar vidare. D3 intervjun borjar na sitt
slut kan det vara bra att ta ndgra minuter att reflektera over intervjun tillsammans med
informanten och avsluta pa ett sadant satt att det kdnns okej for bagge parterna.

(Danielson, 2017, s. 151-152).

Intervjun bestod av semi-strukturerade fragor for att fa mera ut av intervjun, genom att
informanterna fick berdtta ganska fritt om sina erfarenheter och upplevelser. Under
intervjuns gang stalldes foljdfragor for att fa mer ingadende svar och fakta. Intervjufragorna
formulerades utgaende fran examensarbetets syfte och blev godkanda av skribentens

handledare innan de gavs ut till informanterna.
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7.3 Kvalitativ innehallsanalys

Skribenten har valt att anvdanda en kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats. Induktiv
ansats innebar det att intervjuaren utgick ifran informanternas upplevelser och
erfarenheter av ett fenomen, i detta fall av att vara anhdrig till en person med demens.
(Henricson & Billhult, 2017, s. 114). For att fa battre forstaelse fér den kvalitativa
innehallsanalysens tillvdgagangssatt har man kombinerat det i olika delar; domdn,

meningsenhet, kod, analysenhet och kategori/tema.

Svarstexten i en intervju beskrivs med ordet domdn. | analyserandet av en text kan det
ocksa forekomma doméaner genom tolkning, detta sker vid en intervju dar svaren har stor
variation, da bor man dela upp texten i olika omraden och pa sa satt far fler domaner. Nagra
ord, stycken eller meningar i en text som svarar pa syftet och har samma budskap bendmns
som meningsenhet. Kod kombineras med meningsenheten och beskrivs med ordet etikett.
For att lattare fa en 6verblick av det vasentliga innehallet i en text, anvdander man sig av
nagra sammanhangande kodord. En manniska, en grupp av manniskor, ett program eller
en organisation som ar objekt for en studie kallas for analysenhet. Analysenhet innebar
ocksa det textmaterial som insamlats fran exempelvis intervjuer. En kategori innebar vad
texten handlar om och tema innebar en beskrivning av innehallet. (Danielson, 2017, s. 286—

287).

| en kvalitativ studie kan analyseringen paborjas redan efter forsta intervjun men det ar
inget maste. Det vanligaste sattet ar att paborja analyseringen forst efter allt material ar
insamlat eller ocksa efter nagra intervjuer ar gjorda. (Henricson & Billhult, 2017, s. 116).
Genom att lyssna pa bandinspelningen och transkribera intervjun far man en battre bild av
exempelvis langa pauser och nyanser i talet, och pa sa satt battre forstaelse for
informanternas berattelser. Genom att transkribera intervjun ar det lattare att analysera

materialet. (Danielson, 2017, s. 152).

7.4 Etiska overvaganden

Etiken bor tas i beaktande redan vid boérjan av skapandet av examensarbetet. Etiskt
godkannande kravs som regel om intervjustudien ska kunna bli offentliggjord. Genom att
beratta for informanterna hur intervjun kommer att utforas, hur intervjufragorna ser ut

och tillvagagangssattet vid urvalet av personer, hur de ska ges information och hur deras
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samtycke ska inskaffas ar alla viktiga faktorer for att etiken ska tas i beaktande vid en
intervju. Informanterna bor fa information om hur det insamlande materialet kommer att
forvaras och att det efter intervjun kommer att raderas. (Danielson, 2017, s. 147).
Deltagarna far information om att det ar frivilligt att delta i denna studie och allt material

behandlas konfidentiellt. (Forskningsetiska delegationen, 2020).

For att sakerstalla att ingen av informanterna som deltar blir igenkand anvands inga namn
pa personer, platser eller annat dylikt. Skyddande av data sker pa det sattet att det material
som samlas in ar endast tillgangligt for skribenten pa mobiltelefon med I6senkod och
intervjuerna ar numrerade med siffror, det vill sdga inga namn. Transkriberingen av
materialet sker pa papper och kommer inte namnges med namn utan med siffror for att
skydda informanternas identitet. Efter att studien ar slutford, raderas allt material och

transkriberingspapprena forstors.

