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Sammanfattning

Fokus inom halso-sjukvard ligger idag pa patienten. Anhdriga som grupp &ar av stor
betydelse bade for patientens valmaende samt med sin kannedom om patienten bidrar de
till att underlatta arbetet for verksam halso-sjukvardspersonal. Ser de sig som
vardare/anhdrig eller bade och? Upplever de en forandrad livssituation och vad innebar
det for deras vélbefinnande? Syftet &r att beskriva anhdrigas upplevelser av att vara
anhoriga till personer med demenssjukdom. Urval: Tre man, tre kvinnor i aldern 55-75
som deltog i studien. Resultat: Utav intervjuerna har det lett till 4 huvudkategorier:
Maktloshet, Livslidande, Ansvar att varda och Okat valbefinnande och 11
underkategorier: forlora kraft genom att vara standigt tillganglig, kanna sig otillracklig
och emotionellt utmattad, kontrollforlust, kdnna sig obekraftad, kédnna sorg uppleva
bristande tillit, kdnna sin plikt och gora sitt basta, ha dubbla roller, prioritera egna behov
kanna trygghet och frihet vid avlosning, vilja leva tillsammans. Diskussion belyser
framforallt det centrala i resultatdelen, k&nslan av maktléshet och livslidande bland

anhoriga.
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INLEDNING

Under utbildningen till sjukskoterska har vi kommit i kontakt med anhdriga pa olika
sétt. Vid ett speciellt tillfalle ber6rdes vi av en anhérig som i samtal uttryckte en ké&nsla
av maktloshet infor att fortsatta varda sin anhorig hemma. Sen flera ar tillbaka hade
mannen en svar demens sjukdom. Under vardplaneringen initierad av sjukskoterskan pa
sjukhuset framforde frun 6nskemal att hennes man skulle komma till ett demensboende,
pa grund av ohallbar hemsituation. Detta &r endast ett exempel pa anhorigas upplevelser
av att vara anhorig till en person med demenssjukdom och nagot att reflektera éver i var
roll som blivande sjukskéterskor. | det aktuella examensarbetet kommer fokus ligga pa

anhorigas upplevelser av att vara anhdériga till personer med demens sjukdom.

BAKGRUND

Demens
| samband med stigande alder okar forekomsten av demenssjukdom fran 1 % i
aldersgruppen 60-65 ar till mer &n 50 % i gruppen 90 ar och aldre. (Hunskar 2007,

5.433). Definitionen av demens varierar inom olika litteratur.

Enligt en rapport fran SBU, Statens beredning for medicinsk utvardering visar pa
samband mellan demenssjuka personer och stigande alder. Statistik fran SBU visar att
risken att drabbas av demens sjukdom oOkar vart femte ar framforallt ifran och med 65
ars alder. (SBU 2007, ss. 36-37)

Demens har en skiftande symtombild, k&nnetecknas av olika nedsatta hjarnfunktioner
vilket bland annat innebar nedsatt minne, samre kognitiv och spraklig formaga samt
koncentrationssvarigheter. En person med demenssjukdom har &ven svarigheter att
planera och utfora olika saker. Storningar i beteende, personlighet och kéansloliv ar
forekommande. Demens definieras dven utifran vissa kriterier och alla kriterierna maste
vara uppfyllda for att satta diagnosen. (Hunskar 2007, s.433). Demenskriterier enligt
ICD-10 PC ér:

I.  A) Forsamrad minnesformaga, svart att ta in ny information.
B) Nedsatt kognitiv formaga (omd6mesformaga, reflektion,
planeringsformaga).

Il.  Klart medvetande



I1l.  Svikt av emotionell kontroll, motivation eller socialt beteende, och minst ett av
foljande:
A) Emotionell labilitet.
B) Irritabilitet.
C) Apati.
D) Onyanserat socialt beteende.
IV. Tillstandets varaktighet minst sex manader (Hunskar 2007, s.435).

Demenssjukdomar delas i tre kategorier: primérdegenerativa sjukdomar, vaskuléra
demenssjukdomar och sekundara tillstand. Vaskuldra och primardegenerativa
sjukdomar ar mest forekommande och Alzheimers sjukdom star for ungefar 60 % av
alla demenssjukdomar. (Basun et.al. 2013, s.12). Sjukdomen har dven en inverkan pa
hur patienten upplever sin identitet, da minnet forsamrar deras mojlighet att ta till sig ny
information och skapa nya minnen. De kan endast aterberatta gamla handelser fran sitt
liv. Personer med demenssjukdom far ofta en storning i sitt kansloliv och svarigheter att
uttrycka vad de upplever. Daremot kan de lasa av andras ansiktsuttryck (Edberg, 2011
5.58).

Narstaende/anhorig

Anhdrig/narstaende ar centrala begrepp for att beskriva de som star patienten nara. | viss
litteratur definieras de som narstaende och i annan som anhérig. Johansson (2007, s. 22)
namner att i socialstyrelsens databas for begrepp ses nérstaende som “en person som
den enskilde anser sig ha en nara relation till”. Néarstdende definieras aven som en
person som patienten ar nara, samt som accepterar sig sjalv som narstaende (Dahlberg
2010, s. 119). Medan definitionen av anhorig ar en person som ingar i familjen eller ar
en slékting (Johansson 2007, s. 22). Inom kommunal verksamhet anvands begreppet
anhorig for att bendmna de som lever tillsammans och har en néra relation till varandra,

exempelvis gifta. De betraktar sig mer som anhoriga an narstaende.

