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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Alzheimers sjukdom &r den vanligaste typen av demens dér 70 % av alla som
drabbas vardas av sina narstaende vilket gor att sjukdomen dven kallas for de anhorigas
sjukdom. Sjukdomen gor att minnet férsdmras och personligheten foréndras. Tidigare
forskning visar att narstaende upplever en forandring i relationen pa grund av sjukdomen.
Syfte: Syftet var att belysa upplevelsen att vara vardare till en narstdende med Alzheimer.
Metod: En studie baserad pa sju sjalvbiografier som analyserades med en manifest
innehallsanalys med kvalitativ ansats.

Resultat: Livet forandras for de som vardar en narstaende med Alzheimers sjukdom. Att anta
den vardande rollen leder till ett emotionellt lidande pa grund av den ensamhet och trétthet de
upplever nar de inte far tillrackligt med hjalp fran varden eller andra familjemedlemmar.
Slutsats: Resultatet visar att de som vardar en narstaende blir stressade och ensamma da de
ofta blir isolerade. Det visar hur viktigt det ar att fa avlastning genom hjalp och att fa samtala
med andra i samma situation. Som allménsjukskoterska ar det darfor viktigt att ha ett bra
vardande samtal med den narstaende for att kunna ge det stéd som behovs.
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INLEDNING

Det finns flera olika sjukdomar som orsakar skador pa hjarnan och ger symtom som forsamrar
minnet, tankeférmagan och andra kognitiva formagor. Dessa sjukdomar kallas gemensamt for
demenssjukdomar och ar inte en del av det naturliga aldrandet utan det ar tillstand som beror
pa just skadorna i hjarnan. Av alla som drabbas av en demenssjukdom &r 60-70 %
diagnostiserade med Alzheimers sjukdom. Bada forfattarna till studien har stétt pa
Alzheimers sjukdom inom bade jobb och personligen genom sléktingar. Genom tidigare
erfarenheter upplever forfattarna att det finns en okunskap hos allmansjukskoterskan om
upplevelserna att vara vardare till en narstdende med Alzheimers sjukdom. Denna okunskap
har véckt ett intresse att fokusera mer pa narstaendes perspektiv.

BAKGRUND

Alzheimer

I ménniskohjérnan finns hundra miljarder nervceller som sammankopplas och kontrollerar
rorelser, tankar och kanslor. | hjarnbarken bearbetas den sensoriska informationen sasom
tankar och minnen (Fife, 2011). Dar finns &ven impulserna som styr kroppens muskler och
kortlar. Hjarnans centrum for korttidsminnen och tdnkandet kallas for hippocampus. N&r
cellerna i hippocampus eller i hjarnbarken dor och foértvinas kan det leda till Alzheimers
sjukdom (Fife, 2011). Vara hjarnceller dor och minskar i antal under tiden vi aldras samtidigt
som dven skador och sjukdomar orsakar en forlust av hjarnceller. Neurodegenerativa
sjukdomar som Alzheimer gor att hjarnceller forloras snabbare och ger en mental nedsattning.
I slutet av sjukdomen ar forsamringen av de kognitiva funktionerna sa pataglig att den
drabbade personen inte langre klarar av att tanka logiskt och genomftra valbekanta uppgifter.
Den sjuke personen kan inte langre ta hand om sig sjalv (Socialstyrelsen, 2010).

Som tidigare ndmnts ar Alzheimers sjukdom den vanligaste typen av demens dér cirka 90 000
ar diagnostiserade bara i Sverige (Socialstyrelsen, 2010). Livslangden i Sverige blir hogre och
befolkningen blir aldre nu an tidigare vilket gor att sannolikheten for att fler ménniskor

kommer drabbas av Alzheimers sjukdom Gkar (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2011).

Symtom

Symtomen for Alzheimers sjukdom kommer smygande och ar ofta svara att upptacka,
speciellt da de flesta som drabbas av sjukdomen &r dldre och symtomen kan tankas bero pa
aldern (Wallskar, 2013). Manga av de som lever néara en person med Alzheimer har beskrivit
att det tidigt fanns en kansla av att nagot var fel, men att de inte kunde satta fingret pa vad det
var (Marcusson et al., 2011).



Alzheimer ar en sjukdom som inte bara resulterar i forlust av kognitiva funktioner som
glomska, svarigheter att uttala ord pa ratt satt, koncentrationssvarigheter och svart att
orientera sig i tid och rum. Sjukdomen orsakar &ven forandringar i personlighet och humor.
Forandringarna kan leda till angest, misstanksamhet, forvirring, hallucinationer eller agitation
och uttrycks genom beteenden som upprepning, vandrande, somnléshet och aggression
(Frank, 2008). Pa grund av beteendeforandringarna ar det manga som far antidepressiva
lakemedel ordinerat tidigt i forloppet (Marcusson et al., 2011). Symtomen varierar fran dag
till dag pa sa sétt att den som ar sjuk kan upplevas vara frisk ena dagen och inte klara
nagonting dagen efter. De smygande symtomen som bara blir vérre och ovissheten om hur
varje dag kommer att vara leder till 6kad stress i vardagen for de som vardar en nérstaende
som ar sjuk i Alzheimer (Frank, 2008; Stone & Jones, 2009).

Diagnos

Det finns inga undersdkningar, blodprov eller diverse provtagningar for att faststélla en
Alzheimer diagnos (Fahlander, Karlsson & Vikstrom, 2009). Diagnostiseringen av sjukdomen
bygger framst pa att utesluta andra sjukdomar genom undersokningar och genom vissa
kriterier och symtom som den sjuke bor ha. Darfor tar det ofta lang tid innan diagnosen kan
stdllas och bromsmedicin kan ordineras (Marcusson et al., 2011). Inte att forglomma sa kravs
det en god anamnes och ett flertal intervjuer med den narstaende for att fa en sa bra bild som
mojligt av patientens livsvarld och hur stor inverkan sjukdomen har pa vardagslivet
(Fahlander et al., 2009).

Behandling

Det finns ingen botande behandling for Alzheimers sjukdom, men det finns lakemedel som
lindrar symtomen. Det finns dven sa kallade bromsmediciner som gor att sjukdomsforloppet
saktas ner (Socialstyrelsen, 2010). Da det inte finns ndgon botande behandling kanner
narstaende en ovisshet kring beslut om ldkemedel och de ar osakra pa om de ska lata sina
narstaende anvanda sig av de lakemedel som finns (Stone & Jones, 2009).

I nuléget (2016) finns det forhoppningar om ett nytt Alzheimer-vaccin (CAD106) som testas
och ar i fas-111 i sin lakemedelsprévning. Om utfallet for den tredje fasen blir positivt ar det
sannolikt att behandlingen kommer boérja anvandas pa patienter med Alzheimer. Vaccinet
kommer aktivera kroppens eget immunforsvar for att forhindra bildningen av det plack som
lagras mellan nervcellerna vid Alzheimers sjukdom (Mathlein, u.d; Winblad et al., 2012).

Vardande

Vardande (caring) innebér att genom olika former ansning, lekande och larande astadkomma
ett tillstand av tillit, tillfredsstallande, kroppsligt och andligt valbehag samt en kansla av att
vara i utveckling i syfte att forandra (uppratthalla, igangsétta eller stodja) halsoprocesserna
(Eriksson, 2015. sid. 7).

Vardarens syfte kan d&ven benamnas med tro, hopp och kérlek (Eriksson, 2015). Ursprunget
till den vardande rollen finns i relationen mellan tva personer som genom arv ar knutna till



varandra som mor och barn, det ar genom karleksgarningar som manniskor vardar och gor att
vardandet kommer naturligt (Eriksson, 2014). Varden som manniskan utfor kommer fran
kraften av karleken till en annan person och férmedlas via narhet, omvardnad och 6mhet.
Ansning ar en synonym till omvardnad som kommer fran att den narstaende sorjer den sjukes
valbefinnande och det &r kraften i leken som gor halsan hos manniskan. Kéarleken gar ihop
med tron och hoppet dér tron ar den inre visheten som &r grunden for tillit och hoppet &r
livsviljan (Eriksson, 2014).

Varden av en person som ar sjuk i Alzheimer ar mycket komplex och anstrangande. Beroende
pa hur langt sjukdomen har utvecklats finns det olika krav i relationen mellan vardaren och
den som &r sjuk. For att kunna varda pa basta satt kravs det att vardaren har en viss kunskap
om sjukdomen och dess utveckling da den som ér sjuk blir mer beroende av den som vardar ju
langre tiden gar (Marcusson et al., 1995).