7.5 Praktiskt genomforande av studien

Informanterna hittades enkelt eftersom de ar slaktingar till skribenten. De fick en personlig
forfragan om deltagande via telefonsamtal eller narkontakt, samt ett féljebrev via
meddelande. | foljebrevet fick de information om att intervjun ar frivillig och materialet ar
konfidentiellt. Till intervjun deltog fem kvinnor, vars féralder ar den demensdrabbade.
Informanterna har inte varit narstdendevardare till sina narstdaende. Intervjufragorna
skickades ut pa forhand, vilket gav informanterna en mojlighet att forbereda sig innan
intervjun. Intervjun bestod av semi-strukturerade fragor for att battre fa en bild av deras
upplevelser av att vara anhorig samt mojlighet att fa beratta mera fritt. Da intervjufragorna

godkants av handledaren skickades dem ut till informanterna.

Informanterna fick sjdlv bestamma tid och plats for intervjun. Alla intervjuer skedde i
narkontakt i deras hem. Med deras samtycke bandades intervjuerna in pa skribentens
mobiltelefon och de delgavs information dannu en gang om att innehallet ar konfidentiellt
och att det endast ar skribenten som har tillgang till inspelningen, samt att allt material

raderas efter studien ar skriven.

Intervjuerna transkriberades da allt material var insamlat. Transkriberingen gjordes genom
att skriva ner for hand pa papper och sedan kategorisera i olika farger det som horde ihop

fran alla intervjuer. Pa sa vis skapades huvudkategorierna och subkategorierna i resultatet.
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Huvudkategorierna var latta att komma pa for skribenten fran analyseringsmaterialet
eftersom examensarbetet har en tydlig bild av det som ar det viktigaste, det vill sdga de
anhoriga och stod. Det tog lite langre tid att fa ihop subkategorierna men efter noga
analysering av det insamlade materialet kunde dem skapas en efter en. Efter att

analyseringen och kategorierna var fardiggjorda, paborjades skrivandet av resultatet.

Efter godkdnnandet av examensarbetet raderades allt insamlat material fran alla
intervjuer. Det enda som finns kvar fran intervjumaterialet dar det som ar nedskrivet i
arbetet. D3 examensarbetet var godkdnt och presenterat i skolan samt publicerat for
offentligheten pa Theseus, meddelade skribenten at alla sina informanter att

examensarbetet ar klart och gar att hitta pa Theseus.
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8 Resultat

| detta resultatkapitel kommer svaren som getts analyseras med en analytisk ansats, och
pa sa vis genom ett allmant kategoriserat resultat. Resultatet indelas i tva huvudkategorier
och atta subkategorier. Huvudkategorierna ar att vara anhorig och stéd med tillhérande

subkategorier. Alla subkategorier har citat fran informanterna.

8.1 Huvudkategorier och subkategorier

Férandring

Psykisk och
fysisk paverkan

Acceptans
och lattnad

Sorg och
samvete

Information

Upplevelser
av stod

Onskat stod
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8.2 Att vara anhorig

Att vara en anhorig till en person med demens ar en av hérnstenarna i detta arbete och ar
utan tvekan en utmaning. Alla personer upplever anhorigrollen och demenssjukdomen
olika men vissa ting ar gemensamt fér dem alla. For att fa kunskap om hur det ar att vara
anhorig bestod intervjufragorna framst av hurudana upplevelser informanterna har, vilka
kdnslor som uppkommit och hur man hanterat det. Subkategorierna tillhérande denne
huvudkategori ar forandring, fysisk/psykisk paverkan, acceptans och lattnad, sorg samt

samvete.

