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Abstrakt

Folksjukdomen Alzheimers drabbar allt fler individer i dagens Finland, en sjukdom som fysiskt drabbar
en person men som psykiskt drabbar alla individer i den sjukes liv. Hur ser livet ut for det personer
som &r i en parrelation med en drabbad person och hur lever man vidare efter ett sddant besked, ar
det ens mojligt?

Syftet med studien var att fa en storre bild av hur livet ser ut i en parrelation med nagon sjuk i
Alzheimers samt hur stodet satt och ser ut idag i ett samhaélle i Finland. Det togs reda pa stodformer
som erbjudits samt hur informationen har framkomligt fran personal till det som ar drabbade.

Studien ar uppbyggd och gjord med hjalp av semi strukturerade intervjufragor. Det materialet som
blivit insamlat av respondenter gick igenom en kvalitativ innehallsanalys for att fa en tydligare bild av
svaren. Sex personer deltog i intervjun var av fyra personer har kvar sin partner i livet och tva redan
forlorat sin partner tidigare. Alla respondenter praglas av olika och unika historier éver hur sjukdomen
pa olika satt paverkat relationen. Antonovskys teori KASAM har anvants som teoretisk utgangspunkt.

Forskningen resultat visar att livet aldrig blir sig likt igen och att relationen sakta men sédkert gar mot
ett slut. Relationen paverkas bade psykiskt och fysiskt samt att relationen konstant praglas av en
enorm sorg och ett samvete lider. Det ar viktigt att informationen och kommunikationen standigt
haller mellan vardpersonal och de drabbade. | forskningen framkom stora brister nar det kommer till
hur informationen lagts fram fran vardpersonal och hur bemétandet kan ha upplevts som snabbt och
kyligt i mitten av stormen alzheimer.

Sprak: svenska
Nyckelord: Alzheimers, parrelation, stdd, anhorig, sjukdom
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Tiivistelma

Alzheimerin tauti vaikuttaa yha useampiin ihmisiin Suomessa tanaan, ja se vaikuttaa
potilaaseen fyysisesti, mutta myos kaikkiin hanen ldheisiinsa psykologisesti. Millainen elama
on parisuhteessa Alzheimerista karsivan kanssa, ja miten eteenpain mennaan tallaisen
tiedon saamisen jalkeen? Onko se edes mahdollista?

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada laajempi kasitys eldamasta parisuhteessa Alzheimerista
karsivan kanssa seka siita, millaista tuki on nykyisin Suomen yhteiskunnassa. Tutkimuksessa
selvitettiin saatavilla olevia tukimuotoja ja sitd, miten tieto valittyy hoitohenkilokunnalta
karsiville.

Tutkimuksessa kaytettiin puolistrukturoituja haastattelukysymyksia. Haastateltavilta keratty
aineisto kavi lapi kvalitatiivisen sisallonanalyysin, jotta vastauksista saatiin selkeampi kuva.
Haastatteluihin osallistui kuusi henkil6a, joista neljalla on edelleen kumppani elossa, kun
taas kahdella on jo menetetty kumppani aikaisemmin. Jokaisella haastateltavalla oli
ainutlaatuinen tarina siita, miten sairaus on eri tavoin vaikuttanut heidan suhteeseensa.
Antonovskyn KASAM-teoriaa kaytettiin teoreettisena viitekehyksena.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd elama ei koskaan palaa normaaliksi, ja suhde etenee
vahitellen kohti loppuaan. Suhde vaikuttaa seka psykologisesti etta fyysisesti, ja se on
jatkuvasti taynna valtavaa surua ja huonoa omaatuntoa. On tarkeda, ettd viestinta ja
tiedonvaihto tapahtuvat jatkuvasti hoitohenkilokunnan ja karsivien valilla. Tutkimuksessa
ilmeni merkittavia puutteita siind, miten hoitohenkilokunta esitti tietoa ja miten heidan
kohtaamisensa saattoi tuntua kiireisilta ja kylmilta Alzheimerin myrskyn keskella.
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Abstract

The purpose of the study was to gain a broader understanding of life in a partnership with
someone suffering from Alzheimer’s and how support is structured and perceived in Finnish
society today. The study examined the forms of support available and how information is
communicated from healthcare professionals to those affected.

The study utilized semi-structured interview questions. The material collected from
respondents underwent qualitative content analysis to clarify the responses. Six individuals
participated in the interviews, four of whom still have their partner alive, while two have
lost their partner previously. Each respondent had unique stories of how the disease has
impacted their relationship in various ways. Antonovsky’s KASAM theory was used as a
theoretical framework.

The research results indicate that life never returns to normal, and the relationship
gradually moves toward an end. The relationship is affected both psychologically and
physically, and is constantly marked by immense grief and a burdened conscience. It is
crucial that communication and information flow continuously between healthcare staff and
those affected. The research revealed significant deficiencies in how information was
presented by healthcare staff and how their responses could feel rushed and cold amidst
the storm of Alzheimer’s.
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1 Inledning

Alzheimers sjukdom ar den vanligaste minnessjukdomen i Finland och samtidigt den mest
betydande sjukdomen som orsakar demens, och uppskattningsvis éver 70 000 manniskor
lider av den i Finland. Globalt lider 6ver 55 miljoner manniskor av Alzheimers sjukdom.
Vanligtvis insjuknar man i Alzheimers sjukdom efter 65 ars alder, varfér den anses vara en
sjukdom som drabbar dldre manniskor. Det ar majligt att insjukna i Alzheimers sjukdom
dven fore 50 ars alder. Det finns ingen bot for Alzheimers sjukdom, men dess framsteg ar

vanligtvis gradvis och langsamt. (Seniorihoiva, 2020)

Man hanvisar ofta till Alzheimers om ”“de anhérigas sjukdom” till f6ljd av att familj, slakt och
vanner till slut gloms bort att den som ar sjuk. Personen med sjukdomen som ar langt
gangen ar kvar fysiskt och vid liv men i hjarnan har individen inte langre nagon uppfattning
om manniskorna som personen en gang har dlskat. Det ar en extremt tung vag att ga for
anhoriga.

Alzheimers sjukdom ar dven den vanligaste progressiva minnessjukdomen, foljt av
minnessjukdomar associerade med cerebrovaskular sjukdom. Andra sjukdomar som orsakar
minnessjukdomar inkluderar t.ex. Lewy body-sjukdom, demens associerad med Parkinsons
sjukdom och frontotemporal lobadr degeneration. | hogre aldersgrupper har
minnessjukdomar ofta olika former av drag for bade Alzheimers sjukdom och
cerebrovaskular sjukdom.

Hogre alder dkar kraftigt risken for kognitiv férsdmring inom sjukdomen. And& utvecklar
majoriteten av manniskor aldrig ndgon form av demens. Ungefar 5 % av personer som ar
mellan 65 och 75 ar gamla, cirka 10 % av dem som ar mellan 74 och 84 ar gamla och ungefar
en tredjedel av dem som ar 6ver 85 ar gamla har mattlig till svar demens i Finland. (THL,
2023)

En narstaende familjemedlem till skribenten har insjuknat for dryga tva ar sen, att gora ett
arbete om sjukdomen och den stora paverkan den har pa respektive partnern ansags vara
givande. Sjukdomen i sin generella form ar mycket intressant eftersom den medféljer en hel

del annorlunda symtom an andra vanliga folksjukdomar. Det ar dven relevant fakta for en


https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=sv-SE&rs=sv-SE&wdorigin=OFFICECOM-WEB.START.NEW-INSTANT&wdprevioussessionsrc=HarmonyWeb&wdprevioussession=ff6acf32%2D1498%2D4842%2D9d44%2D6f86ebe13640&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=53C922A1-C02D-8000-8B2E-43EF9D754320.0&uih=sharepointcom&wdlcid=sv-SE&jsapi=1&jsapiver=v2&corrid=2cd8e445-6c15-d9f2-4d42-bdd4c4a0ba4d&usid=2cd8e445-6c15-d9f2-4d42-bdd4c4a0ba4d&newsession=1&sftc=1&uihit=docaspx&muv=1&cac=1&sams=1&mtf=1&sfp=1&sdp=1&hch=1&hwfh=1&wopisrc=https%3A%2F%2Fyhnovia-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fcilreg_edu_novia_fi%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2Fdf7dd98613fa470485b161ead14ebcfa&dchat=1&sc=%7B%22pmo%22%3A%22https%3A%2F%2Fyhnovia-my.sharepoint.com%22%2C%22pmshare%22%3Atrue%7D&ctp=LeastProtected&rct=Normal&wdhostclicktime=1714134997553&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush#_Toc164806199

socionom att begripa eftersom man under sin karridr kommer stéta pa manga individer som

gatt eller gar igenom striden Alzheimer.

1.1 Syfte och fragestillningar

Det har arbetet ar gjort av skribenten for att ta del i ett perspektiv fran synvinkeln av ett
partnerskap nar en av parterna har insjuknat i Alzheimers sjukdom. Syftet ar att fa en battre
bild av ett sadant livsforandrande besked och hur man som partner paverkas av ett sddant
livsode. Syftet ar aven att fa reda pa vilka satt som livskamrater och relationen har stottats
fran olika stodformer i den befintliga kommunen. Resultat av arbetet och respektive
fragestallningar kan utnyttjas fér socionomer som kommer i kontakt med olika former av
minnessjukdomar och den sjukes livspartner. En livskamrat ar vid det flesta fall den
personen som far bara det storsta ansvaret nar en Alzheimers sjukdom bekraftas hos den
andre.
Fragestallningarna som arbetet ar baserat pa:

1. Hur har Alzheimers sjukdom upplevts fran parrelationens synvinkel?

2. Anses stodet som tillrdckligt fran olika stodformer som hangivits?

2 Bakgrund

| foljande kapitel kommer Alzheimers forklaras ur sjukdomens perspektiv. En generell
informativ uppbyggnad samt en sjukdomsbeskrivning. Hur diagnostiseringen av Alzheimers
kan ga till och hur livet efter diagnosen ser ut. Kapitlet kommer dven ta upp hur anhérigas liv

forandras vid en diagnostisering.

2.1 Alzheimers

Alzheimers ar en sjukdom som innebar minnesforlust som dven svarar for majoriteten av
organiskt orsakad minnesforlust. Sjukdomen har fatt sitt namn efter den tyske lakaren Alois
Alzheimer, har var den forsta som kom att beskriva sjukdomen i bérjan av 1900-talet.
Alzheimer identifierade till en borjan en typ av sjukdomen som upptrader hos personer i 45

ars alder, och konstaterade senare att samma sjukdom aven férekom hos det aldre.