Narstaende

En narstaende ar nagon som patienten valt att ha som narmast och som ocksa accepterar att bli
betraktad som den nérstaende. Anhorig &r ett annat begrepp for att beskriva narstaende. Det
kan vara allt fran man/hustru, foralder, barn, van eller exempelvis en granne. Det ar viktigt att
aven se till den narstdende nar patienten vardas for sjukdom da de har en avgorande roll nar
det géller att bevara familjemedlemmars hélsa och mojlighet att uppleva vélbefinnande
(Dahlberg & Segesten, 2010).

Alzheimers sjukdom kallas aven for de anhdrigas sjukdom och darfor ar det viktigt att se till
de narstaende och hjalpa dem (Alzheimerfonden, u.d.). For att undvika att de narstaende som
gar in i den vardande rollen inte ska fa en stressbetingad ohalsa och ta pa sig for mycket
ansvar ar det viktigt att erbjuda dem hjélp och stéd (Marcusson et al., 2011). Socialndmnden
har en skyldighet att erbjuda stod och underlatta for de personer som vardar en narstaende
med langvarig sjukdom eller som har funktionshinder (SFS 2001:453, kap. 5, 10 §).

Néarstaendes upplevelse av Alzheimers sjukdom

De som drabbas och diagnostiseras med Alzheimers sjukdom &r beroende av att ha vardare
nara for att fa ett bra liv. 70 % av de som blir sjuka i Alzheimer har néarstaende som vardar
dem. De narstaende far sta for omsorgen av de som ar sjuka och rollen som en néra livskamrat
forandras och blir till en distanserad vardare (Edberg, 2002; Marcusson et al., 2011). Hur den
vardande relationen ser ut nar en narstaende fatt diagnosen beror pa hur relationen varit
tidigare. De som haft en bra relation far oftast en bra vardande relation, medan de som hade
en samre relation sedan tidigare har svart att ha en vardande relation (Harris, Adams,
Zubatsky & White, 2011).

Flera av de narstaende som bor med eller har en relation till en person med Alzheimer kanner
att de saknar kontroll Gver framtiden och odver sitt liv. De gar ofta runt med en kénsla av oro
da de inte vet hur nasta dag kommer att se ut eller hur de Alzheimer-sjuke personerna
kommer ma, kanna eller tycka nastkommande dag (Landmark, Aasgaard & Fagerstrom, 2013;



Sand & Strang, 2013). Manga narstdende som lever med en person som &r sjuk i Alzheimer
uttrycker att de standigt kanner sig forféljda av den som &r sjuk och inte har nagon mojlighet
till nagot privatliv. De narstaende maste alltid se till att den som &r sjuk inte rakar ut for nagot
eller utsétter sig i en farlig situation (Vellone, Piras, Venturini, Alvaro & Cohen, 2012). Det
ger en anspanning under dagen som oftast leder till en trotthet for de narstaende. En annan
faktor som ocksa orsakar trotthet ar att de inte far sova under natten utan att bli vackt av den
som ar sjuk (Marcusson et al., 2011). De som lever med en person med Alzheimer tycker att
det &r en kravande uppgift och upplever mer stress én tidigare (Cars & Terzis, 2015). Manga
narstaende kanner en stor sorg infor sjukdomen och andra méanniskor runt omkring tar avstand
fran patienter med sjukdomar som liknar Alzheimer eftersom de inte orkar se hur patientens
mentala hélsa férsamras (Landmark et al. 2013).

De narstaende forsoker alltid gora den sjuke delaktig i alla beslut om dennes eget liv men det
ar svart da den som ar sjuk oftast inte kan ta beslut. Det gor att den som ar frisk blir den
dominanta i relationen (Schaber, Blair, Jost, Schaffer & Thurner, 2016). Fran att ha varit tva
om alla beslut ar det nu bara en som ar lamplig till att gora beslut som galler familjen och
hushallet (Harris et al., 2011). Manga nérstaende upplever att de &r svart att klara sig
ekonomiskt da de inte langre klarar av sina tidigare arbeten samtidigt som de ser efter den
som ar sjuk i Alzheimer (Flynn & Mulcahy, 2013).

Manga kanner att de blir fast da de kan inte flytta eller lata den som &r sjuk flytta till ett
boende for att de kénner ett ansvar mot den personen och relationen som fanns tidigare
(Frank, 2008; Schaber et al., 2016). Det blir en beroenderelation som gor att den
kérleksrelationen som tidigare fanns inte langre &r densamma (Flynn & Mulcahy, 2013).
Kaérleken forsvinner och andra kénslor uppkommer for den sjuke personen som gor att det blir
en separation fran den individen som fanns dar innan sjukdomen. Den narstaende tar den
vardande rollen for att borja ta hand om den som ar sjuk och ser till att sjalvkéanslan och det
sociala livet inte forloras. De kanner en skyldighet att stanna i rollen som vardare och kanner
att det inte finns ndgot annat val (O'Shaughnessy, Lee & Lintern, 2010).

Inte att forglomma &r att mitt i sjukdomens negativa sidor finns det aven bra dagar. Manga
narstaende stannar kvar i relationen for att fa uppleva de stunder dér patienten ar som sig sjalv
och inte férsvinner med sjukdomen (O'Shaughnessy, Lee & Lintern, 2010).

TEORETISK REFERENSRAM

Studien utgar fran ett livsvarldsteoretiskt perspektiv som syftar till att skapa okad forstaelse
for en narstaendes livssituation genom att fordjupa sig i dennes upplevelse, erfarenhet och
behov (Segesten, 2012b). Det ar viktigt med en palitlig vardvetenskaplig grund for att forsta
hur vardare kan underlatta halsoprocessen for en patient (Dahlberg & Segesten, 2010).
Livsvarldsteorin & hamtad fran Dahlberg och Segesten (2010) och utgar fran de centrala
begreppen livsvarld, lidande, valbefinnande och vardande samtal.



Livsvarld

Genom livsvarlden utspelas en individs egna upplevelse vilket gor att individen forstar sig
sjalv och sin position i relation till omvérlden. Livsvarlden ar inget som reflekteras 6ver da
det ar vardagslivet det handlar om. Livsvarlden kommer troligtvis att forandras nar livet
forandras mycket (Dahlberg & Segesten, 2010). Genom att ta del av upplevelsen att vara
vardare till en narstaende med Alzheimer kan forstaelsen 6ka och battre stod kan ges.

Vélbefinnande

Ett gott valbefinnande ar detsamma som att ma bra och vara tillfredsstalld med livet, i vilken
situation individen an befinner sig i. Vélbefinnande sitter ihop med begreppet halsa pa sa satt
att om halsan &r bra finns dven ett gott valbehag. Det ar vésentligt att veta att valbefinnande
kan infinnas trots negativa forandringar i livet. Ibland kan det aven vara sa att en sjukdom gor
att valbefinnandet 6kar for att personen da kan gladja sig at mindre saker som tidigare togs for
givet (Dahlberg & Segesten, 2010). For att narstaende ska uppleva vélbefinnande &r det
viktigt att ta del i deras individuella upplevelse och hitta det som far dem att ma bra och stodja
detta.

Lidande

Lidande ar en del av det verkliga livet och kan uppkomma i manga olika former och som ofta
kopplas till smarta. Lidande kan &ven k&nnas utan fysiologiska men. Begreppen inom lidande
kan delas in i livslidande, sjukdomslidande och vardlidande. Livslidande ar nar en person
borjar reflektera 6ver sig sjalv genom att det hant nagot i livet som inte var planerat.
Sjukdomslidande ar nar det ar en foljd av en sjukdom. Alla manniskor reagerar olika pa
lidande da vissa skuldbelagger sig sjalva och andra kéanner ilska, forvirring eller andra
frustrationer. For att kunna slappa det som orsakar lidandet maste det finnas en mening till
varfor lidandet uppstatt och vad det finns fér mening med det (Wiklund, 2012). Da manga
narstaende kéanner ett lidande av att relationen forandras pa grund av sjukdomen &r det av
varde att hjalpa dem hitta en mening med vardandet.