8.2.1 Forandring

Informanterna upplevde manga gemensamma saker och under intervjuerna kom det fram
att alla informanterna upplevde att det skedde en plétslig tydlig forandring som bara blev
varre med tiden, inte bara for deras narstaende utan dven fér dem som anhoriga. Stor del
av informanterna namner hur de upplevde att deras néarstdende blev
personlighetsforandrad, kdnde en frustation 6ver att inte veta vad som ar fel och hur det
sakta men sdkert foll mer ansvar pa dem som narmast anhorig. Personlighetsférandringen
beskrivs med ord som till exempel mer irritation, misstanksamhet, ovilja till att géra nagot
och mer argsint. Det framkom dven att det gick mer och mer tid till exempelvis lakarbesok,

att aka och titta till sin narstaende och ordna med administrativa ting.

”On blev som utbytt.”
”On blev plétslit bara mer argsint & misstéinksam & man férsto ju int alls va som va fel.”
"Mamm ska ju va som on allti ha vari.”
“Ja insG att ja mdst mer @ mer ta hand om @ skét hennes saker fér hon kuna int néGmera.”

”On vaju allti glad, omténksam G pdhitti till att on blev totalt férédndra.”
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8.2.2 Psykisk/fysisk paverkan

Informanterna paverkades bade psykiskt samt fysiskt pa flera olika vis. Det var utan tvekan,
att det gick mycket tid till att tanka och fundera 6ver vad som hander da man sjalv inte ar
hemma hos sin narstdende, innan flytten till serviceboende. Ovissheten om hur framtiden
kommer att se ut fanns ocksa. Flera olika kdnslor namndes for att beskriva hur
informanterna paverkades under den jobbigaste perioden, sasom stress, trétthet, oro,
bekymmersamhet, tungt, pafrestande, brist pa somn och socialt umgange. Gemensamt for
alla informanter var ocksa att de inte prioriterade sig sjdlva och hade ibland svart att fa
vardagen att ga ihop. Under intervjuernas gang kom en del informanter till insikt att det ar
forst nu i efterhand, dd@ man ténker tillbaka pa den jobbiga tiden, man marker hur

pafrestande det faktiskt var.

”I bérjan veta ja int 6verhuvutage hu ja sku tackla mamma G hennes tillstand.”

“Jobbe ska skétas o sen pad sidan om fésék skt om mamma.”

“Mitt liv blev ganska begrdnsat, man planera ju ytterst séllan nd egna sociala grejer fé ja

tyckt att ja mdsta prioriter ti far hem ti mamma o hdls pa.”

“Man had ju ett eget liva.”

”Pd den tiden va ju barnen smd G sd ett jobb till pd képe, man mdkta ju int me emellandgt.”

“De e ndstan nu férst efterat man mdrker hur jobbit e faktiskt va.”
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8.2.3 Acceptans och lidttnad

Under intervjuernas gangs namndes det om acceptans och lattnad. Det framkom nastan
genast att det att fa en demensdiagnos faststalld inte ansags som en lattnad for nagon av
informanterna, eftersom de alla hade vetskapen om att det inte kommer att ske ett
tillfrisknande. Samt att det automatiskt blev ganska svart att acceptera det hela eftersom
deras narstdendes tillstand endast kommer att forvarras med tiden. Det var daremot en
valdigt stor lattnad da det ordnade sig med serviceboende for deras narstaende. Nagra
uttryckte att det var svart att acceptera demensdiagnosen pa grund av olika orsaker,

exempelvis l1ag adlder och oviljan att inse att detta faktiskt drabbar dem.

”Int vet ja nu om de va en ldttnad, man visst ju att nat va fel.”

“Ja kuna accepter e men pG sama gdng ténkt man om man sku ha kuna hindra att e blir

vérre.”

“Léttare att acceptera én en ldttnad.”

”Om nad va en ldttnad sd va e da hon flytta ti ett boende, fast inte e va na rolit i sig men ja

slapp oron direkt on flytta.”