SDAT ar benamningen som forkortats for ” senil Demens — Alzheimers typ”. Sjukdomen ar
den fjarde vanligaste dddsorsaken efter slaganfall, hjartsjukdom samt cancer. Trots det hoga
antal av Alzheimers sjukdom, anger fa dodsattester Alzheimer sjukdom som sjélva
dodsorsaken. Efter en diagnostisering minskar den forvantade livslangden hos en patient
med en tredjedel i forhallande till andra jamnariga. Skadan som Alzheimers orsakar den
intellektuella formagan ar sa stor vilket orsakar stora defekter pa individens arbetsliv och
sociala gemenskap. Individens abstrakta tankande forsamras vilket leder till svarigheter att
se lik och olikheter mellan besliktade ord och begrepp. Aven omdémesférmagan férsdmras
och det blir gradvis svarare att lasa av olika rum och situationer. (Leonore & Courtice , 1990,

s. 25)

Forekomsten av demens i vastvarlden i dldersgruppen som ar éver 65 ar ar mellan 5-10%,
av dessa ar 6ver 60% Alzheimers sjukdom. Sjukdomen har en tendens for att vara vanligare
for kvinnor an man. Nar patienter ar i slutskedet av sjukdomen behover det ofta vardas pa
sjukhus eller institution, vilket dven orsakar stora ekonomiska kostnader i samhallet. Pa
grund av en befolkningsutveckling som ar avtagen och med allt fler dldre patienter, kommer
dven antalet manniskor med Alzheimers att 6ka under det ndarmsta artiondet, utan nagot

direkt botemedel mot sjukdomen. (Marcusson, Blennow, Skoog, & Wallin, 2011, s. 47)

2.2 Kannetecken

Forskningen har bevisat att det finns uppgifter som stodjer uppfattningen om att det finns
gemensamma genetiska faktorer som kan orsaka Alzheimers sjukdom. Det finns en nagot
forhojd forekomst av Alzheimers hos manniskor som har sjukdomen i slakten, men nagon
koppling mellan moderns alder under graviditeten har inte bevisats. Alzheimers &r en icke
forutsagbar sjukdom vilket gor att enstaka kannetecken eller symtom inte gar att fullt
avgora. Det vanligaste kannetecknet for sjukdomen ar en stoérd och eller varierad
minnesfunktion. En patient med sjukdomen lider av en tydlig instabilitet och det ér en av de
mest frustrerande variablerna i vardagen som Alzheimers patient. (Leonore & Courtice,

1990, s. 27)

Minnesforlust ar ett av det fraimsta kdnnetecken pa sjukdomen, det far ofta sin bérjan med

sma detaljer exempelvis, var man placerat sina nycklar eller om man gatt ut med hunden.



Alzheimers patienter visar dven pa andra helt normala sjukdoms kannetecken. For det flesta
utan sjukdomen kan kdannetecken som trotthet, feber, frustration eller depression
uppkomma men aven fort forsvinna, Alzheimers patienternas symtom forsvinner dock inte
lika fort fran kroppen, medans sjukdomen utvecklas sker aven samtidigt en standig fysisk
och mental férsvagning i kroppen. Forsvagningen i kroppen pagar ofta under en lang period
bland aven under flera ar, i sarskilda fall sa kan forsvagnings process ga fortare om patienten

exempelvis fast en sdmre halsa fran sjukdomens borjan. (Leonore & Courtice , 1990, s. 28)

2.3 Neuropatologisk orsak

Alzheimers sjukdom leder till att hjarnan minskar i volym eller i storlek, det medicinska
namnet for ett sadant tillstand bendmns med hjarnatrofi. Det mikroskopiska forandringar
som uppkommer i hjarnan ar bildning av plack samt neurofibriller. Férandringarna i hjarnan
under sjukdomsforloppet skiljer sig pa ett markant satt for plack och neurofribriller.
Bildningen av neurofibriller far sin borjan i entorinala kortex i den mediala temporalloben
och sprider sig dar efter till amygdala och senare till hipocampus. (Marcusson, Blennow,

Skoog, & Wallin, 2011, s. 48)

Under forloppets gang uppkommer dven neurofribriller i neokortex temporal, parietal samt
frontalloberna i storhjarnan. Plack ses i neokortex, vilket tyder pa frontal, parietal, temporal
samt occipitalkortex i storhjarnan. Under sjukdomens senare forlopp bérjar plack daven
bildas i amygdala och hippocampus samt i gyrus cinguli. Hjarnatrofin beror pa forlust av
nervcellsutskott, axoner, synapser samt dendrier i hjarnan, benamningen av foérlusten kallas

for nervcellsdegeneration. (Marcusson, Blennow, Skoog, & Wallin, 2011, s. 48)

2.4 Sjukdomens bild

Alzheimers sjukdom delas upp i olika faser under forloppet for att underlatta for ldkare,
vardgivare samt for anhoriga att battre forsta var i sjukdomen patienten befinner sig.
Symtomen av sjukdomen utvecklas mycket langsamt och man delar dar av sjukdomen in i
faser. | sjukdomens senare faser ar symtomen tydliga och typiska medan i det tidigare
faserna uppfor sig sjukdomen mildare och ar mer okarakteristisk. (Marcusson, Blennow,

Skoog, & Wallin, 2011, s. 64)



2.5 Preklinisk Alzheimer

Den prekliniska fasen tyder pa fasen dar nagra riktiga symtom fortfarande inte har
uppmarksammats. | fasen brukar ldtta minnesstérningar eller andra kognitiva symtom vara
aktuella. Under den prekliniska fasen som ar den forsta fasen borjar bildningen av plack och
neurofibriller i hjarnan utvecklas ibland flera artionden fére symtomen upptrader. Det har
dven visat sig i neuropatologiska studier att valmaende aldre personer som avlidit av andra
orsaker har haft |att grad av Alzheimers utan att det har uppmarksammats. (Marcusson,

Blennow, Skoog, & Wallin, 2011, s. 64)

2.6 Prodromal Alzheimer

| den prodromala fasen boérjar symtomen av sjukdomen komma fram smygande. Det kan
vara svart att avgora exakt nar sjukdomen borjat eftersom att den eventuellt har varit
befintlig i flera ar. | fasen borjar ofta minnessvarigheterna trada fram sarskilt framst inom
det episodiska minnet vilket tar upp samt lagrar information fran handelser som eget rum
under samma dag exempelvis, var man placerat sina nycklar. Patientens storre
hjarnfunktioner kan ocksa borja paverkas tidigt, som exempelvis formagan till snabb
tankeverksamhet och formagan till att klara av hoga belastningar nar kroppen ar utsatt for
stress. Det ar daven vanligt for fasen att patienten borjar grubbla dver sina egna funktioner
vilket leder till angest och oro innan man tillslut séker hjalp for att utredas foér stérningarna.
| Den prodromala fasen ar det dven vanligt med symtom som upptrader som depressiva,
ofta ar det till f6ljd av den uppkomna situationen med patienten. Den har fasen ar sarskilt
tung for individer som fortfarande ar aktiva inom sitt yrke eftersom att det lider av nedsatta
kognitiva funktioner i sin vardag innan de kommer till utredning. Patientens alder och
omgivning spelar en stor roll for ndar symtomen bdérjar uppmarksammas. Minnesstérningar
visar sig tidigare och tydligare hos yngre personer som fortfarande inte ar pensionerade.

(Marcusson, Blennow, Skoog, & Wallin, 2011, s. 65)

Under fasen borjar manga drabbade kdnna av att allt inte star riktigt ratt till, att minnet inte
langre fungerar som det brukar ofta innan anhoriga borjar marka av problemen. Under
fasen kan patienten borja anvanda sig av omedvetna strategier som exempelvis

minneslappar. | andra fall &r det dven potentiellt att anhoriga eller arbetsplatsen ar de som



uppmadrksammar minnesnedsattningen forst. Lingden av den prodromala fasen ar mycket
varierande, den kan vara fran nagot ar upp till 5-8ar. (Marcusson, Blennow, Skoog, & Wallin,

2011, s. 66)

2.7 Mild Alzheimer

Under den milda fasen ar minnesstérningarna sa pass uttalad att den orsakar ett handikapp
samt att patienten har symtom pa nedsattning av andra hogre hjarnfunktioner.
Minnesstorningarna ar uppenbara fér omgivningen da patienten ofta upprepar sig mycket
eller glommer bort viktiga saker. Under fasens gang har dven patienten svarigheter med det
generella tdnkandet och uppfattningar som kraver mer tankande an vanligt. Dysfasi ar dven
upptradande for patienten vilket tyder pa svarigheter att hitta ord och bilda meningar
korrekt vilket kan leda till att individen drar sig tillbaka och undviker sociala situationer allt
mer. Det kan vara svart att orientera sig i nya miljoer exempelvis kan det vara svart att
placera sin kropp och patienten kan missa halva stolen nar patienten exempelvis ska satta
sig ner. | det flesta fall klarar patienten av att fortfarande bo kvar i sitt boende. Det ar
givetvis svarare att bo sjalv dar av brukar tillsyn ske via hemtjanst eller motsvarande. Den
milda demensen brukar vara mellan 1-4ar. (Marcusson, Blennow, Skoog, & Wallin, 2011, s.

66)

2.8 Medelsvar Alzheimer

| den medelsvara fasen ar minnessvarigheterna valdigt befintliga och patienten kan ha
problem att for stunden halla det enklaste saker och uppgifter i minnet. Det ar dven vanligt
med dyspraxin vilket leder till att ha svart med att exempelvis kndppa knappar eller ta pa sig
tréjan ratt vag. Den visuella dysgnosin gor det svart att lasa texter korrekt och darfor ar
nagot sa sjalvklart som att Iasa dagstidningen mycket svart. Allmanna kognitiva symtom i
form av nedsatt koncentrationsférmaga och rakne svarigheter ar vanligt i den medelsvara
fasen samt det logiska tankandet borjar drabbas. Insikten av att sjukdomen ar ett faktum
borjar successivt minska for patienten, vilket gor att omgivningen behdver borja anpassa sig
till detta. Patienten kan uppfattas som intresserad och som att hen lever i en egen varld. |

fasen sa kan inte langre patienten funktionera varken i sitt arbete eller hemma, och det



krdvs assistans varje dag. En ensamstaende patient kan inte bo kvar hemma i den
medelsvara fasen. Det ar vanligt att flytta till ett gruppboende fér dementa. En medelsvar

fas brukar vara under 2-5ar. (Marcusson, Blennow, Skoog, & Wallin, 2011, s. 67)

2.9 Svar Alzheimer

Under den svara fasen forvarras samtliga symtom och besvar. Patienten kan inte langre
komma ihag namn pa sina anhoriga och har dven svart att komma ihag méanniskor i sitt liv
dven sina egna eventuella barn. Patienten kan inte orientera sig i miljoer daven fast det ar
mycket invanda och bekanta fran forr, det kan dven vara svart att forsta om det ar dag eller
natt. Det ar vanligt att kroppsliga rorelser eller ordfraser upprepas, och talet blir allt mer
otydligt. Psykiska symtomen blir allt mer svara och hallucinationer och vanférestallningar

borjar upptrada allt mer i vardagen.

