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Abstrakt

Aldrande befolkning kommer i framtiden leda till att minnessjukdomar 6kar ganska snabbt
i hela varlden. Demenssjukdom kan drabba av hela familjen. Det ar en svar tid for bade den
personen som insjuknar i demens och for deras anhoriga. De flesta som insjuknar i
minnessjukdom vardas hemma av sin anhoriga.

Syftet med den har kvalitativa studien var att ta reda pa har narstdendevardarens halsa
paverkats av att varda den demenssjuka personen och att orka hantera vardagslivet och
vilken information och vilket stod de har fatt. De narstdaendevardarna som ingar i studien
ar framst dldre personer som ofta kan drabbas av trétthet och utmattning. Skribenten har
valt att stdlla fragor om hur narstdendevardarna uppratthaller sitt psykiska och fysiska
valmaende.

Metod som anvindes i studien var semistrukturerade intervjuer och materialet
analyserades genom kvalitativ innehallsanalys.

Resultaten visade att narstdendevardare behover fa tillracklig information om
demenssjukdomen och hur den kan paverka vardagslivet. Stoéd fran professionella,
anhoriga och vanner dr en mycket viktig del for narstadendevardare for att kunna hitta

motivation och orka bade varda den demenssjuka personen och ta hand om sig sjalva.

Sprak: svenska
Nyckelord: demens, narstaendevard, stéd, motion och valbefinnande.
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Abstract

Aging populations will lead in the future to the increase of memory diseases quite rapidly
throughout the world. Dementia can affect the whole family. It is a difficult time for both
the person who falls ill with dementia and their relatives. Most people who fall ill with
memory disease are cared for at home by their relatives.

The purpose of this qualitative study was to investigate the health of the carer has been
affected by caring for the person with dementia and to manage everyday life and what
information and support they have received. The caregivers included in the study are
mainly elderly people who can often experience fatigue and fatigue. The writer has chosen
to ask questions about how family carers maintain their mental and physical well-being.
The method used in the study was semi-structured interviews and the material was
analyses through qualitative content analysis.

The results showed that carers need to be adequately informed about dementia and how
it can affect everyday life. Support from professionals, relatives and friends is a very
important part for family carers to be able to find motivation and be able to both care for

the dementia sufferer and take care of themselves.

Language:Swedish
Key words: dementia, family care, support, exercise and well-being.
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1 Inledning

Demens ar ett gemensamt namn for manga sjukdomar som paverkar minnet och kognitiva
formagan. Var tredje person Over 65 ar som lider av vissa minnesproblem pa grund av
bradska, stress, trotthet eller depression. Olika sjukdomar och hjarnskador som orsakad till
demens (Tarnanen, Rinne, Rosenvall, & Tuunainen, 2024). Aldrande befolkning kommer i
framtiden leda till att minnessjukdomar okar ganska snabbt i hela varlden. Detta kan
paverka folkhalsa och varldsekonomi (THL, 2023). Inom narmaste tiden kommer mer dn 55
miljoner mannisko éver hela varlden att insjukna i demens. Det kommer att 6ka med nya
ca 10 miljoner personer varje ar och mera an 60 % av personer som insjuknad i demens bor
i 1dg- och medelinkomstlander (Who,2023). | Finland insjuknar cirka 23 000 personer i
demenssjukdomar varje ar. Storsta delen av personer som insjuknar i demens ar aldre
personer (Tarnanen, Rinne, Rosenvall, & Tuunainen, 2024). Demens ar den sjunde
vanligaste orsaken till dodlighet och en av de vanligaste orsakerna till funktionsnedsattning

hos aldre ménniskor i varlden. (WHO, 2023).

Demenssjukdom kan drabba av hela familjen. Det &r en svar tid for bade den personen som
insjuknar i demens och fér deras anhdriga. Livet vands ut och in och det finns ingen direkt
svar om sjukdomen. Narstaende kan kdnna oro och angslan infor deras framtid. For att vara
en narstaendevardare till en person med demenssjukdom behdver man rad, stod och bra
kunskap om demenssjukdom, for att kunna ta hand om den sjuka personen. Det ar viktigt
for narstaendevardare att kunna klara av det nya livet. Man behover veta vilka rattigheter
har man, vem kan kontakta och vart kan man vanda sig till for att fa hjalp

(Demensforbundet, u.a).

Skribent har valt att skriva denna studie, for att demenssjukdom finns i slakten och har
bekanta som insjuknat i demens i unga ar (under 60 ar). En annan orsak ar att skribenten
har sjalv arbetat med minnesjukdomar pa dldreboende och pa intervallvard for minnesjuka
personer och kommit i kontakt med deras anhoriga. Da har samtalet oftast varit kring den
sjuka personen, utan att tanka pa hur deras anhoriga eller narstaendevardare upplever
situationen. Skribenten vill satta sig in i hur narstdaendevard upplevs av de anhoriga till den

som insjuknat i demens och vilka stod och hjalp mot sjukdomen finns.



2 Bakgrund

Demenssjukdomar ar befolkningssjukdomar och de drabbar inte bara aldre manniskor,
utan unga manniskorna kan ocksa drabbas av sjukdomen. Vissa personer ar fortfarande i
arbetslivet nar sjukdomen infaller, vissa ar under 60 ar gammal. Det finns inget lakemedel
som kan bota sjukdomen, utan bara bromsa sjukdomen (Tarnanen, Rinne, Rosenvall, &

Tuunainen, 2024).

Enligt Global, regional and national burden of Alzheimer’s disease and other dementias
(1990-2016) undersdkningar har antalet personer som insjuknad i demens fordubblats.
Storsta orsakerna ar aldrande och vaxande population. Fore det finns lakemedel som kan
forhindra eller bota demens, kommer sjukdomen att belasta hadlsovarden runtom varlden

(Nichols, Szoeke, Vollset, Abbasi, Abd-Alla, 2019).

Detta kapitel ar till for att ge en inblick i vad som vardare bor kdnna till om sjukdomen och
ha kunskap om olika demenssjukdomar, samt om férebyggande av sjukdomen och kunskap
med att ge rad och stdd till ndrstaendevardare. Studiens mal ar att beskriva om olika
demenssjukdomar, symtom, hur man vardar en person som insjuknad i demens samt att

stoda deras anhoriga och narstaendevardare.

2.1 Vad ar demenssjukdomar?

Demens ar ett gemensamt namn for manga sjukdomar som paverkar minnet och kognitiv
formagan. Olika sjukdomar och hjarnskador som orsakar demens (Tarnanen, Rinne,
Rosenvall, & Tuunainen, 2024). Demens tillhor neurolokognitiva, primardegenerativa
sjukdomar. Alzheimersjukdom ar den vanligaste demenssjukdom (cirka 60%). Foljande ar
Parkinsons sjukdom, lewykroppsdemens, frontotemporal demens, Huntingtons sjukdom,
amyotrofisk lateral skleros(ALS), multipel systematrofi (MSA), kortikobasal degeneration,
progressiv supranuklear pares och prionsjukdomar (Basun, Skog, Wahlund, & Wijk, 2023,
s. 14). | Finland ar cirka 70 procent av demenssjuka personer insjuknade i Alzheimers
sjukdom. Cirka 15-20 procent insjuknar i cerebrovaskuladr sjukdom, som ar en storning i

hjarnans blodcirkulation och i lewykroppsdemens insjuknar cirka 10-15 procent



(Tarnanen, Rinne, Rosenvall, & Tuunainen, 2024). Sjukdomen férsdamras med tiden
eftersom sjukdomar kommer med smygande och langsam tillvaxt. De aldre manniskor
drabbas mest. Kvinnor drabbas mer an man och orsaken till detta ar att kvinnor lever langre

an man.

2.1.1 Orsaker och riskfaktorer

Minnessjukdomar beror i allmdnhet mycket pa mellan genetiska faktorer och
levnadsvanor. Hjarnan har foréandringar redan i manga ar innan det borjar utvecklas till
minnessjukdomar och man kan diagnostisera en sjukdom. Vid en undersékning med
uppfoéljningar av patienter det pavisas att hjart- och karlsjukdomar kan var orsaka till
minnessjukdomar (THL, 2023). Orsaker som okar risken for demenssjukdom ar alder, storre
risk for personer som ar 65 ar eller dldre, hogt blodtryck, diabetes, overvikt, rékning,
alkoholkonsumtion, fysiskt inaktiv person, socialt isolerad och depression (WHO, 2023).
Personer med Iag utbildning 6kar risken med att insjukna i typer av Alzheimer sjukdom och
vaskular demens. Person med lag utbildning klara av olika test samre dn person som har
hogre utbildning, eftersom hogre utbildad person aktiverar hjarnan mer @n en lagutbildad

person (Alzheimerfonden, u.a).