Vardande samtal

For att en narstaende ska kanna sig trygg att prata och 6ppna upp sig ar det viktigt att de
kanner sig berérda genom att de blir inbjudna till samtal. Det sker om bada parter &r 6ppna
och visar tillit for varandra och den narstaende kanner ett fortroende till varden och véagar visa
sin vardag (Dahlberg & Segesten, 2010). Det ar sjukskdterskans ansvar med sin
yrkesprofessionella roll att motet sker pa ett sadant satt att de narstaende kanner sig sedda och
att fokus ligger pa ratt sak sa att de kan éppna upp sig och fa stéttning av sjukskoterskan och
andra vardprofessioner.



PROBLEMFORMULERING

Alzheimers sjukdom gor att hjarnceller forloras snabbare och det leder till en mental
nedsattning. Sjukdomen forandrar personens formagor och beteende sa allvarligt att den som
ar sjuk inte langre klarar av att ta hand om sig sjalv. For att den som &r sjuk ska ha en god
hélsa och inte skada sig sjalv ar det manga narstaende som gar dver fran en karleksrelation till
en vardande relation. For den som sjalv inte har erfarenhet eller kunskap om sjukdomen &r det
svart att forsta hur det &r att varda en narstaende som har fatt diagnosen Alzheimers sjukdom.
Darav &r det av betydelse att genom studien inhamta kunskap for att stodja de narstaende i
deras olika upplevelser att bli vardare.

SYFTE

Syftet med studien var att belysa upplevelsen av att vara vardare till en narstaende med
Alzheimers sjukdom.

METOD

Design

Studien analys grundades pa bocker skrivna som sjélvbiografier. Det ansags vara lampligt till
studiens syfte da biografier bedoms vara ett intressant material eftersom de omfattar mycket
information om manniskornas detaljrika vardag (Dahlberg, Dahlberg & Nystrém, 2008;
Dahlborg-Lyckhage, 2012). En kvalitativ ansats anvands for att fa en kad forstaelse for hur
livet paverkas av olika hélsofaktorer (Friberg, 2012a). Det gor att en kvalitativ ansats passar
till studien da syftet ar att undersoka upplevelsen av att vara vardare till en narstdende som har
fatt Alzheimers sjukdom.

Datainsamling

For att hitta bocker som var relevanta till syftet anvandes databasen libris (http:/libris.kb.se)
som &r en gemensam sokmotor for alla svenska bibliotek. Aven bokhandeln bokus
(http://bokus.com) anvéndes for att soka bocker. Detta for att relevanta bocker inte skulle
missas men inga nya bocker tillférdes under den sokningen.

Urvalsforfarande

Urvalet begréansades genom att anvanda inklusionskriterier och exklusionskriterier som
anpassades till studiens syfte. Inklusionskriterierna var att bockerna skulle vara skrivna pa
svenska och de skulle vara ur narstaendes perspektiv. Exklusionskriterierna var att den
Alzheimersjuke personen inte skulle bo pa ett boende forran i slutet av sjukdomstiden och
bockerna skulle inte vara skrivna utifran den sjukes perspektiv. Se sokschema for de sokord
som anvandes for att hitta relevanta bocker (Bilaga 1). Urvalet av de valda bdckerna gjordes
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efter att ha last bockernas titel, baksida och vilka recensioner som bockerna hade fatt tidigare.
Utefter vad som framgick av den informationen valdes sju bécker anpassade till studiens
syfte. Bockerna som valdes ut granskades enligt Segestens kvalitetsgranskning (2012a), se
bilaga 2. En kvalitetsgranskning gjordes for att fa en kritisk och medveten bedémning av
bockerna som analyserades. En sadan granskning gjordes for att fa en uppfattning om de &r
aktuella i tiden, nar boken trycktes och vilken form av litteratur det &r. | granskningen ingar
aven fragor om vem som har granskat boken innan den gavs ut och vilka varderingar och mal
som forfattaren kan ha haft nér boken skrevs (Segesten, 2012a). Kvalitetsgranskningen visade
att en av bockerna inte verkade ha nagon redaktor eller hade granskats av forlaget innan den
gavs ut. Resterande sex bocker visade pa god kvalitet (se bilaga 2).

Dataanalys

Analysen av bockerna utgick fran Lundman och Hallgren Graneheims (2012) kvalitativa
innehallsanalys med fokus pa det manifesta innehallet i bockerna utan att fokusera pa det som
skrivits mellan raderna (Lundman & Hallgren Graneheim, 2012). En kvalitativ
innehallsanalys av bockerna anvandes for att fa information om hur manniskor upplevde sin
livsvarld (Dahlberg et. al., 2008). Bockerna lastes i sin helhet for att fa en 6vergripande bild
av all text. Darefter gjordes en analys dér helheten delades in i stycken och citat, sa kallade
meningsharande delar, som utgick fran studiens syfte. De meningsharande delarna
kondenserades utan att innebdrden i texten forlorades. De kondenserade delarna bildade koder
genom att hitta liknelser och skillnader i de olika texterna. Koderna jamfordes mot varandra
och de koder som relaterades till varandra blev till underkategorier. Underkategorierna
jamfordes och relaterades till varandra pa samma satt som koderna gjordes for att bli till
kategorier som delade upp studiens resultat. Efter detta namngavs kategorierna utifran
innehallet och en ny helhet kunde framtrada. Genom att ga tillbaka till helheten missades
inget som kunde relateras till syftet och det blev en rod trad genom hela analysen, se bilaga 3
(Dahlborg-Lyckhage, 2012).

Forskningsetiska aspekter

Forsberg och Wengstroms (2016) forskningsetiska krav bedéms stdmma in i studien.
Artiklarna som finns med i bakgrunden uppfyller de krav som Helsingforsdeklarationen har
(Helsingsforsdeklarationen, 2013). Da studien utgar fran sjalvbiografier har forfattarna redan
valt att publicera bocker med information kring deras liv och hur de upplever sjukdomen.
Detta gor att ingen hansyn till sekretess behover tas och det ses darfor inte som ett etiskt
hinder att anvénda sig av sjalvbiografier som metod.

Forforstaelse

Forfattarna hade tidigare mott bade patienter och narstaende till de som drabbats av
Alzheimers sjukdom och andra demenssjukdomar. Det gor att forfattarna har en forforstaelse
sedan tidigare. FOr att resultatet ska bli sa trovéardigt som majligt bor forforstaelsen reflekteras
over och ténkas bort (Augustinsson, 2013). Detta gors genom att forfattarna har en 6ppen
diskussion om de meningsbarande delarna i analysen.



RESULTAT

Syftet med studien var att belysa upplevelsen av att vara vardare till en narstaende med
Alzheimer. Detta resulterade i fyra huvudkategorier och elva underkategorier (Tabell 1).

Tabell 1
Huvudkategorier Underkategorier
Forandringar Relationen
Néarstaendes kanslor
Ansvar
Saknad av tidigare liv
Emotionellt lidande Ensamhet
Trotthet
Minskad gladje
Egna behov
Hjalpande hand Anpasshing
Medicinering
Hjalpa till praktiskt
Avlastning

Forandringar

Relationen

Manga upplevde att de fick ga in i en ny roll nar deras narstaende borjade fa samre minne och
bli forvirrade, de borjade ta en vardande roll redan innan de fick en faststalld diagnos. Rollen
forandrades till att de fick ta hand om den sjuke och bli en vardare, vilket ledde till att manga
kande sig som en forélder till ett barn istallet fér man eller hustru (Assarsson, 2015; Isaksson,
1994; Nylander, 2003).

Jag maste ldira mig att “stdlla mig utanfor hans sjukdom” och tinka pa att jag dr hans fru
och inte hans vdrdare. Det dr inte sd ldtt .... (Assarsson, 2015, s. 78).

De upplevde en svarighet att hitta sin roll i den nya relationen da de inte visste om de ska vara
vaktare, ledsagare, hushallerska eller hustru (Leissner Andersson, 2011). En narstaende vars
syster fick Alzheimers upplevde att hennes nya roll gjorde henne till en observator och
rapportor for hur hennes syster forsamrades, detta for att kunna rapportera det till lakaren
(Andersson, 2011).



Manga upplevde att skulle vilja vara kvar i karleksrelationen som den var tidigare, men att det
var svart da sjukdomen kom i vagen. Det gjorde att det utvecklas en beroenderelation mellan
den sjuke och den narstaende (Larsson, 1994; Leissner Andersson, 2011; Nylander, 2003).