ADL-funktioner som pa och avkladning samt att dta fungerar inte langre och patienten
maste fa hjalp med det enklaste vardags uppgifter pa grupphemmet. | slutskedet av fasen ar
patienten sangliggande eller rullstolsbunden, urinbldsan kan dven inte langre kontrolleras
sjalv. Fasen kraver saledes mycket omsorg och insatser fran personal var dagligen. Patienten
far allt storre problem med att dta och att tillgodogora sig kost samt att andningen. En
person sjuk i Alzheimers i slutskedet gar ofta bort i en sekundar sjukdom som kroppen inte
langre kan sta emot, exempelvis lunginflammation, lungemboli, hjartsvikt eller ndgon annan
form av infektion i kroppen. Den svara fasen varar under 1-4ar. (Marcusson, Blennow,

Skoog, & Wallin, 2011, s. 67)

2.10 Diagnostisering

Det ar primarvardens ansvar att genomfora en inledande utvardering av patientens
sjukhistoria, fysiska och psykiska tillstand samt att utfora grundlaggande
laboratorieundersokningar. Socialstyrelsen publicerade 2010 Nationella riktlinjer for vard
och omsorg vid demenssjukdom, som specificerar vilka undersékningar som boér ingad i
primarvardens utredning.

Vid fall dar patienten ar ung (under 65 ar) eller dar sjukdomsférloppet ar snabbt progressivt,

ar det vanligt att distriktslakaren hanvisar patienten till en specialist for ytterligare



bedomning. Detta galler dven om diagnosen ar osadker. Det utfors olika typer av tester for
att hjalpa att faststalla en diagnos De vanligaste ar Mini Mental Test (MMT) och Klock test.
MMT ger en objektiv bedomning av minnesfunktionen hos den testade och kan vara
anvandbar for att identifiera tecken pa demens. Vid Klock test ombeds testpersonen att rita
en klocka dar visarna ska visa en specifik tid enligt instruktioner fran testledaren.

En mer detaljerad utvardering av de kognitiva formagorna kan utféras av en arbetsterapeut.
Vid specialistkliniker genomfors ofta en neuropsykologisk utvardering. Dessa tester kan vara
anvandbara for att objektivt pavisa minnesstorningar och andra kognitiva brister tidigt i
sjukdomsforloppet. Trots att de kan upptacka avvikelser dven i ett tidigt skede ar det
emellertid svart att skilja Alzheimers sjukdom fran andra demenssjukdomar enbart genom

dessa tester. (Alzheimer, u.d.)

3 Livspartner som anhorig

Alzheimers likvdl som andra typer av demenssjukdomar kallas ofta for “de anhdrigas
sjukdom”, av den anledningen att livet ofta blir mycket svart for narstaende individer. En
anhorig person brukar ofta rdknas in till nagon som pa olika vis star den drabbade personen
pa ett ndra plan som exempelvis en partner, basta van eller ett barn. Anhoriga kdnner sig
ofta forvirrade och det kan vara svart fran forsta skedet i sjukdomen att forsta att
personlighetsférandringen beror pa sjukdomen. Trots sjukdomens svara konsekvenser pa
individer i den ndra omgivningen sa ar det viktigt att bibehalla vetskapen om att den som ar

sjuk upplever sjukdomens konsekvenser starkast. (Demensférbundet, u.d.)

Nar tiden borjar passera och patientens minne allt mer forsamras, far anhoriga manga
starka och tunga upplevelser som stannar kvar hos individen. Att vara partner och
livskamrat till ndgon med sjukdomen och att varje dag se hur sjukdomen tar 6ver individen
lamnar djupa arr hos partnern. For att kunna ta hand om sin sjuka partner behéver man
samtidigt reda ut sin egen radsla, forvirring, frustration och ilska. Med sorgen som partnern
har narvarande varje dag behéver partnern samtidigt se hur olika karaktarsdrag som skapat

personligheten av sin livspartner sakta forsvinner bit for bit. Ofta praglas partnern av



skuldkanslor i samband med att kdnslor som att man inte gor tillrackligt mycket skapats.

(Leonore & Courtice, 1990, s. 47)

3.1 Sorgen hos partnern

Sorg ar nagot som kan strackas ut éver en mycket lang tid. | fall da sjukdomen varit eller ar
langvarig, som nar det galler Alzheimers sjukdom sa kan partnern borja sorja till en viss del i
fortid. Den formen av foregripande sorg ar en skyddsmekanism som férbereder for den

kommande forlusten. (Leonore & Courtice , 1990, s. 216)

Mojligheten till att borja forbereda sig med sorgearbete i fortid kan vara till stor hjalp nar
sjukdomen bérjat inleda sin sista fas. Aven fast partnern 4r medveten om att den sjuka
personen kommer att ga bort, sa kan partnern trots det iland borja motarbeta den
foregripande sorgen i radsla for att borja oroa den sjuka partnern. Den dkta maken eller
makan som uttrycker sina tankar och borjar forbereda sig for hur livet kommer att se ut
efter, ar battre rustad for att klara av sorgearbetet dn en partner som inte kan acceptera
sjukdomens faktum. Nedslagenhet ar ndgot som ingdr i den féregripande sorgen. Aven om
man sorjer under en lang period medan den sjuke fortfarande lever, sa blir trots det
sorgearbetet aldrig fullbordat. Man kan drabbas av mycket kdnslor som till en borjan har
upplevts som oforutsagbara. Nar partnern sorjt i fortid kan det upplevas som en viss form av
lattnad nar den verkliga doden intrader och uppleva att sorgen inte ar lika stark, det kan
bero pa att partner vet hur mycket lidande den sjuke har upplevt den sista tiden. | en sadan
situation kan tiden for sorgen och ateranpassning forkortas och generellt bli mindre plagsam
an den skulle vara for en partner eller anhérig som inte fatt férbereda sig infor bortgangen.

(Leonore & Courtice, 1990, s. 217)

Holley, C. K., & Mast, B. T. (2009). "The impact of anticipatory grief on caregiver burden in
dementia caregivers." The Gerontologist”undersdker Holley och Mast hur férberedande
sorg (anticipatory grief) paverkar anhoérigvardare till personer med demens. Forfattarna
fokuserar pa att forsta hur denna form av sorg, som uppstar i takt med att den sjuke forlorar
kognitiva och personliga férmagor, paverkar vardarens kdnsla av bérda och psykiska
valmaende. Studien fann att forberedande sorg var starkt kopplad till en 6kad vardborda,

vilket innebar att ju mer sorg anhorigvardarna kdnde infér de successiva forlusterna, desto
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tyngre upplevdes deras varduppgifter. Denna typ av sorg kan leda till kdnslor av ensambhet,
stress och utmattning eftersom den sjuke langsamt "forsvinner" mentalt, trots sin fysiska

narvaro. (Holley, 2009)

3.2 Rollen hos partnern

Samhallets satsning pa en 6ppen vardform har resulterat i att manga Alzheimers drabbade
personer bor kvar i hemmet langre an tidigare, med hjalp fran partnern eller andra anhoriga
personer. Partnern utgor ofta den stora ryggraden i det vardutbud som ar mojligt idag. Ett
stort jobb och en stor omsorg bedrivs i tystnad inom hemmets vaggar. Om personen som
insjuknat har mojlighet till att vardas hemma av sin partner ar det ofta ett mycket djupt och
gott omhandertagande langt fram i sjukdomsforloppet. En viktig forutsattning ar att den
som forblir ndrmsta vardare far det stoéd och den hjadlp som behdvs fran olika statliga

resurser. (Fratiglioni, o.a., 2007, s. 39)

3.3 Att varda sin livskamrat

Det ar nagot bland det tyngsta och smartsamma besked nar ndgon man alskar far en
allvarlig och obotlig sjukdom. Att varda och ansvara en nara person i livet som behover
mycket stdd och hjalp innebar att livet och vardagen blir fullt ut annorlunda an tidigare,
tiden for sig sjalv forsvinner ofta helt. Det finns en risk att man glémmer bort sig sjalv helt i
vardagen och prioriterar bort det egna behoven och 6nskemalen man har for sitt liv. Man
kan dven bort prioritera vardagliga saker som vila, psykisk och fysisk aktivitet samt umgange
med vanner och familj, det kan leda till att den vardande partnerns egen hélsa dven tar
skada av sjukdomen hen sjdlv inte bar pa. (Fratiglioni, o.a., 2007, s. 39)

Alla kan inte svara pa fragan om varfor man tar pa sig ansvaret fér varden av sin livskamrat,
en stor del av det som hamnar dar menar pa att det var det mest naturliga. Men sjalva

situationen upplevs inte alltid som helt sjalvklar. Det har hant och hander att man som
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livspartner tar pa sig den stora rollen dven fast man innerst inne inte vill. Nar partnern inte
kan leva upp till férvantningarna utloses olika kanslor av skam, skuld, otillracklighet och
daligt samvete. Manga partners far aven ansvaret pa sitt bord nar det sjalva har uppnatt en
hogre alder och inte fullt ut kan lita pa den egna halsan. Det som till allra forsta borjan
verkade vara en helt naturlig del av livet kan till slut bli det som tar upp dygnets alla 24
timmar. De flesta partners saknar dven kunskap och tidigare erfarenhet av olika former av
demenssjukdomar, vilket forsvarar forstaelsen for den som ar sjuk. Det har med stor
sannolikhet aldrig traffat nagon med Alzheimer symtom och det kan darfér kdannas valdigt
frammande nar ens egen make/maka far besvar som kan uppfattas som fullstandigt

obegripliga. (Fratiglioni, o0.a., 2007, s. 40)

3.4 Att flytta livskamraten till boende

Nar det forr eller senare blir dags for den sjuke att Iamna sitt hem och flytta till ett annat
boende har partnern en mycket viktig roll. Partnern skapar en lank till den som ar sjuk,
partnern kan berdtta om dennes tidigare livs vanor och varderingar i livet och kan darmed
hjalpa varden att minimera stora forandringar for patienten. Genom att dela med sig av
kunskapen till personalen om den sjukes 6nskemal gar det att undvika missférstand eller
situationer dar inte den sjukes vilja eller varderingar tagits i beaktan. Trots en hdngiven
kontakt mellan personal och partner sa ar forhallandet det skapar inte alls sa enkelt som
man kan forestalla sig. Det ar mycket svart att utveckla ett tillitsfullt samspel dar den sjukes
valmaende ar i forsta fokus och det tar en lang tid att komma till stadiet dar man 6nskar att
vara. (Fratiglioni, o.a., 2007, s. 64)

