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Sammanfattning

Syftet med detta lardomsprov var att undersdka hur det ar att vara maka eller make
till en person med demenssjukdom, och pa vilket satt dagverksamheten Foérgatmigej
har stott de anhoriga. Fokus ligger pa att lyfta fram hur anhorigrollen upplevs och hur
de anhériga kan stédas. For att fa en storre forstaelse for anhorigrollen gjordes
undersdkningen med hjalp av kvalitativa intervjuer.

| teoridelen tas aldrandet, minnet och de vanligaste minnessjukdomarna upp.
Tyngdpunkten for teoridelen ligger dock pa att lyfta fram anhdrigrollen samt vilket
behov av stdd de anhériga ofta har.

| bade teoridel och undersokningsdel tas anhdrigvardarrollens olika sidor fram.
Bundenhet, trétthet och stress ar mycket vanligt hos anhoériga, men rollen medfér aven
gladje over att fa vara tillsammans med sin partner och att kunna hjélpa. Det stdd som
erbjudits via Forgatmigej upplevdes som mycket positivt, inte minst pa det
kanslomassiga planet. Den radgivning och det goda bemdtande samt det konkreta
stod som fatts upplevdes betydelsefullt for de anhdriga.

| undersdkningsresultaten framkom att anhérigvardarrollen upplevs som pafrestande.
Sarskilt tungt visade det sig vara da de anhoriga hade for litet vila och mojligheter till
egen tid. Stéd i form av avlastning, egen kvalitetstid, information och kanslomassigt
stod visade sig vara centrala behov som de anhdériga uttryckte.
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Summary

The purpose of this thesis was to study what it is like to be the spouse of a person with
dementia, and in what way the Férgatmigej day center has supported the relatives. The
focus is placed on how the carer role is perceived and how the relatives can be
supported. The study was based on qualitative interviews in order to obtain a better
understanding of the role of being a relative.

In the theoretical part of the thesis, ageing, memory and the most common memory
disorders are brought up. However, the emphasis is put on the relatives’ role, and on
the need for support that relatives have.

Different sides of being in a carer’s role are brought up in both the theory and the
study part. Feelings of attachment, fatigue and stress, but also the joy of being
together with one’s partner and of being able to help, are very common amongst
relatives. The support offered through Forgatmigej was experienced as very positive,
especially on an emotional level. The advice, good response and practical support
gained through Forgatmigej were experienced as meaningful by the families.

The results of the study show that the carer’s role is experienced as stressful. The
consequence of lack of rest and own time proved to be particularly exhausting
amongst relatives. Aid in the form of relief, own quality time, information and
emotional support was in the relatives’ opinion a vital need.
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1 Inledning

I Finland finns 6ver 120 000 personer som har nagon typ av fortskridande minnessjukdom
och arligen insjuknar ca 13 000 personer (Alzheimer centralférbundet, 2009). Demens-
sjukdomar drabbar savaél individen sjalv som de personer som finns i dennes omgivning.
Demens kallas ibland for de anhdrigas sjukdom, pga. den boérda som den medfor till en
anhorig. | synnerhet da sjukdomen framskrider behdver den sjuke stod och hjélp i vardagen
och blir mer beroende av sin narstaende. Demensforbundet i Sverige har kartlagt att halften
av de som vardar en demenssjuk i sitt eget hem lider av psykisk trotthet eller depression.
Det behdvs darfor stod for att de anhoriga skall orka med sin tunga uppgift.
(Demensforbundet, 1, 2006)

De anhoriga till personer som drabbas av demenssjukdomar har fatt en allt mer central roll
eftersom manga nufortiden vardas i det egna hemmet sa lange som mojligt. Studier har
visat att den tunga uppgiften att vara anhorigvardare visar sig som fysiska, psykiska och
sociala problem hos denne. Trots det ger det ofta dven gladje och tillfredsstéllelse for den
anhorige, att kunna hjalpa och fa vara tillsammans med sin livskamrat. (Dehlin &
Rundgren, 2007, 367)

Dagverksamheten Forgatmigej, som finns i Minnesstodsforeningen Forgatmigej i Vasa rfs
regi, ar till for att stoda personer med nedsatt minnesfunktion och deras anhoriga.
Verksamheten ar rehabiliterande och habiliterande, vilket i manga fall kan bidra till att de
som deltar kan fa en 6kad sjalvstandighet, initiativformaga och en forbattrad dygnsrytm.
Detta kan i sin tur vara en stor avlastning for den anhoriga. Dagverksamheten fungerar
aven som avlastning for de anhoriga i och med att den sjuke far delta i gruppen, varpa
anhorigvardaren har mojlighet till tid for sig sjalv. Det ordnas dven grupptraffar och
rekreationstillfallen for anhoriga dar de far traffa andra i liknande situation, far rad och

stod samt tar del av andras erfarenheter.

Detta lardomsprov har bestéllts via foreningen som en del av kvalitetsredovisningen for
verksamheten. Jag kommer att undersoka huruvida dagverksamheten stoder de anhdriga
samt fasta uppmarksamheten pa hur rollen som anhorig upplevs. Jag har valt att fasta
tyngdpunkten pa de anhoriga som ar make eller maka samt bor tillsammans med en person

med en demenssjukdom.



2 Syfte och problemprecisering

Syftet med detta lardomsprov &r att undersoka upplevelser av anhérigrollen samt pa vilket
satt Forgatmigej har fungerat som stod for de anhdriga. Jag vill fa fram en 6kad forstaelse
for de anhorigas situation och klargora vilket behov av stdd som finns bland anhorig-

vardarna.

Som grund for lardomsprovet ligger foljande fragestallningar: Hur upplevs tillvaron som
anhorig till en person med demenssjukdom? Hur kan de anhoriga stddas i sin uppgift som
anhorigvardare? Pa vilket sétt stoder Forgatmigej de anhorigas tillvaro?

Jag kommer inte att undersoka Ovriga organisationers stodatgarder for de anhoriga,
eftersom lardomsprovet anvands som en del av kvalitetsredogorelsen for Minnes-

stodsforeningen Forgatmigej i Vasar.f.

3 Individen och aldrandet

Aldrandet ar en langsamt fortgaende process som hér till livet. Aldrandet innefattar de
fysiska och psykiska forandringar som sker hos manniskan med 6kad kronologisk alder.
Forandringarna &r inte endast forsamringar, utan det ar aven fragan om forandringar som
upplevs som positiva hos individen. Aldrandet kan delas in i ett biologiskt, psykiskt och
socialt perspektiv. Det biologiska aldrandet innefattar forandringar och férsamringar av
funktionsformagor dar nervsystemets forandringar spelar storst roll. Det psykologiska
aldrandet ar forandringar i psykiska formagor, dar kognitiva formagor, sasom minne,
inlarning, intelligens och bemastringsformaga forandras. Socialt sett kan aldrandet
innebéra forlust av vanner eller livspartnern, ensamhetskanslor och ett mindre socialt
ungange. Detta kan i sin tur resultera i rollkonflikter i och med de forluster som sker i
aldrandet. Forluster i alderdomen ar t.ex. pensionering, att bli anka/ankling eller att
maken/makan insjuknar. (Skog & Grafstrém, 2003, 34; Dehlin & Rundgren, 2007, 24-27,
29, 30)

Aldrandeprocessen péverkas av en rad olika faktorer, dar bl.a. individens livshistoria,
formaga att hantera svarigheter samt individens personlighet och mentala formaga spelar
roll. Inom teorier om det psykologiska aldrandet ses aldrandet som en livslang process, dar
de forandringar som hor till aldrandet bildar en helhet. (Dehlin & Rundgren, 2007, 25, 29)



Ett gott aldrande innebér att individen kanner tillfredsstéllelse och meningsfullhet i sitt liv,
har en relativt god bibehallen halsa och funktionsférmaga, sociala kontakter och
aktiviteter. Huruvida aldrandet upplevs som en god alderdom har att géra med hur val
individen anpassar sig till aldrandet och allt som det medfér. Individens upplevelse av
valbefinnande har inte visat sig forsamras i och med aldrandet. Trots det visar flera
faktorer pa att den psykiska pafrestningen okar i samband med att individen aldras.
Forfattaren menar att det har samband bl.a. med individens formaga att hantera stress och
forandringar. (Dehlin & Rundgren, 2007, 31; Tornstam, 2005, 186-187, 191-194)

Till upplevelsen av vélbefinnande i alderdomen hor formaga att vélja det som ar viktigast
for individen sjalv, det som ger mest emotionell tillfredsstéllelse. Detta kallas selektiv
optimering med kompensation. Individer som undviker sadant som &r svart och istéllet
fokuserar pa och &agnar sig at sadant som ger vélbefinnande, uppnar i hdgre grad ett gott
aldrande och livstillfredsstallelse. For att uppratthalla en god alderdom behdéver individen
ha formaga att tdnka positivt samt att fortsatta uppna olika mal i livet och géra sadant som
ar meningsfullt for denne. (Hagberg, 2000, 189-191)

3.1 Sociala och psykiska aldrandeteorier

Familjen utgdr de viktigaste personerna i individens sociala natverk. Trots det &r
utomstaende vanners roll ocksa mycket viktig. Vanskapsrelationer mellan éldre personer ar
ofta mycket betydelsefulla for den aldrande individen, eftersom personer som ar i ungefar
samma alder ofta har upplevt liknande handelser och har liknande erfarenheter. Betydelsen
av att fortfarande i alderdomen ha ett fungerande socialt natverk &r stor. Brister i sociala
kontakter kan ge upphov till bl.a. nedstimdhet och otrygghetskénsla hos individen. Ett
socialt stod ar viktigt sarskilt i svara situationer, da t.ex. maken/makan insjuknar.
(Tornstam, 2005, 153-154; Dehlin & Rundgren, 2007, 32)

Individen kan anpassa sig till de forluster och forandringar som alderdomen medfor, dven i
de fall da@ man sjalv eller en anhdrig insjuknar. Detta forutsatter ett fungerande socialt
natverk och stod "utifran”. For dldre vars funktionsformaga pa nagot satt ar nedsatt, ar
stodet via det sociala nitverket ofta viktigare dn hjdlpen som fas utifrdn”. Grannar upplevs
ofta som viktiga personer inom individens sociala natverk. Goda kontakter med grannar
kan alltsa vara mycket betydelsefullt, séarskilt for aldre personer. Ett fungerande socialt

natverk ger positiva effekter som minskad utsatthet och béttre upplevd och verklig hélsa.



Det sociala natverket bidrar saledes till fysiskt, psykiskt och socialt vélbefinnande hos
individen (Hagberg, 2000, 188-189; Hagberg, 2002, 77; Tornstam, 2005, 148-151)

3.1.1 Eriksons psykosociala utvecklingsteori

Erik H. Erikson (anford i Tornstam, 2005, 220-223) beskriver manniskans livsutveckling i
nio steg dar olika utvecklingskriser bor genomgas for att individen skall utvecklas till nasta
stadium. Varje fas utgor en utvecklingskris som individen bor 16sa. Blir den oldst bar man
med sig konflikten vidare. Man bér med sig alla utvecklingsstadier &ven om man utvecklas
vidare. Det &r fragan om olika psykosociala utvecklingsfaser som formar var personlighet.
Denna utveckling sker enligt Eriksson under hela manniskans livstid. | alderdomen innebér
utvecklingskrisen att individen ser pa sitt liv som meningsfullt och kan acceptera déden
utan radsla. Om krisen inte l0ses, leder detta till upplevelser av fortvivlan hos individen.
Alderdomens utveckling handlar om att integreras i det egna jaget, och om konflikten blir
olost uppstar en fortvivian och desintegration. Manniskan forsoker i alderdomen fa
upplevelse av sitt liv som en helhet och som meningsfullt. Hon accepterar saledes att livet
inte ar evigt. En olost utvecklingsfas i alderdomen bidrar till att individen inte upplever sitt
liv som sammanhingande och meningsfullt. En lyckad I6sning pa alderdomens
utvecklingskris kan anses vara att individen uppnar vishet. Det nionde och sista steget i
utvecklingen &r utvecklat av Erik H. Eriksons dnka Joan Erikson och innefattar individens
ifrdgasattande av sin utveckling i de tidigare skedena. Har gar individen tillbaka till de
tidigare skedena och tilltron till hans/hennes egna férmagor kan svikta. Den psykosociala
utvecklingsteorin handlar om att individens sjalvbild har med de personliga erfarenheterna
att gora och hur dessa upplevs och bearbetas. (Rennemark, 2004, 10-11; Hagberg, 2002,
74)

3.1.2 Social utbytesteori

Social utbytesteori antar att manniskor interagerar med varandra sa lange bada har nagot
att ge och sa lange som fordelarna 6vervager nackdelarna och inga andra alternativ finns.
Alla ménniskor har med sig olika resurser i motet med andra, det kan handla om bl.a. tid,
pengar, rad och stdd. Personer som inte har sa mycket resurser att utbyta ar beroende av

personer som Vill interagera med dem. Inom socialgerontologin &r utbytesteorin mest



menad att visa varfor yngre och aldre ménniskor som inte &r slakt med varandra, ger av

sina resurser at varandra. (Hagberg, 2002, 26-27, 70)

3.1.3 Maslows behovshierarki

Maslow (anford i Tornstam, 2005, 229-230) delar in manniskans behov i en s.k.
behovstrappa eller behovshierarki. De grundlaggande behoven pa den lagsta nivan ar de
manskliga behoven som alla har for att éverleva. Nér behoven pa en niva tillfredsstallts,
paféljer behoven langre upp i hierarkin. De grundlaggande behoven pa den forsta nivan ar
behov av foda, skydd (fysisk trygghet) och sexuellt utlopp. Pa féljande niva framkommer
behov av psykisk trygghet. Det tredje steget ar behov av samhdérighet med andra ménniskor
och det fjarde behov av uppskattning for det man gor. Det sista och femte steget pa trappan
ar behov av sjalvforverkligande. Har har individen behov av att forverkliga sig sjélv, fa

utlopp for sina formagor, vilket uppstar da de lagre behovsnivaerna ar tillfredsstallda.