2.1.2 Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom fick namnet av en psykiater och neuropatolog som heter Alois
Alzheimer fran Tyskland. Ar 1906 beskrev han denna sjukdom som dérefter fick bara hans
namn det vill sdga Alzheimers sjukdom. Kannetecken for sjukdomen ar hjarnatrofi, alltsa
att hjarnan krymper samt proteininsamlade i hjarnan. Sjukdomen kommer smygande och
fortsatter vaxa langsamt, det ar |att att tappa minnet, kan leda till déden. Alzheimers
sjukdom &ar den storsta folksjukdomen av alla demenssjukdomar. Orsakad och riskfaktorer
som leder till sjukdomen &r epidemiologi (manniskor aldrande och leva langre), alder och
arftlighet, neuropatologi (hjarnkapacitetvolym krympa ner till 1100 gram som man kallade
Atrofi), genetisk, sarbarhetsgener kan aven foérorsakad Alzheimers sjukdom patogenes

(olosliga) Amyloidhypotesen fibriller och plack som har forandras i under langtid.



Symtom for Alzheimers finns i fyra olika stadier: Forsta stadium ar MCI-AD. Det ar en lindrig
episod som paverkar minnesstorning men paverkar inte sprak eller kognitivt beteende.
Andra stadium ar mild AD (MMT>20) och da kommer minneskapacitet att férsamras.
Talformagan ar forsamrad, man har svart att fa fram ord. Man klara inte av med nya
omgivningar och har svart att hantera pengar och inkép. Man kan bli apatisk, deprimerad
och latt irriterad. Tredje stadium ar mattlig AD (MMT 10-19) och da ar minnesstérningen
svar. Man kadnner inte igen sina anhoriga och omgivningen. Svart att orientera sig utanfor
hemmet. Kan inte hantera finanser eller komplexa beslut. Man har svar angest och
forvirring, samt motoriska svarigheter. Fjarde stadium ar ett svart AD (MMT <10) och da
har man svart med minne. Det &r svart att forsta tal och det finns ingen mening i talet

(Basun, Skog, Wahlund, & Wijk, 2023, ss. 15-21).

2.1.3 Vaskuldr demenssjukdom

Vaskuldr demenssjukdom ar den nast vanligaste demenssjukdomen bland befolkningen i
Finland. Det ar ett paraplybegrepp i samband med manga olika heterogena karlrelaterade
sjukdomar med olika etiologi som storst orsakar kognitiv nedsattning och demens. | vissa
fall kan det vara ett langvarigt hogt blodtryck eller ateroskleros som ar orsaken till sjukliga
forandringar i hjarnans karl t.ex. hypoperfusion, som pa lang sikt kan leda till atrofi av
nervcellerna som orsakar nedsatt cirkulation och syresattning i hjarnans vavnad. Syrebrist
och atrofi samtidigt kan orsaka akuta infarkter eller blédningar i hjarnan som kan leda till

kognitivsvikt och demens ( (Basun, Skog, Wahlund, & Wijk, 2023, ss. 56-58).

Orsaker och riskfaktorer for vaskular demenssjukdom ar hjart- och karlsjukdomar. Framst i
den hogre aldersgrupper, liksom kardiovaskulara sjukdomar t.ex. stroke, hjartsvikt och
formaksflimmer. Andra orsaker ar hogt blodtryck, hoga blodfetter och kolesterolvarden
och diabetes. Levnadsvanor kan bidra till vaskuldr demens t.ex. réokning, 1ag fysisk aktivitet
och overvikt. Kardiovaskular sjukdom ar generellt vanligare hos man, vilket leder till att
mannen mer drabbas av vaskuldar demenssjukdom oftare ( (Basun, Skog, Wahlund, & Wijk,
2023, s. 58). Symtom pa insjuknade i vaskuldr demens &r oftast en plotslig kognitiv
funktionsforsamring, jamfort med en tidigare hogre niva t.ex. i samband med en stroke. |

samband med skador i temporalloberna kan minnet paverkas, analysformagan forsamras



och ar orsakad av skador i parietalloberna och personlighetsforandringar som beror pa
frontala skador. Symtom pa att vaskuldar demens forsamras brukar komma stegyvis, vilket
gor att de kognitiva svarigheterna kommer langsamt och att sjukdomen gradvis
progredierar med episoder av trotthet och forvirring. Minnesforlust forekommer, men
upptrader langsammare an i Alzheimers sjukdom. Psykiska energin ar I3g hos en person
med vaskuldar demens, okad uttrottbarhet och ibland apati samt langsammare och
otydligare tal ar ocksa vanliga symtom. Det uppstar motoriska problem, man har
svarigheter med koordination och med att ga och réra sig samt yrsel och har
balanssvarigheter. Det férekommer dven urininkontinens. De psykiska symtomen ar att
forandringar i personlighet och humoret. Det ar vanligt att ha 6kad angslan, oro eller
nedstaimdhet hos en person med vaskuldr demens. Vissa kan fa 6kad kadnslosamhet,
irritation och aggressivitet. Forvirringstillstand kan forekomma, och en del personer kan
uppleva hallucinationer och har svart att tolka synintryck. Vid vaskuldar demens kan de
emotionella funktionsstorningarna ofta forstarka den kognitiva svikten (Basun, Skog,

Wahlund, & Wijk, 2023, ss. 56-59).

2.1.4 Lewykroppsdemens

Lewykroppsdemens (dementia with Lewy bodies, DLB) dar den nyaste av
demenssjukdomarna. Kannetecken av Lewykroppsdemens &ar synhallucinationer och
parkinsonism, fluktuerande och att forvirringar kan férekomma. Andra symtom ar
svimningar, fall, sdmnsvarigheter och depression. Lewykroppsdemens ar kopplad till
Alzheimers sjukdom och Parkinsons. Det ar brister av dopamin som acetylkolin i hjarnan
som orsakar Lewykroppar i hjarnan. En annan orsak ar stigande alder. Sjukdomen ar
vanligare hos man an kvinnor ( (Basun, Skog, Wahlund, & Wijk, 2023, s. 31). Symtomen i
Lewykroppsdemens ar oftast fluktuerande kognitiva funktioner och det forekommer hos
40-70 % av patienterna under sjukdomsforloppet. Variationerna kan forekomma under
minuter, timmar eller dagar. Det ar en storning av uppmarksamhetsfunktionen som ar
orsaken till variationer. Ibland kan man se 6kad sémnighet hos personen dagtid och
oorganiserat tal. Det kan vara svart att bedéma den kognitiva formagan utifran ett enda
mote personen. Av Lewykroppsdemens personer lider 80 % av psykotiska symtom.

Hallucinationer kan férekomma, synhallucinationer ar de vanligaste. Personen kan set yliga



bilder av manniskor som ar stumma eller av djur. Hoérselhallucinationer eller ljusfenomen
upplevs mer sillan, hos ca 20 % av personer. Ovrigt symtom som kan férekomma &r
depression, och detta forekommer i cirka 40 % av fallen. REM- sémnstérning (rapid eye
movement) kan forekomma och det ar att man har livliga drommar som ackompanjeras av
haftiga rorelser och stunder personen skyddar sig mot attacker. Urinkontinens, yrsel,
svimningsattacker eller fall kan férekomma hos personen (Basun, Skog, Wahlund, & Wijk,

2023, ss. 34-35).

2.1.5 Utredning och diagnos

Demenssjukdom ar ett kroniskt tillstand och det kan paverka personen sjalv och den
narstdende under resten av livet. Man ska ge all tillganglig information om sjukdomens
natur och utveckling, sa att bada parter far mojlighet att anpassa sina liv och béattre hante-
rade svarigheter som kan uppsta nar sjukdomen fortskrider. For att diagnostisera av
sjukdom, ar utredningen &ar viktig. Tidig diagnostik gér mojligt att inta mer offensivt synsatt
pa utredningen och mojliggdr insattande till tillgdnglig behandling. Det ar en noggrann
kartlaggning med utredningen, man gor en kroppslig undersékning, en psykiatrisk
undersokning, nagon form av hjarnavbildning samt undersokningar av kognitiva formagan
och funktionsférmagan och personens sociala natverk. Hur omfattande undersdkningarna
ar, beror pa personens alder, hur tidigt personen sjalv soker vard och vad néarstaende
berattar. Mal for utredningen ar alltid att faststdlla en diagnos och ge utforlig bild av
vardbehovet. Att undersdka sjukdomsforloppet tidigare, gor att en mer omfattande
utredning behdver goras for att kunna stalla ratt diagnos. Att kunna diagnostisera sjukdom
man undersoker kroppslig, psykiatriska undersdkning, blodanalyser, likvoranalys,
hjarnavbildande undersokningar och beddmning av kognitiva funktioner. Enligt
Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom (2017) ska
den kognitiva férmagan bedémas med tva test, MMT/MMSE och klocktest (Basun, Skog,
Wahlund, & Wijk, 2023, ss. 72-75).