”Ja had no svdrt ti accepter just f6 he att man veta att e int var na betdr.”
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8.2.4 Sorgoch samvete

Ett konstant daligt samvete och en kansla av sorg for anhoriga ar en stor del av livet med
en fordlder med demens enligt informanterna. En av informanterna beskriver hela
handelseforloppet fran insjuknandet och framat som en enda stor sorg, for att det kanns
som att det blir varre for var dag. Det framkommer ocksa under vissa intervjuer att det ar
en stor sorg da deras narstaende inte kanner igen dem mera. Under alla intervjuer kommer
ocksa samvetet pa tal. Daligt samvete uppkommer vid exempelvis da man blir tvungen att
soka plats till nytt boende for den demente samt om de inte finner tid for att besoka sin
narstaende eller hoppar over andra saker for att ta sig tid. En av informanterna tar upp
avstandet mellan den narstaendes hem och informanten sjalv, vilket ocksa ger en typ av

daligt samvete.

“E va no en vildigt sorglig process d jéttetungt periodvis.”

“Kdnslan av att ja mast far G hdls pG mamma dels f6 samvete men ocksad for att ja behévs

fé hon.”

“Man had sténdigt dalit samvete.”

“Man sku bév hinn far dit mer men int va e sa enkelt.”

“Vi had jitteddlit samvete Gver att mast flytt on ti ett boende, speciellt eftersom on sjéilv

vdgra ti flytt men vi fick bara pdminn varar att vi gjord e f6 hennes eget bésta.”



23
8.3 Stéd

En annan hornsten i denna studie ar stéd for anhoriga. Olika typer av stéd har stor
betydelse for anhoriga i en sa utmanade situation som da en narstaende har demens.
Under intervjun stalldes fragor om vad anhériga har fatt for stod, deras upplevelser om
stodet samt om det finns nagot typ av stéd de 6nskar att fas. Till denna huvudkategori hor

subkategorierna stodformer, information, upplevelser av stéd samt dnskat stod.

8.3.1 Stédformer

Familj, slakt och vanner namner alla informanter som personer de haft stod av. Nagra av
informanterna har regelbundet haft sin narstdende pa intervallvard i sin hemkommun. Val
pa intervallvarden var det meningen att man inte ska besoka sin narstaende for att sjalv
aterhamta sig, men detta var svart eftersom det gav informanterna daligt samvete. Endast
en av informanterna ndmner ett stédcenter som hon varit i kontakt med. | nagra intervjuer
namndes minnesskoétaren som ett stdd. Hem- och matservice ar nagot som alla har haft at
sina narstdende vilket forstds har underlattat for dem som anhérig. Aven hemvéarden

namns som ett typ av stod.

”E va no jdttetur att man int va ensam, att man had syskonen.”

“De som underldtta jdttemyki fér mig va att kuna prat om allt dér hemma me familjen G

me minnesskdtaren.”
“Vi had ju varar.”
“Ja blev tipsad om ett stédcenter av en vin men det kom fram i ett jéittesent Idge.”

”Da — va pd avlastning féséka vi ju att vil opp oss lite men no va man ju éndad & hélsa pd.”
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8.3.2 Information

Information om bade demenssjukdomen och alternativa stodtjanster fran varden ar
bristfallig. Detta kommer tydligt fram under alla intervjuer. Nagra av informanterna
berattar att de inte anser att de fatt tillrackligt med information om demenssjukdomen
eller vad som kommer att handa i framtiden fran vardpersonal. Medan andra tycker att de
inte alls fatt nagon typ av information om vare sig stdd eller annan information. For att
sjalva ta reda pa information om demenssjukdomen och stéd nédmns exempelvis bocker,
filmer, internet, vdanner, vardpersonal exempelvis hemvarden. Vissa av informanterna har
arbetat/arbetar inom &ldreomsorgen och hade pa sa satt kunskap fran tidigare vilket

forstas ar positivt.

“Kontakten ti varden va no lite halvddlig.”

“Nej, ja tycker int att ja fatt tillréicklit me information fran vdrden men ja ldst bécker som

va jétteldrorika.”

“Upplevd no int att ja fick na info frdn varden men eftersom ja jobba inom dldrevarden da

sd veta ja ju dndd en del.”

“Ja tyckt ja fick bra information av kompisar som genomgdtt samma sak men kan int sdg

att ja fick ng info om varken sjukdomen eller stéd fran varden.”