Halla handen, mer en hjalpatgard nu &an en 6mhetsbetygelse (Nylander, 2003, s 75).

Manga upplevde att de behdvde halla god min och att de inte kunde saga allt de ténkte pa eller
funderade pa vilket var nagot som de inte hade behovt tanka pa tidigare. Forhallandet blev
snett och de levde inte langre i en dktenskaplig gemenskap, de hade gatt ver till en
omvardnadsrelation. De upplevde att de levde tva parallella liv eftersom de som var sjuka
fortfarande var kvar i kérleksrelationen som var innan sjukdomen tog 6ver (Assarsson, 2015;
Larsson, 1994). En av de narstdende som vardade sin hustru menade att det var som en
langdragen skilsméassa (Larsson, 1994).

En av de narstaende upplevde att hon inte klarade av att sova i samma sdng som sin sjuke
make (Assarsson, 2015). | en annan bok var det den sjuka hustrun som inte accepterade att
hon skulle sova i samma sang som sin make, vilket gjorde att han upplevde en sorgsenhet
over relationens forandring (Larsson, 1994).

Jag har angest da jag hor hans fotsteg utanfor mitt sovrum och ibland har jag inte hjarta att
avvisa honom. Men jag grater tyst och tycker mest att det kanns som en sjalslig valdtakt
(Assarsson, 2015, s. 165-166).

Nérstaendes kanslor

De narstaende upplevde en ovisshet da de inte visste vad det betydde att vara vardare, hur
mycket ansvar kravdes av dem och en osakerhet dver att inte veta hur ndstkommande dag
skulle bli (Leissner Andersson, 2011). De upplevde att de hade forlorat kontrollen éver sina
liv och upplevde att de behdvde vara en kraftstation for de som var sjuka. De blev
kanslomassigt forvirrade da de hade svart att kontrollera sina negativa kéanslor, sa som
frustration och irritation (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Larsson, 1994;
Leissner Andersson, 2011; Nylander, 2003). Manga upplevde att de blev kanslokalla och
stdngde av sina kanslor vilket gjorde att de upplevde att de blev som robotar for att klara av
att varda de som var sjuka (Assarsson, 2015; Isaksson, 1994).

Tyvarr sa agnar jag mycket tid at att oroa mig for allt och alla och tycker att jag inte racker
till ndgonstans. Min egna tid krymper mer och mer och jag kan uppleva att jag latt blir
stressad eftersom det ar s mycket som hénger pa mig for att vardagen ska fungera pa ett bra
satt (Assarsson, 2015, s 50).

De hade en kénsla éver att de forsokte gora sa gott de kunde men att det inte alltid blev ratt,
vilket gjorde att de upplevde oro och maktlGshet. De ville ha bekraftelse fran andra att de
vardade ratt och gjorde ratt gentemot de som var sjuka (Andersson, 2011; Assarsson, 2015).



Nar de gick in i den vardande rollen upplevde de en okunskap fran samhallet och att
vardpersonalen inte alltid forstod vad det innebar att varda en narstaende. De kénde en
frustration Over att de sjuka fortfarande hade ett bra socialt samspel och kunde socialisera med
vanner och omgivningen i korta stunder. Det gjorde att de nérstaende inte fick samma gensvar
av vannerna eftersom de inte fick se den daliga sidan av sjukdomen. Samma frustration
upplevdes vid besok hos lékare eller vid samtal med kommunen (Alsterlund, 2010;
Andersson, 2011; Larsson, 1994). De narstaende som fick méjlighet att beratta hur de
upplevde situationen k&nde en lattnad dver att andra fick veta hur det var, men det gav dven
ett daligt samvete av att prata negativt om de som var sjuka (Alsterlund, 2010; Larsson,

1994).

En hustru som vardade sin make upplevde att det inte var nagon uppoffring att varda honom
da hon gjorde det av karlek. Pa sa satt kande hon till viss del att det kunde vara en positiv
upplevelse att varda (Alsterlund, 2010).

Ansvar

Alla narstaende upplevde att ansvaret 6kade da de fick bara alla problem gallande hushallet
och ekonomin helt sjalva (Alsterlund, 2010; Andersson, 2011; Assarsson, 2015; Isaksson,
1994; Larsson 1994; Leissner Andersson, 2011; Nylander, 2003). Daremot upplevde framst
mannen okad tillfredsstallelse over att de faktiskt klarade av att utfora de sysslor som de
tidigare inte hade behdvt gora (Larsson, 1994: Nylander, 2003).

De narstaende upplevde ett 6kat ansvar for att se till att allt fungerade och att allt skottes som
det skulle. Det blev deras ansvar att kontakta sjukvarden for att fornya medicin eller
rapportera om en foréandring (Andersson, 2011; Larsson, 1994; Leissner Andersson, 2011).
Det blev ett krdavande arbete da de sjuka behdvde hjélp och stod under dygnets alla timmar
och flera av de narstaende beskrev att de inte ens kunde ga pa toaletten utan att fa sallskap
(Alsterlund, 2010; Nylander, 2003; Larsson, 1994).

Saknad av tidigare liv

Da relationen forandrades saknade de narstaende ofta den tidigare relationen och det livet som
de levde tillsammans. Den forandrade relationen gjorde att de inte kunde kommunicera pa
samma satt som tidigare, diskussioner undveks ofta och samtalen fick alltid anpassas och
forenklas sa att de sjuka skulle kunna forsta (Alsterlund, 2010; Isaksson, 1994; Leissner
Andersson, 2011; Nylander, 2003).

Du har nog last for mycket den sista tiden, forsoker jag skoja. Men han stirrar pa mig med
vilsna, vilda dgon, minns inte lingre, begriper inte vad jag syftar pd.... KOM TILLBAKA MIN
ALSKADE! KOM TILLBAKA! (Isaksson, 1994, s. 78).

Emotionellt lidande
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Ensamhet

Da de narstaende upplevde att de inte kunde lamna de sjuka ensamma blev de isolerade och
deras egna sociala liv minskade. Det ledde till att de kande sig ensamma och manga uttryckte
att de saknade att nagon fragade dem hur de madde och hur deras dag hade varit (Alsterlund,
2010; Assarsson, 2015; Leissner Andersson, 2011). En av de narstaende uttryckte att han var
trétt pa ensamheten och att han inte fick nagot utbyte av samvaron da de fortfarande levde
tillsammans men pa olika villkor (Larsson, 1994).

Trotthet

De flesta narstaende upplevde en fysisk och mental trotthet nar de blev vardare till de som var
sjuka. Den fysiska trottheten upplevdes ofta da inte kunna sova tillrackligt om natterna
eftersom hjarnan och kroppen var pa helspann hela dagen. Det var enbart nar de sjuka sov
som de fick ha sin hjarna och sina tankar ifred. Det gjorde att de inte kunde slappna av och
sova under natten vilket manga beskrev att de upplevde det som att de sov i en dvala och
aldrig fick nagon djupsomn (Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Larsson, 1994; Leissner
Andersson, 2011; Nylander, 2003). Den fysiska tréttheten kom ocksa av att de hela tiden fick
hjalpa de som var sjuka och aldrig hade en lugn stund att sitta ner i soffan. De upplevde att de
inte l&ngre hade ro till att sitta och lasa en bok for att de hela tiden blev avbrutna (Alsterlund,
2010).

Den psykiska och mentala tréttheten uppstod da de kéande sig orkeslosa av tanken att
situationen aldrig skulle bli battre och att det aldrig fanns nagon tid till att hamta andan
(Alsterlund, 2010; Larsson, 1994). En make upplevde en mental trotthet da han inte kunde ta
ut frustrationen som uppstod i situationer nér hans sjuke hustru inte visste vad som var ratt
eller fel (Larsson, 1994).

Minskad gladje

De narstaende upplevde en sorgsenhet av att behdva béra hela ansvaret pa deras egna axlar
och var dystra over hur livet hade utvecklats (Alsterlund, 2010; Andersson, 2011). De kénde
orkesloshet, angest och uppgivenhet 6ver att ingenting i livet var roligt langre och de saknade
gladjeamnen i sina liv. Att ta sig an den vardande rollen for deras karaste som blivit sjuk
gjorde att de upplevde att deras liv inte hade blivit som de hade tankt sig (Alsterlund, 2010;
Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Larsson, 1994; Leissner Andersson, 2011). Nar deras
kérleksforhallande forandrades blev de olyckliga och gick in i en depression (Assarsson,
2015; Isaksson, 1994). Nagra av de narstaende borjade medicinera med angestdampande och
lugnande mediciner (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015).