Att vara anhorig och varda en person med demenssjukdom
Johansson (2007 ss.41-42) beskriver att det efter en viss tid sker en forandring fran att

vara anhorig till att vara anhorigvardare. Nar anhoriga ser sig sjalv som anhorigvardare

2



bor samhaéllet stoédja denna grupp, men det finns &ven anhdriga som inte betraktar sig
sjdlva som vardare som inte onskar stod. Enligt Edberg (2011, ss.114-115) innebér
anhorigvard en forandrad livssituation dar livet planeras efter demenssjukdomen.
Manga upplever en forandring av relationen, fran att ha levt tillsammans och haft ett
gemensamt ansvar till att nu fa ansvara for allting sjalva. Kanslan av ensamhet och
isolering Okar ju langre sjukdomen fortskrider och vissa anhoriga vill inte visa for andra
hur de har det och kanner sig allt mer ensamma. De upplever dven en kénsla av sorg da
den de &lskar har fordndrats och inte kénner igen personen de har framfor sig (Edberg
2011 5.114-115).

En studie belyste anhorigas upplevelser innan och efter besked om demensdiagnos.
Innan diagnosen sattes fanns det omstandigheter som 6kade insikten hos anhdériga om
allt inte stod rétt till med maken/makan. Anhoériga lade marke till att den demenssjuke
inte hade nagon uppfattning om tid och rum och var glomsk. Detta fick de att soka hjalp
trots att de inte ville erk&nna hur det stod till. I samband med diagnosbeskedet upplevde
anhoriga att det var viktigt hur beskedet gavs. De dnskade information om vilken vard
och stdd som var tillganglig. Faststéllandet av diagnosen kom ofta som en chock
eftersom de egentligen inte hade forstatt inneborden i situationen (Innes et al. 2014, ss.
237-241).

En annan studie belyste anhdrigas situation i olika skeden av demenssjukdomen.
Anhoriga i ett tidigt skede av sjukdomen upplevde hogre niva av stress och
depressivitet. Psykosociala problem relaterat till relationen, familjekonflikter,
ekonomiska svarigheter da de inte kan arbeta i samma utstrackning som tidigare var ett
resultat av sjukdomen. De upplevde svarigheter at na fram till sin man och oférmaga att
skapa nya relationer vilket resulterade minskad sjalvkansla och 6kad skuldkénsla.
Ké&nslan av ensamhet och minskat socialt umgénge var mer mérkbart i det tidiga skedet.
Anhoriga i ett senare skede av sjukdomen upplevde inte psykosociala problem i samma
utrackning. Det kan bero pa att de med tiden har lart sig att hantera situationen battre
(Van Vliet et al. 2010, ss. 1093-1098).



Stod for anhorigvardare

Behov av stdd till anhorigvardare skilde sig pa olika satt. Vissa tyckte att de fick ett bra
stdd men Onskade mer hjélp, andra ville leva sitt liv som de gjort innan utan att vara
beroende av stdd (Innes et al. 2014, ss. 237-241).

Behov av information om demens, forberedelser om vad de skulle férvanta sig och hur
de skulle hantera sjukdomen var centralt. Manga av de anhoriga uppskattade direkt
kommunikation med utrymme for att stalla fragor snarare dn att fa informationen
skriftligt (Innes et. al 2014, ss. 242-243).

I sin roll som anhdrigvardare hade det geografiska avstaendet till anhoriggrupper
inverkan pa om anhdriga deltog eller inte. Langa avstand gjorde det svarare att lamna
sin anhoriga sjalv hemma. Upplevelsen av stdd och hjélp i vardagen upplevdes aven
olika. Vissa uppskattade mojligheten av att fa stod och hjalp. De kunde da kanna sig fria
och ta en paus fran vardansvaret medan andra hade svart att lamna sin anhériga med

andra da deras make/maka kravde att de skulle vara dar (Innes et. al 2014, ss. 242-243).

Vard i hemmet av person med demenssjukdom

Att varda sin make/maka i hemmet upplevdes pafrestande for flertalet anhoriga
eftersom deras make/maka var nedsatt kognitivt, saknade egna resurser och hade
svarigheter att samarbeta. | stunden fick de anhoriga vara kreativa och uppfinningsrika i
vardandet. Anhoriga upplevde i borjan av sjukdomen svarigheter med att forsta den
anhdriga men ju langre tid som gick desto mer lyckades man med att upprétta ett
speciellt sprak sinsemellan som endast de forstod. Nér den kognitiva formagan blev
alltmer nedsatt fick de anhoriga anvanda sig av kroppssprak och berdring. Manga
upplevde aven att deras bild av den anhorige forandrades. De sag nu den demenssjuke
som ett barn, en person som behdvde vard. Trots detta upplevde anhoriga en Okad
mojlighet till interaktion med sin make/maka (De la Cuesta 2005, ss. 888-891). | ett sent
skede av sjukdomen ansvarade de for allt ifran intim hygien, matning till laggning.
Anhoriga upplevde nu dven svarigheter av att varda eftersom deras make/maka inte var

orienterad i tid och rum och upplevdes rebelliska (De la Cuesta 2005, ss. 886-887).

Generellt satt upplevde manga anhérigvardare att en tydlig struktur i vardagen innebar

minskad stress for bada parter och att man lattare kunde hantera levnadssituationen. |

4



sin tur gav det dkat valbefinnande. Kvinnor som vardade sina man upplevde att de alltid
var tvungna att vara forutseende och tillgangliga dygnet runt. De forsokte gora sa
mycket som mojligt nar deras make var borta. Kvinnliga vardare gav mer utrymme till
sina man att pa egen hand gora saker vilket oftast innebar det mer arbete. Man som
vardade sina fruar var mer direkta i sin kommunikation gentemot sin maka och agerade

ofta som problemldsare (Redfern et al. 2002, ss.15-18).