”E va vdl ti ring kommun men e to vildit Idng tid innan man fick nd hjélp G he ha sdkert

bara blivi vdrre me Gren.”
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8.3.3 Upplevelser av stod

Informanterna har upplevt stodet med blandade asikter men all hjalp har pa ett eller annat
satt anda varit positivt. Gemensamt for dem som haft hemservice och hemsjukvard till sina
narstaende beskriver varden och stédet fran dem som mycket givande. Langa vantetider
ar nagot som ar vanligt, en deltagare beskriver att hon fatt vanta i en vecka for att besoka
minnesskotaren i en situation som var valdigt pafrestande for henne som anhdérig. Men i
stora drag har minnesskotaren haft en viktig betydelse for dem flesta. Stodcentret som den
ena informanten varit i kontakt med har verksamhet under arbetstid vilket forsvarade
deltagandet for bade informanten och den narstaende. Men informanterna understryker

att det ar valdigt viktigt att dessa verksamheter finns fér anhoriga och deras nérstaende.

“All hjdlp vi fick va positiv.”

”Overlag helt bra, bortsett frdn att e va jédtteldnga vintetider 6 kuna ta lédng innan man

fick ng kontakt me nén.”

“Stddcentret had mitt i dan verksamhet dd man sjéilv va pd jobb sa e va jdttesvart att fa

ihop e, dd man sku bdde skjuts G hdmt.”

”Ja tyckt jattebra om minnesskétaren, man kuna allti frég av hon om man had na pd

hjérta.”
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8.3.4 Onskat stod

Mer information om demenssjukdomen samt sjukdomsférloppet ar nagot som vissa
informanter har saknat som ett typ av stdd. Onskan om att det skulle ordnas mer
verksamheter for personen med demens bor hemma och att deltagandet inte skulle
hindras pa grund av daliga tider. Alla informanter har haft sina narstaende pa
serviceboende och nagra av dem ar av asikten att det ordnas allt for lite aktiviteter for
klienter pa serviceférboenden, men de har forstaelse for att vardpersonal inte har tiden
som behdvs. Periodvis ar det tungt och pafrestande att vara anhoérig och da dnskas nagon

typ av mer “akut” hjalp.

“Absolut mer info om sjukdomen G va som kommer att hdnd framéver.”

“De e ju en jdtteldng process fé ti fa hjdlp, men e finns ju int tillrdcklit me resurser helt

enkelt.”

“Ja tycker att e ordnas jdttelite aktiviteter for dldre dementa men ja féstdr ju no att int

personalen hinner men de e en 6nskan som ja har.”
“Mer akuthjdlp f6 anhériga.”

”Pa den tiden fanns ju int nG anhérigféreningar som e finns ida, men he sku man ju ha
6nska sku ha funnits da. Ja tror e sku ha underlétta ti tréff nan annan som e i samma

situation.”
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9 Diskussion

| detta kapitel kommer metoden som skribenten anvant sig av i examensarbetet att
diskuteras samt resultatet. Det tas ocksa upp om examensarbetets styrkor samt svagheter.
Resultatet kommer att speglas tillsammans med teori fran bakgrunden. | konklusionen gors

en sammanfattning av hela examensarbetet.

9.1 Metoddiskussion

Syftet med metoddiskussion &r att faststdlla om kvaliteten i examensarbetet kan
garanteras. Det ar av stor betydelse att kunna samtala om bade styrkor samt svagheter i
sitt examensarbete samt ha ett kritiskt forhallningssatt. Metoddiskussionens fokus ligger

framst pa arbetets syfte och fragestallningarna. (Henricson, 2017, s. 412).

Vid valet av metod i detta examensarbete var det ett relativt enkelt val fér skribenten att
vilja att gbra en kvalitativ studie. Aven idén av dmne foér studien kom ganska fort.
Examensarbetet har ocksa analyserats med induktiv ansats, vilket skribenten anser har
varit en lamplig metod da man fatt ta del avinformanternas upplevelser samt erfarenheter.
Skribenten ansag att det basta sattet att fa en sa detaljerad och informativ information som

moijligt var att gora en intervjustudie med induktiv ansats.