2.1.6 Forebyggande av demens

Det finns idag mycket forskning som visar att vara levnadsvanor kan inverka pa vara
kognitiva funktioner och kan hjalpa till att skydda mot demens. Trots att demenssjukdomen
kan inte foérebyggas helt och héllet kan insjuknandet skjutas pa till framtiden. Over 40 % av
den senaste forskningen visar, att alla fall av demenssjuka kan kopplas till livsstils- och

miljofaktorer (Svenskt Demenscentrum, 2024).

3 Narstaendevard

Anhorig eller narstaende kan betyda en nara slakting eller det kan vara en mycket god van
som man har kant langre och har fortroende for. Det kan dven vara en sambo eller en sérbo,
en granne eller en fore detta partner, som man har en nara relation till. Narstdaendevardare
ar den personen som vardar eller stodjer personen som ar insjuknad. Det ar en naturlig del
av livet, att i det vardagliga livet ingar det att ta hand om varandra och visa omtanke for
varandra, nar en blir sjuk och behover hjalp. Det kan leda till att en person blir vardare, far
ta allt storre ansvar for hemmet och for den sjuka. Att vara narstdendevardare till en person
med demenssjukdom kan betyda att man Overvaka person hela tiden. Det kan orsaka att
narstaendevardare blir orolig, kan ha svart med sémn eller vagar inte lamnar hemmet utan
den sjuka personen. Livet kan fyllas av sdkerhetstidnkande och ga over till ett standigt
kontrollerande. Manga narstaendevardare drabbas av SOS-syndromet, som star for sorg,
oro och skuld-syndrom. Sorg for att man sorjer forlusterna, oro for personen som insjuknat
i demens och man har skuldkanslor for att manga inte orkar varda den demenssjuke langre,
som orsakats av att den demenssjuke blir aggressiv och om detta hander hamnar
narstdendevardaren i en svar situation. Narstaendevardaren ar radd for den sjuke och
kanske har man skuldkanslor, dar man tar skulden for att den demenssjuka personen har
blivit aggressiv. Det ar vanligt att manga narstaendevardare drabbas av starka skuldkanslor
nar den demenssjuke flyttar in pd ett demensboende (Lindqvist, 2015, ss. 134-137).
Narstaendevardare vill vara delaktiga i varden av personen med demenssjukdom trots den

demenssjuke har flyttat till en demensboende. Det har visat sig manga ganger att



professionella vardare inte varit medvetna att ndrstaendevardare forsokt samarbete, vilket
tolkats som okunskap om narstdendevard av professionella vardare. Sjukskotare ska kunna
stodja en narstdendevardare i att utféra varduppgifterna. Enligt de nationella riktlinjerna
ar det vardpersonalens uppgift att stodja narstadendevard och personen med
demenssjukdom relation for att de ska fa ett rikt liv tillsammans (Basun, Skog, Wahlund, &
Wijk, 2023, ss. 326-328). | en vetenskaplig artikel Quality of end-of- life nursing home care
in dementia ar syftet ar att undersoka vardkvaliteten i livets slutskede for vardhemsboende
med demens. Studien undersdks genom anhdorigas uppfattning. Malet ar att identifiera
vilka faktorer som paverkar denna uppfattning. Den metod som anvandes var att skicka
enkater till efterlevande anhoriga till vardhemsboende med demens. Kvaliteten mattes
med en skala med poangintervall 10-40. Resultatet i studien visar att anhoriga behover
vara val informerade om palliativ och medicinsk vard. Studien foreslar dven att vardhem
bor fokusera pa att forbattra kommunikationen mellan vardhemspersonal och anhoriga

(Vandenbogaerde, De Vleminck, Van der Heide, Deliens, & Smets, 2022).

| Finland finns bade man och kvinnor som ar narstaendevardare, men majoriteten ar
kvinnor (THL, 2023). Orsaker till ndrstaendevard kan till exempel vara progressiva, kroniska
sjukdomar, olika funktionsnedsattningar eller skadliga och allvarliga olyckor
(Omaishoitajaliitto, 2024). Minnessjukdomar ar dock den vanligaste orsaken till
narstaendevard. Nar en person blir ndarstaendevardare, uppgors ett uppdragsavtal mellan

narstaendevardaren och valfardsomradet (THL, 2023).

| Finland far cirka 50 000 patienter narstdendevard och cirka 48 000 personer klassas som
narstaendevardare (THL, 2023). 80 % av dessa narstaendevardare som ta hand om sina
anhoriga nastan dygnet runt pa ett ansvarsfullt satt. Enligt THL skulle 57 % (cirka 28 000
patienter) av de vardbehovande annars vara patienter inom intensiv hemvard med

heldygnsomsorg, ifall de inte hade en narstaendevardare (THL, 2023).

En stor del av ndrstaendevardare &r sjdlva aldre personer, darmed finns det en stor risk for
utmattning (THL, 2023). Den finska lagen utgor grundférutsdttningarna och
minimistorleken for olika vardtjanster samt vardarvodet (Omaishoitajaliitto, 2024).
Kommunerna far pa basis av dessa riktlinjer bestimma sina egna, noggrannare kriterier och

pa grund av detta varierar grunderna for beviljandet av vardtjanster samt vardarvodets



storlek mellan kommunerna. Stéd som kan beviljas ar tjanster for patienten som vardas,
vardarvode, ledighet samt stod at narstdendevardaren (Omaishoitajaliitto, 2024).
Stodformer for den vid vardbehov ar till exempel hemvard, intervallvard, dagverksambhet,
transporttjanster och rehabilitation. Vad géller stéd for narstdaendevardaren kan
valfardsomradena stdda genom att undersoka vardarens vdlmaende och halsa, erbjuda
stodtjanster vid behov, halla sig till lagstadgade ledigheter samt mojliggora extra ledigheter
ifall dessa behovs. Utover dessa kan valfardsomradena erbjuda befrielse fran klientavgifter
samt mojliggora forvarvsarbeta ifall man sa 6nskar (THL, 2023). Andra stodformer for
narstaendevardare ar till exempel ekonomiskt stdd, radgivning och kurser, stéd- och
samtalsgrupper samt semestrar och evenemang (Omaishoitajaliitto, 2024). Aven om olika
stdd for narstaendevardare finns, far cirka 40% av de som har ett avtal med
valfardsomradet endast ett arvode och lagstadgade lediga dagar (THL, 2023). Anpassat stod
for narstaendevardare forebygger utmattning och férbattrar livskvaliteten fér den

vardbehovande (THL, 2023).

3.1 Stod och formaner for narstaendevardare

Med anledning av Socialtjanstslagen om stod till narstaendevardare 607/2022 ” 3a§
Tjanster till stod for narstadendevardares varduppdrag ska vélfardsomradet vid behov
forbereda narstdendevardare for varduppdraget och ordna utbildning for dem.
Vilfardsomradet ska vid behov ordna undersdkningar av narstaendevardares valmaende
och halsa samt sadana social- och hélsovardstjanster som stoder vardarnas vdlmaende och
varduppdrag” (Finlex, 2022). Enligt lagtexten ska socialndmnden erbjuda stéd med
varduppdrag och ordna utbildning at narstaendevardare. Valfardsomradet ar skyldigt att
gora undersokningar och stéda narstaendevardares valmaende och varduppdrag (Finlex,
2022). Valfardsomradet har ansvar for att ordna narstaendevard for den vardbehdvande
vid behov. For att fatta beslut om stodet for narstaendevard ska de inga ett avtal om stodet
for narstaendevard. Avtalet ska kompletteras med en vard- och serviceplan som
valfardsomradet, den vardbehdvande personen och narstdendevardaren som ska goras
tillsammans. Socialvarden i den egna kommunen har ansvaret for vardbehovet (Social- och

hélsovardsministeriet, 2024).
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3.1.1 Narstaendepenning

Det finns maojlighet for ndrstaendepenning for att trygga ekonomin for den som vardar en
person som lider av en allvarlig livshotande sjukdom. Ersattning kan ansdkas fran
Folkpensionsanstalten (FPA) fran den egna kommunens socialvard. Man kan séka stéd for
narstaendevard for bade lang- och kortvariga vardbehov. Exempel pa ett kortvarigt
vardbehov ar en situation med vard i livets slutskede. Valfardsomradet ska fatta ett beslut
om stdd for narstaendevard inom tre manader fran att ansdékan lamnats in (Suomi. fi,

2024).