Brown et al.( 2007, ss. 355- 357) namner att man som vardade i hemmet antog dven en
mer passiv roll och lat andra familjemedlemmar varda. Det fanns aven en tendens bland
de manliga vardarna att anvanda sig av tjanster utifran som till exempel hemtjanst och
andra bekanta medan kvinnliga vardare hade svarare att lata nagon utomstaende ta den
rollen. Manliga vardare kande aven ett personligt ansvar att varda sin maka och sag det
som sin uppgift i livet. Vissa man hade dven egna halsoproblem men forbisag ofta sin
egen héalsa och lade mer fokus pa sin makas halsotillstand (Brown et.al. 2007, ss. 355-
357).

Anhdrigas upplevelser av vard pa boenden

Helgesen et al. (2012, ss. 1675-1677) fann att anhodriga till personer med
demenssjukdom som vardades pa boenden antog olika roller beroende pa hur
situationen upplevdes. Rollen som “foresprakare”, att fora sin make/makas talan och
rollen som “vaktare”, att skydda sin narstdende vid eventuell krankning var mest
forekommande i kontakten med bland annat personalen. | studien framgick att ju mer
kanslomassig koppling anhoriga hade till sin make/maka pa boendet desto mer
paverkades graden av deltagande. Néar de inte upplevde kanslomassig anknytning till sin
make/maka var det svarare att besdka och agera talesman for den andre (Helgesen et al.
2012, ss. 1675-1677).

Johansson et al. (2014, ss. 1031-1033) belyser en djup sorg hos anhériga att placera sin
make/maka pa boenden men tyckte det var nédvandigt da de kande sig psykiskt och
fysiskt utmattade. De hade &ven en negativ forvantan och syn pa demensvarden som ett
resultat av bristande information. Detta gav en ké&nsla av maktloshet och bristande tilltro
for den professionella varden. De anhoriga upplevde att ldkarna och personalen pa
boendet saknade adekvat utbildning nar det galler fardigheter i demensvarden vilket
gjorde det svarare att separera sig fran sina anhoriga. | det tidiga skedet av sjukdom kom
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akutplaceringen pa boendet som en Gverraskning och kopplingen till den demenssjuke
avbrots plotsligt. Daremot néar de anhoriga upplevde att deras anhorige fick god vard
och hade det bra gav det en kénsla av trost och minskade bekymmer (Johansson et al.
2014, ss. 1031-1033).

En vardvetenskaplig forstaelse av anhorigvardare
| sjukskoterskans moten med anhorigvardare till  dementa personer  blir
vardvetenskapliga begrepp som den subjektiva kroppen, lidande, vélbefinnande och god

vard centrala.

Den subjektiva kroppen

Wiklund (2003, s. 49) namner Merleau- Ponty som diskuterar begreppet “subjektiv
kropp”. Kroppen ses som en representation for de upplevelser och erfarenheter och
manniskans identitet. Utifran vara sinnen, vad vi ser, hor och kanner far vi en insikt om
vem vi dr och den varld vi befinner oss i. Om en sjukdom intraffar forandrar det hur

manniskan upplever sig sjélv och relationen till omvérlden.

Halsohinder

Hélsohinder innebér att det som hindrar patienten att uppleva halsan. Halsohinder
blockerar halsoprocessen och gor att patienten inte kan uppleva “helighet och
vardighet” (Wiklund, 2003, s.88). Vardare & medveten om patientens lidande och
hélsonivaer, men det ar viktigt att vardaren har en bra kommunikation med patienten
angaende deras halsohinder. Mgjligheten att redogdra och prata om sitt halsohinder ger
en mojlighet att bearbeta lidandet och fa en mer insikt i sjukdomssituationen (Wiklund,
2003, s5.210-211).

Lidande

En definition av lidande &r individen upplever ndgon form av forlust av sin egen
identitet. Lidande inneb&r &ven en 6kad kénsla av kontrollforlust. Detta resulterar i att
manniskor som upplever lidande i manga fall blir slutna.Var identitet & i hog grad
paverkad av prestationer som vi som individer gor och utifran kroppens funktion och
utseende. Om vi upplever oss begransade pa grund av sjukdom eller forandrat
levnadssatt far det konsekvenser for hur individen ser pa sig sjéalv. Detta okar kanslan av
lidande (Wiklund, 2003, s5.96-97).



Wiklund (2003, ss. 108-110) namner livslidande, ett lidande som har en stark koppling
till individens existens. Fragor om liv och dod &r &ven centralt vid livslidande och
tvingar individen att ta itu med datidens, nutidens och framtidens bild av sig sjélv.
Funderingar infor hur framtiden ska se ut ar &ven férekommande (Wiklund, 2003,
$5.108-110).

Caritas

Karnan i vardande utgar fran "Caritas” ett vardvetenskapligt begrepp som bygger pa
tanken om att vardandet ska utgd fran kérleken samt kénslan av ansvar och valmening

for en annan medmanniska (Wiklund, 2003, s.31).

Valbefinnande

Vélbefinnande ar ett fenomenologiskt begrepp som utgar fran individens livsvarld.
Vélbefinnande ar en subjektiv upplevelse och kan variera sig fran en individ till en
annan. En person som é&r sjuk kan anda kanna valbefinnande. Individen kan vara
medveten om sin sjukdom och accepterat situationen som gor att man trots det upplever
okat valbefinnande. Daremot kan en person som éar fysiskt frisk med anda uppleva
minskat vélbefinnande (Wiklund, 2003, ss.79-82).

PROBLEMFORMULERING

Varden av personer med demenssjukdom sker idag pa bade demensboende och i
hemmet Att varda sin make/maka i hemmet eller pa boende upplevs pafrestande for
anhoriga eftersom deras make/maka ar nedsatta kognitivt, de &r inte orienterade i tid och
rum. Bilden av den andre har &ven forandrats och personen de har framfor sig kanns inte
igen. Schemalagd tillvaro och att alltid vara standigt tillganglig och férutseende skapar
en enorm borda och tillvaron upplevs ohallbar och bekymmersamt for anhoriga till
personer med demenssjukdom. Det &r darfor viktigt att vi som blivande sjukskoterskor
far okad insikt i hur anhoriga upplever att vara anhorig till en person med
demenssjukdom. Ser anhdriga sig som vardare/anhorig eller bade och? Upplever de en

forandrad livssituation och vad innebar det for deras valbefinnande?