Jag grater inte men det jamrar i mig: Varfor fick vi inte drunkna? Varfor skall vi tvingas
vidare genom det nesliga som jag vet véintar oss... (Isaksson, 1994, s 57-58).

Egna behov
Manga upplevde att deras egna behov blev atsidosatta och de hade inte tid att ta hand om sig
sjalva vilket ledde till att de sjalva fick sjukdomar som de inte kunde fa hjalp med (Alsterlund,
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2010; Assarsson, 2015; Larsson, 1994; Leissner Andersson, 2011). En av de narstaende fick
psoriasis pa grund av stress och det upptécktes cystor pa hennes dggstockar som hon inte hade
tid att géra nagot at (Alsterlund, 2010).

Som tidigare ndmnts upplevde de att de inte langre kunde sitta ner och lasa en bok
(Alsterlund, 2010). De kande att de inte hade nagon egentid langre och att de ville ga tillbaka
till sina egna aktiva liv utan att kdnna sig begransade. De hade forlorat friheten och kande sig
som fangar i sitt egna liv, samtidigt som de dven kande sig som fangvaktare for de som var
sjuka (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Nylander, 2003). En av de
narstaende upplevde att hon inte kunde ga pa begravningar som hon garna hade gatt pa
(Alsterlund, 2010).

Du vill vara med mig och jag vill fa stimulans av andra och ha ett eget aktivt liv. Det blir fel
hur jag an gor! (Leissner Andersson, 2011, s 118).

Hjalpande hand

Anpassning

For att fa ihop sitt vardagsliv och for att kunna lamna huset utan att det skulle vara for jobbigt
for de som var sjuka géllde det for de narstdende att planera allt i detalj (Alsterlund, 2010;
Andersson, 2011; Assarsson, 2015; Leissner Andersson, 2011). En narstaende beskrev att hon
inte vagade ga ner till stranden ensam med den som var sjuk, hon behévde hela tiden ha med
sig en tredje person vilket gjorde att hon alltid fick planera och anpassa sin semester till vad
resten av familjen ville gora (Leissner Andersson, 2011). Da Alzheimers sjukdom varierar sa
mycket fran dag till dag var det svart for en av de narstaende att kunna planera nagot i forvag.
Det handlade alltid om att anpassa sig och planera utefter hur det den sjuke madde just den
dagen (Alsterlund, 2010).

Hela dagen hade jag planerat in sovtider, mediciner och mat sa att Ingemar skulle vara i
béasta tdnkbara form infor kvallen (Alsterlund, 2010, s 79).

Den tiden som en narstaende var lite ledig var han tvungen att anpassa sina vanor utifran hur
sin sjuke hustru skulle reagera. Se pa tv och lyssna pa radio blev begréansat for att den sjuke
inte skulle behova dras in i varldens problem och bli orolig 6ver nagonting som hon inte kan
styra dver (Larsson, 1994).

Medicinering

En narstaende fick ibland ge lugnande medicin mot den sjukes vetskap for att kunna varda pa
ett betryggande satt vilket gjorde att hon kande skuld mot sin sjuke make (Alsterlund, 2010).
En narstaende som hade medicinsk kunskap som vardare sedan tidigare hade inget emot att
bestamma nar sin hustru behdvde nagon lugnande medicin, da han visste att hon skulle ma
battre av det (Larsson, 1994). En av de narstaende fick lara sig att kontrollera blodsocker och
att ge insulin till den som var sjuk (Leissner Andersson, 2011).
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Nagra av de som hade insjuknat i Alzheimer fick en forfragan om att vara med i en
vaccinations-studie for att hitta en ny medicin mot sjukdomen. Da de sjuka sjélva inte kunde
ta dessa beslut i och med sjukdomen var det de narstaende som fick ta alla medicinska beslut
till dem och avgora vad som verkade bast (Andersson, 2011; Assarsson, 2015). Det var &ven
de narstaende som fick kontakta sjukvarden nar medicinen var pa vag att ta slut, eller nar de
kénde att det behdvdes nadgon ny medicin till ndgot symtom (Assarsson, 2015).

Hjalpa till praktiskt

Manga av de narstaende upplevde att de var tvungna att hjélpa till med mycket av det
praktiska som de sjuka inte langre klarade av sjalva. Framforallt att behdva hjalpa dem med
personlig hygien och paminna om att de maste duscha var det manga som upplevde som
anstrangande (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Larsson, 1994).

Han hade dragit pa sig basta byxorna utan kalsonger och utan att tvatta sig ren efter
“olyckan’! Utan ett ord drog jag upp honom, fick ut honom i badrummet och upp i karet.
Bdrjade spola utan ett ord. Han hade ingrodd bajs éverallt i stjdrten och pd ldren .... han
begriper bokstavligen inte! .... (Isaksson, 1994, s 86-87).

De upplevde att de fick ta ansvar 6ver att de som var sjuka fick i sig tillrackligt med naring da
det forsamrade minnet gjorde att de inte kom ihag de vanliga maltiderna och inte sjalva kunde
gora iordning nagon mat. En hustru beskriver en handelse nar hon kommer in i koket och
hennes man forsokt laga mat, men pa spisen rok det om en vattenkastrull som hade kokat torrt
(Isaksson, 1994).

Méannen som blev vardare upplevde att de fick ta 6ver de praktiska sysslorna i hemmet,
samtidigt som de fortsatte gora de sysslor med ekonomin och tradgardsarbete som de redan
gjort tidigare. Att ta dver dessa sysslor upplevde méannen som nagot positivt da de fick okat
sjalvfortroende att gora saker som de tidigare inte trodde att de hade kunnat (Larsson, 1994;
Nylander, 2003). Kvinnorna som blev vardare upplevde att de fick ta 6ver de sysslor som
mannen tidigare gjort, vilket de mest upplevde var ett anstrangande ansvar da de inte hade
kontroll éver ekonomin (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Leissner
Andersson, 2011). Den narstaende som vardade sin syster fick ta 6ver ansvaret for hennes
ekonomi vilket var nagot som hon upplevde att hon helst inte hade velat géra (Andersson,
2011).

Avlastning

Manga kande ett misslyckande eller skuld och skam Gver att deras vardande inte rackte till,
darfor var det manga som inte kunde acceptera att de behdvde avlastning. Samtidigt som
manga tydligt uttryckte att de inte kunde ta hand om de sjuka sjalva och dven om de inte ville
sa fanns det ett behov av att fa hjélp (Assarsson, 2015; Isaksson, 1994; Larsson, 1994). En
narstaende uttryckte att han inte kunde lita pa att vardpersonalen kunde ta hand om hans
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hustru lika bra som han kunde, det var darfor svart for honom att slappna av och fa den
avlastningen som han behdvde (Nylander, 2003).

Hos kuratorn kunde jag vara fortvivlad, be om hjalp, resonera, reflektera, forsta min
anhdérigposition, vdxa in i min nya roll, skratta och grata .... hon gav mig bekrdftelse pd att
Jjag inte gick 6ver min systers grdnser .... (Andersson, 2011. s. 31).

Manga narstaende behévde samtala med ndgon om deras vardande roll for att klara av
forandringarna som uppstod pa grund av sjukdomen. De behdvde ha nagon som lyssnade pa
deras kanslor och tankar for att fa en psykisk avlastning och fa ny kraft att fortsatta varda de
som var sjuka. Avlastningen skedde bade genom samtal med en kurator och for manga
underlattade det mycket att fa en gemenskap i de anhoriggrupper som fanns (Alsterlund,
2010; Andersson, 2011; Assarsson, 2015).

DISKUSSION

Syftet med studien var att belysa upplevelsen att vara vardare till en narstaende med
Alzheimer. | resultatet framkom det att livet forandrades relationsmassigt och k&nslomassigt
nar den narstaende fick ta pa sig den vardande rollen. De upplevde en saknad till sitt tidigare
liv. Resultatet visade aven att narstdende upplevde ett emotionellt lidande och att de bara
existerade for att hjalpa den som var sjuk.