3.1.2 Stod till anhoriga

| kommunerna finns anhorigstéd som kallas anhorigsamordnare eller anhorigkonsulenter
som ger radgivning och information om aktuella sjukdomen, vilka insatser som kommunen
kan erbjuda, om bistandshandldggare, radgivning om insatser och hjalpmedel samt
stodsamtal for narstdendevardare for att underldtta livet (Lindqvist, 2015, s. 138).
Anhorigstod bestar av manga olika stod for néarstaendevardare, till exempel:
anhoriggrupper, anhorigtraffar, anhorigservice, trygghetsplats och kontakt med
bistdandshandldaggare. | anhoriggrupper for narstdendevardar far man trdffa andra
manniskor som lever i liknande situationen. | gruppen far man umgas, utbyta erfarenheter
samt ge varandra rad och tips. Anhoriggruppen leds av anhdrigsamordnaren eller en
handledare. Det blir en styrka att forsta for narstdendevardare att man inte ensam,
samtidigt som kan man fa nya vanner som stoder varandra och tillsammans underlattar
man livet for varandra. | anhorigtraffar traffar personal narstaendevardare och man
diskuterar aktuella @mnen och ger information till narstdendevardarna. Anhérigombud och

enhetschefer ordnar traffar for nérstaendevard.

Avlosarservice innebar att narstaendevarden har mojlighet att komma bort hemifran nagra
timmar i manaden. Att ha maojlighet att utratta drenden eller ha tid for sig sjalv. Under tiden
som ndrstaendevardaren ar borta, da kan en hemtjanstperson vara i hemmet hos den

demenssjuka personen. Det kravs ett bistandsbeslut for att fa avlésarservice for
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narstdendevardare. Trygghetsplats innebadr att det finns avlastningsplats for den
demenssjuke och att snabbt fa komma in till avdelningen till exempel demensenhet, ifall
narstaendevardaren ar pa sjukhus eller om det har blivit svar situation i hemmet. Det finns
manga olika verksamheter i kontakt med bistandshandlaggaren, till exempel
dagverksamhet dar den demenssjuke kan traffa andra i nagra timmar varje vardag. Det blir
samtidigt en avlastning for narstdendevardare. Det finns dven korttidsplats eller vaxelvard
pa en enhet som kan hjdlpa narstaendevardare att orka varda den demenssjuke en langre

tid i hemmet och trygghetsalarm till narstdendevardare (Lindqvist, 2015, ss. 139-140).

3.1.3 Frivilligorganisationer och intresseforeningar

Det finns manga olika frivillig- och intresseféreningar som berér demenssjukdom pa olika
satt. Har kan den demenssjuka personen eller néarstdendevardaren kontakta
organisationen for att fa rad och stéd samt utbyta erfarenheter (Lindqvist, 2015, s. 141).
Frivillig- och intresseféreningar som finns ar till exempel: Minnesférbundet, som erbjuder
stdd och vagledning via stodtelefoner, medborgarradgivningen som leder till ratta tjanster
och besvarar allmanna fragor, personlig Kela-radgivning som kartlagger situationen samt
kommunens social-och hélsovard (Muistiliitto, u.ad). Roda korset &ar en internationell
organisation vars verksamhet erbjuder pa olika stod utifran narstadendevardarnas behov
och o6nskemal till exempel kamratstod, valbefinnandedagar, frivilliga vanner, mangsidig
handledning, praktisk radgivning och psykiskt stod, rekreations- och gruppverksamhet
(Roda Korset, 2020). Anhorigas riksforbund ar en forening som erbjuder stdéd och
vagledning for narstaendevardare. Nationellt kompetenscentrum fér anhoriga erbjuder
information om anhorigstod, forskning och utveckling inom anhérigomradet. Syftet med
verksamheten ar att utveckla framtidens anhorigstod (Lindqvist, 2015, ss. 141 - 142). Finska
regeringen starker stodet till anhoriga och regeringen har tagit beslut i lagar och regler att
det ska vara lattare for den demenssjuke som vill stanna hemma och stoder
narstaendevardare med mer betydande vardbehov (Nka Nationellt kompetenscentrum

anhoriga- for ett anhoérigvanligt samhalle, 2023).
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4 Teoretisk utgangspunkt

| detta examensarbete anvdands Antonovskys beskrivning, atergiven av forfattaren Monica
Eriksson i vardteori av begreppet “"kansla av sammanhang” (SOC- sense of coherence).
Begreppet handlar om kaos och férandringar ar en del av manniskans liv och om vilken grad

av resurser som finns tillgdngliga for att hantera livets motgangar, stress och férandringar.

Antonovsky ser pa varlden med hédlsan som utgangspunkt. Betraktar manniskor i samspel
med sin omgivning och menar att kaos och férandringar ar en del av livet och utgor ett
normaltillstand. Detta innebar att det finns ett systemtdankande dar individen ses i sitt
sammanhang (Antonovsky, 1985). Att ser varlden som alltid instabil och heterostatisk till
skillnad fran en homeostatisk (jamviktsbaserad) varld. Detta innebar att vi hela tiden maste

forhalla oss till kaoset och vara anpassningsbara for att hantera forandringar.

Salutogenes och dess nyckelbegrepp “kdnsla av sammanhang” kan inte bara tillampas pa
individen, utan ocksa pa en mer allmén nivd med fokus pa individen. Enligt Antonovsky
hanger komplexitet ihop med hur ett system ar organiserat. Komplexitet kan skapa
moijligheter till olika anpassningar och val, vilket i sin tur ger méjligheter att anpassa sig till
forandringar och slutligen mojligheter fér samhallet att omorganisera sig. Konflikter leder
till spanningar och hur man kan hanterar och undviker dessa spanningar som kan leda till

langvarig stress (Eriksson, 2015, ss. 16 - 17).

Antonovsky ger ett exempel pa kaos genom att relatera det till vdpnat vald och krig.
Motsatsen till kaos enligt Antonovsky dr sammanhang (coherence). Kanslan av
sammanhang ar ett satt att hantera och moderera sitt liv i ett kaos. Enligt Antonovsky kan
man uppleva halsa fast man drabbas av sjukdom, vilken innebar att hélsa alltid &r en fraga
om grad och inte ett absolut tillstand. Vi ar standigt utsatta for forandringar och handelser
som vi ofta upplever som stressmoment. De negativa livshdandelserna ger erfarenheter som
man senare kan anvanda i liknande situationer. Enligt Antonovsky ar livet kaos en konstant
och det ar genom att forhalla till dessa forandringar som kan hantera stress och

uppratthalla hélsa.
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Salutogenes som handlar om hélsans ursprung soker svar pa fragan om vad som skapar och
uppratthaller hdlsa. Inom denna teori anvdnds begreppet “kdnsla av sammanhang” (SOC-
sense of coherence). Kdnslan av sammanhang innebar livsorientering och handlar om att
betrakta livet som sammanhédngande, strukturerat och meningsfullt. Innebar fértroende
for sin egen formaga att kdnna igen sina inre och yttre resurser och kunna anvianda dem pa
ett satt som framjar héalsa och valbefinnande (Eriksson & Linstrom, 2006). Vidare innebar

detta ett satt att tinka pa manniskors resurser.

Enligt Antonovsky (1987) kanslan av sammanhang bestar av tre olika dimensioner:

begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.

4.1 Begriplighet

Ar den kognitiva dimensionen och handlar om i vilken grad man upplever inre och yttre
stimuli som forstaeliga, ordnade, sammanhangande och tydliga. Till skillnad fran kaos som
ar oordnat, ovantat och slumpmassigt. Att forstar kaoset blir det lattare att hantera det och

ar en del av det.

4.2 Hanterbarhet

Ar den instrumentella eller beteendeméssiga dimensionen och handlar om i vilken grad
man upplever att har resurser tillgdngliga for att hantera de krav som stélls pa. Dessa kan
vara bade formella, som socialtjanst och omsorgspersonal. Informella, sdsom familj, vanner
och arbetskollegor. Det kravs ocksa att man ska ar villiga att lagga ner energi for att l16sa

problem och hantera stress.

4.3 Meningsfullhet

Ar den motiverande dimensionen och handlar om i vilken grad man upplever kinslomassig
mening i livet. Det innebar att se de problem och krav att méta som varda att engagera i
sig. Att kunna ser den som utmaningar snarare an bordor (Antonovsky, 1991). Denna vilja

att |0sa problem och satsa energi pa att hantera stress ar avgérande for att évervinna

svarigheter (Eriksson, 2015, ss. 22 - 26).
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5 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att undersdka hur narstdendevardare upplever att varda en
person som har insjuknat i demens. Man har levt ett helt liv tillsammans som par om
partnern insjuknar i demens kan relationen dandras. Narstaendevardare far ta allt storre
ansvar for hemmet och for den sjuke. Hur hittar narstdendevardarna motivation till
vardagen. Har narstaendevardares halsa och valbefinnande paverkats av att vara

narstaendevardare fér en person med demens.
Studiens fragestallningar:

1) Har halsan och vadlbefinnandet paverkats av att vara ndrstdendevardare for en

person med demens?