3.2 Aldrandet och minnet

Aldrandet innefattar som tidigare namnts férandringar i individens fysiska, biologiska och
psykiska funktioner. De psykiska funktionerna innefattar vara kognitiva funktioner som
t.ex. intellekt, iakttagelseférmaga, minnesfunktion, koncentration och problemldsning. Av
manniskans kognitiva funktioner ar minnesfunktionerna de som drabbas mest da vi aldras.
Sarskilt det episodiska minnet forsamras dven hos den friska aldringen. Minnet forsamras
redan tidigare i vuxen alder, men denna forsamring marks tydligast forst i alderdomen.
Manga &ldre anser sig ha daligt minne. Detta beror delvis pa att &ldre har mer erfarenheter
och darmed mer att halla reda pa och darfor glommer. Dartill kravs det mer energi for att
minnas da man blir aldre. Hur bra man minns &ar ocksa beroende av vilken sorts minnes-
strategi som man anvénder sig av, d.v.s. olika minnesknep eller systematisk organisering.
(Suutama, 2004, 81; Dehlin & Rundgren, 2000, 196; Fromholt, 2003, 25)

Minnet kan delas in i korttidsminne (arbetsminne), episodiskt minne (dagboksminnet),
semantiskt minne (kunskapsminnet) och procedurminnet (rérelseminnet). Vart arbetsminne
ar dar information lagras endast en kortare tid och detta hjalper oss att fungera i vardagen.
Via arbetsminnet lagras informationen i langtidsminnet. I det episodiska minnet bearbetas

hur vi har upplevt sadant som vi har varit med om i vara liv. Det kallas darav ibland dven



dagboksminnet. | kunskapsminnet lagras sadant som vi inte nodvandigtvis varit med om,
utan som vi bara vet. Studier har visat att kunskapsminnet ¢kar till 55-60 ars alder och
avtar sedan. Rorelseminnet ar det vi lart oss genom att gora saker, t.ex. ga. Rorelseminnet

bestar lange vid en minnessjukdom. (Fahlander, Karlsson & Vikstrom, 2009, 33-34)

Aven om det hor till det normala ldrandet att minnet blir simre med okad alder, &r
forsamringen inte lika stor och lika plotslig som da en person insjuknar i en minnes-
sjukdom. Skillnaden mellan naturlig gldmska hos &aldre och glémska hos en minnessjuk
person ar stor. Vid minnessjukdomar kan sjukdomsinsikten vara hammad, sarskilt da
sjudomen fortskrider eftersom individens insiktsférmaga paverkas av vilken del av hjarnan
som ar skadad. Detta kan i sig vara en utmaning for den anhdérige, som vill hjalpa personen
med en demenssjukdom, som sjélv inte har insikt om sin sjukdom och vad den medfor.
(Fahlander m.fl., 2009, 16, 36-37; Dehlin & Rundgren, 2007, 373)

4 Minnessjukdomar

Minnessjukdomar (demenssjukdomar) delas ofta in i grupperna primar degenerativ
demens, vaskuldr demens och sekundédr demens. De klart vanligaste av dessa &r s.k.
fortskridande minnessjukdomar. Till dessa hor Alzheimers sjukdom, vaskular demens,
Lewy body demens och frontallobsdemens. | Finland drabbas ca 13 000 personer per ar av
en fortskridande minnessjukdom och det uppskattas att ca 120 000 personer har nagon typ
av minnessjukdom. (Dehlin & Rundgren, 2007, 370-371; Erkinjuntti m.fl., 2009, 42;
Alzheimer centralférbundet, 2009)

Demens &r inte en sjukdom, utan det ar fragan om ett syndrom, som beror pa olika skador
pa hjarnan. Till symtomen hor saval minnesstérningar som svarigheter med andra
kognitiva formagor. Det ar frdgan om minnesstérningar som inte hor till det naturliga
aldrandet, sprakliga svarigheter samt exekutiva svarigheter, vilka leder till svarigheter att
planera och genomfora sadant som man tidigare klarat av. Demens ar forsamringar i
manniskans kognitiva funktioner och dessa hor inte till det naturliga aldrandet.
(Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen, 2009, 48-49; Melin & Bang Olsen, 1999, 34).

Jag anvander mig av begreppen demenssjukdomar och minnessjukdomar och avser da de

sjukdomar och tillstand som leder till demens.



Det vanligaste tidiga symtomet pa en minnessjukdom &r ett forsamrat korttidsminne. Det
visar sig som forsamrad formaga till nyinlarning samt att personen staller samma fragor
upprepade ganger och glémmer sina saker och Gverenskommelser upprepade ganger och
regelbundet. Ett forsamrat minne ar ett patagligt symtom i alla demenssjukdomar. En
person som insjuknat i demens minns oftast bast det som hént i barndomen eller i tidig
vuxenalder. Det kan vara svarare att minnas det som har héant senare i livet. Minnet lagger
en grund for var upplevelse av oss sjalva. Det ar dar alla erfarenheter, kanslor och
kunskaper som vi har finns. Ju mer forsamrad minnesférmagan blir, desto svarare har
personen att se sammanhang i situationer. Vid demenssjukdomar férsdmras &ven andra
kognitiva formagor &n minnet, &ven om minnesproblem &r den tydligaste férsamringen,
sarskilt i borjan. Det finns aven en rad andra sjukdomstillstand som gor att kognitiva
formagor forsamras, antingen kortsiktigt eller kroniskt. Dessa ar t.ex. diabetes, hjart- och
karlsjukdomar samt allvarliga psykiska problem. (Suutama, 2004, 100; Cars & Zander,
2006, 37, 39; Fahlander m.fl., 2009, 36-37).)

Demens drabbar framst &ldre personer, men kan &ven férekomma hos personer i arbetsfor
alder. Demenssjukdomar gar inte att bota, men symtomen kan lindras med hjalp av olika
metoder och lakemedelsbehandling. Med hjalp av habiliterande metoder samt lakemedels-
behandling kan sjukdomsférloppet i méanga fall férlangsammas. Som ett undantag till detta
ar de sekundara orsakerna till demens, av vilka en del ar behandlingsbara (t.ex. B12-
vitaminbrist), men det &r da heller inte frigan om en demenssjukdom. (Abrahamsson,
2003, 32; Alzheimer centralférbundet, 2009)

Jag har valt att framst ta fasta pa de vanligaste fortskridande minnessjukdomarna, eftersom

de ar de vanligaste orsakerna till demenssymtom.

4.1 De vanligaste minnessjukdomarna

Alzheimers sjukdom dar den vanligaste sjukdomen som leder till demens. Av alla fort-
skridande minnessjukdomar &r andelen Alzheimers sjukdom ca 70 %. Sjukdomen
fortskrider langsamt och symtomen kommer ofta smygande under loppet av flera ar.
(Erkinjuntti m.fl., 2009, 92-96)

Ofta ar det svart att saga nar Alzheimers sjukdom borjat, eftersom den kommer smygande.

Till en borjan &r det framst frgan om minnesproblem, vilka framkommer som forsamrat



narminne. Det kan t.ex. vara fragan om att regelbundet glomma bort ett mote eller att ofta
glémma nycklarna hemma. Det bli ofta ocksa svarare for personen att hdnga med i en
diskussion och initiativformagan kan vara minskad. Dartill kan orienteringsformagan
forsamras, det blir svarare att hitta, sa smaningom &ven i bekanta miljoer. Personen som
har insjuknat i Alzheimers sjukdom far efterhand svarare att klara av vardagliga sysslor,
den s.k. exekutiva formagan forsamras, likasa den sprakliga férmagan samt att personen
ofta blir allt mer passiv. Beteendesymtom sasom misstanksamhet, oro och ett forandrat
stamningslage Okar i takt med sjukdomsforloppet. Personen far sa smaningom svart att
anvanda t.ex. bekanta hushallsmaskiner och i ett senare skede blir d&ven vardagliga saker
sasom pakladning problematiskt. | ett senare skede av sjukdomsférloppet blir &ven andra
kognitiva formagor allt mer forsamrade. Tydligt ar t.ex. att spraket forsamras hos
individen, personen upprepar ord och talet saknar ibland sammanhang. | slutskedet av
sjukdomen ar det vanligt att personen tappar férmagan att tala. Sjukdomen leder &ven till
inkontinens och att personens motoriska funktionsférmagor minskar eller avtar patagligt.
(Abrahamsson, 2003, 39; Ekman m.fl.,, 2007, 11-15; Dehlin & Rundgren, 2007, 374;
Fahlander m.fl., 2009, 39)

Vaskular demens &r den nast vanligaste minnessjukdomen. Sjukdomen uppstar till foljd av
en cirkulationsstérning i hjarnan. Insjuknandet sker plétsligt men forsamringarna
periodvis, till skillnad fran Alzheimers sjukdom som har ett smygande forlopp. Minnes-
storningar forekommer daven vid vaskuldr demens, men de &r inte lika uttalade som vid
Alzheimers sjukdom. Periodvis kan den insjuknades kognitiva formagor forbattras och
sedan kan plétsliga forsamringar ske. Symtomen ar beroende av vilka delar av hjarnan som
skadats. Vanligt &r en allman forsamring av funktionsformagan samt motorisk stelhet.
Riskfaktorer for att insjukna i vaskular demens &r bl.a. rokning, hégt blodtryck, diabetes
och vissa hjartsjukdomar. (Erkinjuntti m.fl., 2009, 129-134; Dehlin & Rundgren, 2007,
371)

Lewy body demens hor till de primér degenerativa demenssjukdomarna och &r den tredje
vanligaste fortskridande minnessjukdomen. Till sjukdomen hor forutom kognitiva
storningar &ven syn- och horselhallucinationer samt stelhet med Parkinsonliknande drag.
Vid Lewy body demens vaxlar minnesproblemen under sjukdomsforloppet; personen har
tidvis god minnesfunktion och tidvis samre. Dértill har personen falltendens och en stord
dygnsrytm. Sjukdomen kan ha ett snabbt férlopp som leder till tydlig demens. (Erkinjuntti
m.fl., 2009, 142; Dehlin & Rundgren, 2007, 375)



Frontallobsdemens ar en minnessjukdom som vanligen utvecklas tidigt, ofta redan i 40-ars
aldern, och utvecklas langsamt under flera ars tid. | framhjarnan (frontalloben) sitter de
funktioner som reglerar bl.a. var insiktsférmaga och personlighet. Dessa omraden drabbas
av sjukdomen, vilket leder till symtom sasom personlighetsforandring, hamningsldshet och
bristande omdomesférmaga. Minnet paverkas dock inte lika mycket som vid Alzheimers
sjukdom. (Fahlander m.fl., 2009, 36; Dehlin & Rundgren, 2007, 374)

Sarskilt i de hogre aldersklasserna ér blandformer av demens vanliga. Ju aldre personen
som drabbas av demens &r, desto storre dr sannolikheten att orsaken ar en blandning av
olika demensformer. De vanligaste blandformerna &r blandning av vaskular demens och
Alzheimers sjukdom. | dagens lage blir en blanddemens oftast diagnostiserad som
Alzheimers sjukdom. (Fahlander m.fl., 2009, 74; Erkinjuntti m.fl., 2009, 130)

4.2 Ovriga demenstillstand

Tillstand som leder till demens men som inte beror pa en enskild sjukdom kallas sekundara
demenstillstand. Sekundara orsaker till demens &r t.ex. hjarntumoérer, infektioner, slag mot
huvudet, alkoholmissbruk samt B12-vitaminbrist. Flera av de sekund&ra orsakerna till
demenssymtom kan botas varpa demenssymtomen férsvinner. (Melin & Bang Olsen, 1999,
53, 62, 89)

Manga aldre kan drabbas av en lindrig kognitiv storning, dar symtom som nedsatt
minnesfunktion och andra forsamringar i kognitiva funktioner upptrader, utan att det &r
fragan om demens. Symtomen kan likna demenssymtom men &r inte lika grava och
tydliga. Orsakerna kan vara bl.a. konfusion, hog alder eller en begynnande Alzheimers
sjukdom. (Dehlin & Rundgren, 2007, 372)

4.3 Tillstand som kan forvaxlas med demens

Det finns flera behandlingsbara orsaker till minnesproblem och manga av dem har inte
samband med en minnessjukdom. Vanliga orsaker till minnesproblem &r t.ex. stress och
depression. Ofta kan depression hos &ldre misstolkas som demenssjukdom. Skillnader

mellan depression och demenssymtom &r att depressionen har tydligare férandringar som
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kommer mer plétsligt, den drabbade ar fokuserad pa sina minnessvarigheter och ar ofta fast
i ett stamningslage. Vid demenssymtom kommer minnessvarigheterna mer smygande och
det &r oftare personer i den drabbades omgivning som uppmarksammar problemen forst.
Andra orsaker till misstolkningar kan vara forvirringstillstand (konfusion) hos &ldre. Det ar
ett vanligt tillstand hos dldre som kan uppkomma bl.a. vid en urinvéagsinfektion eller vid
vitske- eller naringsbrist. Aven isolering, understimulering och nedsatt horsel eller syn kan
av omgivningen tolkas som demenssymtom. (Fahlander m.fl., 2009, 31; Melin & Bang
Olsen, 1999, 71; Abrahamsson, 2003, 52)

4.4 Riskfaktorer och forebyggande faktorer

Det har gjorts mycket forskning kring riskfaktorerna for att insjukna i demenssjukdomar,
sérskilt gallande Alzheimers sjukdom, som &r den vanligaste formen. Alzheimers sjukdom
kan vara arftligt betingad genom en mycket ovanlig arftlig mutation i hjarnan. Det &r en
s.k. riskgen, APO E 4, som har visat sig 6ka risken for att insjukna i Alzheimer, men genen
faststéller inte att sjukdomen uppkommer. Riskfaktorer, sérskilt for vaskular demens och
Alzheimer, &r hjért- och kérlsjukdom, diabetes, hogt blodtryck och hogt kolesterol. Hog
alder ar storsta enskilda riskfaktorn for att insjukna nar det géller alla former av demens.
Andra riskfaktorer for demenssjukdomar ar en skallskada, lag utbildning, social isolering
och upprepade depressioner. Forebyggande faktorer nar det galler alla former &r att ha ett
gott socialt natverk och att halla sig mentalt, psykiska och fysiskt aktiv. De livsstilsfaktorer
som leder till hjart- och karlsjukdomar har visat sig ha betydelse for risken att insjukna.
Forebyggande faktorer har visat sig vara ett aktivt liv dar ratt kost, motion och
fritidsintressen spelar roll. Forskare ar dverens om att ett aktivt liv pa ett psykiskt, fysiskt
och socialt plan tidigare i livet bidrar till att den aldre langre kan bibehalla kognitiva
formagor. (Ekman m.fl., 2007, 17-20, 139; Dehlin & Rundgren, 2007, 391; Suutama, 2004,
101)

4.5 Beteendestorningar vid demens

Till demens hor forutom kognitiva nedsattningar och forsamrad funktionsformaga dven
beteendesymtom i form av stérningar i beteendet hos den insjuknade. Beteendesymtomen

vid demens &r storningar i tolkning av sinnesintryck, misstolkningar, hallucinationer,
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aggressivitet, en stord dygnsrytm, angest och rastloshet. Symtomen kan ofta vara orsakade
av forandringar och stressorer av olika slag, sasom flytt mellan hemmet och intervallvard,
en anhorigs sjukdom, smarta eller oformaga att uttrycka sig. Det ar dven vanligt att
beteendestdrningarna ar symtom pa den skada som skett i hjarnan. Beteendestdrningar
forekommer mer séllan i den forsta fasen av demenssjukomen men &r vanliga vid
medelsvar demens. Symtomen kan vara av 6vergaende karaktar eller mer langvariga. De
flesta (ca 80 %) personer med demens lider i nagot skede av sjukdomsforloppet av en eller
flera beteendestorningar. Symtomen behandlas olika beroende pa vilka symtomen &r och
en bakomliggande sjukdom bor alltid uteslutas. Lakemedelsbehandling kan avhjélpa
manga beteendestorningar. Icke-medicinsk behandling ar dock att foredra, sarskilt vid
lattare symtom. Aktivering med mattlig motion och att 6ka eller minska stimulansen kan
avhjalpa symtomen. Hantering av beteendestdrningar i samvaro med en demenssjuk ar
ofta de mest kravande situationerna for anhoriga. Svara beteendestorningar ar darmed ofta
storsta orsaken till anhdrigas utmattning och att personen flyttar till ett boende. (Dehlin &
Rundgren, 2007, 389-390; Erkinjuntti m.fl., 2009, 153, 158-159, 162; Fahlander m.fl.,
2009, 54, 55)