SYFTE

Syftet ar att beskriva anhdrigas upplevelser av att vara anhorig till en person med

demenssjukdom.

METOD

Arbetet ar en empirisk studie som bygger pa intervjuer. Syftet med en kvalitativ
intervjustudie ar att belysa och forsta det respondenten séger utifran deras livsvarld
(Kvale 2014, s. 41).

Urval

Enligt Pollit & Beck (2008,s. 319) ar bekvamlighetsurval vid en kvalitativ studie
lamplig da det behdvs att deltagande vill gora sin rost hérd och inte behdver vara
anonyma. Svarigheter att hitta tillgangligs deltagande kan vara pafallande men det kan
undvikas genom att rekrytera ett visst antal deltagande genom ett visst forum. Syftet
med bekvamlighetsurval ar inte att fa ett representativt urval av personer med olika
upplevelser utan fa fram en grupp manniskor med skilda upplevelser. Darmed é&r
bekvamlighetsurval ett [ampligt val eftersom urval till studien var deltagande som ville
beskriva deras upplevelser av att vara anhorig och syftade till att utgora en grupp med
skilda upplevelser snarare utgtra en representation for alla anhdriga till personer med

demenssjukdom

Urvalet till studien bestar av sex personer, tre kvinnor och tre man som &r anhdriga till
personer med demenssjukdom. Inklusionskriterier var méan och kvinnor, make/maka
som bor pa demensboende eller i hemmet, anhoriga i aldrarna 55-80 ar. | studien
exkluderades Gvriga anhoriga daribland barn, slaktingar och vanner da fokus ligger pa

make/make.

Datainsamling
Kontakt togs forst med en anhérigsamordnare, verksam i en kommun i Vastra Gotaland.
| arbetet som anhdrigsamordnare har hon en regelbunden kontakt med anhériga till

personer med demenssjukdom som vardas i hemmet eller pa demensboende.



Innan intervjuerna genomfordes utformades ett informationsbrev (se bilaga 1) dar syftet
med studien framgick, att intervjuerna skulle spelas in med bandspelare pa en plats som
de anhdriga sjélva valde. | brevet framkom dven att uppgifterna som de deltagande
lamnade skulle behandlas konfidentiellt. Innan intervjuerna genomfordes gav
handledaren, anhérigsamordnaren och verksamhetschefen (se bilaga 2) pa anhorigstod i
Alingsas kommun samt anhoriga deras godkannande att gora studien.

Sex anhdriga deltog i studien och intervjuer gjordes enskilt med var och en av dem.
Intervjuerna gjordes tillsammans av bada forfattarna. Under intervjuerna stallde en
fragorna medan den andre noterade det som respondenterna uttryckte i ord och
kroppssprak. Tre av Intervjuerna genomfordes i hem miljo pa énskemal av dem och de
ovriga gjordes i ett konferensrum som anhdrigsamordnaren ordnade. Intervjuerna
inleddes med en oppen fraga ” Hur upplever du att vara anhorig till en person med
demenssjukdom. Utifran vad respondenterna sa stilldes olika foljdfragor.
Foljdfragorna varierade fran intervju till intervju. Avsikten med detta angreppssatt var
att ge respondenterna mojlighet och utrymme att beskriva deras upplevelser av att vara

anhorig och inte paverkas och styras av oss.

Dataanalys

Intervjumaterialet analyserades utifran en kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim
och Lundman. Kannetecknade for en kvalitativ innehallsanalys ar en beskrivning av
textinnehallet och dar likheter och skillnader sarskiljs. Valet att gora en kvalitativ
innehallsanalys ar en énskan att beskriva och skildra anhdrigas upplevelser att vara
anhorig till en person med demenssjukdom. Var kvalitativa innehallsanalys har bade
manifest och latent ansats. Manifesta ansatsen syftar till att beskriva nagot som det ar
medan det latenta innebér en tolkning av textinnehallet (Graneheim & Lundman 2012,
s. 189). Nar vi genomfort intervjuerna gjordes forst en transkribering av
intervjumaterialet genom att materialet noggrant bearbetades ordagrant flera ganger.
Darefter valdes relevanta meningsenheter ut, det centrala fran intervjuerna som svarade
an syftet. Ndasta steg var kondenseringen, en forkortning av materialet. Dérefter kodades
materialet med en bendmning och beskrivning av intervjumaterialets meningsenheter.
Utav det skapades underkategorier och det resulterade sen i ett visst antal kategorier
(Graneheim & Lundman 2012, ss. 189-191).



Etiska dvervaganden

Vid en kvalitativ forskningsintervju eller studie av nagot slag bor vissa etiska riktlinjer
av betydelse vid en kvalitativ forskningsintervju. Dessa é&r: informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet, nyttjandekravet, studiens eventuella

konsekvenser och forskarens roll.

Enligt forskningsetiska principer informationskravet att intervjuaren bor informera de
deltagande om syftet med studien, tillvdgagangssatt, roll i studien och eventuella
fordelar och nackdelar med deltagande i studien. Det ar viktigt att dven tydliggora att de
deltar frivilligt och kan nérsomhelst avbryta studien. Information till de deltagande om
hur och var studiens resultat kommer publiceras ar &ven viktigt. Denna information kan

bland annat ges innan en intervju (Vetenskapsradet 2002, ss. 7-8).