2) Vilket stod har de nadrstaende fatt och har de fatt tillrackligt med stod?
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6 Metod

| studie har man valt att genomfora en kvalitativ intervjustudie i form av semistrukturerade
intervjuer. En kvalitativ intervjustudie ar lamplig ndr man vill fa beskrivningar for att forsta
fenomen samt andra situationer och handelser. Kvalitativa intervjuer kan genomféras pa
olika satt och man kan valja hur manga fasta fragor man vill inkludera i intervjun samt lagga
till oppna fragor for att komplettera. Begreppen kring kvalitativa intervjun kan vara
otydliga, sdsom vid semistrukturerade intervjuer. En semistrukturerad intervju innebar att
man kan vilja i vilken ordning man stadller de olika fragorna. En férdel med
semistrukturerade intervjuer ar att man kan anpassa fragorna och ordningen pa dem efter
situationen, vilket ger storre flexibilitet. Pa sa satt kan man fa svar pa andra fragor samtidigt
och pa ett mer dynamiskt satt fa beskrivningar av handelser och situationer under
intervjun. En semistrukturerad intervju passar bast for att analysera resultat pa ett

trovardigt satt (Ahrne & Svensson, 2023, ss. 59-60).

6.1 Urval av deltagare

Vid kvalitativa intervjuer bor man noggrant overvaga hur deltagarna valjs ut i en
intervjustudie. For att uppna trovardighet ar det viktigt att kunna beskriva hur man fatt tag
i deltagarna och vilken forskningsfraga som ar avgoérande for att vadlja de deltagare som ar
relevanta for intervjun (Ahrne & Svensson, 2023, ss. 60-61). For denna forskningsstudie ar

omradet narstaendevardare till personer som har insjuknat i demens.

Undersokningen fokuserar pa forskningsomradet genom att intervjua fyra informanter som
ar narstaendevardare till sina anhoériga som drabbats av demens. Dessa informanter har
erfarenhet av att vara narstaendevardare och att ta hand om sina anhoriga som lider av

demenssjukdom.

Tre av studiens informanter kontaktas via Osterbottens Minneslots. Utdver dessa tre,
kontaktas en fjarde informant som &r bekant till skribenten. Alla fyra informanterna ar

narstaendevardare till sina partners som har insjuknat i demens. Informanterna éar i olika
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aldrar, mellan 59 och 80 ar. Alla fyra informanter har varierande erfarenheter av att vara

narstaendevardare. Tva av studiens informanter &r man och tva ar kvinnor.

Efter att man fatt informanternas kontaktinformation frdn Osterbottens Minneslots,
kontaktas de via telefon. Informanterna far sjalv bestimma tid och plats for intervjuerna.
Tre av informanterna valjer att genomféra intervjun via telefon, medan en informant
foredrar att traffas hemma. Fore intervjun paborjas, informeras informanterna om
studieundersokningena syfte. Man gar dven igenom informanternas rattigheter och

undersokningsfragorna tillsammans.

De tre intervjuer som genomfdrs via telefon spelas in med hjalp av en rostinspelare pa
datorn. Den ena intervjun som ager rum hemma spelas in med en rostinspelare via telefon.
For att underldtta analysen av intervjuerna, transkriberar skribenten alla intervjuer

noggrant och sparar dem i separata dokument.

6.2 Datainsamlingsmetod

Metoden for datainsamling vid intervjuer har valts till en kvalitativ forskningsintervju. Ny
trovardig kunskap om ett fenomen kan beskrivas med hjalp av kvalitativa
datainsamlingsmetoder till exempel med intervjuer, berattelser, bloggar eller

fokusgrupper, vilken kan ligga till grund for analys och tolkning (Henricson, 2023, s. 116).

For att det ska fungera mellan intervjuaren och informanterna har man valt att anvdnda

semistrukturerad intervju. Fragorna och deras ordning kan anpassas efter situationen.

6.3 Kvalitativ dataanalys

Kvalitativ metod har sitt grund i den humanvetenskapliga traditionen, dar en central idé ar
att forsta helheten i forskningsproblemet. Man kan tdanka sig att anvanda ett induktivt eller
deduktivt forhallningssatt nar man tillampar kvalitativa metoder. Kvalitativ forskning
anvands bland annat for att fa en forstdelse for ett fenomen som ar outforskad. Forskaren
eller studenten vill da fa en djupare insikt och medvetenhet om fenomenet inom en specifik

kontext.
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Vid val av kvalitativt problem och syfte ar det viktigt att stalla vissa fragor som till exempel:
”Vad innebdr fenomenet som dr i fokus? Vad dr viktigt med fenomenet? Var férekommer

fenomenet? Hur uppstod fenomenet?” (Henricson, 2023, ss. 115-117).

6.4 Etiska overvaganden

Den vetenskapliga forskningen kan endast vara etiskt godkand och tillforlitlig om resultaten
ar trovardiga. Detta uppnas nar forskningen utfors i enlighet med god forskningssed i
enlighet med vetenskaplig praxis och de europeiska forskningsetiska riktlinjaerna, sdasom

TENK (Forskningsetiska delegationen(TENK), 2024).

Nar man genomfor en intervjustudie bér man folja etiska principer. Undersokningsfragorna
maste godkannas av skolan innan intervjun kan utforas. Informanterna far ta del av
fragorna i god tid pa forhand, sa att de kan ga igenom dem i lugn och ro. Deltagarna har
sjalvbestammanderatt under intervjun. Skribenten har en skyldighet att forklara fragorna
at informanterna samt klargora att deras svar kommer att anvdndas i examensarbete, men
att svaren raderas efterat. Deltagarna har ratt att ndr som helst avbryta intervjun eller

aterkalla sitt tidigare samtycke.

7 Resultat

| detta kapitel presenteras resultaten fran innehallsanalysen som skribenten har genomfort
baserat pa kvalitativa intervjuer. Resultaten redovisas utifran de fragestallningar som
studien fokuserar pa och delas upp i tva olika kategorier: Om narstaendevardarnas halsa
har paverkats av att vara vardare, samt Vilket stod man har fatt och om detta har varit
tillrackligt, Dessa kategorier delas vidare in i olika underkategorier som framkommit genom
intervjuerna. | kapitlet ingdr citat som ar skriva i kursiv still och dessa har skribenten tagit

fram fran intervjuerna.
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7.1 Intervjufragestallningar

Utgangspunkten for denna intervjuundersdkning bestar av tva olika fragestallningar. Den
forsta ar: Har halsan och véalbefinnandet paverkats av att vara narstaendevardare foér en
person med demens? Med denna fraga vill man forsta hur narstaendevardare kdanner infor
att ta hand om sin partner som lider av demenssjukdom. Har vardag paverkats av
sjukdomen? Svaret fran intervjun visar att demenssjukdomen har paverkat
vardagssysslorna en hel del. Tidigare kunde man hjalpa varandra med vardagssysslor men
nu tar narstdendevardaren pa sig ett storre ansvar for vardagen och maste hjalpa sin
partner mera an tidigare. Narstdendevardare har danda fatt bra med information om
sjukdomen med det kdnns aldrig som om det &r tillrdckligt. Har visar det sig att manga
narstdendevardare ar oroliga for bdade sin fysiska och psykiska halsa samt sitt
valbefinnande. Det framgar att narstdendevardare forsdker uppratthalla sitt maende sa

langre det ar moijligt.

Den andra fragestallningen ar: Vilket stod har de narstdende fatt och har de fatt tillrackligt
med stdéd? Har framkommer att narstaendevardare 6nskar sig mer egen tid. En av de
intervjuade narstaendevardarna onskar ocksd mer ekonomiskt stod. Narstaendevardare

kan fa hjalp och stod fran yrkesspecialister.

Resultaten delades in i tre huvudkategorier: information, stéd samt hdlsa och

valbefinnande. Varje huvudkategori delades vidare in i olika underkategorier.
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INFORMATION

Information om demenssjukdom » Forelasning
» Broschyrer

Information om narstaendevard » Rattigheter
» Kontaktpersoner
» Frivillig- och

intresseorganisationer

Tabell 2 — Stéd

STOD

Ekonomi
Hemvard
Intervallvard
Dagverksamhet
Fardtjanst
Stadtjanst

Professionellt stod

VVVVYVY

Kamratstod
Stodpersoner
Utflykter
Gemenskap

Stod fran organisationer

VVVYV

Stod fran familj och vanner Hjalp och stod fran barnen

Stod fran vannerna

Y V
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Tabell 3 — Hdilsa och viilbefinnande

HALSA OCH VALBEFINNANDE

» Motion
» Egentid
» Hobby

Hélsan

Aktiviteter

Sjunga i kor
Pensionarstraff
Umgas med andra

Uppratthalla

YV V VY

7.2 Information om Demenssjukdom

| intervjuerna framkommer det att narstaendevardarna har fatt mer eller mindre
information om demenssjukdomen. Till exempel via minnespolikliniken, vid undersékning
av minnet hos lakare eller genom minnestest. En del ndrstaendevardare har last om dmnet
i tidningar och har bland annat fatt information fran Korsholms Demensférening och andra
organisationer. Att fa tillracklig information sker dock aldrig. Trots detta var de flesta av

narstdendevardarna néjda med den information de har fatt.