Till de vanligaste beteendesymtomen hor apati, rastloshet, vanforestallningar och sémn-
stérningar. Apatisymtomen yttrar sig som ett bristande initiativtagande och intresse.
Rastldshet kan visa sig bl.a. som att personen pratar konstant eller plockar och ordnar saker
utan nagon egentlig mening. Aggressivitet kan vara ett tecken pa uttalad rastloshet, stress,
radsla eller depression. Saval rastloshet som aggressivitet har samband med en nedsatt
kognitiv formaga och oformaga att klara vardagliga uppgifter. Stérningar i somnrytmen
blir vanligare da sjukdomen fortskrider. Personen vaknar ofta pa natterna och dygnsrytmen
forandras, vilket kan vara mycket pafrestande for anhorigvardaren. (Erkinjuntti m.fl., 2009,
154-155, 157)

Beteendestorningar som ar av psykotisk karaktar ar hallucinationer och vanférestallningar.
Ungefar en fjardedel av personer med Alzheimers sjukdom har ndgon form av
hallucinationer. Dessa tar sig uttryck som att personen upplever sinnesintryck av sadant
som inte finns men som upplevs som verkligt for personen. Vanforestéliningar ar relativt
vanliga hos personer med Alzheimers sjukdom. Upp till 40 % av de insjuknade drabbas
nagon gang under sjukdomsfarloppet av vanforestallningar. Vanforestallningar vid demens
handlar ofta om misstanksamhet, som t.ex. att personen upplever sig ha blivit bestulen da

hon/han har forlagt nagonting eller att det som sker pa TV upplevs som verklighet.
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Personens uppmarksamhet kan da forsoka riktas till nagot mer neutralt. Aktiviteter som
upplevs som positiva kan vara till hjalp for att minska vanforestallningar. Hos en
demenssjuk person kan det uppkomma stadigvarande forandringar i beteendet och i
individens personlighet. Personlighetsférandringarna kan visa sig som att personen blir
misstdnksam, aggressiv eller mer insjunken i sig sjalv. Vid frontallobsdemens &r
personlighetsforandringen ett av de forsta symtomen, medan foréandringar i personligheten
vid Alzheimers sjukdom sker i ett senare skede av sjukdomen. (Melin & Bang Olsen,
1999, 49; Fahlander m.fl., 2009, 39; Erkinjuntti m.fl., 2009, 156)

4.6 Behandling av demens

Trots intensiv forskning kring demenssjukdomar gar de idag inte att bota, men symtomen
kan lindras och sjukdomsforloppet kan bromsas upp med hjélp av olika lakemedel. Sarkilt i
borjan av Alzheimers sjukdom har ldkemedel pavisat god effekt hos manga av de
insjuknade. Hos en del patienter ser man anda ingen verkan alls av medicineringen.
(Ekman m.fl., 2007, 32-33)

Rehabiliterande metoder som hjélp vid sidan om ldkemedelsbehandling for personer med
demenssjukdom &r viktigt for en helhetsbetonad rehabilitering. Termen rehabilitering inom
geriatriken innefattar hjalp- och stédinsatser som anvands i syfte att ateruppbygga en
individs optimala fysiska, psykiska och sociala funktionsformaga. For att en metod skall
vara rehabiliterande bér metoden anpassas efter individens behov och anvandas i veckor
eller manader. Vid aktivering av personer med nedsatt minnesfunktion bor man alltid utga
fran individen. (Dehlin & Rundgren, 2007, 99; Hokkanen, 2004, 430, 441; Abrahamsson,
2003, 72). Pirttila (anford i Heimonen och Tervonen, 2004, 11-12) poangterar att
rehabilitering for personer med fortskridande minnessjukdomar handlar om att forbéattra
och stoda personens mojligheter till att leva ett sa gott liv som mdjligt, trots sjukdomen.
Rehabiliteringen stravar till att forbattra och uppréatthalla personens funktionsférmaga och

stoda honom/henne i ett liv med 6kad livskvalitet.

Dagverksamhet for personer med nedsatt minnesfunktion &r en rehabiliteringsform som
syftar pa att aktivera och stimulera den insjuknade. Verksamheten bidrar till att den
insjuknade kan bo langre hemma, eftersom den innefattar aktiviteter som uppréatthaller och
stoder funktionsformagan. Aktiviteterna bor vara anpassade for individens egna behov och

miljon ska kannas trygg. Dagverksamhetens mal r att via rehabiliterande verksamhet bidra
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till att personer med fortskridande minnessjukdomar ska leva ett sa gott liv som mojligt i
sitt eget hem. Verksamheten stoder &ven den anhdrige genom avlastning och tid for t.ex.
egna intressen. Dagverksamhet kan bidra till att skapa en meningsfull vardag for den
insjuknade. Stimulans, aktiviteter och upplevelser kan lindra angest och oro. Aktiviteter
tillsammans i gruppgemenskap skapar en samhorighetskansla, trivsamhet och en varm
stdmning. (Abrahamsson, 2003, 73; Grané & Hogstrom, 2007, 25; Holma, Heimonen &
Voutilainen, 2006, 41)

Aremyr (1990, 94-96) betonar handledarens viktiga roll for gruppverksamhet med personer
med minnessjukdomar. Denne bor vara en lugn och vénlig person som kan se varje individ
samt ha humor och talamod. Arbetsredskapet ar handledaren sjélv, vilket ar en kravande
uppgift i manga situationer, inte minst da gruppmedlemmarna i vissa situationer kan
uppvisa aggressivt beteende eller andra beteendestdrningar som ett symtom pa minnes-

sjukdomen.

5 Anhorigrollen — att vara anhorig till en person med demens

Minnessjukdomar kallas ofta ”de anhorigas sjukdom”, eftersom symtomen hos den
insjuknade ofta drabbar de anhdriga hart. Da en person drabbas av nagon sjukdom eller
funktionsnedsattning, drabbas &ven de personer som star nara honom/henne. For de
anhoriga ar det alltid tungt da en anhorig insjuknar i en obotlig sjukdom. Det har visat sig
vara speciellt tungt att vara anhorigvardare for en person med hog kognitiv nedsattning.
(Johansson, 2007, 8-9, 46; Ekman m.fl., 2007, 39-40)

Da en person drabbas av en demenssjukdom kan det till en borjan vara svart att inse att det
ar fragan om just demens. Ofta har de personer som star personen nara en diffus aning om
att nagot inte star ratt till, men det kan ta upp till flera ar innan nagon misstanker en
bakomliggande demenssjukdom. Den drabbade forsoker ofta &ven ddlja symtomen, som
kan leda till upplevelser av radsla, angest och oro hos personen. Detta kan i sin tur visa sig
som anklagelser och retlighet mot den anhédriga. Bada parterna kan kanna ensamhets-
kanslor och oro infor framtiden. Det ar viktigt med en tidig diagnos for att kunna fa det
stod och den hjalp som gar att fa. Anhdriga kan kanna sig utelamnade och kan ha svart att
veta hur de ska béra sig at i en ny situation dd maken/makan insjuknar. Vénskapkretsen
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kan minska da sjukdomen fortskrider, dad vannerna kan kanna sig besvarade av
forandringen i den insjuknades beteende. Det kan leda till skam infor den sjuke och bidra
till doljande av sjukdomen. Stod och hjélp bor finnas tillhands for saval den anhdrige som
den insjuknade personen. (Marcusson m.fl., 2003, 214; Lappalainen & Turpeinen, 1999,
13; Demensférbundet, 2006, 41)

Anhorigvardaren kan hjalpa den insjuknade att behalla sina resurser och sitt valbefinnande
genom att uppmuntra och stéda personen att uppratthalla de aktiviteter, varderingar och
intressen som &r viktiga for denne. Da demenssjukdomen fortskrider, ¢kar arbetsbordan
och darmed aven bundenheten. Viktigt ar att anhérigvardaren inte ar den enda som finns
till for den demente, eftersom arbetshordan da fort kan bli orimlig. De anhdriga kéanner ofta
skuld 6ver att de “inte gor tillrdckligt” for att de inte orkar. Det egna sociala livet och de
egna intressena faller ofta i skymundan d& man har omsorg om en sjuk person. Aven
anhorigvardaren har ratt att ha sitt eget liv trots att denne har omsorg om en demenssjuk
person. Det ar viktigt med information om vart man kan vanda sig vid behov av vila eller
egen tid. Det &r speciellt viktigt med tanke pa ork, halsa och valbefinnande. (Heimonen &
Tervonen, 2004, 69-71; Johansson, 2007, 9; Melin & Bang Olsen, 1999, 198)

En anhorig ar ett viktigt stod for den person som insjuknar i nagon demenssjukdom. Viljan
att hjalpa ar ofta stark och manga upplever tillfredsstéllelse av att kunna finnas till och
hjalpa den drabbade. Vardagen férandras for bada parterna och den anhdriga som vardar
den sjuke blir allt mer bunden fran att ha kunnat gora vad man sjélv vill till att finnas till
for den insjuknade i manga fall dygnet runt. Manga maste helt lamna sina hobbyer och
sociala tillstallningar. Detta kan vara mycket pafrestande bade fysiskt, psykiskt och socialt.
Sarskilt i borjan av sjukdomen, da allting &r nytt och frammande, kan det upplevas mycket
tungt for saval den insjuknade som den anhorige. Den anhorige har trots det ratt att fa leva
sitt eget liv, utan att kanna skuld over detta. Det ar vanligt att rollkonflikter uppstar;
anhdrigvardaren kan vara t.ex. bade hustru och vardare samtidigt. (Johansson, 2007, 8-9;
Ekman m.fl., 2007, 39-40)

Rollteorin innefattar att alla individer har olika roller som det finns olika forvantningar pa.
Vi har alla flera olika roller, t.ex. kan en individ ha rollerna make, far, pensiondr och
vardare. For att individen ska integreras i en viss roll, bor hon/han ha kunskap om rollen
samt motivation och férmaga till den givna rollen. Hur man fungerar i en viss roll har

samband med vilka rollmodeller man har upplevt och tagit till sig. Den viktigaste delen av
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en individs sociala natverk utgors av relationerna inom familjen, dvs. individens primara
rollrelationer. (Tornstam, 2005, 130, 143, 148-149)

5.1 Rollkonflikt och férandrade roller

Eftersom individen har flera olika roller, dvs. multipla roller, kan dessa vara motstridiga
och ge upphov till en rollkonflikt for individen. Rollkonflikt kan &ven uppstd om
individens egna rollférvantningar skiljer sig fran omgivningens. Det kan alltsa vara fragan
om olika forvantningar fran omgivningens sida eller fran individens egen synvinkel som &r

inte stimmer dverens med utomstaendes forvantningar. (Tornstam, 2005, 145-156)

Anhorigvardaren har ofta multipla roller. Hon/han ar maka/make, anhérigvardare, den som
skater drenden samt den som pratar for den demenssjuke. Redan vid en medelsvar demens
ar det vanligen den anhorige som skoter det mesta for den sjuke. Upplevelsen av rollen
varierar beroende pa personens resurser och férmaga att hantera alla férandringar i
vardagen. En situation kan kannas som mycket pafrestande for nagon, medan en annan kan
uppleva att situationen ar latthanterlig. Det kan vara svart att inta en ny roll dar man blir
tvungen att ta hand om sadant som den sjuke tidigare sjalv tagit hand om, t.ex. ekonomin
eller matlagningen. Det kan vara valdigt tungt att se sin anhoriga bli allt sémre med tiden
och samtidigt fa allt mer ansvar och ha mer och mer omsorg om denne. (Heimonen &
Tervonen, 2004, 69-71; Marcusson, 2003, 214; Melin & Bang Olsen, 1999, 151)

5.2 Krisupplevelse

Da en person insjuknar i en obotlig sjukdom é&r det vanligt att bade personen sjélv och den
anhoriga drabbas av en krissituation. Parterna kan uppleva och genomga krisen mycket
olika och individuellt, men den kan ocksa genomgas delvis tillsammans. Under olika
skeden av sjukdomsférloppet uppkommer ofta flera krisperioder. (Ekman m.fl., 2007, 42-
43; Lappalainen & Turpeinen, 1999, 9)

De forluster som sker i alderdomen &r oftast mer plétsliga an tidigare i livet. Det kan vara
fragan om forlust av make/maka eller en narstaendes sjukdom samt Overgang fran
forvarvsarbete till pensionering. Till de svaraste forlusterna i livet hor att makan/maken

insjuknar eller att forlora sin maka/make. (Tornstam, 2005, 133-134)
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En kris innebdr att den drabbade inte kan bemdstra situationen hon/han ar i. Kris-
upplevelser kan uppkomma bade av plotsliga traumatiska handelser samt av livshandelser
som hor till livet men som individen inte klarar av att hantera. En kris som hor till vanliga
livshandelser drabbar alla i nagot skede av livet. Under krisprocessen genomgar individen
olika kanslofaser. Kansloprocessen genomgas individuellt. Det kan under de olika faserna
forekomma perioder da individen har mer energi att ta itu med att ldgga sorgen at sidan och
bearbeta den upplevda situationen. | borjan av krisprocessen upplevs det skedda som
overkligt och en psykisk forlamning upptrader. Da chocken éver det skedda slappt blir
reaktionerna att kanslorna blir intensiva och kéanslor av makloshet och fortvivlan
uppkommer. Forst darefter har individen formdga att anvanda sig av sina
bemastringsformagor (copingstrategier) for att hantera det skedda. En kris som har genom-
gatts pa ett positivt satt kan oka individens sjdlvkannedom och beredskap att hantera
eventuella framtida krissituationer. (Johansson, 2007, 82-83; Fromholt, 2003, 29)

Individen anvénder sig av olika forsvarsmekanismer for att skydda sig mot hot i en
krissituation. Dessa kan vara positivt skyddande av individen, men langvariga forsvars-
mekanismer kan bidra till att forlanga krisforloppet och darmed hindra en positiv
utveckling. Vanliga forsvarsmekanismer ar fornekelse, dar individen & medveten om vad
som hant men accepterar det inte, samt projektion, dar individen lagger skulden pa
omgivningen, och borttrangning, dar man tranger bort hotet fran medvetandet, vilket leder
till t.ex. forvirring och minnesforlust. Dessa strategier kanns lattare att handskas med &n att
ta in de kénslor som situationen i krisen verkligen medfor. (Cullberg, 2006, 145-150)

6 Vardagen tillsammans med en demenssjuk

En person som bor tillsammans med en person med demens och fungerar som anhorig-
vardare for denne har en tung uppgift. Det handlar om ett arbete dygnet runt. Sjukdomen
paverkar bada parter saval psykiskt, praktiskt som socialt. Det &r en slags “anhorigfilla”,
dar det stalls krav bade av den som vardas samt av omgivningen. (Abrahamsson, 2003,
106; Johansson, 2007, 43, 44, 131)