Samtyckeskravet belyser vikten att ha i atanke vilken form av studie som genomfors
och grad av deltagande for de som deltar i studien. | studier med aktiva aktorer skall
samtycke fran dem alltid lamnas. Det ar dven viktigt att noggrant reflektera pa vilket
och hur inhdmtandet av stycke bor ske. Detta géller framférallt i fall dar inhdmtandet pa
nagot satt inte varnar om individens basta. Samtyckeskravet belyser dven deltagandes
rétt att sjalv bestamma tidsaspekt och villkor for att delta samt mojlighet att avbryta om

det upplevs for de eller far negativa konsekvenser (vetenskapsradet 2002, ss. 9-11).

Konfidentialitet innebar att information som kan aterkopplas till de deltagande inte
lamnas ut. Som forskare har man tystnadsplikt om uppgifter man far fran respondenter,
det ska inte ga att identifieras av utomstaende vem det handlar om (vetenskapsradet
2002, ss. 12-13). Nyttjandekravet innebar att dem uppgifter som forskare plockar ihop
fran enskilde far endast anvandas for forskningssyfte. Deltagarna i undersékningen bor
fa forskningsresultat redovisat. Forskaren skall dvervaga risker sa att resultaten inte

anvands pa felaktigt satt (vetenskapsradet 2002 s. 14).

Kvale (2014, ss. 110-111) namner vikten av att de deltagande reflekterar éver mojliga
konsekvenser, bade positiva och negativa av att delta i en kvalitativ studie. Intervjuaren
bor aven ha forstdelse och tar hansyn till att de deltagande i en kvalitativ

forskningsintervju ar bade 6ppna och privata och eventuellt kan angra det de sagt.
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Integritet och hur forskaren agerar &r avgorande for studiens tillforlitlighet. Grunden till
det ligger i hennes kdnnedom och kunskap, grad av heder och dnskan att gora ratt. Ett
annat krav ar att det insamlade materialet ska vara sa korrekt och representativt i den
man det gar och det ska framga tydligt och Oppet pa vilket satt studien genomforts
(Kvale 2014, ss. 111-114).

De forskningsetiska principerna genomsyrade intervjuerna. Vid intervjuer med anhoriga
till personer med demenssjukdom eller i allménhet finns en risk att inte ha ett klart
samtycke fran deltagande. Innan intervjuerna genomfordes fick deltagande ett
informationsbrev. | brevet framgick tydligt syftet med studien. Uppgifterna som de
lamnade behandlades konfidentiellt. Det klargjordes att deltagandet i studien var

frivilligt och kunde avbrytas ndrsomhelst.

Under intervjuns gang finns dven en risk att det kommer upp nagot som de deltagande
inte forutsett eller nagot upplevs kanslosamt att prata om. Intervjuerna genomfordes
foljsamt och pa ett hederligt sitt med respekt for de anhdriga och deras upplevelser och
vid vissa tillfallen ndr det blev for kdnslosamt stoppades band for en kort stund innan

intervjun fortsatte.
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RESULTAT

Utifran det insamlade intervjumaterialet har det skapats fyra kategorier: Maktloshet,
Livslidande, Ansvar att varda och Okat valbefinnande med tillhérande underkategorier
(se Tabell 1).

Tabell 1. Resultatoversikt.

Forlora kraft genom att vara standigt tillganglig )
Kanna sig otillracklig Maktloshet
Kontrollforlust

Kénna sig obekréaftad o
Kéanna sorg Livslidande

Uppleva bristande tillit

Kénna sin plikt och gora sitt basta .
Ha dubbla roller Ansvar att varda

Prioritera egna behov . . .
Kénna trygghet och frihet vid avlésning Okat valbefinnande
Vilja leva tillsammans

Maktloshet

Forlora kraft genom att vara standigt tillganglig

Manga anhdriga kanner en form av maktloshet. Livet de lever nufortiden skiljer sig
avsevart fran hur de levde tidigare och den roll de hade gentemot varandra. Nufortiden
kdanner manga en inre press att standigt finnas tillganglig for den andre, att alltid vara i
beredskap. | vardagen kanner manga anhoriga att de maste anpassa sig. Livet styrs efter
klockan och tillvaron upplevs schemalagd. Fran morgon till kvéll &r dagen planerad.
Det finns inte heller utrymme for variation och majlighet for de att gora saker pa egen
hand. Darmed kan de inte slappna av och de kanner sig kraftlésa. En informant beskrev

forlusten av kraft pa foljande sétt:

Respondent 3: Jag blir i alla fall trétt for att jag maste skjutsa henne fram och
tillbaka”™

Kéanna sig otillracklig och emotionellt utmattad

Maktlosheten i att vara anhoriga uttrycks &ven genom en 0kad kansla av otillracklighet.

Manga anhoriga upplever att deras fokus hela tiden maste vara pa sin make/maka och

tycker att det svart att lamna sin partner ensam. De oroar sig for vad som kan handa om
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de inte ar dar bredvid sin partner. Ett inre tvang finns dven hos anhoriga att ta sig tid att
lyssna, bekrafta och lindra den andres upplevda oro och angest. Detta skapar en inre
stress. Manga upplever aven att de inte hinner slutfora andra saker for det ar alltid den
andres emotionella behov av stod som kommer fore. Trots all tid de lagger ner pa att
den andre ska ma val kanner anhoriga sig otillrackliga bade i sig sjalva och att dygnets

alla timmar inte racker till.

Respondent 2: ’Jag hinner inte ut till koket for att laga mat for att hon kan ropa tre,
fyra ganger. Hon ar jatteorolig™

Kontrollforlust

En 6kad kontrollforlust skapar i sin tur en kénsla av maktloshet for anhoriga. 1 takt med
att partnern blev alltmer sjukare, markte de en tydlig personlighetsforandring hos den
andre. Det framtradde en forandrad bild av den som de lever tillsammans med och nya
sidor som de inte sett tidigare. Framfor sig har de en person som &r oberéknelig och
impulsiv och skriftande i sin personlighet. Denna foréandring upplevs bekymmersamt for
de anhdriga och resulterar i upplevelsen av en fordndrad livssituation. Situationen Okar
kanslan av att de inte kan paverka och styra sitt eget liv utan de upplever en okad

kontrollforlust.