"Jag har fatt information via minnespolikliniken vid Dammbrunn, réntgen och minnestest

fran en ldkare.”

“Jag har fatt information via tidningen. Vi férstar vad det innebdr. Jag har fatt organiserad
information frén Korsholm Demensférening, HVC och minnestest. Det finns mycket att ldsa.

Det blir aldrig tillréickligt men vi har fatt det vi behéver.”
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7.3 Information om narstaendevard

| intervjuerna framkommer information om vilka rattigheter narstdaendevardare har nar de

vardar en person med demenssjukdom. Som narstaendevardare har man ratt till

penningstod, ratt till ledighet i tre dagar per manad, hemvard, intervallvard och
kontaktpersoner. Till exempel minneskoordinator, samt hjalp fran frivilligorganisationer
sdsom Osterbottens Minneslots och Réda Korset. Minnesférbundet som erbjuder stéd och
vagledning via stodtelefoner, medborgarradgivningen som leder till ratta tjanster och
besvarar allmanna fragor, personlig Kela-radgivning som kartlagger situationen samt
kommunens social- och hélsovard (Muistiliitto, u.3d). Roda korset dr en internationell
organisation vars verksamhet erbjuder pa olika stod utifran narstdendevardarnas behov
och onskemal till exempel kamratstod, valbefinnandedagar, frivilliga vanner, mangsidig
handledning, praktisk radgivning och psykiskt stod, rekreations- och gruppverksamhet

(Roda Korset, 2020).

Information ar viktigt for narstdendevardare. For att forstd hur man kan ansdka om
narstaendevard och vilket ekonomiskt stod nadrstaendevardare har ratt till. Det ar viktigt
att ha ratt information. Att ha en kontaktperson som en minneskoordinator ger trygghet
for narstdendevardare. Genom minneskoordinatorn far man den information man

behover.

| intervjuerna framkommer information om att vara narstaendevardare till en person som
har drabbats av demens éar inte latt. Man kan inte bli frisk fran den har sjukdomen, utan
den blir bara siamre med tiden. Som néarstaendevardare har man fullt ansvar for allt, till
exempel att ta hand om den demenssjuka personen, laga mat och stdada. Nar sjukdomen
utvecklas hos den demenssjuka personen kan det skapa oro hos den som vardar. Man vagar
inte lamna hemmet. Som narstdendevardare behéver man ha mycket talamod for att klara

av vardagen.

" Det gdr bra som ndrstdendevdrdare. | bérjan var det en katastrof men det kan bli (skulle

kunna vara) vdrre. Jag har fdtt bra information och jag tar mig fram”.
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” Hennes sjukdom gdr Idngsamt framat tack vare medicineringen.”
” Jag har orkat bra hittills.”

"Jag fortsdtter i systemet, sjdlvklart faller allt pa mig. Ibland blir det fér mycket for mig.

Sjukdomen har utvecklats hos honom. Han har dnda ganska bra humér, men man mdrker

att han blir mer irriterad. Han dr inte lika glad som férut och han upprepar samma saker

hela tiden, vilket ocksd gér mig irriterad.”

” Det dndras hela tiden, vilket inte alltid dr sa trevligt. Jag madste hela tiden se till att han
har rétt kidder pa sig. Om han byter kldder mdste jag gémma dem sd att han inte anvdnder

dem igen.”

” Konstaterade att vi har varit gifta i 56 Gr och har alltid hjédlpt varandra. Just nu behéver
hon mer hjdlp. Hon fick sin diagnos 2018 och det har blivit sémre med dren, sérskilt med
minnet som inte fungerar alls Iéingre. Jag hjélper till med det som behévs. Jag lagar maten

och hon diskar.”

” Det dr krévande att man inte far bli upphetsad, utan att man mdste ha bra talamod. Under

de 7 a@ren har sjukdomen blivit sémre.”

” Det kdnns bra att fa varda min man. Jag vet vilken vard han behéver och vilken mat han
tycker om. En annan sak dr att han tycker om att vara hemma och han mdr bra. En sak som

fortfarande dr bra att han klarar av att éta sjélv och gd pa toaletten sjélv.”

7.4 Professionellt stod

Narstdendevardare berattar vid intervjuer att de har fatt mer eller mindre stéd fran
professionella. Vissa ar néjda med det stod de far, medan andra tycker att hjalpen ar
otillracklig. En del narstdendevardare har bra kontakt med minneskoordinatorer och

Halsocentraler och har fatt bra hjilp via Osterbottens vilfirdsomrade.

Narstdendevardare har fatt information om avlésningstjanster som tillexempel

intervallvard och hembesok. Osterbottens vilfirdsomrade erbjuder fardtjanst fér person
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med langvarig funktionsnedsattning, sjukdom eller skada som inte kan 3ka med

kollektivtrafik (valfardsomrade, u.a).

En del anser att det beh6vs mer stdd i form av ekonomiskt bidrag. Vissa saknar tid for sig
sjalv. Enligt ndrstdendevardarna ar de lediga dagar de har ratt till, i teorin bra men fungerar

inte i praktiken. Narstdendevardare tycker att myndigheterna borde ordna det battre,

eftersom den demenssjuka personen inte vill vara pa intervallvard. Om man vill att ndgon
ska kunna komma hem och varda den demenssjuka personen maste narstaendevardaren

ordna det sjalv.

” Jag tycker att jag har fGtt bra med stéd av vérdpersonal frén Osterbottens vilfidrdsomrdde
som jag talar med nu och dd. Nu tycker jag att jag har fatt tillrdcklig men vet inte i

framtiden.”

" Jag har fatt stéd fran Folkpensionsanstalten pa 450 euro sedan 2017, eftersom jag dr
arbetslés. Nu far jag 350 euro per mdnad, kanske pa grund av att jag jobbar? De 350 euro

récker inte till.”

” Ndér jag dker till sjukhuset med honom far jag hjdlp av inva-taxi, vilket kostar mig 2,50

euro per gdng.”

” Stédet som jag saknar dr upp till mig. Just nu dr jag néjd. Jag klarar mig én sa linge, men

jag kan inte se framat.”

” Jag har tre dagar ledigt varje mdnad men det dr svart att fér bort henne. Vi har fatt
information om intervallvdrd. Vi byter bort tre dagars ledighet mot servicesedlar som vi kan
anvinda (eller képa) fér stddtjdnster. Stddpersonalen kommer en gdng i veckan, varje

torsdag, tvdttar fonstren en gdng om dret och byter gardiner.”
” Aktiverar organisation som han dr ddr, varje torsdag fran kl. 9:00-16:00.”
" Hon deltar i dagverksamheten varje onsdag. Hon far mat och kaffe ddr.”

” Jag forséker fa henne att delta i olika aktiviteter men hon vill inte vara ensam. ”



24

“ Jag har fatt negativ information om intervallvdrd. Hon vill inte vara pd intervallvard. |
teorin har jag tre lediga dagar, men inte i praktiken. De blir sémre av intervallvdrden, tror

jag. Det dr negativt enligt bekanta som ocksa tycker att det dr daligt.”

”Ja! Vihar personal pd HVC som vi kan diskutera med. via Vilfdrdsomradet fdr vi hjélp men
vi mdste beakta att det inte alltid gar sd snabbt. Man skriver avtal om att

ndrstdendevdrdare ska kunna ta sina lediga 3 dagar i mdnaden, men det skulle kunna

ordnas pad bdttre sdtt. Om jag ska vara ledig mdste jag ordna det sjélv, eftersom ingen fran
Vilfdrdsomradet kommer. Det erbjuds bara intervallvdrd, men min fru dr inte sa sjuk att
hon behéver intervallvdrd, utan vi borde ordna det pa annat sétt. Jag skulle vilja att ndgon

kommer hem till oss”.

” Det har varit en kvinna som kommer varannan vecka och vi betalar fér det sjdlv, 3 timmar
dt gdngen. Det har varit vildigt bra, fér de féljer med och handlar och tar en kaffe med
henne. De dr anstillda av Osterbottens vilfidrdsomrddet och vi betalar en del av

kostnaden.”

7.5 Stod fran organisationer

| intervjuerna framkommer information att manga av narstdendevardare kanner till och
kommer i kontakt med olika organisationer. De vanligaste organisationerna som
niarstdendevardare kontaktar &r Osterbottens Minneslots och Demensféreningen.
Nirstdendevardare ser positivt pd dessa olika organisationer. Osterbottens Minneslots
erbjuder grupptraffar for bade personer med minnessjukdom och deras narstaende. De
erbjuder aven individuell handledning och radgivning kring minnesfragor samt en

verksamhet med minneskompisar (Miustiliitto, u.a).