Informanterna fick forfragan per telefon eller narkontakt och fick information om studiens
syfte samt foljebrevet. Vid forfragan om deltagande var ett krav att den anhorige inte
ar/har varit en narstaende, alltsa att de inte har/haft en vardrelation till deras narstaende
med demens. De informanter som deltagit anser skribenten varit lampade for denna
studie. Dessa fem personer hittades simpelt eftersom det var slaktingar till skribenten.
Informanterna var alla kvinnor i ldern 44—76. Aldersskillnaden var endast positiv eftersom
det gav ett bredare perspektiv. Ett alternativ kunde ha varit att inkludera man som
informanter, eftersom man och kvinnor upplever olika samt att man har ett annat satt att
formulera sig. Det var svart att hitta nagon man att intervjua, detta kan eventuellt bero pa
att det ofta ar kvinnor som ar ndara anhdriga. Resultatet skulle ocksa naturligtvis sett

annorlunda ut om informanterna hade haft en vardrelation till den narstaende.

Skribenten anser att det var till férdel att nagra av informanterna jobbat inom dldrevarden,

att fa hora hur det skiljer sig fran personer som inte har erfarenhet fran tidigare. Alla
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intervjuer skedde i narkontakt i informanternas egna hem, vilket skapar en trygghet hos
dem. Alla intervjuer skedde inom loppet av en vecka, vilket kunde gjorts annorlunda fran
skribentens sida eftersom det blev ganska stressigt och mycket att ta in. Aven om det varit

tidsbrist kunde det varit en god idé att exempelvis gora en eller tva intervjuer per vecka.

Examensarbetets fragestallningar var "Hur har anhoriga upplevt demenssjukdomen hos sin
narstaende?” och “Hur upplever anhoriga stodet vid sin narstdendes demenssjukdom?”.
Skribenten anser att examensarbetets resultat har gett svar pa arbetes fragestallningar. |
resultatkapitlet far man ta del av hur anhoriga har upplevt demenssjukdomen samt stédet

av den.

Under skrivandets gang har skribenten kommit underfund med att det skulle ha underlattat
att skriva examensarbetet tillsammans med nagon eftersom man da skulle ha haft nagon
att dela sina funderingar och idéer med. Aven om man har haft sin handledare med sig

under hela processen.

9.2 Resultatdiskussion

Syftet med examensarbetet var att skapa forstaelse och kunskap om hur anhériga har
upplevt demenssjukdom hos sin narstaende samt stodet av demenssjukdom. Denna studie
har gjorts for att anhoriga utgor en stor del av demensvarden och bér vara lika mycket i
fokus som personen med demens. Efter att syftet skapats, kunde fragestallningarna

utformas.

Alla informanter har upplevt och beskrivit sina erfarenheter och upplevelser pa olika satt.
Men de har alla utan tvekan paverkats pa ett eller annat satt och de har alla tagit sig igenom
det. Antonovskys (2005) teoretiska modell KASAM innebar en kansla av sammanhang. Vi
gor tillvaron sammanhangande vid pafrestande situationer genom tro pa sig sjalv att man
kan hantera detta, ser inte sig sjalv som ett offer, férsoker se meningen med det hela och

ser ljuset i tunneln.

Studiens resultat visar bland annat att livet kdnns valdigt begransat da en narstaende har
demens, detta ar nagot som kommer fram fran alla informanter pa ett eller annat satt. Som
anhorig prioriterar man sin narstaende och ser till sina egna behov i efterhand. Det upplevs

vara svart att fa sin vardag att ga ihop, med tanke pa att arbetet ska skotas, familjen ska tas
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hand om samt att sjalv hinna vila upp sig. Det gar mycket tid till att fundera och vara
bekymrad 6ver sin narstaende, detta upplevs mer da den narstdende fortfarande bor

hemma.