Respondent 4: ’I samband med sjukdomen fordndrades han. Han blev allt mer rastlos

och kunde bara férsvinna mitt i natten™

Livslidande

Ké&nna sig obekréaftad

Manga anhdriga uttrycker en form av livslidande. De kanner sig ofta osynliga och
obekraftade av den de lever tillsammans med. Fokus ligger pa vad deras make/maka
tycker &r intressant och dar deras behov kommer i forsta hand. Kénslan av att inte kunna
na fram till sin partner ar aven framtradande dar kommunikationen de emellan snarare
ar en monolog an dialog. | manga fall far de inte ens en blick av sin partner. Pa langre
sikt kanner sig manga anhoriga inte sedda och bekraftade vilket skapar frustration hos
manga. Minnessvarigheter och ologiskt beteende ar dven forekommande. Manga
13



anhoriga upplever darmed att de maste upprepa konstant allt som sker och all

uppmérksamhet och bekréftelse ges till sin make/maka.

Respondent 1: Jag far inte ens en blick fran honom jag vill skaka om honom och séga,
bli som du var forr och trétt blir man pa att saga tio ganger samma sak och han

reagerar inte”

Kéanna sorg

Livsslidande uttrycks genom en Okad kénsla av sorg hos manga anhériga. De kanner
sorg infor att deras make/maka inte finns langre sjalsligt och upplever att de inte ar
samma person som innan. De finns endast dér i fysisk form men mentalt sétt &r de borta.
Anhdriga kénner sorg infor tanken att bli bortglomda. De ar dven rédda att deras
make/maka kommer gldmma vem de &r. Sorgen over att livet inte blev som de hade
tankt sig och att planerna for en gemensam framtid inte langre existerar ar pafallande
hos manga anhériga. Sorgen att hela tiden ge och inte fa tillbaka eller krava lika mycket

skapar en borda inombords.

Respondent 6: ’Jag upplever en stéandig sorg. Han ar borta redan men kroppsligt finns

han kvar”

Uppleva bristande tillit

Manga anhdriga upplever livslidande i form minskad tillit till sin make/maka.
Forandringen skedde nér sjukdomen kom in i deras liv. De upplever sin partners
beteende som skiftande. Ombytlig, utatagerande och impulsiv ar nagra av de drag som
de flesta anhoriga upplever nufortiden hos sin partner. Anhériga far anpassa sig och
styrs i hog grad av deras dagshumor. De kan inte planera nagonting och kan inte forutse
sin make/make. Levnadssituationen kanns ohallbar och detta gor att de inte kanner

nagon tillit.

Respondent 4: Jag kan inte lita pa honom eller planera nagot, beror pa hans

dagshumor”
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Ansvar att varda

Ké&nna sin plikt och gdra sitt basta

Manga anhoriga uttrycker “ett ansvar att varda” i sin roll som anhorig. De ser det som
sin skyldighet att finnas dar for sin make/make eftersom den andre alltid har funnits dér.
De kanner &ven ett ansvar att gora det bésta av situationen. Flexibilitet, kreativitet och
ta det som det kommer &r viktigt for manga anhériga. Fokus ska ligga har och nu. De
tycker inte heller det ar nagon idé att oroa sig eftersom de inte vet hur morgondagen ser
ut. De far gora sitt basta efter radande omstandigheter. Denna syn pa tillvaron innebéar

att de lattare kan hantera allt samt tillhandahalla en god vard till sin make/maka.

Respondent 5: Jag forsoker inte, vill ta det som det kommer, om det dyker upp nagot

I6ser jag det. Jag kan inte oroa mig”’

Ha dubbla roller

Dubbla roller dar anhériga betraktar sig bade anhorig och vardare ar centralt utifran
ansvaret att varda. Vissa anhoriga kanner sig som anhdrig i teorin men poangterar att de
i praktiken ser sig som vardare. De ansvarar for alltifran hygien, pakladning till
matlagning. Vissa anhoriga uttrycker en 6nskan att bara vara anhorig och l&mna 6ver
rollen som vardare till ndgon annan. Vissa som har sin make/maka pa boende ser sig
numera framst som anhorig och inte vardare. Nar de skotte sin partner hemma
upplevdes tillvaron begrénsad och fick en roll som de inte énskade. Daremot anhdriga
som fortfarande har sin make/maka hemma poéngterar att den dagen da de inte langre
orkar samt inser sin begransning vill de lamna ifran sig ansvaret till hélso-

sjukvardspersonal som &r battre lampad.

Respondent 2: ’Sjalvklart kanner jag mig som anhdrig men i praktiken &r jag vardare.

Det ena utesluter inte det andra. Man far bara befinna sig i det, som en del av live™.
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Okat valbefinnande

Prioritera egna behov

Okat valbefinnande uttrycks genom att manga anhoriga belyser vikten av att ibland
prioritera sina egna behov. Att fa egen tid i lugn och ro skapar en battre stamning for
bada och ger en dkad kénsla av vélbefinnande. Vissa upplever en form av lattnad nar de
far avlosning genom att deras make/maka ar pa korttidsboende eller att de sjalva fa
mojlighet att komma ifran. Da kan de anhoriga prioritera sina egna behov och gora det
som de vill utan att behdva ta hansyn till sin partner och kanslan av isolering minskar.
En harmonisk kansla av frihet och glomma bekymmer for en liten stund gor det lattare

levnadssituation och innebar e n 6kad kansla av valbefinnande.