Metoddiskussion

Studiens syfte var att belysa upplevelsen att vara vardare till en narstaende med Alzheimer.
Den enskilda individens upplevelser har analyserats och darfor var en kvalitativ design
lamplig att anvanda i denna studie. En kvantitativ design syftar till att undersoka en
befolkning eller en grupp for att visa pa fordelning, variation och samband dar
datainsamlingen gors genom olika matningar. Det gor att en kvantitativ design inte passar till
studiens syfte (Forsberg & Wengstrom, 2016). Studien har en manifest innehallsanalys for att
fa fram skillnader och likheter i bockerna (Lundman & Hallgren Graneheim, 2012). En
manifest analys valdes istéllet for en latent analys for att fa fram det som uttrycks direkt i
texten utan att gora en egen tolkning av texten. En egen tolkning hade gjort att forfattarnas
forforstaelse hade speglats i resultatet. Det ar oundvikligt att inte tolka en text men tolkningen
kan vara mer eller mindre djup (Lundman & Hallgren Graneheim, 2012).

Datas6kningen gjordes i sokbasen Libris och pa bokhandeln Bokus.se for att fa en bred
sokning och for att ha sa manga valmajligheter som majligt. D4 Libris dr en gemensam
katalog for alla bibliotek i Sverige anséags det vara tillrackligt att anvanda den sokbasen till en
gemensam sokning pa Vaxjo stadsbibliotek och Véxjo universitetsbibliotek
(http://libris.kb.se). Darfor anvandes Libris som en gemensam sokning istallet for att soka
enskilt pa den olika bibliotekens databaser. Bokhandeln Bokus.se anvandes for att inte riskera
att forlora intressanta bocker som av nagon anledning inte fanns pa de svenska biblioteken.
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Nackdelen med att anvanda sig av Libris som sokmotor &r att det inte finns nagon tesaurus for
att avgransa sokningen. Det gor att sokningen far goras med fritext och med de fasta
avgréansningar som finns i Libris. S6kningarna som gjordes redovisas med ett sékschema som
gor det enkelt att upprepa sokningen vilket gor att studiens trovérdighet starks. S6kschemat
redovisas i bilaga 1.

Backerna som valdes ansags vara relevanta till syftet men det var fran borjan osékert om alla
kunde anvéandas. Darfor valdes atta bocker som lastes forst utan en analys for att fa en helhet
om vad boken handlade om. Déarefter ansag forfattarna att en av bockerna inte kunde
anvandas till studiens syfte da bokens innehall enbart handlade om parets liv tillsammans och
ytterst lite om hustruns Alzheimers sjukdom. De andra sju bockerna ansags vara relevanta till
syftet och darfor valdes alla sju for att 6ka studiens tillforlitlighet. medan de andra sju
bdckerna var relevanta. Darfor valdes sju bocker for att 6ka studiens tillforlitlighet.

Det gjordes en kvalitetsgranskning av sjalvbiografibéckerna som visade att sex av bockerna
hade god kvalitet. Vad forfattarna kunde utlasa sa var det nagot samre kvalitet pa en av
bockerna da den inte hade nagon redaktér och granskades inte innan publicering. Forfattarna
skickade ett mail till forlaget for att fa svar om boken var granskad innan publicering men fick
dock inget svar. Boken valdes &nda da den var relevant till syftet och utgjorde goda
meningsbérande delar till studiens resultat.

Backer skrivna som sjalvbiografier valdes for att ta del av narstaendes egna ord om
upplevelserna att vara vardare vilket gjorde att det passade for studiens syfte. Sjalvbiografier
valdes istallet for artiklar da de narstaendes egen beréttelse svarade an pa syftet. Om
datainsamlingen gors genom artiklar ar det svart att veta om forfattarna till artiklarna har gjort
egna tolkningar. Da artiklarnas resultat &r baserat pa flera informanter ar det svart att fa fram
enskilda upplevelser (Friberg, 2012b).

For att undersoka och fa information om andras upplevelser ar intervjuer en bra metod att
anvanda sig av. Da forfattarna ansag att de inte hade tillrackligt med erfarenhet av intervjuer
och for att inte kanna tidsbrist da intervjuer ar tidskravande, bestamde forfattarna att inte
anvanda sig av den metoden (Polit & Beck, 2016). Fordelen med en intervju &r att fragorna
kan anpassas efter syftet och foljdfragor kan stallas for att fa ett mer korrekt och relevant
resultat, nagot som ar en nackdel vid analys av biografibocker (Olsson & Sorensen, 2007).

Inkusionskriterierna som anvandes for att fa fram relevanta bocker var att de skulle vara
skrivna pa svenska for att forhindra att det blir en sprakbarriar som gor att texten tolkas fel pa
grund av bristande sprakkunskaper (Kjellstrom, 2012). De skulle ocksa vara skrivna ur den
narstaendes perspektiv for att svara an pa syftet sa bra som mojligt. Exklusionskriteriet att den
som var sjuk skulle bo hemma under storre delen av sjukdomen gick inte att avgora innan
bockerna léastes. Det gjorde att ett hogre antal bocker valdes ut till en bérjan om det skulle
vara sa att en bok inte var relevant till syftet.
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En tidsavgransning anvéandes inte som ett kriterium da forfattarna ansag innan urvalet att
upplevelsen av att vara vardare till en narstdende inte dndras avsevart under den tidsramen da
bdckerna publicerades. Daremot visade det sig att den som skrivit bockerna hade andra
varderingar och tankar pa sig sjalva som skiljde sig at beroende pa vilket artionde som
bockerna skrevs. Det var svart att veta om de levde i Sverige innan bockerna lastes och darfor
anvéndes det inte som ett inklusionskriterium.

Né&r bockerna borjade analyseras tillsammans mérkte forfattarna att studiens syfte var diffust
vilket gjorde att det blev en diskussion om nar de var en vardare och inte en orolig narstaende.
Det hade varit enklare att fa mer relevant material till studiens syfte om det funnits biografier
som tydligt handlade om att varda sin narstaende. Forfattarna valde Alzheimers sjukdom
istallet for allméan demenssjukdom for att fa ett mer avgransat syfte vilket ocksa gjorde att
antalet relevanta bocker minskade. Ett annat satt att fa ett mer avgransat syfte hade varit att
fokusera enbart pa tiden da den som var sjuk bodde i det egna hemmet utan avlastning.
Yiterligare ett mer avgransat syfte hade kunnat vara att studera hur de narstaende upplever
symtomen innan den som &r sjuk far en diagnos fran sjukvarden.

De etiska 6vervégandena uppmarksammas och tas hénsyn till eftersom det ar en forutsattning
i alla studier som gors (Forsberg & Wengstrém, 2013). Forfattarna till biografierna har sjélva
valt att publicera sina upplevelser och darfor har de inte tillfragats om deras medverkande i
studien. Materialet som anvénds har refererats till originalkéallan utan att forvridas eller
plagierats. Daremot kan det ur etisk synvinkel ifragasattas vad de andra som namnts i
bockerna tycker om att vissa handelser publiceras och om de har fatt ge sitt godkannande till
att boken publiceras.

Inom kvalitativ innehallsanalys finns det begrepp som forklarar trovardigheten i ett resultat.
De begrepp som anvénds ar giltighet, tillforlitlighet, Overforbarhet och delaktighet (Lundman
och Hallgren Graneheim, 2012). Giltighet handlar om att lyfta fram det som ar representativt
for syftet. Om fler bocker hade analyserats hade studiens giltighet 6kat, men tidsbegrénsning
gjorde att det inte var mojligt. | studien anvands perspektiv fran bade syskon, fruar och méan
vilket leder till att bredden i studien 6kar och sa dven giltigheten. Forfattarna till studien laste
bdckerna var for sig och valde sjalva ut meningsbérande delar som sedan diskuterades for att
hitta skillnader och likheter. Genom att arbeta pa detta satt minskade risken for att viktig
information missades och gor att tillforlitligheten 6kar enligt Lundman och Héllgren
Graneheim (2012). For att stérka tillforligheten &r det viktigt att analysdelen beskrivs
noggrant sa att andra skall kunna upprepa studien (Lundman och Hallgren Graneheim, 2012).
Nagot som gjorts i denna studie genom forklaring av metoden och genom bilagor.