Da en person insjuknar i en fortskridande minnessjukdom star den anhdriga ofta infor en
helt ny situation. Det finns ofta manga fragor och osakerheten infor framtiden kan vara

stor. Det kan vara mycket kravande att beméstra problemen som uppstar under sjukdoms-
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forloppet. Det ar viktigt med en tidig diagnos for den sjukes och for de anhérigas skull. Da
kan man tillsammans planera vardagen och forbereda sig infor framtiden, &ven om
sjukdomsforloppet andrar mycket med tiden. Da en person insjuknar i en demenssjukdom
kan hon/han kanna otrygghet da minnet sviktar och vissa vardagliga saker kan kéannas
svara. De anhdriga kan da hjalpa den insjuknade genom att finnas tillhands och hjalpa
honom/henne att skapa mening i vardagen. Det kan upplevas som mycket pafrestande ifall
den insjuknade kénner ett stort behov av trygghet av sin anhdriga och hela tiden 6nskar att
denne vore i narheten. Da kan avlastning och stod av t.ex. grupper for anhoriga samt
dagverksamhet for den insjuknade vara till stor hjalp. Dagverksamhet for personer med
Alzheimers sjukdom har visat sig ha positiv verkan sarskilt vid lindrig demens.
Verksamheten kan bidra till en Okad initiativformaga, sjalvkansla och kansla av
meningsfullhet. Grupperna i dagverksamheten bor vara indelade sa att deltagarna ar
ungeféar i samma skede av sjukdomen for att fa en passande grupp dar deltagarna trivs.
Dagverksamheten kan dven bidra till att den anhérige béattre orkar med i vardagen. (Cars &
Zander, 2006, 22; Beck-Friis, 2000, 22; Ekman m.fl., 2007, 36-38, 46)

Det ar oftast inte den fysiska bordan som upplevs som det tyngsta for anhorigvardare.
Omsorg om en demenssjuk person &ar psykiskt en mycket tung uppgift, inte minst da
beteendestorningar sasom aggressivitet, rastléshet, oro och sémnldshet blandas med en allt
mer bristande formaga till kommunikation och att forstd det som ségs. Kroppsspraket blir
da sjukdomen fortskrider en allt viktigare del av kommunikationen med den insjuknade.
Ofta kan det vara svart att forstd den insjuknades kanslouttryck, som kan vara valdigt
diffusa i manga fall. Ett rehabiliterande och stédande forhallningssatt har positiva effekter
for saval den sjuke som anhorigvardaren. Den sjuke stdds och uppmuntras att anvanda och
darmed behalla sina funktionsférmagor sa langt det ar mojligt. Tillrdcklig motion och
naringsrik mat ar viktiga aspekter da det galler att uppratthalla funktionsféormagan. Likasa
ar uppratthallandet av sociala kontakter viktigt for individens vélbefinnande. (Johansson,
2007, 47; Beck-Friis, 2000, 30-32; Lappalainen & Turpeinen, 1999, 67, 76).

6.1 Parforhallandet

Grano och Hogstrom (2007, 17) menar att parforhallandet hos ett par dar ena parten har en
fortskridande minnessjukdom langs med sjukdomens forlopp allt mer liknar ett

vardforhallande. Manga som nyligen fatt veta om sin partners diagnos vill inte kalla sig for
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anhorigvardare. | manga fall kan relationen mellan den friska partnern och den sjuke
forandras. Om vardagen blir allfor tung och man isolerar sig socialt kan detta leda till
stress. Rollen som anhorigvardare kan vara mer eller mindre frivillig, men ofta upplever
personerna att det & meningen att just de ska ta hand om den sjuke maken/makan.
Kvaliteten pa relationen mellan parterna ar av stor betydelse for att anhérigvardaren ska
uppleva att vardarrollen kan medféra positiva kansloupplevelser. Huruvida relationen har
varit god eller inte innan insjuknandet paverkar dven situationen. Konflikter mellan andra
roller och forpliktelser framkommer aven ofta. Det kan t.ex. vara fragan om forpliktelser
och roller i socialt umgénge och roller och sysslor som har med egna intressen att gora.
Sand (2002, 68) poangterar anda att anhorigrollen inte enbart medfor negativa aspekter,
utan innehaller aven tacksamhet, kérlek och beldningar sasom en inre tillfredsstéllelse.
(Sand, 2002, 67-68)

Kvaliteten pa relationen mellan vardtagaren och anhorigvardaren &r en viktig aspekt, da en
dalig relation kan innebéra att den anhdrige inte kanner sig villig att varda, men upplever
anda ett maste fran omgivningen. Anpassning kan trots allt ske efter en tid, men manga kan
uppleva stor stress pga. situationen. Studier visar &ven att anhdriga som bor tillsammans
med &ldre hjélpbehdvande upplever betydligt mer borda an de som inte bor tillsammans.
Relationen maken makan emellan kan forandras relativt patagligt da den ene parten
insjuknar i en demenssjukdom. Rollerna blir alltmer rollerna som vardare respektive
vardtagare ju langre sjukdomen fortgar. (Johansson, 2007, 44). Sand (2002, 152)
podngterar att detta inte i sig behdver vara en faktor som férsamrar relationen mellan

parterna utan kan till och med fordjupa den.

Det kan ske forandringar i personens sexuella beteende da hon/han drabbas av
demenssymtom. Manga upplever att deras partner inte ar sig lik kanslomassigt, vilket ar
beroende av sjukdomens paverkan pa personen. Demens kan forandra det sexuella
samspelet mellan parterna sa att den psykiska och fysiska narheten som tidigare funnits

inte langre finns pa samma séatt. (Marcusson m.fl., 2003, 215-216)

Da demenssjukdomen fortskrider sorjer anhdriga ofta forlusten av personen som insjuknat,
aven om denne fortfarande lever. Manga kan uppleva att maken/makan forsvinner da
sjukdomen fortskrider. Detta ar ofta beroende av en forandrad personlighet och bristande
kommunikationsférmaga samt oférmaga att forstd den andra. Oro och stress kan ha

samband med okunskap kring sjukdomen och detta har ofta samband med att personen
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som é&r sjuk inte sjalv kan uttrycka sig om sitt beteende. Anhdriga behover fa information
om demenssjukdomar och hur de paverkar den insjuknade samt vad de sjdlva kan gora for
att kunna forsta situationen. (Sand, 2002, 71, 76; Melin & Bang Olsen, 1999, 192)

Avsaknaden av sin samtalspartner kan bidra till ensamhetské&nslor. Alla ser dock inte
ensamheten som negativ, men den kan i sig leda till bl.a. depression. Det kan uppsta
situationer dar personen med demens inte minns sin anhériga, vem hon/han &r. Detta kan
vara antingen tillfalligt eller sarskilt i ldngt gangen demens vanligen bestaende. Att inte bli
igenkand kan upplevas som mycket tungt for anhérigvardaren som ofta spenderar valdigt
mycket tid tillsammans med personen som lider av en demenssjukdom. Det &r fragan om
att bli bekraftad da man blir igenkand. (Lappalainen & Turpeinen, 1999, 15; Fahlander
m.fl., 2009, 59)

6.2 Pafrestningar for anhorigvardaren

Forutom det fysiskt tunga arbetet som rollen som anhdrigvardare kan medfora ar de
psykiska aspekterna ofta betydligt mer pafrestande. Sand (2002, 163-165) namner tva
kdnnetecknande sidor av anhdrigvardarrollen; bundenheten samt den gladje och
tillfredsstéllelse som uppkommer av att kunna hjalpa. Till de psykiska pafrestningarna hor
upplevelserna av sorg, oro och skuldkanslor, det s.k. SOS-syndromet. En stérd nattsémn
och att inte kunna lamna den sjuke ensam dr &ven vanliga orsaker till stress och

skuldkanslor hos de anhdriga.

Fysiska pafrestningar som drabbar den anhdriga ar t.ex. tunga lyft av den sjuke. De
psykiska pafrestningarna innefattar bl.a. att alltid finnas till for den insjuknade, alla tider pa
dygnet. Den tunga uppgiften som anhorigvardarrollen medfor kan bidra till att de egna
behoven kommer i skymundan. Ofta handlar det om brist pa sémn och sociala behov. Detta
kan leda till en langdragen stressituation. Upplevelsen av att vara bunden kan lindras
genom avlastning och socialt stdd. Avlastning kan vara positivt for att synliggora det
arbete som anhdrigvardaren utfor och positivt i den bemarkelsen att hon/han ska fa ra om
sig sjélv en stund. Om ingen bel6ning eller uppskattning visas, kan det ge upphov till stor
stress och frustration, vilket i sin tur kan leda till psykosomatiska symtom och smérta.
(Johansson, 2007, 133; Sand, 2002, 163-165, 177)



20

Anhoriga kan kanna sorg Over att se sin maka/make eller ndgon annan narstaende bli allt
mer hjalpbehdvande och mista manga funktionsférmagor. De kan ha en kénsla av att
forlora personen i fraga. Manga upplever aven skuldkénslor for att de inte alltid orkar, inte
har talamod eller for att man inte alltid forstar den insjuknade. Oro for att nagot skall handa
och ovisshet infor framtiden &r aven vanliga stressorer. For att underlatta den anhoriges
vardag och tunga kéansloupplevelser kan denne fa stod och hjalp av bl.a. avlastning, véanner,
andra i liknande situation samt av professionell vard- och omsorgspersonal. (Ekman m.fl.,
2007, 44)

Nar sjukdomen fortskrider har den anhdriga ofta vant sig vid nya eller forandrade roller
och bearbetat sina kanslor. Hjalpen utifran fungerar ocksa oftast béattre an alldeles i borjan
av sjukdomen, vilket det i sig dven underlattar vardagen. Ofta blir det lattare da det blir
svarare, eftersom den insjuknade & mindre medveten om sin sjukdom och de problem som

den medfor och kanske darfér &r mer i balans. (Ekman m.fl., 2007, 45)

Som anhorig kan det vacka stor skuld da man stundvis tappar orken, men ingen manniska
kan dock sténdigt vara vanlig och lugn och i alla situationer. Det &r darfor mycket viktigt
med avlastning. Skuldkanslor &r inte sillan med i bilden da den anhérige inte langre klarar
av och orkar varda den insjuknade. Det ar vanligt med skuldkénslor i samband med
beslutet att flytta personen med demens fran sitt eget hem till ett boende utanfor det egna
hemmet. Stéd och uppmuntran av en utomstdende kan underlatta beslutet. Det kan
upplevas som en krissituation for den anhoérige och hans/hennes kénslor och tankar kring
flytten bor tas pa allvar. (Beck-Friis, 2000, 48; Ekman m.fl., 2007, 46-47)

Den anhdriga kan kanna sig valdigt bunden i sin roll. Man &r inte langre endast
maka/make, utan har dven en roll som vardare for den insjuknade. Ofta hjalper den
anhoriga den sjuke for mycket, for att saker och ting ska ga lattare eller fortare. Detta leder
i sin tur snabbare till att formagorna sa smaningom avtar eller blir sémre hos den
insjuknade. Det kan upplevas som mycket pafrestande for den anhorige att ta hand om
sadana uppgifter som makan/maken tidigare skott. Personen med demens kan dven uppleva
det som svart att acceptera att hon/han inte langre klarar av det som tidigare har varit en del
av vardagen. Anhdrigrollen kan kénnas som ett tvang, den anhorige upplever sig tvungen
att ha omsorg om den sjuke. Omgivningens yttringar kan forstdrka den anhoriges
upplevelse av tvang och att vara bunden till uppgiften. (Marcusson m.fl., 2003, 214-215;
Sand, 2002, 78)
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Manga anhdrigvardare ar ensamma i sin uppgift och vardandet sliter pa individens krafter.
Man bor forsoka tanka pa att ingen orkar med allting och att alla har sin grans for vad man
orkar med. En kravande vardag medfor ofta att personen isolerar sig eller drar sig undan
fran omvarlden. Fritidsintressen och sociala aktiviteter blir ofta lidande. Hur en situation
upplevs varierar mellan anhorigvardare. Liknande situationer kan upplevas olika
pafrestande for olika personer. Kvinnor kanner sig ofta mer bundna i en situation &n man,
medan man verkar ha svarare att kanna frihet och avkoppling. (Lappalainen & Turpeinen,
1999, 14-15; Sand, 2002, 66-67, 166-167)

Trotthet ar ett mycket vanligt symtom hos anhérigvardare. Eftersom personen med demens
kan ha en stord dygnsrytm kan det bli manga avbrott i nattsomnen &ven for den anhériga.
Trottheten bidrar ofta till isolering fran det sociala livet. Somnsvarigheterna kan aven ha
sin grund i den anhorigas upplevelser av oro och angest. Om den anhorige kanner att
krafterna ar slut och vardarrollen inte langre fungerar, kan utbrandheten redan vara
pataglig. Allt kan kdnnas som mycket pafrestande och en stindig trotthet ligger pa.
Trottheten kan bidra till kanslor av skam och skuld gentemot den vardbehévande partnern.
Trottheten kan fortga sa langt att anhorigvardaren inte langre ar kapabel att kdnna positiva
kanslor och karlek gentemot sin partner, utan rollen innebar endast kénslor av tvang och
bitterhet. Innan det gar sd langt bor utomstdende stod- och hjalpinsatsersattas in.
(Marcusson m.fl., 2003, 214-215; Sand, 2002, 144; Lappalainen & Turpeinen, 1999, 17-
18)

Dé demenssjukdomen fortskrider kan det bli for tungt for anhorigvardaren att ha omsorg
om personen i det egna hemmet. Da personen flyttar till ett boende utanfor det egna
hemmet, upplever de anhdriga ofta skuld for detta. Det ar da viktigt att personalen pa
boendet har forstaelse for de anhoriga, deras kanslor, upplevelser och onskningar.
(Abrahamsson, 2003, 106)

Arbetet som vardare av en sjuk person som &r ens anhériga medfor inte enbart negativa
aspekter, utan det innefattar dven manga positiva sidor. Sand (2002, 173, 175) framhaller
att flera undersdkningar har visat pa att sjalvstandighet i arbetet bidrar till arbetsgladie.
Socialt stéd och uppskattning, saval fran den sjuke som fran omgivningen, bidrar till

arbetsgladjen och tillfredsstallelsen for anhérigvardare.
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7 Bemastring av pafrestningar

Aldre ménniskor kan ha sarskilt svart att bemastra svéara handelser. Det finns manga olika
faktorer som bidrar till detta. En hdg alder och nedsatta krafter ar vanliga riskfaktorer for
en nedsatt copingférmaga. Den psykiska och fysiska energin avtar med 6kad alder, vilket
innebar att svara handelser kan medfdra att den aldre lattare kanner sig hjalplés. En annan
faktor & miljon, dar social isolering spelar stor roll. Det har visat sig att det sociala
natverket hjalper individen att lattare bemastra handelser i livet. En van kan vara en

ovarderlig hjalp da en aldre persons maka/make insjuknar i demens. (Fromholt, 2003, 30)

Kriterierna for huruvida en individ upplever sitt psykiska valbefinnande &r olika i olika
aldrar. Inom gerontologisk forskning undersoks psykiskt valbefinnande framst som

individens subjektiva upplevelse av sitt vélbefinnande enligt den radande livssituationen.
Ryff (1989, anford i Saarenheimo, 2004, 134-135) delar in psykiskt valbefinnande i olika
dimensioner. Tva dimensioner har visat sig vara viktigast da det galler tillfredsstéllelse i
livet. Den forsta ar att godkénna sig sjélv. Individen kanner tillfredsstéllelse 6ver att man &r
den man &r och accepterar sina brister. Den andra handlar om att hantera vardagen, dar
individens egen beredskap ar i balans med omgivningens krav. Om individen har ett allt
for starkt behov av att kontrollera det egna livet, innebar det att hon/han pa alla satt
forsoker undvika forandringar och dverraskande situationer. | olika skeden i livet
uppkommer olika svarigheter. Dessa behover inte innebdra ett samre psykiskt
valbefinnande, utan det ar snarare sa att ett gott psykiskt vélbefinnande bidrar till att
individen beharskar svarigheterna i livet. (Saarenheimo, 2004, 134, 143-144, 148)