Respondent 2: ’Hon gick och la sig och sover nu. jag tyckte det var lika bra, lugnt och
bra, det ar den enda stunden jag har”.

Kéanna trygghet och frihet vid avlésning

Kénslan att slappa 6ver ansvaret till nagon annan och forlita sig pa andra var viktigt for
manga anhdriga for att kanna trygghet, frihet och kanslan av okat vélbefinnande. Innan
de fick hjélp fick anhoriga ta hela ansvaret for sin partner. Ofta kande de sig bundna och
isolerade i hemmet da den andre kravde mycket uppméarksamhet och tiden réackte inte
till. Nar de sen fick avldsning fick de antligen en stund for sig sjalva och mojlighet att
gora det som de dnskade. De kunde dka ivag sjalva och kéande sig trygga i att slappa

kontrollen och kdnna friheten en kort stund.

Respondent 3: "Jag maste komma bort lite ocksa, man kan inte tanka pa honom hela
tiden. Nar de kommer sa lyser det upp, sa da ar det inga problem for mig och aka bort

en stund”

Vilja leva tillsammans

Kérleken till sin partner och viljan att leva tillsammans ar enligt manga orsaken till att
de haller ut i de svara stunderna. De uttrycker aven en vilja att leva tillsammans for

radslan att forlora sin make/maka och tanken pa ensamhet upplevs som skrammande.
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Det finns inte heller i deras vérld att [amna sin partner trots sjukdomen. Funderingar
infor hur livet eventuellt kommer se ut i framtiden med eller utan sin partner forekom. |
den man de orkade 6nskade de flesta anhdriga ha hemma sin make/maka da karleken till
den andre var stor. Aven om personen har blivit annorlunda ar viljan att vara
tillsammans starkare. Kanslan av att fa vara tillsammans och karleken till den andre gor

att situationen upplevs mer hanterbar. Detta i sin tur 6kar k&nslan av vélbefinnande.

Respondent 5: 1 den man man orkar vill jag ha henne hemma. Det medicinska
kunskapen racker inte till men karlek gor det”

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Maktloshet

Centrala huvudfynd utifran intervjuerna med anhdriga géllande deras upplevelser ar
kanslan av maktlshet och en form av livslidande infor att vara anhorig och utifran den
situation de befinner sig i. Maktlosheten uttrycks genom en “inre press” att standigt
finnas tillganglig for den andre, att alltid vara i beredskap. | vardagen kanner manga
anhoriga att de maste anpassa sig. Livet styrs efter klockan och tillvaron upplevs
schemalagd. Fran morgon till kvall &r dagen planerad. Manga av anhdriga kéanner sig
bade fysiskt och emotionellt utmattade av att vara anhoriga. En okad kansla av
panikangest, stresspaslag och skuld om de lamnar sin make/maka sjalv hemma en stund.
Manga kanner &ven att de sjalva inte far nagon ro pa grund av forandrad

levnadssituation.

De kan inte slappna av och de kénner sig kraftlésa. De oroar sig for vad som kan hénda
om de inte ar dar. Ett inre tvang finns dven hos anhdriga att ta sig tid att lyssna, bekréafta
och lindra den andres upplevda oro och angest. Trots all tid de ldgger ner pa att den
andre ska ma val kanner anhoriga sig otillrackliga bade i sig sjalva och att dygnets alla

timmar inte récker till. Detta skapar en inre stress 6kad kansla av maktléshet.

Anhoriga upplever en forandrad bild av den person som de har levt med i manga ar.
Framfor sig har de en person som &r oberéknelig och impulsiv och skriftande i sin

personlighet. Denna forandring upplevs bekymmersamt Situationen Okar ké&nslan av att
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de inte kan paverka och styra sitt eget liv utan de upplever en 6kad kontrollforlust och

en form av maktloshet.

Forskning belyser den maktloshet som manga anhoriga kanner i form av en kansla av
otillracklighet. De uttrycker en oro 6ver hur dygnets alla timmar ska récka till, hur de
ska klara sig ekonomiskt samtidigt som de ska hinna vara anhérig och ta hand om sin
make/maka (Sun 2014, ss. 810).

Manga upplevde aven en form av maktléshet och oro infor hur framtiden ekonomiskt
skulle se ut. Finansiella problem relaterat okade kostnader for medicin, hemvard och
egen sjukvard for den anhorige skapade mycket oro infor framtiden (Sun 2014, ss. 811).

Denna maktloshet, att de anhoriga kénner sig otillrackliga, pressen att standigt vara
tillgdnglig och en oro finansiellt kan 6ka den psykiska ohélsan hos anhoriga. De har
behov av stod och att bli sedda. Om halso-sjukvarden inte varnar, ser anhoriga och

S, 1

deras behov kan det innebara att halso- och sjukvarden &ven far “varda de anhoriga”.

Livslidande

Kénslan av inte bli sedd och hord, k&nna sig obekraftad ar en form av livslidande. Fokus
ligger pa vad deras make/maka tycker &r intressant och dar deras behov kommer i férsta
hand. Hos anhériga skapar det en kénsla av inte kunna na fram till den de alskar och de
kanner sig obekréftade. Sorgen upplevs framtrddande hos de anhdriga. En sorg over
den levnadssituation de befinner sig i och en sorg Over att deras make/maka finns inte
langre finns dar sjélsligt. Det finns dven en radsla och sorg hos anhériga att bli
bortglomda. En sorg Over att livet inte blev som de hade tankt sig och samt oro hur
framtiden blir ar aven pafallande. Manga anhoriga upplever dven bristande tillit till sin
make/maka. Ombytlig, utatagerande och impulsiv upplever anhoriga skapar en kansla
att inte kunna lita pa sin partner. Anhoriga far anpassa sig och styrs i hog grad av deras

dagshumor.