Malsattningen vid ett gruppboende ar att forsdka efterlikna och skapa en hemlik miljo,
gruppboende dr en motsats till institutionsmiljo. Ett gruppboende ér litet och det bestar av
ett mindre antal boende, ofta allt mellan sex till atta personer. Boendets viktigaste del ar
koket och det ar ofta 6ppna och stora ytor for praktiska andamal. | koket kan det
tillsammans tillbringa en stor del av dagen och uppfylla olika typer av aktiviteter. Flera
insjuknade personer har ofta inte ork till ett aktivt liv pa boendet men dven av att bara sitta
och titta pa nar det andra utfor olika aktiviteter sa kan det ge lugn och ro for det so inte kan
delta. En flytt ar ofta jobbig och tung onskvart ar darfor att alla utrymmen har moébler som

paminner om hur det kunde sett ut i hemmen, pa en del boenden &r det dven majligt att till
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viss del ta med egna mobler till boendet, framforallt till det egna rummet. Nar personer
sjuka i Alzheimers tillslut blir for sjuka dven for gruppboende behdver det istallet flytta till
ett sjukhem. Det &r ofta en tung del for alla inblandade eftersom att patienten mar allra bast
av att bo i ett gruppboende i en trygg miljo. Flytten till ett sjukhem med stora 6ppna
avdelningar leder till 6kad foérvirring och otrygghet, ofta leder det dven till problematiska

beteenden hos den sjuke. (Fratiglioni, o.a., 2007, s. 62)

Nar det forr eller senare blir dags for den sjuke att [amna sitt hem och flytta till ett annat
boende har partnern en mycket viktig roll. Partnern skapar en lank till den som ar sjuk,
partnern kan beratta om dennes tidigare livs vanor och varderingar i livet och kan darmed
hjalpa varden att minimera stora forandringar for patienten. Genom att dela med sig av
kunskapen till personalen om den sjukes dnskemal gar det att undvika missforstand eller
situationer dar inte den sjukes vilja eller varderingar tagits i beaktan. Trots en hangiven
kontakt mellan personal och partner sa ar forhallandet det skapar inte alls sa enkelt som
man kan forestalla sig. Det ar mycket svart att utveckla ett tillitsfullt samspel dar den sjukes
valmaende ar i forsta fokus och det tar en lang tid att komma till stadiet dar man 6nskar att

vara. (Fratiglioni, o.a., 2007, s. 62)

3.5 Utbildning till partnern

Utbildning om sjukdomen ar mycket viktig sa att partnern battre ska forsta och komma
under fynd med sjukdomen. Det &r dven viktigt for att uppfatta en forstaelse av svara
beteendeforandringar som ofta drabbar den sjuke. Utbildning bér ges konstant och
fortlépande under sjukdomens hela forlopp eftersom att det ar en sjukdom som hela tiden
utvecklas. Studier har dven pa bevisat att anhoriga uppskattar skriftlig information om
sjukdomens alla skeden. Kdanslomassigt stéd samt utbildning kan man fa genom att bland
annat delta i olika stédgrupper som leds av professionella personer, i en grupp har dven alla
anhoriga chansen att dela med sig av sina egna erfarenheter. En stodgrupp ar dven givande
eftersom att deltagarna ofta forstar varandra pa ett helt annat satt. (Fratiglioni, o.a., 2007, s.

39)
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4 Stodet

Det finns ett brett spektrum av stodinsatser tillgdngliga for dem som drabbas, med malet att
uppratthalla livskvaliteten sa lange som mojligt. Denna essa belyser olika stodformer och
resurser som erbjuds Alzheimerspatienter i Finland, samt vikten av en helhetssyn pa vard
och omsorg.

Medicinsk vard och behandlin ar en av de forsta och mest centrala delarna av stodet till en
Alzheimerspatient ar den medicinska varden, som inleds med en diagnos. | Finland sker
denna ofta genom specialiserade minnesmottagningar dar minnestester och neurologiska
utvarderingar genomfors. Efter diagnosen kan behandling sattas in, dar olika lakemedel
anvands for att bromsa sjukdomens progression eller lindra symtom. Med regelbundna
medicinska uppfoljningar kan vardpersonal justera behandlingen i takt med att sjukdomen
framskrider. Ett annat betydande stod &r minnesrehabilitering, dar fokus ligger pa att
stimulera och bevara de kognitiva funktionerna sa lange som majligt. Olika typer av terapi,
inklusive kognitiv traning och sociala aktiviteter, anvands for att hjalpa patienterna att
hantera vardagen. Denna typ av rehabilitering erbjuds bade genom kommunernas resurser
och ideella organisationer som Minnesférbundet (Muistiliitto), som tillhandahaller stéd och

information till patienter och deras familjer. (Muistiliitto, u.d.)

En annan viktig del av stodet for Alzheimerspatienter i Finland ar dagverksamhet och
tillfallig avlastning. Genom dagverksamhet kan patienter delta i stimulerande aktiviteter
under 6vervakning av utbildad personal, samtidigt som anhoriga far en valbehovlig paus.
Detta kan innebdra att patienterna deltar i kreativa aktiviteter, fysiska 6vningar eller socialt

umgange, allt anpassat efter deras formagor och behov. (Muistiliitto, u.d.)

Stodet till Alzheimerspatienter i Finland omfattar bade medicinsk vard, praktisk hjalp och
emotionellt stdd. Genom en kombination av vardinsatser, socialt stéd och teknologiska
|6sningar kan patienter och deras familjer fa det stod de behdéver for att hantera
sjukdomens utmaningar. Hemtjanst, rehabilitering och stodgrupper bidrar till en meningsfull
och véardig vardag for dem som drabbas, samtidigt som anhoriga far nédvandig avlastning
och radgivning. Denna helhetssyn pa varden ar avgorande for att skapa en langsiktig

trygghet for bade patienter och deras nara. (Muistiliitto, Perhe ja ldheiset, u.d.)
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4.1 Stodet i offentliga sektorn

Minnesmottagningar finns vid flera stallen i landet, dessa mottagningar erbjuder diagnos,
behandling och uppféljning av minnessjukdomar som Alzheimers. De finns inom det lokala
halso- och sjukvardssystemet, exempelvis i Vasa och andra stader i regionen. Har kan
patienter fa tillgang till minnestester, medicinska rad och kognitiva terapier. Manga
kommuner i Osterbotten erbjuder hemtjinst speciellt riktad till personer med
minnessjukdomar. Dessa tjanster kan innebara regelbundna hembesok av vardpersonal som
hjalper med dagliga aktiviteter samt avlastning for anhoriga som vardar en narstdende med
Alzheimer. Radgivning och anhorigstod kan fas via lokala stodgrupper och radgivning
erbjuds for anhoriga och vardare, dar man kan dela erfarenheter och fa rad om hur man

bast hanterar vardagen med en narstaende som lider av Alzheimers.

Dagverksamhet och avlastning finns i det flesta kommuner, vissa kommuner finns det dven
mojlighet till dagverksamhet dar personer med Alzheimers kan delta i sociala aktiviteter och

darmed ge anhoriga en valbehovlig paus. (valfardsomrade, u.d.)

Minneslotsarna ar specialiserade expert- och stédcentraler som finns i varje landskap och
drivs av Alzheimer Centralférbundets medlemsféreningar. Dessa centraler erbjuder stod och
hjalp till personer med minnessjukdomar och deras narstaende och utgor ett omfattande

natverk som tacker hela landet, med totalt 18 centraler.

Minneslotsarna arbetar for att forbattra jamlikheten for personer med minnessjukdomar
och for att framja ett bra liv for dem. De engagerar sig aktivt inom sina respektive
landskapsnéatverk och starker sarskilt frivillig- och stédverksamheten relaterad till
minnessjukdomar. Dessutom ser de till att de minnessjukas roster blir hérda och deras
behov tillgodosedda. Social- och hélsovardsministeriet stodjer det rikstackande natverket

och dess verksamhet genom finansiering fran Veikkaus intakter. (Muistiluotsi, u.d.)

Osterbottens minneslots verksamhet bygger pa natverk och samarbete. Genom att
samarbeta med andra aktorer i regionen finns maojlighet att sprida kunskap om
minnessjukdomar till olika m&lgrupper. Samarbetet, som sker med till exempel Osterbottens

minnesforeningar, kommuner, andra organisationer, férsamlingar och
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utbildningsinstitutioner, ger kraft att gemensamt planera och genomféra olika

publikevenemang och initiativ.

Organisationen ar en del av det nationella Minneslotsi-ndtverket som samordnas av
Minnesforbundet. Inom detta natverk har alla Minneslotsi-enheter gemensamma
innehdllsomraden, men varje enhet anpassar sin verksamhet till de lokala behoven, vilket
innebar att de inte ar identiska. Genom natverket far Minneslots tillgang till kunskap och
stod for sin verksamhet och kan dela goda metoder. Ett exempel pa en sadan god metod ar
"Muistikaveri"-verksamheten. | Osterbotten finns det fler minnesféreningar &n i andra
regioner. De fem minnesféreningarna som verkar i Osterbotten vigleder verksamheten

genom styrgruppsarbete och lokalt samarbete. (Muistiluotsi, Pohjanmaan muistiluotsi, u.d.)

4.2 Stodet for partnern

Minneslotsen erbjuder enskilda samtal med anhoriga, dar de kan fa rad och stéd kring hur
man hanterar vardagen med en narstaende som har en minnessjukdom. Detta kan inkludera
tips om kommunikation, hjalp med att forsta sjukdomens utveckling och rad om hur man
kan forbattra valbefinnandet bade for den sjuke och for sig sjalv.

Minneslotsen ger viktig information om sjukdomen, vilka symptom som kan forvantas, och
vilka resurser som finns tillgangliga for att hjalpa bade den drabbade och de anhériga. Det
kan dven handla om juridiska och ekonomiska fragor, som till exempel fullmakter och
stodatgarder.

Minneslotsen kan organisera stodgrupper dar anhoriga kan traffa andra i liknande
situationer, dela erfarenheter och ge varandra stdd. Dessa grupper kan vara en vardefull
plats for att fa bekraftelse och kdnna att man inte ar ensam i sin situation. De hjalper till
med att navigera i vardsystemet, vilket kan vara komplicerat. Detta inkluderar att fa ratt till
stdd och tjanster, samt att samordna varden for den drabbade personen.