7.1 Coping

Coping-begreppet forklarar individens formaga att beméstra stress och svarigheter.
Begreppet innefattar hur individen bemoter och férsoker anpassa sig till inre och yttre hot.
Individens copingférmaga ar beroende bl.a. pa vilka hot som man har mott tidigare i livet
och hur man har klarat av dessa, individens personlighet och hélsotillstand. Anhdriga stalls
ofta infor stressituationer déar deras copingformaga satts pa prov och de kan ibland aven
behova hjalp med att utveckla sin bemastringsformaga. Copingférmagan gar att trana och
utveckla. (Johansson, 2007, 85; Fromholt, 2003, 28-29)
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Vid langdragen stress dar individen inte hinner aterhamta sig okar risken for att hon/han far
symtom sasom huvudvark, depression, utbrandhet och somnbesvar. Vid stress tvingas
individen anvéanda sig av psykologiska anpassningsstrategier for att hantera svarigheterna.
Lazarus och Folkman (1984, anford i Johansson, 2007, 86-88) delar in strategier for hur
manniskor beméstrar svara situationer. Man talar om probleminriktade och emotionellt
inriktade copingstrategier. Vilken typ av strategi individen anvénder sig av &r beroende av
situationen och hur man har hanterat tidigare svarigheter i livet. Oftast kombinerar
individen flera olika copingstrategier. Goda copingstrategier bidrar till ett gott psykiskt
vélbefinnande. Psykologiska problem hos individen kan ofta kopplas till att tidigare
handelser i livet har bemastrats pa ett negativt satt. (Johansson, 2007, 86-87; Fromholt,
2003, 28)

Till goda copingstrategier hor att 6vervaga olika alternativ, séka kunskap, be om rad och
stod samt lita pa sin formaga. Kunskap om demenssjukdomar och hur de paverkar den
drabbade kan bidra till en 6kad forstaelse. Kunskapen ger dven en kansla av kontroll dver
situationen. Ett visst beteende kan upplevas som lattare att handskas med om man har fatt
vanja sig vid tanken. Stod fran vanner och anhoriggrupper samt att ppet kommunicera om
det svara ar ocksa goda strategier for att hantera situationen. Copingstrategier som ar mer
undvikande och som mer séllan leder till minskad péfrestning for individen ar bl.a. att
undvika att tanka pa det svara och behalla kanslorna for sig sjalv. (Cars & Zander, 2006,
23; Johansson, 2007, 87)

Cars & Zander (2006, 24-25) framhaller att man som anhorig inte alltid klarar av att
bemastra problemsituationer. Det &ar viktigt att forlata sig sjalv och forstd att det ar
manskligt att inte orka i alla situationer. Det & bra om man kan be om hjalp i tid forrén

man blir utmattad.

7.2 KASAM - Kénsla av sammanhang

Ett begrepp som har samband med coping-begreppet & KASAM - kansla av sammanhang.
Det har sitt ursprung i Aaron Antowskys salutogena perspektiv (hélsans ursprung).
KASAM ér ett begrepp som forklarar hur individen klarar av svara situationer i livet.
Begreppet innefattar individens formaga att se den svara situationen som begriplig,

hanterbar och meningsfull, vilket har betydelse for hur hon/han hanterar svarigheten. Det
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handlar om att kunna forsta det skedda, pa nagot satt kunna hantera det och se det som
sammanhdngande och meningsfullt. De som har ett hogt KASAM har dven goda
copingstrategier. For anhorigvardaren kan det vara till hjalp att fa diskutera t.ex. i grupp
om hur man kan fokusera pa att orka och se positiva saker for att inte fastna i det negativa.
(Johansson, 2007, 88-89)

8 Stddformer for anhoriga

Anhorigvardare behover stod och bor dven fa det for att orka i sin tunga uppgift. Vanliga
stodformer som hjélper anhoriga ar rehabilitering och anhdrigstédgruppsverksamhet,
ekonomiskt stod samt avlastning i form av hembesok, korttidsvard och dagverksamhet for
den sjuke. Dartill ar det sociala natverket av stor betydelse for de anhdrigas vélbefinnande.
Olika former av avlastning &ar stodinsatser som bidrar mest till att underlatta anhérig-
vardarens borda. Det har visat sig att anhoriga upplever lattnad sarskilt gallande den fysiskt
tunga delen av uppgiften som anhorigvardare av det som stod de far via avlastning
(Heimonen & Tervonen, 2004, 69-71; Johansson, 2007, 138-139; SBU, 2006)

Stod for den anhdriga samt den sjuke ar mycket viktigt for att bdgge parter ska orka och
kunna bo hemma sa lange som mojligt. Anhoriga som har ett fungerande socialt stod
upplever sig i mindre grad stressade och deprimerade dn de med bristande eller inget
socialt stod. (Gran6 & Hogstrom, 2007, 17; Johansson, 2007, 47)

I manga fall ar den offentliga hjdlpen den som minskar anhérigvardarens upplevelse av
bundenhet mest. Det &r inte enbart avlastningen i sig som &r viktig for att anhdriga skall
orka, utan aven att en sakkunnig person har tid att lyssna och kan bemota den anhorige pa
ett vanligt och empatiskt satt ar betydelsefullt. Anhorigvardare bade kompenserar och
kompletterar de tjanster som kommunen erbjuder for aldre. (Sand, 2002, 204; Vaaramaa &
Voutilainen, 2006, 68)

Vid belastande livssituationer kan anhorigvardare vara i behov av rekreation for att kunna
aterhamta sig och orka med den tunga rollen. I Finland ar det vanligen foreningar som
genom stod av penningautomatforeningen RAY:s medel tillhandahaller stod for
anhdrigvardare i form av anhoriggrupper samt rekreation. Anhdorigstodgruppsverksamhet

kan ha mycket positiva effekter med tanke pa ork och vélbefinnande. Den anhorige far


http://www.sbu.se/upload/Publikationer/Content0/1/Demens_sammanfattning.pdf
http://www.sbu.se/upload/Publikationer/Content0/1/Demens_sammanfattning.pdf
http://www.sbu.se/upload/Publikationer/Content0/1/Demens_sammanfattning.pdf
http://www.sbu.se/upload/Publikationer/Content0/1/Demens_sammanfattning.pdf

25

mojlighet att 6ppna sig om sina bekymmer och erfarenheter och samtidigt stoda och fa stod
av andra som &r i liknande situationer. Det kan vara mycket betydelsefullt att fa traffa
likstallda. Anhdrigstodgrupper kan utgora kraftkéllor som ger ny ork och stéd for anhériga.
(Lappalainen & Turpeinen, 1999, 110; Demensforbundet, 2006, 41-42; Grand &
Hogstrom, 2007, 13, 21)

Korttidsvard (intervallvard) ar regelbundet aterkommande vard och boende pa t.ex. ett
effektiverat serviceboende. Det ar vanligt att medelsvart dementa personer vistas med
jamna mellanrum pa intervallvard. Daliga erfarenheter av korttidsvard kan leda till att
anhdrigvardare inte vill att deras partner ska vistas dar, &ven om hon/han sjalv ar mycket
trott. Daliga erfarenheter kan bl.a. vara orsakade av att partnern efter en period i
korttidsvard ar i samre skick an innan. Detta leder till att anhorigvardaren far en annu
tyngre borda och stodet ar inte andamalsenligt. Da sjukdomen fortskrider kan langtidsvard
pa anstalt vara bast for bagge parter. Dar bor personalen se den anhorige som en partner
och hora dennes syn pa varden. (Paasivaara, Nikkila & Voutilainen, 2006, 45-46; Gran0 &
Hogstrom, 2007, 18)

Stod for narstaendevard ar ett ekonomiskt stod for de personer som vardar en person med
nedsatt funktionsformaga. Lonen &r mer symbolisk, som bevis pa samhallelig
uppskattning. Alla anhérigvardare vill inte ha ekonomisk hjélp i form av stod for
narstaendevard, utan onskar mer stod i form av psykiskt stod och avlastning. (Sand, 2002,
176; Vaaramaa & Voutilainen, 2006, 70; Paasivaara, Nikkila & Voutilainen, 2006, 45-46)

Det sociala natverket kan vara en stor trygghet for bade den demente och den anhérige.
Konkret hjalp kan behdvas t.ex. om den anhérige insjuknar och da &r det en trygghet att det
finns nagon som staller upp och kan hjélpa till déar det behdvs. Ofta upplever grannar och
bekanta att de inte forstar den dementes beteende och sjalva sjukdomen, vilket ofta leder
till minskade sociala kontakter. Ifall de far information om sjukdomen och hur den
paverkar manniskan, kan de fa en battre uppfattning och forstaelse, vilket kan gora att de
fortsatter umgas trots sjukdomen. Det har visat sig att ett fungerande socialt natverk ar
viktigt for anhérigvardare. Det lindrar inte nddvandigtvis den kéansla av bundenhet som de
kan kanna, men kan anda utgora ett gott stod. Sarskilt om det finns andra personer i samma
situation kan det sociala natverket upplevas mycket positivt och stddande. Sociala natverk
behover inte heller vara endast positiva for anhérigvardarna, eftersom de kan kéanna att det

i och med detta finns ett dkat krav pa den anhorige till engagemang och omsorg for den
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insjuknade. Forutsattningarna for att bilda nya och uppratthalla redan befintliga sociala
natverk ar beroende av hur mycket tid och ork den insjuknade kraver av anhdrigvardaren.
En annan orsak till minskad kontakt med vanner och sléktingar kan vara att den anhdrige
vill skydda den insjuknade for t.ex. kommentarer eller dylikt. (Melin & Bang Olsen, 1999,
198; Sand, 2002, 180-181, 204)

9 Minnesstdodsforeningen Forgatmigej i Vasa r.f.

Minnesstodsforeningen Forgatmigej i Vasa r.f. (tidigare Vasa svenska demensférening r.f.)
har sedan ar 1998 bedrivit verksamhet for personer med nedsatt minnesfunktion. Syftet
med verksamheten &r att stdda personer med minnessjukdomar och deras anhoriga.
Foreningen har sedan ar 2001 haft tre olika projekt finansierade av Penning-
automatforeningen. Sedan varen 2009 finansieras dven en del av verksamheten av Vasa
stad. (Verksamhetsplan for Vasa svenska demensforening rf ar 2010; Vasa svenska
demensforening r.f. 1998-2008 historik, 2008, 5)

Foreningens verksamhet bestar till storsta delen av gruppverksamhet for personer med
diagnostiserad minnessjukdom. Verksamhetens syfte och malsattning ar att genom
rehabiliterande och habiliterande aktiviteter forebygga social isolering hos de aldre, minska
beroende och 0©Oka sjalvstandigheten och sjalvkénslan hos gruppmedlemmarna.
Kommunikationsmetoderna validation och reminiscens hor till interaktionen med den
demente. Det &r viktigt att alla ska bli bekraftade och sedda som de individer de &r. Med
verksamheten stravar man bl.a. till att de aldre skall fa en meningsfull och trygg vardag,
forbattrad dygnsrytm, 6kad initiativformaga och minskat beroende. Detta i sin tur bidrar till
att de kan bo langre i eget hem och beroendet av de narstdende minskar. (Vasa svenska
demensforening r.f., 2010) Melin och Bang Olsen (1999, 135) menar att dagverksamhet for
den insjuknade stoder anhérigvardarna positivt. De kan fa vila och fa egen tid under den tid

da dagverksamheten pagar.

De anhoriga som fungerar som narstaendevardare har under den tiden da dag-
verksamheten pagar mojlighet till egen tid. Den habiliterande verkan av dagverksamheten
minskar dven de anhorigas borda till en del i och med att personens funktionsformaga
uppratthalls. Anhoriga har dven mojlighet till stod och radgivning via telefon eller

individuella tr&ffar. Som en stodform for anhoriga ordnas &ven en anhdrigstodgrupp dar
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narstaendevardare traffas och kan ta del av varandras erfarenheter och stdda varandra.
Forelasningstillfallen med information om demenssjukdomar, stédformer och dylikt ordnas
bade host och var. Detta ar aven ett tillfalle for anhoriga att traffas och diskutera med
sakkunniga samt andra i liknande situation som de sjalva. Hembesok till familjer med en
person med nedsatt minnesfunktion gors aven vid behov och da mojlighet finns. (Vasa
svenska demensforening rf, 2010)

Foreningen ordnar forebyggande verksamhet i hadlsofrdmjande syfte for aldre personer i
form av fysisk aktivitet. Sedan ar 2005 har dven Réda Korset i Vasa stott en del av den
forebyggande verksamheten. Dartill ordnas via fdreningen informations- och
representationstillfallen for t.ex. studerandegrupper, pensiondrsforeningar och andra

organisationer. (Vasa svenska demensforening, 2010)

10 Teoretisk sammanfattning

Aldrandet medfér forandringar hos individen, vilket innefattar dennes fysiska, psykiska
och sociala funktionsférméagor. Individen stills infor olika krav i och med dessa
forandringar som kan ge upphov till stress och sjukdom hos individen. Ett fungerande
socialt natverk ar ett viktigt stod i manga situationer i livet, inte minst i alderdomen.
Individens personlighet, copingstrategier och huruvida man ser pa handelser i livet som
meningsfulla, hanterbara och forstaeliga har stor betydelse for att uppratthalla ett gott

valbefinnande i alderdomen.

Minnet ar en av de psykiska funktionsformagor som forsamras vid stigande alder. Det &r
naturligt med minnesférsamringar till en viss del, men vid upprepade och mer allvarligare
minnesproblem kan det vara fragan om en minnessjukdom som leder till demens. De
fortskridande minnessjukdomarna Alzheimers sjukdom, vaskuldr demens, Lewy body
demens och frontallobsdemens ar de vanligaste orsakerna till demenssymtom hos aldre.
Minnessjukdomar ger inte endast upphov till minnesstérningar utan dven beteendemaéssiga
symtom, vilka ofta ar de mest pafrestande for de anhoriga. Fortskridande minnes-
sjukdomar gar inte att bota men symtomen kan lindras med hjalp av lakemedel som
bromsar forloppet samt olika rehabiliterande metoder, sasom dagverksamhet for personer
med nedsatt minnesfunktion. Rehabiliteringen stéder &ven de anhdriga, sarskilt de som

fungerar som anhérigvardare.
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Da ens make eller maka insjuknar i en minnessjukdom innebéar det oftast en stor
omstallning for alla parter. Det ar inte endast de drabbade som paverkas av sjukdomen,
utan aven de narstaende. Demens kallas ibland ’de anhorigas sjukdom” i och med den
stora paverkan symtomen medfor for de anhoriga. Minnessjukdomar paverkar den
drabbade och dennes familj bl.a. genom foréndrade roller och férandringar i det vardagliga
livet. Den friska maken/makan far ett stort ansvar over den sjuke ju langre sjukdomen
fortskrider. Detta kan vara mycket belastande for den anhoriga, som allt mer far en roll
som vardare och maka/make samtidigt. Den tunga uppgiften som anhdrigvardaren bar kan
ge upphov bl.a. till depression, trotthet och fysiska problem hos honom/henne. Det &r
darfor viktigt att den anhoriga far stod for att orka. Socialt stod via vanner och andra
narstaende kan vara ovarderligt viktigt. Dartill kan anhdrigvardaren avlastas t.ex. genom

att den insjuknade deltar i dagverksamhet eller vardas i korttidsvard regelbundna perioder.