Ny forskning visar en oOkad kéansla av livslidande hos anhoriga att vara
anhoriga/vardgivare till en person med demenssjukdom. | en studie beskriver manga
anhdriga hur de standigt kanner sig trotta vilket innebdr en 6kad fysisk ohdlsa. Framfor

allt kvinnor upplever fler kvinnor & mén och som bor med sin partner en ¢kad fysisk
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och mental pafrestning. En 6kad kansloméssig pafrestning var aven mer férekommande
hos de som bodde med sin make/make &n de som inte gjorde det. Merparten av anhoriga
kénde sig inte forberedda till att bli vardare at en person med demenssjukdom och kéande
fortfarande att de inte kunde njuta av sin tillvaro pa éldre dagar. Kanslan av social
begransningen var dven forekommande hos manga anhdriga. Den sociala bordan
upplevdes mer framtrddande hos de som bodde med sin make/maka &n de som inte
gjorde det (Wang et.al. 2014, ss. 989-993).

En annan artikel belyser de symptom som de anhériga upplever mest anstrangande i att
vara anhdrig/vardgivare till sin make/maka. Majoriteten upplever hos sin make/maka
symtom som personlighetsforandringar, ©kade aggressionsutbrott, sjélvcentrering,
bristande empatisk formaga och minskad somn. | sin tur leder till att flertalet av
anhoriga kande sig deprimerade. Fysiska funktionshinder daribland inkontinens och

okad tillsyn av anhdriga av sin make/maka var aven pafrestande.

Anhoriga fick dven fragan vad som de upplevde mest betungande. 45 % av de som
deltog i studien ansag att forandrat och skiftande beteende hos sin make/maka var mest
betungande, 25 % upplevde bristande formaga att kommunicera med sin make/maka
och 30 % av anhdriga upplevde sin make/makas behov av vard som mest betungande.
Anhoriga fick &aven svara pa vad de upplevde det varsta med demenssjukdomen.
Forlust av sin make/maka och okad kansla av otillracklighet i sig sjalv var jobbigt
(Diehl-Schmid et.al 2012, ss. 222-225).

Detta kan dven kopplas till begreppet "hallbar utveckling”. Hallbar utveckling bygger
pa tre pelare: ekonomisk, social och ekologisk hallbarhet. Den ekonomiska hallbarheten
belyser de okade ekonomiska svarigheter hoginkomstlander idag har. Pa grund av en
okning av en aldre befolkning och kravet pa god vard kravs mer ekonomiska resurser
och kraven okar pa hélsosystemen (Kjellstrom et.al.2005, ss. 208-209). | sin tur kan det
fa konsekvenser for den ekonomiska hallbarheten. En 6kning av demenssjuka relaterat
till stigande alder (SBU 2007, ss. 36-37) och att "varda aven de anhoriga kan innebéra
att halsosjukvarden far allt svarare ekonomiskt och det stalls mer krav pa hélso-

sjukvarden som de eventuellt inte kan leva upp till.
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Metoddiskussion

Vi valde gora en empirisk intervjustudie. Pa kandidat niva ar det vanligare att gora en
litteraturstudie men vi ville ge en mer levande bild av anhorigas upplevelser
erfarenheter, av att vara anhorig till en person med demenssjukdom. Urvalet var noga
genomtankt. Tre mén och tre kvinnor som &r anhériga, som har sin anhérig hemma eller
pa boende. Detta for att belysa och ge en bild av hur anhdrigas levnadssituation kan se
ut. Sex intervjuer gjordes och dessa bandades. Valet att gora intervjuer har bade for- och
nackdelar. Nackdelen att gora intervjuer ar att det krdvs mer forberedelser innan

exempelvis hitta tillgangliga personer som vill delta och etiskt godkannande.

| vart fall hade vi redan tidigt etablerat en kontakt med intervjupersonerna via en annan
person i kommunen och skickat ut informationsbrev om syftet med studien. Ett
godkannande fran de deltagande och kommunen att gora studien var klart relativt
snabbt. Darmed var det inga svarigheter att i ett redan tidigt skede genomfora

intervjuerna.

Nésta steg var genomférandet av intervjuerna. Vi spelade in intervjuerna for att lattare
sedan kunna transkribera resultatet. | borjan av varje intervju inledde vi med en 6ppen
fradga. Utifran vad respondenterna valde vi pa ett foljsamt satt stalla foljdfragor. Vi
markte dock under intervjuns gang att respondenterna valde att ibland lagga mer fokus
pa sin fysiska halsa, men vi kunde latt styra in de igen pa syftet med studien. Vi valde
att gora tre intervjuer i taget och transkribera materialet och dérefter gora de sista tre
intervjuerna. Pa det séattet utnyttjade vi tiden effektivt. Insamlat material analyserades
sen utifran ett analysschema av Graneheim och Lundman. Ett noggrant tillvagagangssatt

fran borjan till slut 6kade studiens tillforlitlighet.

SLUTSATSER

Med denna studie vill vi belysa och lyfta fram anhorigas betydelse inom
halsosjukvarden. Fokus upplevs idag endast ligga pa patientens basta. Dock upplevs att
anhdriga och deras behov kommer i skymundan och i andra hand. De har ett starkt
behov att bli sedda, horda, behov av stod samt ndgon som lindrar deras lidande. Arbetet
och den energi som de lagger varje dag for sin make/make bor lyftas fram. Halso-
sjukvarden bidrar med den medicinska kunskapen men det ar viktigt att lyfta fram

anhorigas betydelse inom héalso- och sjukvarden. Den kunskapen som de bar med sig
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bade gallande personlig kdinnedom om patienten samt erfarenhet av hur det ar att vara
anhorig, det bidrar tillsammans med hélso-och sjukvardens medicinska kompetens till

en god vard for patienten och en battre livssituation for alla parter.
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