Gemensamt for alla informanter ar att de upplever en plotslig tydlig forandring i sin
narstdende, framst en férandring i personligheten. Personlighetsforandringen ar
skrammande da den uttrycker sig genom misstanksamhet, irritabilitet och ovilja till att
utfora nagon aktivitet. Férandringen beskrivs som att personen blev utbytt till nagon annan
och insikten att den narstdende blev mer och mer beroende av dem som anhorig blev
tydligare och tydligare. Madsen & Birkelund (2012) ndamner i sin studie dar de jamfort
upplevelserna av att insjukna i demens hos soner och déttrar med foralder med demens
samt partner, att det som ar tyngst for dottrarna ar just personlighetsforandringen hos sin

dementa foralder.

Nastintill alla informanter beskriver upplevelserna kring demenssjukdom som en sorg, och
att de tankte att det kommer bli varre och varre. Sikes & Hall (2017) ndmner ocksa i sin
studie att personer ndmner hur det endast kommer bli varre med tiden och att det inte
finns nagot tillfrisknande, samt att det ar en stor och konstant sorg. Kanslor som daligt
samvete, sorg och oro ar nagot som alla informanter kdnner dagligen. Lindqvist (2015, s.

136-137) berattar om SOS-syndromet som handlar om just samvete, sorg och oro.

Att fa en demensdiagnos faststalld till sin ndrstaende tyckte ingen av informanterna var en
lattnad, forklaringen till det var att det inte sker nagot tillfrisknande. Det var lattare att
acceptera diagnosen an en lattnad for vissa. Nagra av informanterna tyckte att det var
valdigt svart att acceptera att detta faktiskt drabbar dem. En lattnad var daremot flytten
till ett serviceboende. Flytten gjorde att informanterna inte langre behdvde oroa sig for sin

foralder och visste att de har tillsyn dygnet runt.

Det var delade asikter om information om demenssjukdomen och stéd fran varden. En del
ansag att de fatt lite information men ej tillrackligt, medan vissa ansag att de inte
Ooverhuvudtaget fatt nagon typ av information alls. Informanterna har tagit hjalp av vanner,
bocker, filmer, vardpersonal i till exempel hemservicen samt internet. | Montiel-Aponte &
Bertolucci (2021) studie beskrivs vetskapen om demenssjukdom hos anhdriga som
bristfallig. | studien visades det sig att anhoriga till personer med demens soker upp

information framst fran internet. De anvander sig ocksa av bocker samt fragar av lakare och
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annan vardpersonal. Skribenten har lagt marke till vid sokning av stodtjanster inom
Osterbotten pa internet, att det inte ar det lattaste att hitta information om stéd till de
anhodriga som inte ar narstaendevardare. Det ar daremot betydligt lattare att hitta

information om stod till narstaendevardare.

Att kunna prata med en van, familj eller slakting anser informanterna vara det basta stodet.
Det underlattar att ha syskon och familj att dela sysslorna med. Alla informanter férutom
en har haft sin narstdende nagon gang pa intervallvard. Det var delade asikter om
intervallvarden, inte kring varden som ges déar utan det ar da tid for anhoriga att aterhamta
sig men samvetet gor att man danda halsar pa. Alla informanternas narstdende har haft
hemservice fore flytt till boende och hemvardens personal ndamns som ett positivt stod.
Minnesskoétaren namndes ocksa som ett stod av nagra. Endast en av informanterna har

varit i kontakt med ett stodcenter for anhoriga, men det kom fram valdigt sent.

Informanterna har upplevt stodet pa olika satt, men i det stora hela har stodet de fatt
upplevts som positivt. Nagra av deltagarna namner om den langa vantetiden. En av
informanterna beréattar att hon kontaktat minnesskétaren och velat fa prata med henne i
en pafrestande och stressande situation med sin narstdende, men vantetiden var en vecka
for att fa traffa henne. Det fanns missnoje kring stédcentret, da det ordnades aktiviteter
for de narstaende endast pa arbetstid for anhoériga vilket forsvarade for informanten att
bade delta och skjutsa. Informanten hade ingen erfarenhet av att vara pa anhérigtraff. Men
over lag ar det jattebetydelsefullt att dessa stodcenter finns. Hemvardens verksamhet har

for alla informanter varit mycket stédjande och av stor betydelse.