Ibland arrangerar minneslotsen aktiviteter eller rekreationsdagar for anhoriga, vilket ger
dem en valbehovlig paus och mojlighet att ladda om. Detta kan bidra till att minska stress
och utbrandhet, som ar vanliga bland anhoriga till personer med demens. (Muistiluotsi,

Muistiluotsi, u.d.)
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5 Teoretisk utgangspunkt

Den teoretiska utgangspunkten ar KASAM-teorin (Kansla av sammanhang) utvecklades av
den israeliske sociologen Aaron Antonovsky i slutet av 1970-talet och handlar om hur

manniskor hanterar stress och bevarar sin halsa.

Enligt Antonovsky befinner sig varje manniska pa en kontinuerlig resa mellan tva poler:
ohalsa och halsa. Detta synsatt utmanar den traditionella uppdelningen dar manniskor
kategoriseras som antingen sjuka eller friska. Antonovsky menar att det ar fullt mojligt att
ha en sjukdomsdiagnos men anda uppleva halsa genom kanslor av meningsfullhet,
begriplighet och hanterbarhet. P4 samma satt kan vi se en organisation, dar

utvecklingsmojligheter och status spelar en roll.

Han papekar att det inte gar att dela upp individer eller grupper i klart avgransade
kategorier som sjuka och friska. Ett sddant synsatt blir alltfor statiskt och begréansande.
Manniskor kan betraktas som sjuka dven om det endast ar en liten del av dem som ar

paverkad.

Sa lange det finns liv, finns det tecken pa halsa att upptacka. Alla befinner sig ndgonstans pa
skalan mellan fullstandig ohalsa och fullstandig halsa. Fragan ar inte var man star pa denna
skala, utan vilket hall man stravar mot och hur denna stravan uttrycks. Detta perspektiv
formar hur halsoframjande arbete kan utformas. Utmaningen ligger i att borja dar man

befinner sig och anvanda resurser for att rora sig mot héalsans pol. (Gustafson, 2009, s. 16)

5.1 Begriplighet

Begriplighet, en av de tre grundpelarna i KASAM-teorin, syftar till hur en individ upplever sin
omgivning som foérutsagbar, strukturerad och forstaelig. Det innebar att personen uppfattar
de stimuli och handelser som intréffar i livet som ordnade snarare an kaotiska, och att det
finns en logik i det som sker. Begriplighet ar alltsa kopplad till var formaga att forsta och
forklara varlden och vad som hander runt omkring oss, dven om dessa handelser kan vara

utmanande eller éverraskande. Kasam sid 15 (Gustafson, 2009, s. 17)
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5.2 Hanterbarhet

Hanterbarheten handlar om individens upplevelse av att ha resurser, bade inre och yttre, for
att mota livets krav och utmaningar. Med andra ord, det innebar att man kdnner att man
har tillrackligt med kontroll och stod for att klara av de pafrestningar som dyker upp i livet.
Nar hanterbarheten ar hog, upplever personen att de kan anvadnda sina egna resurser eller
fa hjalp fran sin omgivning for att [6sa problem och hantera stress. Kasam sid 15 (Gustafson,

2009, s. 17)

5.3 Meningsfullhet

Meningsfullhet ar den mest centrala komponenten i Antonovskys KASAM-teori. Det handlar
om i vilken grad en person upplever att livet har en djupare innebdérd och att det som sker
ar vart att engagera sig i. En hog kansla av meningsfullhet innebar att individen ser sina
utmaningar som nagot betydelsefullt och ar motiverad att méta dem, snarare an att

uppfatta dem som belastningar eller hinder.

Antonovsky ansag att meningsfullhet spelar en avgorande roll i hur manniskor hanterar
stress och svarigheter. Nar en person kdnner att deras liv och dess utmaningar har ett syfte,
Okar deras motivation att sdka l6sningar och anpassa sig till forandringar. Det gor att dven
svara situationer upplevs som hanterbara och varda att kampa for, vilket starker deras

overgripande motstandskraft mot stress och ohélsa.

| ett stérre sammanhang menade Antonovsky att meningsfullhet hjalper manniskor att
kdnna sig férankrade i livet och i de relationer och sammanhang de ingar i, vilket framjar

bade psykiskt och fysiskt valmaende. Kasam sid 15 (Gustafson, 2009, s. 17)

6 Metod

Skribenten har valt att genomféra forskningens intervjuer pa ett kvalitativt satt. Skribenten
har valt att gora en kvalitativ studie eftersom det ar mest relevant for forskningsamnet och

vad det behandlar. En kvalitativ studie byggs upp av bearbetning, berattelser samt
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beskrivningar som informanterna valjer att dela med sig av under intervjuerna. Metoden
kan dven kallas for en narrativ forskning som ingriper en reflekterande sjalvbiografisk
beskrivning, en historia om livet eller olika former av utdrag fran informanternas liv. En
narrativ forskning ar relevant nar skribenten ar intresserad av djupgaende personliga

beskrivningar fran informantens liv. Sid 31 forsknings (Bell, 2006, s. 31)

6.1 Val av respondenter

Skribenten har valt det som blivit intervjuade enligt det som forskningsarbete behandlar.
Skribenten har valt att intervjua sex respondenter som alla ar bekanta till skribenten fran
privatlivet. En fordel med kvalitativa intervjuer i arbetet ar flexibiliteten som blivit mojligt
eftersom motiv och kanslor ar svart att fa fram i en kvantitativ intervju. Intervjuer kan dven
till stor del leda till foljdfragor till informanterna for att fa utvecklade samt fordjupade svar.
Det ar ett faktum att intervjuer tar ganska lang tid i ansprak, darfor handlar
forskningsarbetet om ett fatal intervjuer med endast en mindre grupp informanter. (Bell,

2006, s. 157)

Respondenterna ar av bade kvinnligt och manligt kon och det alla har den gemensamma
namnaren att se sin livspartner insjukna och fér dven nagra av respondenterna se sin
partner avlida till f6ljd av Alzheimers sjukdom. Valet av respondenter var till stor del kravlost
men skribenten onskade att inte intervjua nagon som var for narstaende i det egna
privatlivet. Skribenten 6nskar att gora ett arbete for att lyfta fram det stora dilemmat med
hur pafrestande sjukdomen ar for ett partnerskap samt hur hjalpen satt ut for
problematiken i Osterbotten. Alla informanter har behévt forflytta sina partners fran
hemmet till serviceboenden dar av har det alla dven erfarenhet 6ver det stéd som blivit

erbjudet fran olika sektorer.

6.2 Kvalitativ forskningsintervju

En kvalitativ forskningsintervju ar en metod dar forskaren samlar in djupgaende data genom
att samtala med deltagare om deras upplevelser, asikter och perspektiv. Intervjuerna ar ofta

semi-strukturerade, vilket innebar att de bygger pa 6ppna fragor och ger utrymme for
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samtalet att utvecklas naturligt. Syftet ar att forsta deltagarnas erfarenheter och de
komplexa samband som kan finnas bakom ett fenomen. Forskarens roll ar att lyssna,
analysera och tolka svaren for att fa insikt i deltagarnas verklighet och upplevelser. (Bell,

2006, s. 158)

Det finns mycket fordelar med att gora en kvalitativ studie i det ar arbetet. kvalitativa
metoder ar sarskilt lampade for att forsta manniskors subjektiva upplevelser, tankar och
kdnslor. Den har metoden tillater forskaren att ga djupare in i deltagarnas livsvarld och fa en
mer nyanserad bild an vad som ar mojligt i kvantitativa studier. Detta ger en mer realistisk

och helhetsbaserad bild av fenomenet som studeras (Creswell, 2014, s. 184)

6.3 Etiska perspektiv

Etiska fragor som uppstar i samband med intervjuer och framhaller vikten av att skribenten
foljer etiska riktlinjer under hela processen. Skribenten har ett ansvar att informera
respondenterna om studiens syfte och deras rattigheter, och detta bor ske innan intervjun
pabdrjas. Informationen bor helst ges skriftligt och i god tid, sa att respondenterna far
mojlighet att reflektera 6ver vad deras medverkan innebar och om de vill delta. Skribenten
maste tydligt forklara varfor respondenterna blir intervjuade, vilken typ av fragor som
kommer att stallas, och vad den insamlade informationen ska anvandas till. Det racker inte
att ge muntlig information precis innan intervjun — respondenterna bor fa ordentlig tid att ta
stallning till sin medverkan. Texten betonar ocksa att respondenterna alltid ska kunna tacka
nej till att delta eller avbryta intervjun om de kanner sig obekvama, utan att det paverkar

hur deras information anvands. (Bell, 2006, s. 157)

Examenarbetet ar behandlat med storsta mojliga respekt och repondenterna har
inkluderats i hela arbetets gang och underéattelser om arbetet har vid alla tillfallen
uppdaterats. Respondenterna har behandlats med storsta integritet och tystnadsplikt och

det gar inte att avgora kon eller namn pa nagon av respondenterna i fraga.
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7 Praktiskt genomforande av intervjun

Intervjuerna ar genomférda genom skribentens personliga kontakter och det alla har fatt en
forfragan om att delta personligen eller via telefonkontakt. Det alla har dven fatt ett
informativt brev skrivet av skribenten dar det tydligt beskrivs vad syftet ar med arbetet och
att betona det att all information som det intervjuade delar med sig av ar konfidentiellts och
skribenten ar den enda personen som kommer att behandla informationen och senare
skriva om det i arbetet fullt anonymt. Till sjdlva intervju har sammanlagt sex personer
deltagit. Fyra av dessa har redan forlorat sina livskamrater och det tva andra har fortfarande
sina livskamrater kvar i livet som kampar med sjukdomen. Intervjun bestar av sin helhet av
fragor som ar semi-strukturerade, syftet med det ar att fa en generellt tydligare bild av hur
partnerskapet férandrats och hur stédet i kommunen har fungerat.

Skribenten har intervjuat alla personer antingen i sitt hem eller i personernas egna hem,
beroende pa vad som varit relevant just dar och da. Fore intervjudagen har skribenten
skickat ut ett meddelande per telefon till alla som ska delta sa att det pa forhand far lasa
igenom fragorna och eventuellt samla material. Samtalen har med alla deltagares
godkdnnande bandats in med hjalp av skribentens telefon och senare raderats nar all
information hangivits till arbetet. Nar allt material i sin helhet blivit insamlat har det
transkriberats pa en dator och sjdlva forskningsarbetet fatt sin borjan. Med hjalp av tydliga
och vélformade intervjufragor samt svar har huvudkategorier och subkategorier skapats

efter analysering.