Minnesstodsforeningen Forgatmigej i Vasa rf bedriver verksamhet som stdder personer
med nedsatt minnesfunktion och deras anhériga. Dagverksamheten for personer med en
minnessjukdom bidrar bl.a. till att 6ka sjalvstandigheten och initiativformagan hos
deltagarna, vilket i sin tur kan bidra till att underlatta anhoérigvardarens vardag. Dartill
fungerar dagverksamheten som ett andningsrum for anhorigvardaren som under tiden har
mojlighet till egen tid. Foreningen har &dven grupper for anhdriga. Anhdriggrupps-
verksamheten syftar till att ge ett psykiskt och socialt stod for de anhdriga genom att de far
traffa andra likstallda samt dela sina erfarenheter och upplevelser. Déartill ges &ven

mojlighet till individuell radgivning och stod for anhoriga.

11 Undersdkningens genomforande

I denna del av lardomsprovet presenteras den empiriska delens genomférande. | kapitlet

framkommer val av undersékningsmetod, datainsamlingsmetod samt dataanalysmetod.

Eftersom jag arbetade pa dagverksamheten Forgatmigej hade jag haft en del kontakt med
flera av representanterna for undersékningsgruppen innan undersékningen. Hosten 2010
kontaktade jag via arbetet de anhorigvardare som representerade undersokningsgruppen.
Jag berattade om min undersokning och fragade ifall de ville vara med. Alla var villiga att

stalla upp i undersokningen, som skulle ske inom nagra manader efter min forsta kontakt
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med dem. Jag valde att unders6ka den grupp som representeras av anhorigvardare for en
person som deltar eller har deltagit i dagverksamheten. Jag har anvant mig av bendmningen
“Forgéatmige)” da det géller all den verksamhet och det stod som Minnesstodsforeningen

Forgatmigej i Vasa rf erbjuder.

11.1 Undersokningsgrupp

Undersokningsgruppen valdes genom kvoturval, dvs. ett visst antal personer med vissa
egenskaper valdes ut. Jag kontaktade de anhorigvardare som ar antingen make eller maka
till en person som deltar eller har deltagit i dagverksamheten Férgatmigej. Undersoknings-
gruppen utgjordes av anhorigvardare till personer med nedsatt minnesfunktion.
Respondenterna utgjordes av fyra kvinnor och tva man. De var vid intervjutillfallet mellan
67 och 90 ar gamla. Jag valde att intervjua endast personer som ar anhdrigvardare till och
bor tillsammans med sin make eller maka. Jag tog inte med anhorigvardare som t.ex. ar

syster/bror eller dotter/son, eftersom undersokningen skulle ha blivit fér omfattande.

Jag arbetar aven pa dagverksamheten Forgatmigej, vilket samtliga respondenter var
medvetna om. Jag har traffat alla de personer som intervjuades atminstone en gang innan.
Det kan tankas att detta i viss man kan ha paverkat hur oppet respondenterna svarade pa
fragorna. De goda sidorna med att respondenterna hade traffat mig innan, &r att
intervjusituationen blev ganska vardaglig och respondenterna verkade kanna sig relativt
trygga med intervjusituationen. Patel och Davidsson (2003, 79) menar att det ar en fordel

att man som intervjuare kanner till det omrade som ska undersokas.

Respondenternas make eller maka hade haft minnesstorningar under flera ars tid, mellan 5
och 15 ar, dven om flera hade fatt diagnosen pa minnessjukdomen klart senare. Alla
respondenter har varit i kontakt med Minnesstodsforeningen Forgatmigej i Vasa rf, bade
genom stodgruppsverksamheten for de anhoriga, och genom att de har fatt stod och
radgivning samt att deras anhdriga har deltagit i dagverksamheten for personer med nedsatt

minnesfunktion.
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11.2 Understkningsmetod

Jag har valt att anvénda mig av kvalitativ intervju som undersokningsmetod. Kvalitativa
metoder stravar till att ge en storre forstaelse for det som undersoks. Det &r relativt latt att
fa giltig information dd man anvander sig av kvalitativa metoder, eftersom forskaren
kommer ndra undersokningspersonens vardagliga situation. (Holme & Solvang, 1997, 94,
101). Jag valde att anvanda kvalitativ metod pga. att jag vill fa fram en 6kad forstaelse for

de anhdrigas situation, vilket denna metod ger mojlighet till.

Intervjusituationens narhet kan i sig skapa problem, ifall det finns forutbestamda
forvantningar fran bada parter. Det har bér man som forskare vara medveten om. Likasa
paverkas intervjusituationen av forskarens eget beteende, vilket kan vara ett omedvetet
beteende. (Holme, 1991, 101-102)

I kvalitativa intervjuer ar det bade den intervjuade och den som gor intervjun som gor ett
gemensamt arbete. Det ar viktigt att tdnka pa att intervjuaren paverkar den som intervjuas,
genom hur hon/han reagerar pa vad som siags och genom sitt uttryckssétt gallande bade

verbal och nonverbal kommunikation. (Patel & Davidsson, 2003, 78)

Eftersom man i den kvalitativa intervjun stravar till att det finns sa lite styrning fran
forskarens sida som majligt, valjs oftast icke standardiserade fragor. Forskaren som vet vad
som ska undersokas kan styra intervjun med fragorna, men det ar respondenterna som i
huvudsak ska styra intervjun. (Holme & Solvang, 1997, 100-101)

Jag anvéander mig i redovisningen av citat av det som respondenterna sagt for att belysa
svaren. Citaten ger en djupare forstaelse for respondenternas situation. (Holme & Solvang,
1991, 101) For att intervjun ska behandlas och redovisas pa ett satt som bibehaller respon-
denternas anonymitet har jag inte lagt ut namn eller annat som direkt kan hanforas till en
viss person. Jag har &ven tagit fasta pa att endast tva av respondenterna var man, varpa jag

inte anvant mig av kénsbendmningar i citaten i resultatredovisningen.

11.3 Datainsamlingsmetod

Jag tog kontakt via telefon med de personer som representerade min undersékningsgrupp.

Alla var villiga att stalla upp pa intervjun. Jag berattade om syftet med lardomsprovet och
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vi bestamde tillsammans en tid for intervjun i respondenternas hem. En till tva veckor
innan intervjun skickade jag frageformularet samt ett brev med en kort sammanfattning
éver vad intervjun gar ut pa och varfor den gors. Jag skickade med frageformularet for att
respondenterna skulle fa bekanta sig med fragorna pa forhand, vilket kan underlatta

intervjun da intervjupersonen kéanner sig trygg med fragorna.

For att kunna koncentrera pa att fa en sa trygg och vardaglig intervjusituation som mojligt
samt for att underldtta bearbetningen och analysen av data, valde jag att spela in
intervjuerna. Samtliga respondenter gav sitt samtycke till inspelningen. Intervjumaterialet
raderades och forstordes da resultatredovisningen och analysen var gjord. Trost (2005,
127) menar att en bandning av en intervju oftast kraver mycket tid da man bearbetar
materialet, vilket det verkligen gjorde. For att kunna bearbeta intervjumaterialet kréavdes att
jag lyssnade igenom intervjuerna flera ganger. Sjélva intervjun tog en till tva timmar,

medan transkriberingen tog ungefar dubbelt sa lang tid.

11.4 Dataanalysmetod

Intervjuerna har spelats in fOr att lattare kunna transkriberas och analyseras. Det &r viktigt
att som forskare kanna till att man paverkar intervjun genom sin analys. (Patel &
Davidsson, 2003, 105) Denna aspekt har jag forsokt vara uppmarksam pa under tolkningen

och analysen.

Daé intervjuerna transkriberats borjade jag ga igenom de fragestéllningar som tagits upp
under intervjun. Jag fokuserade forst pa alla fragor i sig och fortsatte sedan analysera och
tolka det som respondenterna sagt under intervjun i enlighet med vissa centrala aspekter
som jag har tagit upp i teoridelen. Jag reflekterade Over och analyserade de teman och
fragestallningar jag tagit upp i intervjun. Jag har inte direkt anvant mig av en enskild
analysmetod. Det gar att analysera intervjun utan att anvanda nagon systematisk metod och
istallet kombinera olika metoder. Jag har saledes anvant mig av meningskoncentering, dar
respondentens uttalanden koncentrerats i kortare framstallningar, samt gjort tolkningar
genom teorin. (Kvale & Brinkmann, 2009, 221, 253)
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12 Resultatredovisning och analys

| foljande kapitel redogor jag for samt analyserar det som framkommit i intervjuerna. Jag
anvander mig av citat som balans till den egna tolkningen for att ge en storre omfattning pa
varfor en viss tolkning gjorts samt pa vilket satt respondenterna hat uttryckt sig i intervjun
angaende de olika fragestallningarna. Citaten ar en redogdrelse av det som respondenten
sagt och de belyser det relevanta samt bidrar till en 6kad forstaelse. Dar jag har lamnat bort

icke relevant information i ett citat har jag visat detta med ---.

Jag har valt att inte ndmna namn (ens figurerade namn) eller pa nagot sétt visa vilken
respondent som sagt vad. Detta eftersom undersokningsgruppen ar sa pass liten, sa jag
skyddade pa detta satt respondenternas integritet. Jag har dven valt att i de direkta citaten
inte ndmna konsbeteckningar, utan jag anvander mig av “h*n” istillet for ”hon” eller
“han”. Detta pga. att endast tvd av respondenterna hade en hustru. Jag har utéver detta

valt att inte anvanda talsprak och dialekt i citaten for att 6ka anonymiteten i dem.

Intervjuerna gjordes i respondenternas hem. Detta valde jag eftersom det ar lattare for
respondenterna da de inte behdver ta sig till nagon plats, samt att det ar lttare att Gppna sig
om sin situation da man ar i det egna hemmet. Jag ville att intervjusituationen skulle bli
vardaglig for att svaren skulle kunna ge en sa sann bild av respondenternas vardag som
mojligt. Jag redogor i detta kapitel for alla fragor i frageformularet samt tolkar intervjuerna

i enlighet med teorin.

Alla respondenter har varit i kontakt med Minnesstodsforeningen Forgatmigej i Vasa rf.
Samtliga respondenter har deltagit i FOrgatmigejs stodgruppsverksamhet for de anhoriga,
erhallit stod och radgivning samt haft en anhorig som deltagit i dagverksamheten for
personer med nedsatt minnesfunktion. Alla respondenter hade sjdlva ett nedsatt halso-
tillstand pa nagot plan. Det framkom savél fysiska som psykiska symtom och sjukdoms-
tillstand hos respondenterna. Manga hade flera olika fysiska symtom och sjukdomar. Detta

ansag alla respondenter bidra till en nedsatt kraft och ork att varda den sjuke.
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12.1 Anhorigrollen

Respondenternas make eller maka har haft minnesstorningar under flera ars tid, mellan 5
och 15 &r, dven om manga har fatt demenssjukdomsdiagnosen senare. Tre av respon-
denterna namnde att det varit osékert med diagnosen. Lakaren hade forst misstankt bl.a.
depression eller pa annat satt inte varit av samma asikt som den anhoriga. Den insjuknade
borjade i dagverksamheten Forgatmigej antingen samma ar som han/hon hade fatt

diagnosen eller nagra ar senare.

Det framkom att respondenternas liv hade féréndrats betydligt i och med att deras
make/maka insjuknade i minnessjukdom. Bundenheten kom fram som en stor foréndring i
vardagen. Likasa hade det sociala livet och det sociala natverket forsamrats till viss del.
Forandringarna var saval kanslomassiga som praktiska. De pafrestningar, sarskilt
trottheten, bundenheten och den psykiska stressen, som den tunga uppgiften medfort
upplevdes som mycket slitsamma. | teoridelen (s. 16-17) ndmnde jag att rollen som
anhorigvardare ar ett arbete som sker dygnet runt. Nagra av respondenterna berattade om

sina upplevelser om forandringarna enligt féljande:

“Allting har fordndrats. Allting.--- Tack vare Forgatmigej sa far jag ha lite egen
tid.”

"Mycket har det ju fordndrats. Framforallt har jag blivit mer bunden.”

”Ja-a, man ar mera bunden. --- Men det hor val till saken, man far rakna med det. ”

“Jag har ju masta ta over allt, som h*n skott forr, hela ekonomin och allt som ska

’

hdllas reda pa.’

Till minnessjukdomar hor att kommunikationsféormagan sa smaningom blir forsamrad. Det
upplevdes som tungt hos nagra av respondenterna att inte kunna kommunicera med sin
make eller maka. Nagra respondenter namnde att det blev en slags monolog eller att maken

eller makan inte forstod vad som sagts.

"Virst dr det dda man inte kan diskutera ndagonting, det gar inte.”
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"Det dr underligt det hdr att inte ha ndgon att skratta med, grata
tillsammans med eller bara ventilera saker eller prata med. Det ar som att

forlora en anhorig pa nagot sdtt.”

| teoridelen (s. 18) framkommer att det kan ske forandringar i parforhallandet och det
sexuella samspelet mellan partnerna, da den ena partnern lider av en minnessjukdom. En
av respondenterna namnde att det hade skett forandringar pa det kansloméassiga planet,
sarskilt vid sexuellt umgéange. Empatin och den kanslomassiga formagan hade forsamrats

da sjukdomen har fortskridit.

Det ar vanligt att da en partner insjuknar i en minnessjukdom sa blir den anhdrigas egna
behov lidande (se teoridelen s. 19-21). Det visade sig att det egna sociala livet och andra
intressen hade kommit i skymundan eller var mycket bristfalligt hos flera av respon-
denterna. Hos en person som har omsorg om en annan blir de egna intressena ofta lidande.
Manga maste lamna nastan allt innom det sociala livet. Det upplevdes som tungt for manga
att inte kunna vara lika fri att ta vara pa sina egna intressen langre. Pa fragan hur deras

sociala liv har forandrats svarade nagra av respondenterna pa féljande satt:

"Det dir helt och hallet borta kan man séiga.”

’

”Dd h*n dr borta sd far jag och skéter det sociala, sa att sdga.’

"Vet du jag har faitt limna allt.--- och det ar sa sorgligt som det bara kan

’

vara.’

En stord dygnsrytm och psykisk trotthet ar vanligt hos anhorigvardare (se teoridelen s. 19-
21). Trottheten var en mycket pataglig pafrestning for samtliga respondenter. Manga av
respondenterna namnde att deras anhoriga periodvis hade forandringar i dygnsrytmen och

det framkom att det upplevdes betungande och slitsamt att vakna pa natterna da den

insjuknade personen steg upp.

"H*n vaknar 2-3 ganger om natten och ska upp, da ar jag ju uppe samtidigt.-

’

-- S6mnrytmen forstors.’

7--- sémnbrist. Det sliter ju enormt.”
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”Ja-a hordu, jag hade nog aldrig trott att jag skulle bli sa trétt som jag ar

2

nu.

“Jag bérjar liksom bli slut har.”

Fastan anhdrigvardarrollen innefattar manga pafrestningar, finns det anda glajdeamnen i
vardagen tillsammans med den insjuknade partnern. Vardagen och vad som &r en bra dag

beskrevs bl.a. pa foljande sétt:

“Ja, dd Ioper allting. D& orkar jag liksom ta det lugnt och vi kanske aker

ndgonstans.”