” Det blir inte béttre, men vi fungerar bra tillsammans. Vi gar pd konserter. Vi dr med i
minnesféreningen och flera andra féreningar, bland annat hérselféreningen. Varje dag har

vi nog ndgot program att delta i.”
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” Demensfdéreningen dr bra fér mig och det gdller fér oss bada. Vi har extra minnestréning
i grupp ddr vi gér uppgifter tillsammans. Det ordnas en gdng i manaden. Trdningsgruppen

dr for oss bada och vi trdffar andra ndrstagendevardare.”

”

Tillsammans pd de olika tillstdllningarna, till exempel senaste torsdagen pad

pensiondrsmétet.”

” Jag deltog i kafétrdffar for nérstadendevard fér att utbyta tankar.”

7.6 Stod fran familj och vanner

Det framgar i intervjuerna att narstdendevardare har fatt bra hjalp fran sina familjer,
sarskilt fran barnen. Men vissa narstaendevardare far ingen hjalp av sina barn eftersom de

bor langt bort. Manga narstaendevardare har ocksa mindre kontakt med sina vanner.

" Jag fdr inte mycket stdd fran barnen. Jag saknar deras hjélp. Min bror hjdlper mig men

han har sina egna saker att ta hand om. Men vi umgads dnda.”
” Jag har fatt bra hjélp av barnen.”

” Det som dr utmanande dr sprdket. Jag far hjdlp av en néra vdn att éversdtta at mig.”

7.7 Halsa och Vilbefinnande

De flesta av narstaendevardarna har ganska god halsa, trots sin hogre alder. De flesta av
narstdendevardarna ar aktiva i att uppratthalla bade sin fysiska och psykiska hélsa, trots att
de har tidsbegransningar. Narstaendevardarna forsoker anda att réra pa sig, till exempel
genom att promenera, ga pa gym, aka skidor pa vintern eller dansa. En del ar aktiva i

korsang och tycker om att resa.

" Jag blir allt mer trétt bade psykiskt och fysiskt. Sjdlvklart har jag ocksd mina krdmpor. Jag

blir létt trétt. Jag férséker g pG promenader om dagarna.”
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” Jag gdr pa promenad varje dag.”

” Jag dr i bra skick och min fysisk dr ganska bra. Jag tycker om att dka skidor och trdnar pd

gymmet 2-3 ganger i veckan.”

” Jag sjunger i kér. Jag fdr egen tid genom att sjunga varje onsdag frdn kl. 10:30 — 15:00.

Ndr jag har konsert, dd far hon kommer med. ”

” Varje mdndag kommer en vérdare frén Osterbottens vilférdsomrddet att vara med henne

eller félja med dem ut till stan pa kaffe. Vi bekostar 16,40€. Det blir min egen tid.”

“Tillrdickligt dr aldrig nog enligt dagens samhdillsregler och det dr ganska daligt. Man kan

inte kréiva mer heller. Jag 6nskar sjélv att jag hade mer egen tid.”
” Vi far ut pa konsert och far vi och dansar. Vi dr rdtt sa ofta ut och dansar.”
” Frun tycker om att resa. Vi ér ute och kér runt om i Finland.”

Att vara narstdendevardare kan innebara svarigheter att hitta egen tid, men manga av
informanterna har forsokt att anda gora tid for sina hobbyer eller aktiviteter. De aktiviteter
som oftast namns i intervjuerna ar promenader, gymbesok och en del av informanterna
tycker om att sjunga och deltar i sangkér. En annan aspekt ar att den demenssjuka ocksa
far delta i narstdendevardarens aktiviteter, till exempel genom att vara med pa den konsert

dér narstaendevardaren medverkar och sjunger, dansar eller resa tillsamman.

8 Diskussion

Syftet med detta examensarbete ar att forsta och fa kunskap om hur narstaendevardare
upplever omsorgen av en person som drabbats av demens. Vilket stéd de far, samt hur
narstdendevardarens hdlsa och valbefinnande padverkas av sitt omsorgsarbete. | denna
studie kommer syftet och fragestallningarna att diskuteras vidare i metod- och

resultatdiskussionen.



27

8.1 Metoddiskussion

Metoddiskussions syfte &r att klarlagga kvaliteterna pa de studier som ingar i
examensarbetet. En annan viktig aspekt ar att diskutera om styrkor och svagheter samt
begransningar som framkommit i arbetet. En kritisk installning ar viktig till det som har
gjorts i arbetet med att utféra examensarbetet. Nar man skriver sitt examensarbete for
forsta gangen kan det tas upp som en aspekt, till exempel att man diskuterar urval,
datainsamling, metod och data-analys. Ur ett annat perspektiv ar det positivt att skribenten
har lart sig av arbetet till exempel vad som har fungerat bra och vad som kan forbattras

(Henricson, 2023, s. 492).

Tiden ar en annan faktor som begransar mojligheten att hitta material till arbetet.
Tidsbegransningen kan paverka det slutgiltiga resultatet och det kan diskuteras i
metoddiskussionen. Svarigheterna att hitta relevant material och artiklar paverkade dven
syftet och fragestdllningarna i examensarbetet, vilket ocksa kan diskuteras (Henricson,

2023, 5. 492).

Vid en kvalitativ design kan metoden diskuteras utifran begreppen trovardighet, palitlighet,
bekraftelsebarhet och éverforbarhet. Trovardighet betyder hur giltigt eller korrekt nagot
ar och har syftar det pa hur grundligt det valda fenomenet faktiskt har forskats inom. |
metoddiskussionen kan man ocksa resonera kring huruvida syftet och fragestéallningarna

har blivit forklarade med hjalp av den valda metoden (Henricson, 2023, s. 492).

| detta examensarbete valde man redan i ett tidigt skede att genomféra en kvalitativ
intervjustudie. For att forstda narstdendevardarnas upplevelser valde man att stilla
intervjufragor till de narstdaendevardare som vardar personer med demens. Fran borjan
hade intervjuerna tankts géras om narstaendevard vid skribentens arbetsplats, men pa
grund av sjukdom kunde detta inte genomféras. Slutligen kontaktade man Osterbottens
Minneslots via e-post och darifran kunde man hitta deltagare till studieintervjuerna.
Deltagarnas kontaktinformation samlades via Osterbottens Minneslots och darefter

kontaktade man informanterna personligen.
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Malet var att hitta fyra intervjudeltagare for detta examensarbete. Skribenten hade
formulerat fragorna och dessa hade godkants av skolan innan intervjun pabdrjades.
Deltagarna var mellan 59 och 80 ar gamla och gruppen bestod av tva kvinnor och tva man.
Deltagarnas erfarenhet av narstdendevard varierade mellan fyra och nio ar, vilket gav
tydligare svar pa de stéllda fragorna. Deltagarna fick bestimma tid och plats for intervjun.
Intervjuerna genomfordes personligen mellan informanterna och skribenten. Tre av
intervjuerna genomfordes via telefon och en intervju dgde rum hemma hos deltagaren.
Intervjuerna tog mellan 20 och 45 minuter per informant. Samtalet mellan skribenten och
informanterna forlopte bra och alla som deltog ville gdrna beratta om sin livssituation som
narstaendevardare. Vid intervjutillfallet spelade man in samtalen och tog anteckningar,
vilket gjorde det mojligt att lyssna pa intervjuerna flera ganger innan analysen

genomfordes.

Studiens fragestallningar ar: Har hélsan och vélbefinnandet paverkats av att vara
narstaendevardare for en person med demens? Vilket stod har de narstaende fatt och har

de fatt tillrackligt med st6d?

Information och material om ”“néarstaendevard av en person med demens” har samlats
grundligt och dessa har anvants for att skriva bakgrunden till studien. Genom att forsta

innehallet blir det lattare for skribenten att formulera intervjufragor.

Bakgrund har samlats fran bocker och fran olika palitliga organisationers webbplatser. |

bakgrunden ingar vardvetenskap och vardteorier om narstaendevard. Man har valt att utga

fran Antonovskys SOC(sense of coherence), atergiven av forfattaren Monica Eriksson i

vardteori av begreppet ” kdnsla av sammanhang ” som teoretisk utgangspunkt for detta

examensarbete. Begreppet handlar om att kaos och forandringar ar en del av manniskans
liv och om vilken grad av resurser som finns tillgangliga for att hantera livets motgangar,

stress och férandringar.

Efter intervjuerna har man renskrivit och analyserat alla fyra dokumenten samt samlat in
materialet fran intervjuerna. Att genomféra examensarbetet pa egen hand har varit en

utmaning for skribenten, eftersom det innebar att analysera kvalitativa intervjuerna sjalv.
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Det skulle varit bra att ha ndgon att diskutera med och dela tankar om dmnesstudiernas
innehall. Skribenten har kontaktat handledaren om det funnits nagra funderingar
angadende studiearbetet. Till sist har handledaren last igenom arbetet och foreslatt

eventuella andringar som behovt goras.

8.2 Resultatdiskussion

| detta kapitel diskuteras resultaten av examensarbetet som inkluderar bakgrund, forskning
och den teoretiska utgangspunkten. Skribenten anser att resultaten i detta examensarbete

ar i linje med syftet och de fragestallningar som formulerats.