Efter att ett godkdannande gjorts for sjalva examensarbetet, har all information som bart en
konfidentiell information raderats av skribenten, och det kvarstaende &r endast det som
finns i arbetet anonymt. Nar skribenten har genomfort sin presentation och fatt ett
godkdnnande samt att arbetet blivit publicerat offentligt har aven alla det som blivit
intervjuade blivit underrattade om den informationen.

Arbetet bar en tydlig bild av vad skribenten vill komma underfund med i sin forskning.
Analyseringen har varit en av det absolut viktigaste av delar i arbetet eftersom att
skribenten med hjalp av det har skapat en helhet av intervjuerna. Nar kategorierna ar skapta

kan sjalva djupdykningen i arbetet borja.
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8 Resultat

| resultatkapitlet framfors resultatet som skapats genom intervjuerna for att framféra
innehallsanalysen. Skribenten har intervjuat sammanlagt sex personer var av tre kvinnor
samt tre man, fyra av respektive livskamrater ar bortgangna och tva kvar i livet. Personerna
som blivit intervjuade av skribenten ar alla i aldrarna 69 — 85 ar. Det alla har olika historier
men delar det gemensamt att alla pa ett eller annat satt har vardat sin partner under

sjukdomsforloppet.

8.1 Huvudkategorier och subkategorier

Sorg och skuld

Acceptans
Att vara
partner till
Fysisk paverkan négon med Ilska och oro

Alzheimers

Utebliven karlek Forlorat partnerskap

Privat stéd Information om
sodformer
Stodet fran féreningar Onskat stod

Stédformer Kommunala stodet
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8.2 Att vara partner till nagon med Alzheimers

Att vara partner till nagon med Alzheimers sjukdom &r en av det fragor som praglar arbetet
pa storst vis. Det som deltagit i intervju har alla olika historier och versioner av hur
Alzheimers paverkat partnerskapet och livet. Intervjufragorna ar skapta for att férsoka
framstalla en sa utvecklad bil av sjukdomen som majligt. Fragorna ar valda for att fa en stark
grund i fragestallningarna och subkategorierna behandlar till stor del om hur partnerskapet
forandrats och paverkats pa olika satt samt hur stodformerna satt ut och hurudan roll

statliga stodformer har varit till hjalp for paret under sjukdomsforloppet.

8.2.1 liska och oro

Nagot som visade sig tydligt i intervjun var en delvis frustration som alla mer eller mindre
pavisade. Hur ilska och oro konstant varje dag ar och var narvarande i alla relationer. llskan
kom framst ur det faktum hur orattvist livet kdndes for alla, hur oroligt livet var nar man inte
visste nagot om féljande dag eller hur fort sjukdomen utvecklas. Personerna som redan
forlorat sin partner pratar om sjukdomen och har ett stérre lugn i résten, men fortfarande
sa beskrivs tiden som stressfull, angestladdad, laskig och att varst av allt var hur man for

varje vecka sag hur en bit férsvann av den manniska som man alskar mest.

“Vissa dar tvekar ja pa om han ens vet vem jag e”

“Ja 6nskar att ja sko ha haft en knapp som sko ha stannat upp tiden dd he va en bra dag”

“Viva arga ilag hela tiden, pG hur he kona bli sGhe”

“De va ju int henne jag blev kdr i for flera flera Gr sen”
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8.2.2 Forlorat partnerskap

For det som satt Alzheimers slutskede i intervjun sa talar respondenten om hur sjukdomen
varje dag provade pa relationen pa nya satt. Informanterna som under tiden av intervjun
har sin partner i det varsta skedet upplever att partnerskapet pa ett vis redan ar forlorat
eftersom att den sjuka ar sa personlighetsforandrad sa ar det som att aka ivag och traffa en
ny version a personen varje dag. En majoritet av respondenterna pratar om hur svart det ar
att halla tungan ratt i mun under diskussioner med sin partner, hur man pa satt och vis
behover halla med om helt irrelevanta saker for att det kunde gora saker vdarre om man sjalv
inte holl sig i styr under konversationer. Det som redan forlorat sin partner till Alzheimers
upplever bada att det helst bara vill minnas tiden fore sjukdomen dar relationen fortfarande

var som den alltid var.

“De va som att man bara 6nska att fa ge upp vissa dagar”

“Tank dig att varje dag bit for bit beh6va ta farval”

“Di dagar han kand igen mig va he som att vinna eurojackpot”

“Mitt liv fortsatt ju pa na konstit vis, aven fast hennes liv stanna”

“Pa natt vis ar de lite skont att hon int rikti forstar langre, tank om vi var tva som totalt

forlora gnistan”

8.2.3 Utebliven karlek

En gemensam namnare for alla respondenter som fortfarande nu men dven da har upplevt
sina livskamrater forsvinna, ar att karleken forandrats. For det som har sin partner kvar i
livet ar amnet kansligt, och det kommer fram flera kadnslor. Den storsta férandringen i
karleken ar for partnerskapet dar sjukdomen gatt langt och dar partnern sakta men sékert
inte langre kdanner igen personer i den ndara omgivningen. Partners blir ihopblandade med
vardpersonal och individer fran det forna livet. Den fysiska karleken ar utebliven for alla

respondenter, det forekommer kramar och annan fysisk narhet men inget ar forknippat till
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den forgangna karleken det haft for varandra. Det informanter som férlorat sin partner till
sjukdomen minns den sista tiden som valdigt kall och skrammande eftersom det kunde

forekomma mycket halucineringar och vanforestallningar fran sjukdomen om man var for
karleksfull med sin partner, exempelvis sa kunde informanter bli misstagna for tjuvar eller

kriminella.

“Jag minns var sista kyss da hon fortfarand veta att he va jag”

“Efter att han flytta till sitt boende sG blev de som att vi int Idngre va i en relation”

“Sista tiden var viirst, hon misstog mig fér att vara en tjuv ndr jag gick in till henne”

“Jag talar om fér honom att jag dlskar honom varje dag, han séger detsamma éven fast han
int rikti vet om jag dr jag eller personal”
“Hon berdtta till personalen att det brukar komma en konstig gubbe och hdlsa pd henne, det

dr bara en gubbe som dlskat henne i n6d och lust i 30 ar”

8.2.4 Sorg och skuld

Sorgen var och ar pataglig for alla informanter, pa olika satt och i olika form. For det
informanter som mist sin partner sa ar sorgen lattare att prata om eftersom det redan levt
utan sin partner flera ar. Informanterna som har kvar sina partners i livet pratar med en
ledsam ton i rosten, men man kan dven fa hora hoppfullhet, att smartan for den sjuke en
dag skulle vara 6ver men att ovetskapen om nar ar smartsam. Informanterna talar alla om
for hur grundlaggande svart och sorgsamt det ar att leva bland en sjukdom som inte blir
battre, utan tvdartom som bara succesivt blir varre. Skuld ar nagot som regelbundet kommer
upp i alla intervjuer, vissa bar den tyngre och vissa lattare men alla kanner av den, dven det
som redan forlorat sin partner. Skulden bars dven tungt pa grund av att partner behovt
flytta ifran sitt hem och tryggheten, informanterna anser att det till stor del tagit pa sig
skulden och nagra kdnner dven att det borde ha hallit ut langre med den sjuka partnern

hemma, men tillslut blev situationen for ohallbar och partnern for sjuk. Flera av
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informanterna anser att det fatt god hjalp samt stottning av vardpersonal med sin

kdnslohantering fran forsta borjan.

“Fick kénslan av att jag gav upp pd honom ndir vi flytta med honom till boende”

“Sorgen e ndrvand hela tiden varje da, men man ldr sig att lev me den, he blir som en del av
vem man e”

“Jag vill att hon ska vid min sida till slutet, men jag vet att hon har ont och att det hdr inte dr
ndgot som hon vill vara med om”

“Kénn som att ja sko ha borda ork me han lite ldngre, att han sko ha fatt vara hemma, lite
mitt fel e de ju nog att han dr dér han e”

“Ja orka int namer, de va ju nog me att sjukdomen to live av han, me sko den nu plétsligt fa
mig ocksa?”

“Att se min andra halva sakta bli en annan person édr omdnskligt”

8.2.5 Acceptans

Respondenterna delar en upplevelse som inom flera variabler satt helt olika men dven
mycket lika ut, nagot det alla haller med om &r att acceptans ar ett av det storsta och
svaraste stegen att ta. Det respondenter som fortfarande har kvar sin partner i livet har
svart att forestalla sig dagen da den respektive inte langre finns, en kdnsla som ar svar att
betinga. En av respondenterna talar om att han inte accepterat situationen men att ha for
varje dag kan se den med lite 6ppnare 6gon. For det respondenter som forlorat sin partner

ar amnet betydligt lattare att disskutera eftersom det redan gatt igenom bortgangen.

“Ja tror att for att man ska kona ga vidare sa behév man acceptera situationen, int tyck om
han men lar sig ti lev i han”

“Jag tror hon kollar ner pa mig och minns mig exakt som jag ar och det gor det lite lattare att
acceptera”

“Ja vet ju att han int e sig sjalv, int den ja blev kar i, @ he gor he lite enklare”

“Accepter vet ja int om ja har an, men nan da kommer ja no behdv gor he for min egen skull

och barnens”
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8.3 Stodet

Att vara partner till ndgon med Alzheimers sjukdom innebar ofta en sarskilt stor
kdanslomassig och praktisk belastning, eftersom relationen gradvis férandras i takt med
sjukdomens utveckling. Stodet ar darfor avgorande for att hjdlpa partnern hantera bade de
kdanslomassiga och praktiska utmaningarna. Stod i form av avlastning, professionell
radgivning, sociala natverk och ekonomisk hjalp kan goéra en stor skillnad for att hantera de
fysiska och kdnsloméssiga pafrestningarna. Under intervjun fick informanterna ett flertal
fragor om stdd och hur det har uppfattats fran informanternas synvinkel. Det som séarskilt
beaktas i kapitlet &r hur bra eller daligt stédets har upplevts samt hur stédet i Osterbotten

har fungerat for respondenterna.

8.3.1 Stodformer

Det flesta av respondenterna har haft nagon typ av stod fran sitt privata liv en narstaende
van eller familj. Emotionellt stoéd har uppfattats som det viktigaste enligt alla respondenter
sarskilt i det tyngsta perioderna. Vardpersonalen har dven varit viktig for alla men nagra
uttrycker ett missnoje 6ver att partnern inte fatt service pa svenska utan att det varit pa
finska eller engelska. En av respondenterna har varit i regelbunden kontakt med en
professionell stodperson for Alzheimers, hon uttrycker stor tacksamhet for verksamheten
och ar glad att hon deltar. Hemservice dr nagot som standigt tas upp och hur alla

respondenter upplever det som att det inte hade klarat sig utan serviceformen.