Trovardigheten handlar ocksa om hur dverforbart resultatet ar till andra i liknande situationer.
Beddmning gors av lasaren men det &r upp till forfattaren att noggrant beskriva metod och
urval. Resultatet i denna studie gar till viss del att fora éver till andra narstaende i liknande
situationer. Né&r forfattarna laste bockerna och borjade reflektera 6ver dem visade det sig att
de sju valda bockerna utspelas i Sverige under storre delen av boken, férutom nér de var pa
semester. | en av bockerna bodde paret i USA den forsta delen av sjukdomen, men flyttade
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tillbaka till Sverige nar sjukdomen bérjade bli for pataglig. Det gor att 6verforbarheten &r hog
i Sverige, men ar lag i resten av vérlden (Lundman och Hallgren Graneheim, 2012).

Trovardigheten okar da den egna forforstaelsen satts at sidan och materialet tolkas utifran vad
som star skrivet. Det gor att forfattarnas egna varderingar inte ar delaktiga i resultatet och
genom citat kan lasaren fa mojlighet att bedoma trovardigheten i texten (Lundman och
Héllgren Graneheim, 2012).

Resultatdiskussion

| studiens resultat blev det tydligt att nar en narstaende borjade varda den som var sjuk
forandrades forhallandet da sjukdomen tog plats i bade den sjukes och den narstaendes liv.
Relationen forandrades och paverkades negativt pa grund av sjukdomens symtom och av att
de antog nya roller. Tidigare studier visar att vissa narstaende upplever att de har svart att
kontrollera sina negativa kanslor och det gor att relationen férsamras (Friedemann &
Buckwalter, 2014). | resultatet framkom det att de narstaende upplevde att de hade svart att
kontrollera sina kanslor nar det gick in i den vardande rollen. Da tidigare studier belyser
samma svarighet starks resultatet i denna studie. De kvinnor som hade en make som var sjuk i
Alzheimer tog pa sig en moderlig roll for att deras makes hélsa inte skulle férsamras mer &n
nodvandigt. Tidigare studier belyser att manga forsoker bevara intimiteten och den relationen
som de hade tidigare sa gott de kan, oavsett om det bara handlar om att halla en hand eller att
sova jamte varandra (Shanley, Russell, Middleton & Simpson-Young, 2011). Resultatet
belyser samma problematik med att de narstaende saknade sitt tidigare liv och inte kunde
umgas pa samma satt som de hade kunnat tidigare. | vissa relationer var det den som var sjuk
som hade svart att acceptera att de skulle sova i samma séng, medan i andra relationer var det
den som var frisk som inte vill det. Oavsett vem som gjorde motstand sa ansags det vara en
stor forlust i relationen for den som inte var sjuk i Alzheimer

I tidigare studie framkommer det att de flesta narstaende varken har tid eller energi att ha
nagra egna intressen eller traffa vanner utanfor hemmet, vilket gor att narstaende kanner sig
ensamma. Det &r inte manga som har nagon avlosning, men av de som har det sa ar de valdigt
tacksamma och vérdesatter den tiden hogt (Shanley et al., 2011). Nagot som &ven denna
studie stodjer utifran resultatet.

Manga narstaende kande att det underlattade deras liv om de fick samtala med nagon, oavsett
om det var en kurator eller om det var samtal med andra nérstaende. Tidigare studier visar att
de narstaende som befinner sig i en vardande roll far mycket hjalp av stodgrupper (Grassel,
Trilling, Donath & Luttenberger, 2010). Genom stod fran andra manniskor i samma situation
och genom samtal med kurator upplever de narstdende en gemenskap med andra som gor att
vélbefinnandet okar (Dahlberg & Segesten, 2010).

Det &r viktigt att uppmuntra narstdende som vardar att vaga ta hjélp fran vanner och familjer

for att kunna leva sitt eget liv ibland for att orka fortsétta varda (Angelo, Egan & Reid, 2013).
Att ta hand om sig sjalv anses vara lika viktigt som att ta hand om den som dr sjuk
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(Friedemann & Buckwalter, 2014). De nérstaende i studien ansag att de inte fick hjalp i den
utstrackning som de behovde, vilket gjorde det svart for dem att ta hand om sig sjalva.

| studiens resultat framkom det att de narstaende upplevde en okunskap fran samhéllet och
vardpersonal som gjorde det annu svarare att varda den sjuke i hemmet. Det kan starkas
genom tidigare studier som belyser att manga narstaende upplever att vanner och familj har
daliga kunskaper om hur samhéllet kan erbjuda stéd. De upplever aven att de inte far
tillrackligt med stod fran sina vanner och andra familjemedlemmar (Ducharme, Lévesque,
Lachance, Kergoat & Coulombe, 2011). En annan studie belyser att manga vanner har svart
att hantera situationen och tar avstand fran bade den som &r sjuk och fran den narstaende som
vardar (Shanley et al., 2011). Det ar da inte konstigt att den narstaende upplever ensamhet nar
manniskorna runt omkring inte vill fa 6kade kunskaper om sjukdomen och istallet tar avstand
for att undvika att hamna i en jobbig situation.

Ménniskor relaterar sin ensamhet till andra ménniskors nérvaro och det gor att ensamheten
uppstar nar samhorigheten saknas. Aven identiteten och sjalvkanslan relateras till ensamheten
(Dahlberg & Segesten, 2010). Nar en av personerna i ett forhallande blir sjuk och den som ar
frisk far sta kvar ensam blir det en ensamhet och ett livslidande hos den friske som
uppkommer pa grund av sjukdomen. De kénner ett livslidande da livet och
karleksforhallandet tar en vandning som de inte var forberedda pa. Allt i de narstaendes liv
forandras och stélls till sin spets. Livslidande ar nér en person borjar reflektera ver sig sjalv
genom att det hant nagot i livet som inte var planerat (Wiklund, 2012). Som sjukskoterska &r
det da viktigt att ha en bra 6ppenhet och foljsamhet genom vardande samtal. Vardande samtal
ar att starka och stddja en persons vélbefinnande och hélsa genom att ta del av personens
livsvarld. Livsvarlden ar individuell vilket gor att valbefinnande och lidande upplevs olika for
alla ménniskor (Dahlberg & Segesten, 2010).

Studiens resultat visade att det var ett krdavande jobb att varda en narstdende som var sjuk och
det var ett stort ansvar. De man som tog den vardande rollen upplevde att det till viss del var
tillfredsstallande, medan kvinnorna upplevde att det var anstrangande och nagra gick in i en
depression. Tidigare studier visar att kvinnorna upplever att samhallet férvantar sig att de ska
ta hand om den som &r sjuk och skéta omvardnaden. Dérav kanner de sig skyldiga att ga in i
den vardande rollen och upplever darfor mer stress och dkat ansvar &n de man som blir
vardare. Detta orsakar dven att kvinnorna blir mer deprimerade och gar in i en depression pa
grund av det 6kade ansvaret (Friedemann & Buckwalter, 2014). Ett sjukdomslidande
utvecklas av att en diagnos eller behandling skapar ett lidande, for de narstdende som inte har
tid att ta hand om sig sjalva Okar risken for att de sjalva ska bli sjuka. Det gor att livslidandet
aven utvecklas till ett sjukdomslidande da de sjalva blir sjuka av att vara vardare (Wiklund,
2009).

Ett gott valbefinnande och en god hdlsa &r att ha ett sjalvstandigt liv (Dahlberg & Segesten,
2010). Da de néarstaende stravar efter att den som &r sjuk ska ha ett sa gott vélbefinnande som
mojligt vill de ocksa att de skulle vara sa sjalvstandiga som majligt. Detta ar bade pa gott och
ont eftersom de &ven vill minska risken att den som &r sjuk utsétter sig for nagot som &r
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farligt. Det blir alltid ett vagspel for de narstaende i alla val som gérs och det paverkar dem
negativt genom ett 6kat ansvar, 6kad press och belastning. Da den narstaende vill ge den som
ar sjuk ett gott valbefinnande sa minskar aven deras egna valbefinnande och hélsan blir samre.

Framtida forskning

Ett forslag till framtida forskning &r att studera hur de narstaende sjalva vill att varden ska
utformas for att fa den stottning som de kanner att de behdver. Utifran den forskningen hade
det dven varit intressant att studera hur sjukskoterskan kan hjélpa de narstaende att fa en mer
positiv upplevelse av att vara vardare. Da tidigare forskning visar att de flesta anser att det &r
en negativ och anstrangande upplevelse. Det &r viktigt att belysa hur de narstaende kanner i
sin vardande roll da Alzheimers sjukdom benamns vara de anhérigas sjukdom.