"Allting gar nog i princip ganska bra nog sa att... H*n sitter ju for det mesta

och ser pd teve.”

"Pd dagen brukar vi vara ut och promenera. Far frisk luft. H*n vill sjilv

ocksa, sagt pa sista tiden att h*n vill ut.”

”Nd hérdu en bra dag dr en sadan ddr vi kan gd ut och sitta ddr och dricka

kaffe och njuta.”

“Ndd... jag vet nog inte om det dir sd stor skillnad pd dagarna --- Och sa far
vi nog mycket ut ocksa pa eftermiddagarna. Och sa far vi ut med bilen.”

1

“Ja-a... jag vet nog inte vad man ska sdga som dr en bra dag nagot mera.’

”Du vet inte pd morgonen hur kvdllen ska bli. Du far vara forberedd pa allt.”

Beteendestérningar kan vara en av de tyngsta bitarna i vardagen tillsammans med en
person med en minnessjukdom (s. 11, 17). Svara situationer i vardagen framkom vara
sadana da partnerna inte kom 6verens med varandra om saker som maste goras i vardagen.
De beteendesymtom som respondenterna namnde att horde till deras anhérigas minnes-
sjukdom var storningar i dygnsrytmen, oro, rastléshet, hallucinationer, aggressivitet och
apati. Dessa verkade vara en stor del av manga av respondenternas vardagliga liv. Hur stor

bdrda man upplevde av dessa verkade ha samband med ork, trétthet och bundenhet. De
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respondenter vars anhgriga var rastlos eller hade hallucinationer upplevde sin situation som
mycket tung. Respondenternas situationer var mycket olika. Alla upplevde svarigheter i
vardagen, aven om deras anhorig inte hade nagra patagliga beteendestérningar. Nagra av

respondenterna namnde aven rent konkreta saker i vardagen som upplevdes som svara.

“"Mdnga. Exempelvis duschning, rena kldder, fa min anhériga att ga med pd
saker och ting.”

’

”De gdnger vi inte riktigt kommer 6verens.’

"Toalettbesoken dr bland de svaraste. Och sedan det att h*n ibland blir

orolig.”

| de fall dar den sjuka makan/maken inte hade patagliga beteendestorningar annat &n
stérningar i dygnsrytmen, upplevde respondenterna att vardagen fungerade relativt bra.
Manga uttryckte dock en pataglig oro infor framtiden och upplevde det svart att inte kunna
bota eller hjalpa sin make/maka. Samtliga respondenter gjorde sitt basta for att uppratthalla
en god vardag for bade sin partner och sig sjalva. Sorgen over att vara tvungen att lamna

sina fritidsintressen var pataglig for flera av respondenterna.

| teoridelen (s. 15) tog jag upp att anhorigvardarens multipla roller kan ge upphov till en
rollkonflikt pga. olika forvantningar pa rollerna. Nagra av respondenterna namnde att
omgivningen uttryckt att personen borde kunna ha omsorg om sin make/maka i storre
utstrackning an vad som var majligt. Likasa upplevdes rollen som anhdrigvardare som

mycket tung da det inte funnits tillgang till tillrackliga avlastningsmajligheter.

Pa fragan vad som far respondenterna att orka som anhdrigvardare svarade de flesta till en
borjan att de inte vet riktigt vad som far dem att orka. Den egna tiden verkade ha stor
betydelse for att orka. Flera ansag att det maste helt enkelt ga. Vanner och slaktingar
(sociala natverket) upplevdes dven som ett stort stod for att orka. Likasa namndes barn och
barnbarn bidra till stdd och gladje i tillvaron. Forgatmigejs verksamhet framkom hér som
betydelsefull for de anhorigas ork. En respondent uttryckte &ven den glédje och

tillfredsstallelse som anhdérigvardarrollen kan medfora.

Det kan tankas att de respondenter som sag pa sin situation som att det ar nagonting som
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bara maste ga och att de har stallt in sig positivt, eventuellt anvander sig av battre
copingstrategier an de som var mer negativt installda. Dock kunde jag anda mérka att dven
de som har en utat sett latt situation anda har svarigheter i sin bakgrund som inte ar direkt
relaterar till den nuvarande situationen som anhorigvardare. De tidigare svarigheterna
paverkar troligen hur de orkar med sin nuvarande situation. Copingstrategier var bl.a. att ha
sin religiosa tro, det var dven ett satt att fa kraft och ork samt att prata Gppet om
sjukdomen. Till goda copingstrategier hor &ven att soka kunskap, vilket de flesta
respondenterna namnde att de har gjort (s. 23). Pa fragan vad som gor att man orkade med

sin situation svarade nagra av respondenterna foljande:

“Det har jag funderat pd mdnga gdnger sjilv ocksd och jag funderade att
h*n har orkat med mig i sd har manga ar sa nog ska jag val orka da jag

o

ocksa.

“Det dr nog de stunderna, de hir mojligheterna att fa rum for mig sjdlv. Det
ar de som ger. --- Och sedan forstas att jag kan se att det i viss man upplevs

1

som betydelsefullt for min anhoriga, det jag gor.’

”Jag har varit 6ppen om sjukdomen. Kan prata om det. --- S& nog har en
buffert, nog har jag de jag kan prata med, men ingen kan hjalpa. --- Forsoker

ta tillvara allting ndr det gar att ha lite roligt.”

”--- och Forgatmigej ar nog bra, det ger mycket. Hon ar mycket bra hon som

drar ddr, verkar vara bra att ta folk.”

“Jag tycker vi har ett bra liv. Jag tycker det, fastan jag ar utslagen.”

"Barnbarnen dr en ljuspunkt. Och du forstar det mdste ju rulla, pd nagot

2

Vis.

Jag markte under intervjun att den har fragan var mycket kanslig for de flesta respondenter.
Det framkom hér tydligt hur tung rollen som anhdérigvardare ar, bérdan ar stor och det ar
svart att veta hur man skall orka. Manga av respondenterna blev fundersamma eller
reagerade kanslomassigt da jag stallde fragan. Det kan tankas att man upplever sig ensam i

sin situation och eventuellt kanner skuld 6ver att ha bristande ork och inte alltid orka varda
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eller vara empatisk hustru eller man mot sin anhdriga. De egna behoven for att orka med
vardagen blev som tidigare ndmnts, lidande for de flesta respondenter. De fysiska besvar
och sjukdomar som framkom hos respondenterna har ocksa samband med hur man orkar

med anhdrigvardarrollen.

12.2 Stod for anhoriga

For att anhorigvardaren skall orka med sin uppgift behovs stod. Olika stodformer for
anhodriga samt stod for den insjuknade (se s. 24-25) kan vara mycket betydelsefulla for
bégge parter. Vanskapskretsen kan minska da en person insjuknar i en minnessjukdom. Det
visade sig i flera av respondenternas situationer, att det kommer l4ttare fram vilka vanner
som ar de verkliga vannerna da en person insjuknar. En respondent namnde att det fanns
nagra stabila vanner som holl kontakt ocksd med den insjuknade. Valdigt fa av vannerna
hade dock fragat hur den anhdrige mar. Det framkom aven att manliga vanner hade svarare
att halla kontakten da sjukdomen fortskred. Grannar upplevdes som en hjalp i de fall dar
respondenterna bodde i egnahemshus. De upplevde sig ha en god kontakt med nagra av
grannarna,och kontakten hade endast i viss man minskat da maken eller makan insjuknat i
en minnessjukdom. Stod via barn och barnbarn eller andra néra slaktingar var av mycket
stor betydelse for respondenterna. Angaende det sociala natverket namnde nagra av
respondenterna foljande:

“Man kan nog rdkna dem pad en hand.”
”Det finns nagra stabila vinner.”

“Barnbarnen dr som glddjepiller.”

” I och med att jag blev mera bunden har det sociala livet minskat.”

"En anhdrig hjdlper oss nog, utan skulle man nog inte klara sig.”
Samtliga respondenter hade fatt stod via Forgatmigej. De har alla deltagit i nagon form av

Forgatmigejs verksamhet som har varit till for anhoriga. Anhorigstddgruppsverksamheten

och rekreationsdagen som ordnades sommaren 2010 upplevdes som mycket positia. Utver
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detta hade flera av respondenterna deltagit i forel&sningar som ordnats via féreningen.

“Nog dr det bra att fa trdffas och bra avkoppling. Foreldsningarna forstdrker

det jag redan vet. Man maste hela tiden vara matad med sanningarna for

1

man vill inte orka annars.’

”Jo, det har varit givande. --- Och att emellanat konstatera att jag inte har

>

det varst i alla avseenden inte.’

”--- och det ar intressant att hora hur manniskor tacklar sina problem, och

hur de kan skilja sig fran varandra ocksa.--- och sa har jag ju fatt lite tips om

’

hur man kan forhalla sig till olika situationer.’

Forgatmigejs dagverksamhet for personer med nedsatt minnesfunktion upplevdes som

betydelsefull for respondenterna. Den egna tiden framkom som mest betydelsefull.

“Jag vet inte vad jag skulle géra om jag inte skulle ha det.”

--- sd oerhort viktig den ddr méjligheten till avlastning.”

“Det har uppehdllit mitt liv. Utan det hade jag fallit ihop.”

“Helt enkelt kvalitetstid for mig sjdlv, de ddr timmarna.”

”Na, jag tycker att det ar en hjalp. Lite tid som jag far ra om mig sjilv.”

Det framkom &ven att man skulle 6nska att dagverksamheten skulle paga en langre tid.

Respondenterna var trots det medvetna om att det inte finns resurser till det.

“De gdr ju sd fort de ddr 3-4 timmarna, men man ar ju andd ledig.”

"Men som sagt, lite ldngre tid.”

Samtliga respondenter upplevde att de har fatt saval praktiskt som kénslomassigt stod via
Forgatmigej. Som praktiskt stod namndes att man hade fatt hjélp da det behovts vid nagot
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speciellt tillfalle, samt att dagverksamheten i sig var ett praktiskt stdd. Som kansloméssigt
stod framkom ett gott bemd&tande av personalen som nagot som upplevts mycket positivt.

Nagra av respondenterna uttryckte sig pa foljande sétt:

"Det dr vet du tvd personer som har hjalpt mig i den har situationen: Maria

(verksamhetsledaren) och en slikting.”

"Man har ju haft nagon som tréstat och lyssnat. Och vdigledning,
information. Sa det dr enbart positivt.”

’

“Ja, man kédnner att man dr inte ensam, det finns andra ocksa.’

Pa fragan hurudant stod respondenterna skulle énska fa via Forgatmigej framkom att man
skulle 6nska att det skulle finnas mojlighet till nattjour vid speciella tillfallen, samt att en
del av respondenterna skulle 6nska att den sjuke kunde delta oftare i dagverksamhets-
gruppen. Aven har hade respondenterna forstaelse for foreningens resurser till vad som ar

mojligt att ordna.

"Jo, inte fordrar vi, men om man kan onska sd... Man kéinner redan pa de dir
timmarna att det lattar lite. S& om det skulle vara oftare sa skulle det vara

’

dnnu bdttre.’

Flera av respondenterna upplevde att de hade fatt en storre forstaelse for demenssjukdomar
via information de fatt. Alla hade inte haft mojlighet att delta i FoOrgatmigejs
forelasningstillfallen, men alla hade fatt information fran nagot stalle. Som Gvriga

informationskallor namndes bdcker, internet, halsovardscentralen och Seniorcenter.

"Det dr bra sa man dr beredd pa vad som kan komma och blir inte

overraskad. Vet att det hor till sjukdomen.”

Respondenterna ansag inte sig ha haft behov av att paverka programmet i dag-

verksamheten. En av respondenterna uttryckte sig pa foljande sétt:

“Jag vet inte. Tycker inte jag har haft behov. Har haft en sa stark kdnsla att

)

verksamheten varit mangsidig och bra.’
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Bemdtandet fran personalen pa Forgatmigej hade respondenterna upplevt som positivt.

Ingen uppgav att de hade blivit felbemdtta av nagon i personalen.

“Har inte blivit ddligt bemott. Det dr nog bara positivt ddrifrdan.”

”Na, men de dr ju alla sa trevliga!”

“Maria, hon dr mer in man kan énska sig. Faktiskt. --- Jag maste saga att
jag dr mycket nojd.”

’

“Jag tycker dom dr perfekta. Jag tycker dom dr bra.’

"Vinligt, omtdnksamt, engagerat, humoristiskt, lyssnande.”

Jag namnde tidigare att det i viss man kan ha paverkat respondenternas Oppenhet i
intervjun att de & medvetna om att jag arbetar pa Forgatmigej. Jag markte anda under
intervjun och annu tydligare under genomgangen av den, att respondenterna alltid pratade
om “dem”, vilket kan tédnkas tyda pa att de har kunnat 6ppna sig och inte féasta upp-

méarksamhet vid mig som intervjuare och personal pa Forgatmige;.

Dagverksamheten ansags betydelsefull for den insjuknade. Manga upplevde dock att deras
anhoriga sallan eller aldrig namnde nagot om verksamheten efter att de hade vistats dér.

Detta har troligen samband med demenssymtomen déar minnessvarigheterna &r patagliga.

“Inte kommer h*n ihag vad som gjorts pa dagen. H*n sdger nog alltid att vi

far god mat. ”

"H*n kommer inte ihdg. Men tidigare tror jag nog det var mdngsidigheten

och vad man gor.”

"Det &r nog motet med andra manniskor som var viktigt. Och sa var det ju

’

stimulerande och omvdxling fér min anhoriga.’

De flesta respondenter namnde att de inte markte nagon skillnad hos den sjuke om det hade
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varit en bra eller en dalig dag pa dagverksamheten. Sallan framkom heller att nagon skulle
ha namnt nagon av gruppdeltagarna eller nagon i personalen. Nagra respondenter uttryckte
sig dock pa foljande sétt:

“Ibland sdger h*n att det har varit trevligt.”

"Sjungandet tycker h*n om.”

"H*n pratar om flickorna. --- H*n kan ndmna att vissa ar oroliga dar och

inte kan vara tysta”

Det kan tankas att de respondenter som inte har lagt méarke till nagra forandringar hos sin
anhoriga efter dagverksamheten inte har gjort det pga. den situation som de &r i. Det tar
tillrackligt med tid och ork att fokusera pa att fa vardagen att 16pa pa bésta sétt.

Aktivering kan lindra beteendestérningar hos den demente (se sid. 11). Férandringar i
sinnesstamning och andra direkt synliga verkningar av dagverksamheten namndes endast
av nagra respondenter. De namnde bl.a. att en bra dag pa dagverksamheten medfort att den
anhoriga varit pa bra humor efterat och en dalig dag att han eller hon varit pa daligt humor.

En respondent uttryckte sig dven pa foljande satt:

“H*n &ar ganska trott nar h*n kommer hem.”
Som avslutning tillfragades respondenterna ifall de hade nagot att tillagga. Det framkom
att de tyckte att dagverksamheten var mycket viktig och de uttryckte en stor tacksamhet
over hjalpen via Forgatmigej. Dartill framkom nagra sammanfattande kommentarer om hur

anhdrigrollen upplevs. Nagra av respondenterna uttryckte féljande:

“Bara det att det hir med gruppverksamhet och dagverksamhet dr nog sd

viktigt. Jag skulle sorja oerhort mycket om det skulle komma bort.”