8.3.2 Kommunalt stod

Stodet fran kommunen har upplevts som bade bra och daligt enligt upplevelser fran
respondenterna. Det som redan forlorat sin partner ar i stort sett ndjda och ser tillbaks pa
upplevelsen fran ett forganget perspektiv. Det ar bade ndjda med vard samt palliativ vard.
Det anser att personalen varit ett stort stdéd och att det upplever situationen som att alla

anstallda gjort sitt basta under processen. En av respektive respondenter uttrycker ddremot
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sitt missnoje dver hemvarden och att den upplevt som att personalen bara vill fa besdken
gjorda fort utan att faktiskt stanna upp med klienten. Resterande respondenter som
fortfarande lever kvar i en parrelation med sin partner upplever stédet annorlunda.
Eftersom stodet fortfarande ar hogst aktuellt sa blir det mer kansligt for det inblandade. Tva
av respondenterna upplever det som att kommunen gor allt det kan och ar latt tillgangliga
samt att kommunikationen fungerar bra. En av informanterna upplever dock att det inte far
tillrackligt mycket stéd och att relationen samt det psykiska valbefinnandet for bade

partnern och den sjuke haller pa att ga under.

“Osterbottens vilfiardsomrade som system kan man siga vad man vill om men di personer

som kampar i personalen varje dag har gjort saker och ting lite lattare”

“Hemvarden fokuserar mest pa kvantitets jobb, det marks da de springer ut lika fort som det

sprang in”

“Personalen har varit guld varda sarskilt pa slutet”

“Sjukskotaren satt vi min sida da han to sitt sista andetag och ja minns att ja va sa tacksam

for att hon va dar”

8.3.3 Privat stod

Privat stod i form av stod som inte erbjuds fran den kommunala sidan ar bekant hos tva av
respondenterna. En av respondenterna har vant sig till ett férbund i kommunen som ar
specialiserade inom jobb med narstaende personer till olika minnesjukdomar. Stédet har
betraktats som helt avgoérande enligt respondenterna och samtalsgrupperna har givit valdigt
mycket stod. Den andra respondenten som har vant sig till ett privat stod har tagit hjalp av
en psykolog i hemlandet som ar specialiserad inom minnesjukdomar och hur det paverkar
den nadra omgivningen. Att delta i forbunds verksamhet har varit gratis forutom en
medlemsavgift. Psykologen i det egna hemlandet har varit mer ekonomist kravande och har
generellt kostat mer dn vad en psykolog gor i Finland men informanten ansag att hen inte

fatt tillrackligt bra stod.
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8.3.4 information om Stodformer

Ingen av respondenterna upplever att det fatt en informativ genomgang av stédformer som
erbjuds forutom av vanner och familj. En av respondenterna har haft en diskussion med en
sjukskdtare om minneslotsforbundet i Vasa men resterande informanter har fatt bli
informerade av personer som inte ar vardpersonal. Nagra av respondenterna anser att det
oavsett inte hade varit av intresse av nagon stodform men att det hade indikerat pa

professionalism om det hade fatt bli informerade.

8.3.5 Onskat stod

Respondenterna har olika och delade dsikter om vad ett relevant och 6nskat stdd ar och
hade varit i skuggan av Alzheimers. Respondenterna som har kvar sin partner vid liv hade
onskat att fa mer information om sjukdomen redan i borjan, for det flesta har
internetsokningar och samtal till vanner varit avgérande i att fa mer information gallande
vad sjukdomen egentligen innebar. En av respondenterna dnskar att fa ga till en psykolog
eller till en samtalsgrupp dar medlemmarna dven ar i en parrelation till den Alzheimers
drabbade inte bara anhorig. Respondenten menar att samtalsgrupperna ofta ar blandade
och inte generaliserade till en viss grupp. Det respondenter som redan forlorat sin partner
till foljd av sjukdomen har till stor del kdnt sig ndjda med det stéd som blivit erbjudet. En av
respondenterna upplever dock att det ofta kdndes som att partnern som patient bara blev
slussad mellan olika enheter och ldakare och aldrig riktigt fick en trygg punkt att leva i med
sin sjukdom. Det har upplever respondenten som ett resultat av for lite och fér inkompetent

personal, som inte fatt korrekt utbildning inom sjukdomsfoérloppet av minnesjukdomar.

“Ja sko ha O6nskat att bara fa ett nummer till nan som allti sko ha svara pa alla mina fragor,

utan ko eller tidtabeller”

“Det kdandes inte bra att behova bli utbildad av Wikipedia till vad sjukdomen skulle féra med
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9 Metoddiskussion

Metoddiskussionen ar till for att reflektera éver den metod som anvants i en studie eller
undersokning. Den analyserar metodens styrkor, svagheter, samt hur val den passar for att
besvara forskningsfragan. Har diskuterar man dven eventuella begransningar, felkallor, och
hur dessa kan ha paverkat resultatet. Syftet ar att ge en transparent och kritisk granskning
av metodvalet, vilket 6kar studiens trovardighet och hjalper ldsaren att forsta resultatens

validitet och generaliserbarhet. (Bell, 2006, s. 238)

Skribenten har valt att framfora ett arbete som en induktiv ansats vilket innebdr innebar att
man utgar fran specifika observationer eller data for att bygga upp generaliserade teorier
eller slutsatser. Till skillnad fran en deduktiv ansats, dar man borjar med en hypotes och
testar den. Iden till forskingsarbetet kom fran det privata livet och det var en sjalvklarhet att
utfora arbetet som en kvalitativ studie eftersom att det kringar mycket riktiga historier och
erfarenheter som inte gar att jamféra med en kvantitati studie. For att fa fram sa mycket
relevant och intressant information som mojligt till forsknigen var det mest relevanta att

bygga upp en handlingskraftig och stark intervju.

Respondenterna fick forfragan infor intervjun per telefon eller i verkligheten, eftersom
skribenten 6nskade att framfora forfragan pa ett sa bra och respektfult satt som mojligt i
fragan om en alvarlig sjukdom. Nagra sarskilda krav behovdes inte uppfylla forutom att det
inte var relevant i arbetet att man utfor eller har urfért nagon form av vardarbete for sin
partner. Sex personer blev valda till intervjun var av tva redan forlorat sin partner och
livsskamrat. Respondenterna kringar i aldrarna 67-84 vilket har pa bevisat ett mycket brett
perspektiv. Respondetnerna bestar av bade man och kvinnor, men framst av kvinnor

eftersom det var lattare att kontakta och var mer 6ppna for att dela med sig av sin historia.

Alla intervjuer ar genomférda under en hel sommarsasong eftersom att flera av
respondenterna har spendetar mycket tid paannat hall och upplevt tyngre tider med sina
respektive. Examenarbetets fragor, hur har Alzheimers sjukdom upplevts fran

parrelationens synvinkel? Samt, anses stodet som tillrdckligt fran olika stodformer som
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hangivits fran sektorerna? Skribenten anser att svaren for bada fragestallningarna har

besvarats i arbetet.

Skribenten ar av den asikten att arbetet har varit tyngre att géra eftersom att flera av
respondenterna ar narstaende personer fran det privata livet och att skribenten eventuell
hade bytt ut nagra av respondenterna eftersom det var psykiskt pafrestande att fordjupa sig

in i en sddan stor livskris.

9.1 Resultatdiskussion

Syftet med examensarbetet var att fa en mer spesifik bild 6ver hur det &r samt upplevts att
vara i en parrelation med en person med en allvarlig sjukdom som drabbar minnet och den
egna personligheten. Forskningen har dven 6snkat att fa fram hur stédet i komunen sett ut

och pa viket satt personal framfort informationen angaende stodet.

Alla respondenter har egna historier som ar helt oberoende av varandra och deras
upplevelser. Respondenternas liv har mer eller mindre vants upp och ner och paverkats pa
olika nivaer. For storsta delen av respondenterna ar fortfarande flera aspekter i livet ett
fragetecken efetrsom att partnern forfarande kiamppar med sjukdomen, for en mindre del

av respondenterna har kamppen redan tagit slut.

KASAM kalla )star for Kansla av sammanhang, ett begrepp utvecklat av sociologen Aaron
Antonovsky. Det beskriver hur manniskor upplever livet som meningsfullt, hanterbart och
begripligt, och anvands ofta for att forklara varfoér vissa manniskor klarar av stress och
motgangar battre dn andra. Kasam som teori har praglat forskingen och har placerats 6ver
respondetnernas liv och erfarenheter.

Forsningen har bevisat hur hopplost livet tidsvis har upplevts for respodenterna, och hur
fruktanvart det ar och varit att valdigt langsamt behova ta farval éver sin livwsparyner och
basta van. Samvetet har vikt sig for det flesta respondenter och vid flera tillfallen under
sjukdomens gang har det upplevt att det borde gjort battre och evnteullt till och med véntat

med att flytta sin partner bort fran hemmet till ett boende. Men samtidigt har det sett dagar
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av lycka nar partnern matt battre och kdnnt en viss hoppfullhet i allt som kdnts hoppl&st.
Hur respondenterna har funnit mening i vardagen som till storsta del kdanns fullstandigt

hopplds och mork.

Begriplighet

For bade den drabbade och deras respektive partners kan Alzheimers sjukdom vara en kalla
till forvirring och osakerhet. Att 6ka forstaelsen for sjukdomens natur genom utbildning och
information kan bidra till en kansla av begriplighet. Nar anhériga far kunskap om hur
sjukdomen utvecklas, vilka symtom som kan forvantas och hur de bast kan hantera olika
beteenden, upplever de att de har battre kontroll och férstaelse for situationen. Detta
minskar angest och skapar en kdnsla av att man kan férutsdga och hantera vad som sker. |
arbetet har det tydligt framkomigt att informationen inte |6per tillrackligt fran personalen,
det har orsakat att relationen tagit skada av situationen och att alla inblandade kannt att det
inte far ndgon begriplighet av situationen. Osdkerhet har praglat bade partner och patient

och en stor orsak till det ligger i ett oprofessionellt bemétande.

Hanterbarhet

Hanterbarhet inom KASAM handlar om tillgang till resurser och stod for att klara av livets
pafrestningar. For bade personer med Alzheimers och deras partners ar det viktigt att kidnna
att det finns resurser for att hantera de svarigheter som sjukdomen medfor. Detta kan
innefatta professionell hjalp, vardtjanster, avlastning for anhoriga, och socialt stod fran
familj och vanner. Nar en person eller deras anhoriga kanner att de har de resurser de
behover for att klara av de praktiska och emotionella utmaningarna, starks deras kansla av
hanterbarhet. Hanterbarhet har avspeglats pa flera vis i arbetet och det har tydligt visat sig
att varden séarskil hemtjansten har spelat en totalt avgérande roll i hanterbarheten. Ingen av
respondenterna upplevde att det kunde hantera situationen av att den sjuke fortsatte leva
hemma och da stog det endast ett val ater, en forflyttning. Detvokade hanterbarheten att

leva i vetskapen om att den sjuka partnern hela tiden ar omringad av vardpersonal.