Slutsats

Studien har gett ny kunskap och en inblick hur narstaende upplever att vara vardare till ndgon
som ar sjuk i Alzheimer. Den nya kunskapen kan hjalpa sjukskoterskan genom att ge battre
hjélp och stod i samtal med andra narstaende som de kommer mota i framtiden. Genom att
vara féljsam och 6ppen i det vardande samtalet kan sjukskoterskan starka den positiva
upplevelsen for att 6ka vélbefinnandet. Det &r dock viktigt att vara medveten om att alla
upplevelser ar individuella och inte kan 6verforas pa alla som vardar sin néarstaende.
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Sokschema Bilaga 1
Databas | Datum Sokord Antal Utvalda bdcker
traffar
Libris | 2016-10- | Alzheimer* 2094
05
Sprak: Svenska 311
Amne: Biografi med | 27 6
genealogi ”Boken om E”,
”Ett ldngsamt farvil”,
”Min syster fick Alzheimer”,
”Den lidngsta ronden”,
“Stiltje”,
“Ar med Maria”
Libris 2016-10- | Dementia 2716
05
+ Personal Narratives | 28
Sprak: Svenska 24 4,
”Allt dr inte som vanligt”
”Boken om E”
“Ett langsamt farval”
“Ar med Maria”
Bokus | 2016-10- | Alzheimer* 212
05
Sprak: Svenska 3 1

“Ett langsamt farval”




Bilaga 3 s. 1(3)

KALLKRITIK AV TRYCKT TEXT ENLIGT SEGESTEN (2012a, s. 54).

1. Vilken form av litteratur ar detta — vetenskaplig rapportering, larobok, debattbok,
populérvetenskap eller nagot sadant?

2. Vem ar ansvarig utgivare, och darmed juridiskt ansvarig for boken eller tidsskriften i fraga?

3. Vem/Vilka ar forfattaren/forfattarna — vilken kompetens har de, vilka vérderingar har de,
vilka perspektiv har antagits, vilket mal har de haft?

4. Nar trycktes kéllan — har tidpunkten nagon betydelse for kunskapskvaliteten, for att forsta
innehallet, av annan orsak?

5. Har texten blivit kvalitetsgranskad — av vem, i vilket syfte?

6. Pa vilket sitt kan jag anvianda denna text for att utveckla akademisk och professionell
kunskap inom mitt &amnesomrade?



Kvalitetsgranskning av sjalvbiografierna enligt Segesten (2012)

Bilaga 3 s. 2(3)

Titel Litteraturform Ansvarig Forfattaren Bokens Kvalitetsgranskning | Bokens innehall som
Forfattare utgivare tryckning bidrar till akademisk
Ort utveckling i
(Land) vardvetenskap
Min syster fick | Biografi Gothia forlag | Iréne Andersson ér 2011 Boken Andersson berdattar i boken
Alzheimer Stockholm lektor vid Malmo kvalitetsgranskades | om sina upplevelser nar
Sverige Hogskola och forskar av forlaget hennes syster insjuknade i
Iréne om genus och Alzheimers sjukdom.
Andersson fredshistoria. Forelaser
aven om Alzheimer
genom
Alzheimerféreningen
Boken om E Biografi Bonnier Ulla Isaksson var 1994 Boken &r Isaksson beskriver i denna
Falun forfattare och kvalitetsgranskad av | bok sina upplevelser att ta
Ulla Isaksson Sverige filosofidoktor och fick forlaget hand om sin sjuke man.
SvD:s litteraturpris
1952
Ar med Maria | Biografi Libris Richard Larsson var ett | 1994 Boken &r granskad I denna bok ger Larsson 0ss
Falkoping sjukvardsbitrade pa en av redaktoren Barbro | sina tankar och upplevelser
Richard Sverige langvardsklinik. Sundbérg kring att varda en person

Larsson

med Alzheimer.




Bilaga 2 s. 3(3)

Allt &r inte som | Biografi B4press Inga Leissner 2011 Leissner Andersson
vanligt Goteborg Andersson &r en beskriver i denna bok sina
Sverige filosofidoktor med upplevelser att ta hand om
Inga Leissner erfarenheter kring att sin sjuke man.
Andersson vara psykolog och
familjeterapeut.
Stiltje Biografi Nautiska Torsten Nylander aren | 2003 Boken &r Nylander beskriver sina
Forlaget forfattare som skrivit kvalitetsgranskad av | upplevelser att ta hand om
Torsten Stockholm manga bocker om sina forlaget sin sjuke fru.
Nylander resor med frun.
Ett langsamt Biografi Lerum: Idus, | Ulla Assarsson har 2015 Boken ar Assarsson berdttar om sina
farval — om en 2015 jobbat som egen kvalitetsgranskad av | egna erfarenheter om hur
relation i ndd foretagare genom att ge bokforlaget Alzheimers sjukdomen
och lust med personlig coaching. andrade hennes
Alzheimer framtidsplaner.
Ulla Assarsson
Den langsta Biografi Bokforlaget Edna Alsterlund som 2010 ett ar | Boken Alsterlund beskriver sina
ronden: Om Forum var gift med den efter kvalitetsgranskades | upplevelser att bo ihop med
karlek, Sverige varldsberémda boxaren | Ingemars | av forlaget. en kand person som far
demenssjukdom Ingemar ’Ingo” dod. sjukdomen Alzheimer.
och Johansson. Edna ar

anhorigvard

Edna
Alsterlund

journalist till yrket.




Exempel Analysprocessen

Bilaga 3 s. 1(2)

Meningsbarande enhet Kondensering Kodning Underkategori Huvudkategori
Det &r alltid nar svara situationer uppstar som | Det &r alltid nar svara | Saknar en Saknad av tidigare Forandring

jag saknar min friske Ingemar som mest. Han | situationer uppstar person liv

var ju inte bara den jag dlskade och dlskare som jag saknar min

utan Ingemar var mer &n allt annat min béste | friske Ingemar som

van och radgivare (Alsterlund, 2010, s. 132). | mest

Inte en enda fraga stallde du, hur min dag Inte en enda fraga Ingen bryr sig Ensamhet Emotionellt lidande
varit, vad jag haft for mig hela dagen! stéllde du, hur min

Kanske glomde du att fraga? Varfor beratta dag varit, vad jag haft

nar ingen lyssnar? Kanske sag du mig inte for mig hela dagen!

ens om jag farjat haret r6tt? Jag torkar tararna

i 6gonvran (Assarsson, 2015, s. 62).

Jag har skott den saken i alla ar sjalv. Det har | Det har var forsta Paminna om Hjalpa till praktiskt Hjalpande hand
gatt javligt bra och det tanker jag fortsatta gangen jag behdvde basala

med. Duschar gor jag nar jag behover! Det paminna honom om funktioner

hér var forsta gangen jag behovde paminna
honom om att duscha. Och forsta gangen han
vagrade - men inte den sista. Det var ocksa
forsta gangen han inte kunde packa sin
resvaska sjalv. Han kunde inte komma pa vad
han skulle behdva. Jag tvingades ta 6ver detta
(Alsterlund, 2010 s. 37).

att duscha.




Bilaga 3 s. 2(2)

Jag hamtade en av E:s kappar, den med
den svarta doppskon, éppnade fonstret,
stod dar och tittade med ké&ppen i hand.
Honan hade flugit upp, nar jag 6ppnat
fonstret, de sma gronprickiga aggen lag
oskyddade. Jag lyfte k&ppen och kérde in
doppskon i den sinnrikt flatade lilla
boningen, rev och slet sa att den lossnade
fran sitt ena grenfaste. Tva av dggen
trillade ner i rabatten nedanfor. Jag bojde
mig ut och tittade pa dem. Blodet
dunkade i 6ronen, jag var som insvept i
ett stort dan. Aggen lag skimmervackra
pa den morka jorden i bladverkets
dunkelskugga. Och jag hatade dem for
deras skdnhets skull! Ingenting fick vara
vackert pa jorden langre!! (Isaksson,
1994, s. 120)

Och jag hatade dem
for deras skdnhets
skull! Ingenting fick
vara vackert pa jorden
langre!!

Inget &r vackert

Minskad gladje

Emotionellt lidande
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