“Det dr ndstan det virsta problemet ndr man inte kan hjdilpa sjilv.”

“"Man dr nog tacksam for den ddr hjdlpen. Man dr nog tacksam for den. Du

far nog halsa det at flickorna!
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“Man dr bara glad av allt stéd man fdr.”
“Ingen vet hur det dr forrdn man varit i det.”

”Jag kan ju egentligen inte gora nagonting, jag ar bara med. Jag forsoker

hdlla mig lugn, det dr kanske knepigast.”

Det framkom inte direkt att respondenterna skulle ha intagit en formell vardarroll. De
respondenter vars make eller maka hade haft sjukdomen ladngre hade i hogre grad &ven
anvant sig av intervallvard som avlastning, eftersom vardandet upplevts vara en stor bérda.
Den avlastning som intervallvarden gav upplevdes som mycket betydelsefull. Vila och
egen tid, dar sociala aktiviteter och egna intressen fick tid och plats, verkade hora till de
allra viktigaste aspekterna for samtliga respondenter for att orka med anhérigvardarrollen.

Det viktigaste med Forgatmigej verkade vara att den anhdriga som lider av en minnes-
sjukdom har ett stélle att komma till dar hon eller han trivs och far vara tillsammans med
andra manniskor. Det var ocksa viktigt for respondenterna att fa vila eller pa annat sétt ta
vara pa sina egna behov under den tiden. Det kanslomassiga och praktiska stodet som fatts
av personalen upplevdes som mycket positivt. Ett gott bemotande med forstaelse samt

avlastning var viktiga aspekter for att orka med anhorigvardarrollen.

13 Kritisk granskning och avslutande diskussion

| detta kapitel diskuterar jag huruvida teoridelen och undersokningen star i relation till
syftet med lardomsprovet och hur vél de centrala fragestallningarna for lardomsprovet har

besvarats. Dartill diskuteras en del om processen kring lardomsprovet.

Temat for lardomsprovet blev klart da jag via mitt arbete kom i kontakt med anhoriga till
personer med minnessjukdomar. Jag valde att skriva om de anhériga eftersom jag via mitt
arbete markt att anhérigvardarrollen &r en tung uppgift. Jag ville via lardomsprovet fa fram
en forstaelse for hur rollen upplevs och hur de anhoriga kan stodas. Jag valde att endast
undersbka den grupp anhoriga som ar antingen maka eller make till en person med en
minnessjukdom. Jag sag det som ett for omfattande arbete att ta fasta pa anhérigrollen till

en person som har en annan relation, t.ex. syskon eller barn till en minnessjuk person. Det
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finns dock manga anhdriga som har omsorg om t.ex. sin sjuke foralder eller sitt syskon,
och som vidareundersokning kunde man gora en studie som omfattar personer med olika

relation till den sjuke.

Syftet med lardomsprovet var att fasta uppmarksamheten vid hur anhdérigrollen foér en
person med en minnessjukdom upplevs samt hur Forgatmigej stoder de anhoriga.
Undersokningen gjordes med hjalp av kvalitativa intervjuer, eftersom jag ville fa fram hur
de anhoriga upplever sin situation och hurudant stod de behéver. De centrala frage-
stallningarna som det har redogjorts grundligt for i bade lardomsprovets teoridel och
undersokningsdel &r foljande: Hur upplevs tillvaron som anhdrig till en person med
demenssjukdom? Hur kan de anhoriga stodas i sin uppgift som anhorigvardare? P vilket

satt stoder Forgatmigej de anhdrigas tillvaro?

Det framkom bade i teoridelen och undersokningsresultatet att anhorigrollen upplevs som
psykiskt pafrestande men dven som givande. Uppgiften upplevs som kravande, sérskilt for
de anhoriga med tillgang till endast litet stod. Trotthet, bundenhet, kanslor av otill-
récklighet och oro var mycket vanliga k&nsloupplevser hos de anhoériga. Det upplevdes
pafrestande med alla forandringar som sker da sjukdomen fortskrider. Sarskilt svara
forandringar i vardagen visade sig vara de beteendesymtom som en minnessjukdom kan
fora med sig. Trots pafrestningar upplevde undersékningspersonerna att de vill leva sitt liv
tillsammans med sin make eller maka pa ett sa vardagligt satt som mojligt. Gladjen over att
kunna gora vardagliga saker tillsammans var stor och de flesta respondenter framhéll &ven
de goda sidorna i tillvaron. Det visade sig att man ville fortsatta ha omsorg om och leva
tillsammans med sin make eller maka sa langt det ar mojligt, men man 6nskar fa stod i

svara och tunga situationer.

Da en person har omsorg om och fungerar som anhdrigvardare for en person med
demenssjukdom, visade det sig vara vanligt att den anhoriges egna intressen och behov
faller i skymundan. Detta ar delvis pga. den trotthet som anhériga ofta upplever, samt att
de inte kan lamna den sjuke ensam. Manga upplever sig bundna i sin roll. Det kan vara
svart att fa tid och ha ork att uppratthalla sitt sociala liv och sina egna intressen. Sorgen och
oron var aven patagliga hos manga av respondenterna. Da sjukdomen fortskred

forandrades partnern i takt med den, vilket i viss man upplevdes som att mista sin partner.
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Nar ens make eller maka insjuknar i en minnessjukdom, far den anhérige sa smaningom en
forandrad roll. Da sjukdomen fortskrider blir rollen som hustru eller man alltmer till en
vardarroll. Det kan vara svart for manga att acceptera forandringen och det kan kannas
obekvamt for bagge parter. De flesta vill fortsétta livet som vanligt och fordndringarna kan
utgora en grund for en kris for de drabbade. Att bade vara ndgons maka/make och vardare
samtidigt staller stora krav pa den anhoriga, sarskilt om det upplevs endast som negativt
eller som ett tvang att ha omsorg om den sjuke. Ofta tar den anhdrige pa sig att vara den
som har omsorg om och vardar den sjuke utav karlek och lojalitet gentemot den sjuke. Det
faktum att det har skett stora forandringar i vardagen visade sig vara tungt for de anhoriga.
Att ta pa rollen som den som skéter de arenden som maken/makan tidigare haft hand om,
samt att varda sin man eller hustru upplevdes till stor del som ett kall och en sjalvklarhet.
Den egna trottheten satte dock granser for hur mycket man orkar med. En hdg alder,

sjukdomar och andra bekymmer i livet bidrog till bristen pa ork.

I sin bok Att bli mamma till sin mamma berattar forfattaren Maj Fant om rollen som
anhorig till en forédlder med minnessjukdom. Forfattaren namner att den anhoriga lever
med standiga sjalvforebraelser. Det kan vara sjalvforebraelser 6ver att tappa talamodet, bli
osams med den sjuke, vara kanslomassigt instabil eller irriterad pa den sjuke och de
standiga fragorna man som anhorig kan uppleva samt fortvivlan éver att inte kunna hjalpa
tillrackligt mycket. (Fant, 1988, 93-94) | undersékningen som gjordes i detta lardomsprov

visar resultaten pa likheter i rollen att vara dotter till en demenssjuk mor och att vara hustru
eller man till den sjuke. Skillnaderna mellan att vara antingen make eller maka ar givetvis
manga, men det finns aven manga likheter i rollupplevelserna. Det framkom i
undersokningen att det &r vanligt att den anhdrige kanner sjalvforebraelser. Det ar fragan
om en rollkonflikt, dar den anhdriga sjalv har behov och 6nskningar for sig sjalv och sitt

eget liv, men blir mer eller mindre tvungen att ta vardarrollen i forsta hand.

Det var intressant att se hur de olika individerna i undersdkningsgruppen hanterar sin
situation och vad som ger dem ork. I undersdkningen framkom det olika copingstrategier
och vad som ger kansla av sammanhang (KASAM) hos respondenterna. Respondenterna
hade olika strategier och saker i livet som anvandes for att hantera de svarigheter som
anhorigrollen medfér. Det sociala natverket bekréftades vara bidragande till att
uppratthalla ett gott valbefinnande. Goda vanner, barn, barnbarn och andra narstaende
upplevdes som ovarderliga personer. Dartill framkom goda copingstrategier som att man

som anhorig har kunnat prata om sjukdomen, ta reda pa fakta om den samt att ha formaga



46

till ett positivt tinkande. Aven att ha en religios tro har fungerat som en strategi for att
bemastra svarigheterna och finna mening i tillvaron for de respondenter som var troende.
En religi6s tro och andra satt att finna mening i att vara i den radande situationen kan
tankas ha bidragit till att orka med situationen. Pafyllandet av resurser for det psykiska
valbefinnandet blev ofta bristfélligt, mycket pga. bundenheten och tréttheten. Den konkreta
hjalpen skulle ha behovts i hogre grad for respondenterna. Det vore mycket viktigt att
stoda anhdriga, inte minst de anhdriga som vardar en sjuk person i det egna hemmet. Stod
behovs for att uppratthalla ett gott psykiskt vélbefinnande for bade den sjuke och den

anhoriga.

Det framkom i saval teoridelen som i undersokningsresultaten att de anhdriga har ett stort
behov av stdd. De anhdriga kan stodas i sin uppgift framst genom avlastning och
kanslomassigt stod. Avlastningen i form av vila och egen tid visade sig vara nagot viktigt
som samtliga respondenter uttryckte. Det fanns fa eller inga majligheter for de anhériga att
lamna sin make eller maka ensam. Intervallvarden utgjorde en behdvlig viloperiod, som
upplevdes som nést intill livsviktig. En del av undersdkningsgruppen upplevde dock
skuldkanslor over att lamna sin make eller maka pa intervallvardsplatsen. Manga av
undersokningspersonerna var mycket trotta pga. en slitsam tillvaro savél psykiskt som

fysiskt.

Forgatmigej visade sig stoda de anhdriga genom sin verksamhet och det goda bemdotandet
som de har fatt. Dagverksamheten upplevdes vara ett stod for de anhoriga, dven om det
framkom att det finns behov av att tiden for dagverksamheten skulle vara langre och att
den sjuke skulle kunna delta i verksamheten oftare. Stodet utgjordes dels av att dag-
verksamheten ger den anhdriga en stunds egen tid och dels av det kdnsloméssiga stdd och
det goda bemotandet de anhoriga har upplevt sig fa via personalen. Det visade sig vara
viktigt att det finns forstaelse och nagon som orkar lyssna och tar de anhdrigas oro, kéanslor
och tankar pa allvar. Forgatmigejs anhorigstodgruppsverksamhet visade sig bidra till att de
anhdoriga upplevde sig mindre ensamma i sin situation. Det framkom positiva upplevelser
av att fa byta erfarenheter och tankar med andra i liknande situation. Det visade sig ocksa
att kunskap om minnessjukdomen var en viktig kalla for att orka och sarkilt for att den
anhdriga skulle fa en 6kad forstaelse for sjukdomen och hur de paverkar den drabbade. Det
fanns &ven ett samband med hur n6jd respondenten var med verksamheten och hur mycket

kontakt hon eller han hade haft med foreningens verksamhet, samt hur ofta den sjuke har
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deltagit i dagverksamheten. Eftersom de anhdriga har behov ett stort av mera avlastning ar
detta en aspekt som kunde tas i beaktande i utvecklingen av Forgatmigejs verksamhet.

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att lardomsprovet som helhet uppfyller sitt syfte.
Undersokningen bekraftar mycket av det som teoridelen tog fasta pa. Underséknings-
gruppen var mycket liten och darfor kan resultaten inte anvandas for att visa pa hur
anhorigrollen generellt upplevs. Processen kring lardomsprovet har varit givande.
Litteraturen gav bra stod for den empiriska delen. Fastan undersokningen inte visade nagot
dverraskande resultat, dr jag anda nojd med resultatet. Resultatet bekraftar en stor del av
teoridelen och det behov av stdd som finns hos de anhdriga. Undersdkningen l6pte ganska
bra och det blev en bra stamning under intervjuerna. Jag upplevde att det var ganska svart
att intervjua och att det var lattare i de fall dar respondenterna fritt berdttade om olika
vardagssituationer och hur de upplever sin situation. Frageformuldret innehdll inte sa
manga fragor, men jag anser att det anda var tillrackligt for att fa svar pa de frage-
stallningar som jag hade for lardomsprovet. Ut6ver fragorna i frageformuléret framkom
sadant som inte direkt fragats efter, men som var betydelsefullt for undersokningen.
Stamningen under intervjutillfallena var i dppen, vilket kan ha haft samband med att jag
har traffat samtliga respondenter minst en gang tidigare. Det kan ha bidragit till att de har
kunnat 6ppna sig om sin vardag. Det kunde ha uppstatt problem ifall de hade upplevt att de
inte har kunnat dppna sig kring sina asikter om Forgatmigejs verksamhet, eftersom jag ar
en av personalen. Jag upplevde anda inte att det alls var s, utan snarare tvartom.

Eventuellt kan de ha undvikit att kritisera Forgatmigej eftersom jag arbetar dér.

Det visade sig i undersokningen att de anhdriga har behov av olika stodformer. Som
forslag pa vidare forskning kunde man undersoka vilka svensksprakiga stodformer som
finns tillgangliga for anhoriga i Vasa samt hur de fungerar. Detta kunde undersokas for att
eventuellt kunna utdoka och utveckla de stédformer som anhdriga behdver. | en vidare

forskning kunde anhoriga med olika relationer till den sjuke tas med.
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Bilaga
FRAGEFORMULAR

Anhorigrollen

Alder
Kon

1. Ungefar hur lange sedan &r det din anhoriga insjuknade i minnessjukdom?
2. Hur har ditt liv férandrats sedan din make/maka/ insjuknade i minnessjukdom,

gallande:

-Sociala livet
-dygnsrytm

3. Berétta lite om er vardag. Beskriv en bra dag.

Vilka ar svara situationer i hemmet?

3. Beskriv ditt eget halsotillstand.

4. Vad far dig att orka som anhdrigvardare?

Behov och stod

5. Har du deltagit Forgatmigejs verksamhet? ex. anhorigstod, foreldsningar.

Hur har du upplevt att detta har varit?

6. Vad betyder dagverksamheten Férgatmigej for dig?



7. Vilket stod har du som anhériga fatt via Forgatmigej? Har du fatt praktiskt stod via

Forgatmigej? Kénslomassigt stod?

8. Hurudant stod skulle du personligen 6nska fa via Forgatmige;j?

9. Har du fatt kunskap om demenssjukdomar och hur de paverkar den drabbade via
Forgatmigej?

Har du haft nytta av kunskapen?

10. Har du behov av att paverka programmet pa dagverksamheten? Anser du att du tas

tillrackligt i beaktande géllande dagverksamhetens program?
Namn exempel dar du kunnat paverka programmet.
11. Hur upplever du bemdétandet av personalen pa Forgatmigej?
-positivt
-negativt
12. Vad ar viktigast i dagverksamheten Forgatmigej for din anhériga?
13. Pa vilket satt uttrycker din anhoriga att det varit en bra dag/dalig dag pa
dagverksamheten?

Né&mner han/hon personer som varit dar? Vem?

14. Minnestraning ar integrerat i programmet pa dagverksamheten. Har du markt att t.ex.

gamla minnen aktualiserat i och med dagverksamheten?

15. Ar det ndgot mer du vill tillagga?

TACK!
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