32

Meningsfullhet

Meningsfullhet ar den mest centrala aspekten i KASAM, och for bade den drabbade och
deras respektive partners ar det viktigt att hitta mening i den férandrade situationen. For
partners kan meningsfullhet komma fran att kdnna att deras vard och omsorg gor en
skillnad for den sjuka, daven om sjukdomen i sig inte kan botas. Att uppratthalla meningsfulla
relationer, vdrna om gamla minnen och hitta sma 6gonblick av gladje i vardagen kan ge
motivation att fortsatta. Att delta i stodgrupper kan ocksa bidra till en kansla av mening,
genom att traffa andra i liknande situationer och fa bekraftelse pa att man inte ar ensam i
sin kamp. Kamppen for respondenterna har defenitivt blivit |attare med det stod det fatt,
dven fast flera inte upplevt sig helt ndjda med exempelvis stodgrupper eller tyngre stod sa
har det trots det upplevt positivt stéd av exempelvis vardpersonal. Det dr daremot viktigt att
papeka att Alzheimer inte gar att bota, vilket givetvis leder till att meningsfullheten per
automatik inte ar lika stark som den potensiellt kunde varit. Partnerskapet vet om att det
progressivt bara blir virre och det ar svart att kinna mening i en sddan sjukdom. Aven fast
respindenterna dven upplever fina och betydelsefulla dagar sa ar det svart att se forbi det

faktum att sjukdomen kommer vara med till slutet.

Nar en alskad drabbas av en sjukdom som férandrar dem for alltid, splittras den
kdnslomassiga relationen, vilket leder till en kronisk sorg, en ofta aterkommande ledsamhet
(Teel, 1991). | Stoltz et al. (2004) studie upplever narstaende kanslor av otillracklighet och
sorg, som uppstar i samband med de rollférandringar sjukdomen medfor i relationen.
Narstaende beskrev denna sorg som fruktansvard. Teel menar att tillgivna relationer kan
splittras genom den forlust som uppstar nar en narstaende drabbas av nedsatt kognitiv

formaga, vilket forandrar kommunikationen och gor den dlskade permanent odtkomlig.

Alla respondet har haft en olika nara parrelation till sina partners, for vissa har aren format
en mer vanskaplig relation an en karleksrelation mer for alla respondeter gemnsamt har
sjukdomen format en ny relation. Respondenterna talar alla om hur sorg dr nagot som far
en helt ny mening i livet, den ar dar varje dag som ett tacke 6ver respondenterna. (persson

och zingmark, 2006). Livskamrater i den har studien praglas vardagligen av daligt samvete
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och kdnde aven sig inte tillracklig som partner till den sjuke. Det oroade sig konstant dver
hur lange till det skulle orka, och om varden pa vardhemmet var tillrdackligt bra, eftersom at
tman sjalv var tvungen att forflytta sin partner. Valmaendet drabbades eftersom kanslor av

ilska, stress, frustration och otillracklighet var sa pataglig och dkta.

Stodet har betytt en stor roll eftersom bade partnern och den sjuke har till stor del varit
totalt beroende av stodet och nivan pa den. Respondenterna har alla upplevt stédet pa
individuella satt. Nagot som for det flesta respondenter har upplevt som bristande har varit
informationsflédet och den till viss grad icke existerande utbildningen till paret. Det alla
hade 6sskat att fa veta mer fore sjukdomen parikigt skulle boérja visa sig fran sina varsta
sidor. | studien av Soderberg et al. (2003) framkom att anhoriga upplevde en brist pa
information och insikt kring deras narstaendes sjukdom fran bade vardpersonal och
myndigheter. De tvingades sjdlva leta efter information om sjukdomen. Anhoriga beskrev
dessutom ett spant forhallande till vardpersonalen pa mottagningarna och understrok
vikten av att fa relevant information om den narstaendes sjukdom for att battre kunna
forsta och stodja denne.

| studien av Montiel-Aponte och Bertolucci (2021) framkommer att anhoérigas kunskap om
demenssjukdom ar bristfallig. Det visade sig att anhdriga till personer med demens i forsta
hand soker information pa internet, men de anvander dven bocker och konsulterar ldkare
samt annan vardpersonal. Forfattaren har observerat, vid sékning av stodtjanster inom
kommuner, att det inte ar enkelt att hitta information om stéd for anhoriga som inte ar
narstaendevardare. Daremot ar det betydligt lattare att hitta information om stod till par

som faktiskt vardar sin respektive i hemmet.

Det kommunala stodet fran det olika sektorerna har upplevt pa olika satt, dven fast
iformationen till stor del upplevts som hogst bristfallande sa har andra typer av stédformer
tagits gott emot. Minneslotsarna i Osterbotten blev bekant fér en del av respondenterna, fa
valde dock att bekanta sig djupare med verksamheten. Det som tog emot stodet har varit
nojda och satt personalen och verksamheten som en stor hjadlpande hand mitt i krisen.
Hemvarden har ocksa upplevt som en av om inte det viktigaste stodet eftersom det blev

tufft for det flesta pa slutet fore flytten till vardhemmen. Nagra av respondenterna hade
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hemvarden som det enda stodet det anvdnde sig av for respektive respondenter var
hemvarden sarskilt viktig. En av respondenterna tog till hjalp fran det egna landet med
stodform, dven fast det var en ekonomisk fraga for respondenten eftersom stodet i

kommunen inte ansags vara pa den dnskade nivan.

10 Konklusion

Resultatet av det har examensarbetet och den har forskningen kan 6ka kunskapen hos bland
annat vardpersonal fér hur Alzheimers paverkar en parrelation och hur patienten och
livskamraten lider av det som sjukdomen varje dag bar med sig. Det ar viktigt att framfora
empati i en situation som ar hopplos eftersom att sjukdomen inte gar att bota utan tids vis

endast blir varre.

Det slutsatser man kan dra ar att den psykiska ohédlsan kan vara mycket pataglig bade hos
patienten och dess respektive partner, det ar extremt viktigt att bemota med storsta mojliga
respekt och 6dmjukhet. Att visa virme och att inte behandla patienter som en i mangden,
da det kan ha stora negativa konsekvenser. Det ar dven mycket uppenbart att det finns en
stor brist pa information som ges till det drabbade av sjukdomen. Alla respondenter har
enats i det att information om bade sjukdomen och stédformer inte var nagot som
prioriterades och att det i efterhand hade underlattat for alla om en sadan information hade
presenterats. Det som dven framkom var att det inte var mojligt att fa specifikt stod till
fragor om partnerskap, och det stodgrupper som erbjods var riktade till alla kategorier. Det
hade bidragit med stor hjalp om en stodgrupp for endast partners till sjuka i olika former av
demens hade varit tillganglig, eftersom att det har en annan relation till den drabbade an till

exempel ett barn eller van.

En annan faktor som tydligt framkom som kunde bli en forbattring fran vardens sida ar hur
det kvantitativa jobbet speglas till patienter. Flera av respondenterna upplevde att det bara

ar en i mangden och att vardpersonalen inte riktigt brydde sig om den faktiska
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fruktansvarda situationen som det drabbade infinner sig i. hemvarden var en vard typ som
upplevdes valdigt kall och som ett jobb som skulle skétas snabbt och effektivt utan att
faktiskt landa med patienten och partnern och diskutera livssituationen och det allménna

maendet.

Under forskningens gang har det endast tagits upp sex upplevelser av 150 000 som ar
drabbade av Alzheimers, av dessa drabbas dven personen som star henne narmst av
sjukdomen. Det ar en hogt pafrestande sjukdom, den vander livet upp och ner och inget
kommer nagonsin bli som det var forr i relationen. Darfor ar det ytterst viktigt att som
arbetare inom den sociala branschen méta dessa individer i lidande med storsta mojliga

respekt och visa samt tala om for att stod finns att fa. (Duodecim, 2023)

Jag 6nskar att dagen jag inte ldingre minns ditt namn inte tar ifrdn dig lyckan om livet. Nér
jag kommer blanda ihop den hér dagen med gdrdagen och hésten med vdren. Jag énskar att
ni ser mig som mig dven ndr jag inte Iéngre kan skilja er at. Behandla mig dven dé som en
mdnniska med vdrde.

Nu mdste du vara stark fér dig och fér vdra barn. Det finaste vi skapat tillsammans, det jag
aldrig kommer ha méjlighet att att tacka dig nog fér. Det finns nog ndgot vackert i sorgen
ocksad, du vet liksom inte hur stark du dr féren satt vara stark dr det enda val som star dig

dter. Foralltid ér jag din dven fast jag kanske nu férsvinner ddr pa végen.

(Skrivet av respondentens partner, nu mera bortgdngen)
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12 Bilagor

Bilaga 1 - foljebrevet

Hej Jag heter Cilla Regnell och ar tredjearsstuderande till socionom pa yrkeshogskolan
Novia. Syftet med min forsking och examensarbete ar att fa en battre kunskap och storre
perspektiv i hur det ar att vara i en parrelation med en person som ar sjuk i Alzheimers.

Samt att fa veta hur det upplevt stodet fran det olika sektorerna i kommunen det bor i.

Deltagandet ar frivilligt, och om du véljer att tacka ja har du ratt att nar som helst backa ur
eller avbryta intervjun. Sjalva intervjun bestar av semistrukturerade fragor vilket innebar att
du som blir intervjuad kommer till stor del fa beratta fritt om dina upplevelser kring amnet.
Intervjun kommer att bandas in som ljudfil for att gora sjalva forskningsdelen enklare,
ljudfilen och alla andra uppgifter kommer att raderas nar arbetet ar klart. Du ar sjalvklart

anonym fran borjan till slut och en tystnadsplikt ar férevigt i kraft.



Bilaga 2 — intervjufragor

Hur sag relationen ut for dig och din partner unders beskedets tid?

Hur paverkades er relation av sjukdomen i sin helhet?

Hur paverkades du personligen?

Vilka kanslor har ni tillsammans upplevt under insjuknandet?

Fick du/ni nagon typ av stod?

Hur upplevde ni stédet som ni anvande er av?

Tycker du stodet har upplevts som tillrackligt?

Hur upplevdes informationsflodet angaende sjukdomen?

Finns det nagot i processen du onskar att hade sdtt annorlunda ut?
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