Demenssjukdom kan drabba hela familjen. Det ar en svar tid for bade den personen som
insjuknar i demens och fér deras anhoriga (Tarnanen, Rinne, Rosenvall, & Tuunainen,
2024). Narstaendevard innebar vard och omsorg i hemforhallanden av en familjemedlem
eller narstdende person som ar aldre, har funktionsnedsattningar eller ar langtidssjuk (THL,
2023). Som narstaendevardare har man ratt till penningstdd, ratt till ledighet i tre dagar
per manad, hemvard, intervallvard och kontaktpersoner (Muistiliitto, u.a). Informationen
om demenssjukdomen och narstaendevard som informanterna fatt varierade. Vissa ansag
att de hade fatt tillracklig information, medan andra menade att de aldrig fatt tillracklig
information. Detta géller dven informationen om néarstaendevard och de rattigheter som
narstdendevardare har nar de ta hand om en person med demenssjukdom.

(Omaishoitajaliitto, 2024).

Enligt THL skulle 57 % (cirka 28 000 patienter) av de vardbehdvande annars vara patienter
inom intensiv hemvard med heldygnsomsorg, ifall de inte hade en narstaendevardare (THL,
2023). En stor del av narstdendevardare ar sjalv aldre personer, darmed finns det en stor
risk for utmattning (THL, 2023). Det ar viktigt att ta hand om narstaendevardarna och se till

att de orkar skota sin vardroll som narstaendevardare.

Resultaten fran intervjuerna visar att alla informanter har fatt information om
demenssjukdom och information om narstaendevard i varierande grad. Att vara
narstaendevardare for en partner som insjuknat i demens var i borjan svart, eftersom

demens ar en sjukdom som man inte blir frisk ifran. Trots detta anser narstaendevardarna
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att det inte har forandrat deras vardag sa mycket. En av informanterna sa att det i borjan
kdandes som en katastrof men att det kan (skulle vara) bli varre. Nu kdnns det battre att vara
narstdendevardare. | var livshistoria sker bade positiva och negativa hdandelser som hander
oss alla under livets gang (Eriksson, 2015, s. 53). Att vara narstaendevardare till demenssjuk
person kraver bade tdlamod och gott humor. Det kan leda till trotthet och utmattning hos
narstaendevardaren. Valfardsomradet har ansvar for att ordna narstdendevard for den
vardbehovande vid behov. Socialvdrden i den egna kommunen har ansvaret for
vardbehovet (Social- och halsovardsministeriet, 2024). Enligt avtalet for narstaendevardare
har de ratt till tre lediga dagar per manad. Det framkommer att de har svart att utnyttja
dessa dagar eftersom den sjuka personen inte vill aka till intervallvard. Da byter vissa av
narstaendevardarna ut sina tre lediga dagar mot servicesedlar, som de kan anvanda till
exempel till stadtjanster i stallet. Det finns ett hemvardssystem som gor att
narstdaendevardarna kan ha den egen tid medan hemvardaren kommer hem och hjalper
den sjuka personen, men det innebar att en del av kostnaden maste tackas av dem sjalv.
Manga av narstaendevardarna dnskar att de skulle kunna fa mer egentid dn vad de har idag
och att Osterbottens vilfirdsomrdde ska kunna ordna varden fér den demenssjuka
personen pa ett battre satt, sa att narstaendevardarna kan spendera cirka tre dagar per
manad for sig sjalva. Som det dr nu maste narstaendevardarna sjalva ordna vardplats for
den demenssjuka personen om de vill ha egen tid. | intervjuerna framkommer det att

narstaendevardarna dnskar andra vardalternativ an intervallvard.

En del av narstaendevardarna onskar ocksa att narstaendepenningen ska hojas, eftersom
inflationen har paverkat deras levnadsstandard och lakemedelspriserna har stigit. De flesta
av narstaendevardarna ar ganska néjda med den stod de far men alla kdnner oro infér

framtiden, eftersom de sjalva ar dldre och har grundsjukdomar. De undrar hur de ska klara

av att ta hand om den demenssjuka personen om sjukdomen forvarras. Stéd fran familj och
vanner ar av stor betydelse for narstaendevardarna men inte alla far denna hjalp eftersom

familjen bor Iangt bort.

Narstdendevardarna ar aktiva i att uppratthalla bade sin fysiska och psykiska hélsa, trots
tidsbrist. Manga forsoker delta i sdngkor, delta i traffar for narstaendevardare for att fa

mojlighet umgads med andra i samma situation.
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8.3 Konklusion

De flesta av informanterna ar ganska néjda med stod de far fran sina kommuner, men de
kdnner dnda oro infér framtiden. | resultatet framkommer ocksa att vissa informanter

tycker att de inte har fatt tillrackligt stod for sina behov.

Informanterna ansag att det ar naturligt att ta hand om sin sjuka anhorig. Det ar viktigt att
fa tydlig information om demenssjukdomen eftersom det underlattar varden av den sjuka
personen. Nar det galler information om narstaendevard ar det lika viktigt for den som ar
narstaendevardare. For att orka ta hand om en demenssjuk person ar stéd fran familj,
vanner, professionella, frivilligorganisationer och intresseféreningar mycket viktigt for

narstaendevardaren.

Motion och valbefinnande ar verktyg som ger narstaendevardarna motivation i sin vardag.
Resultatet visar att manga narstaendevardare inte far tillrickligt med tid for sig sjilva. Anda
forsoker de uppratthalla sitt psykiska och fysiska valbefinnande genom olika hobbyer och

intressen.

Slutsatserna i detta examensarbete visar att sjukskotaren ar en kontaktperson mellan
yrkesprofessionella och néarstaendevardare. Sjukskotaren bor kunna lyssna pa
narstaendevardares maende. Till exempel, nar en narstdendevardare kommer med sin
demenssjuka anhorig till intervallvard, bor man vaga fraga hur narstaendevardaren mar

och inte bara stalla fragor om den sjuka personens tillstand.

Samhillet ser ut som det gor idag, manniskor blir dldre och antalet vardplatser minskar,

vilket innebar att behovet av narstaendevardare kommer att 6ka. Som sjukskotare bor man

vaga ge rad och stod till narstaendevardaren. En god relation mellan vardpersonal och

narstdendevardare ar mycket viktig.
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Bilaga 1
Informationsbrev om undersékning
Hej!

Mitt namn ar Suphannee Kivelid och jag studerar mitt tredje ar till sjukskotare vid
Yrkeshogskola Novia. Jag skriva mitt examensarbete om narstaendevard av en person med
demens och behdver undersoker narstaendevard av personer med demens. Syftet med
studien ar att forsta hur narstaendevardare upplever sin situation och hur detta paverkar

deras vialmaende.

Forskningsetik och deltagarnas rattigheter ar att skydda deltagarnas grundldaggande
rattigheter och vardigheter. Det ar viktigt for skribent att visa respekt for alla deltagare och
deras sjalvbestammanderatt, samt respektera for person som viljer att inte delta i studien
undersokning. Deltagarna har ratt med att besluta om hen vill medverka i studien och
deltagandet ar frivilligt. Om deltagarna valjer att delta kan avbryta sin medverkan nar som
helst, utan behoéver inte ange nagon orsak. Deltagarna har ratt till tydlig information om
studien (TENK,2024). Materialsundersdkning kommer att anvdandas som en del av mitt
examensarbete som presenteras vid Yrkeshodgskolan Novia. Alla personuppgifter som
samlas in kommer att skyddas. Efter att arbetet ar fardigt kommer allt insamlat material

att forstoras.

Om ni har nagra fragor eller funderingar ar ni valkommen att kontakta mig eller min

handledare/l3rare
Kontaktuppgift:
Suphannee Kivelio

Tel. +358 503 370 332, suphannee.kivelio@edu.novia.fi



mailto:suphannee.kivelio@edu.novia.fi

Handledare/larare

Sirkku Saatela

Sirkku.saatela@novia.fi

Tack for att ni tar er tid att overvaga att delta i min studie!

Med vanliga halsningar,

Suphannee Kivelio

Student, Yrkeshogskolan Novia.
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Bilaga 2
Intervjufragor
1. Hur langre har du varit narstaendevard for person med demenssjukdom?
2. Har du fatt information om demenssjukdom?
3. Hur upplever du som narstaendevard vid sjukdomsutvecklingen?
4. Har du fatt tillrackligt med stod?

5. Vilka uppgifter tycker du &r mest kréavande i din roll som narstaendevardare

for en person med demens?

6. Har din hédlsa och ditt valbefinnande paverkats av att vara

narstaendevardare for en person med demens?
7. Tycker du att det finns nagot stod eller resurs som saknas dnnu i samhallet?

8. Finns det nagot du skulle dnska att samhallet forstod battre om rollen som

narstaendevardare for nagon med demens?
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