Informanterna har bland annat 6nskemal om att det skulle vara mer information om
demenssjukdomen och stédet, samt att fa snabbare hjalp med att ordna med olika tjanster.
Det ar ocksa onskvart for nagra av informanterna att det skulle ordnas mer aktiviteter pa

aldreboenden. En av informanterna onskar att det skulle finnas mer akuthjalp.
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10 Konklusion

Resultatet i detta arbete kan 6ka kunskapen och forstaelsen fér vardpersonal i hur anhoriga
upplever demenssjukdomen hos en narstdende. Det kan ocksa 6ka pa empatin hos

vardpersonalen.

Man kan dra slutsatsen att det behdvs mera information om demenssjukdom och stod
alternativen till anhoriga ur ett vardperspektiv. Alla informanter ar av asikten att det bor
finnas mer information tillganglig, samt att man maste satsa mera pa att minska pa
personalbristen inom varden. Pa sa satt skulle man fa snabbare hjalp att exempelvis
ordnande av olika tjanster eller vid mer bradskande situationer. | framtiden kunde man
fundera 6ver hur man smidigt ska fa ut olika typer av information ifran varden samt att det
borde vara lattare att hitta information framst om stdd pa internet. Som tidigare namnt ar
det betydligt svarare att hitta information om stod for icke narstaendevardare, exempelvis

om anhdorigféreningar och stddcenter.

En annan faktor man kunde satsa mer pa inom varden, ar att ordna mer aktiviteter for dldre
pa serviceboenden. Manga dldre bara sitter och har ingenting att géra om dagarna, darfor
kunde maniframtiden anlita personer som skulle ha som arbetsuppgift att sysselsatta dldre
genom olika aktiviteter. Forslagsvis kunde serviceboenden anlita nagon forening inom
tredje sektorn som skulle ha som uppgift att ordna exempelvis utflykter och olika
sysselsattningar. Sysselsattningarna kan vara exempelvis enkla pussel, sittgymnastik,
bakning och allsang. Viktigt att komma ihag ar att det ar personer med minnesloshet som

ska utfora dessa sysselsattningar, darav behover de vara lattforstaeliga och simpla.

Detta ar endast fem upplevelser av alla 190 000 dementa med anhoriga i Finland, alla
manniskor har olika upplevelser. Demenssjukdom kallas for “anhérigas sjukdom” av en
orsak och det ar for att anhoriga pafrestas lika mycket som personen som insjuknar samt
har det storsta ansvaret. Darfor ar det absolut viktigaste att komma ihag som sjukskotare

att inte glomma de anhoriga i varden av en person med demens.
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Bilaga 1
Foljebrev

Jag heter Wilma Tuure och ar tredjearsstuderande till sjukskotare pa Yrkeshogskolan Novia.
Syftet med mitt examensarbete ar att skapa mer forstaelse och kunskap om hur anhoériga
har upplevt demenssjukdomen hos sina anhoriga samt hur de upplevt stédet av

demenssjukdom.

Ditt deltagande ar frivilligt och du &r anonym. Intervjun bestar av semistrukturerade fragor
vilket innebar att du kommer fa beratta ganska fritt om dina erfarenheter och upplevelser.
Din intervju kommer att bandas in som ljudinspelning och du har ratt att nar som helst
avbryta intervjun. Allt material fran intervjun ar konfidentiellt och raderas efter att mitt

arbete ar klart.
Bilaga 2

Intervjufragor

1. Vad har/hade du for relation till din narstdende med demens?

2. Hur skulle du beskriva tiden da din narstaende fick sin demensdiagnos samt tiden

darikring?
3. Hur paverkades du sjalv?
4. Hur hanterade du insjuknandet av din narstaende?

5. Tycker du att du fatt tillrackligt med information om demenssjukdomen och

sjukdomsforloppet?
6. Fick du ndgot stdd, i sa fall vilken typ?
7. Hur upplevde du stédet du fick?
8. Visste du vart du skulle vanda dig for att fa stod, eventuellt mer stod?

9. Fanns det nagot typ av stod som du 6nskat att du fatt?
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