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Sammanfattning

Bakgrund: Alzheimers sjukdom dr den vanligaste demenssjukdomen i Sverige och varje ar
insjuknar cirka 15 000 personer. Det finns inget botemedel utan hilso- och sjukvardens
insatser bor riktas mot att underlétta tillvaron for personen som insjuknat. For att
sjukskdterskan pa bista sitt ska kunna bemota den unika upplevelsen en person har av den
egna sjukdomsupplevelsen bor sjukskoterskan tillimpa personcentrerad vard.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva personers egna upplevelser av att leva med
Alzheimers sjukdom.

Metod: En litteraturstudie med kvalitativ ansats baserad pa patografier. Innehallsanalys
utford utifrdn Graneheim och Lundmans pedagogiska modell for textanalys med en manifest
ansats.

Resultat: I studien framkom tre kategorier. Under kategorin Et fordndrat jag beskriver
personerna med sjukdomen hur den fordndrar deras person och begriansar deras kapacitet.
Under kategorin Ett férdndrat socialt liv upplever personerna fordndringar 1 de nira
relationerna, ett kat behov av stod samt en upplevd fordndring ibland andra nér sjukdomen
ar uttalad. Den sista kategorin Sjukdomen som ett hot mot den egna existensen visar att
personer med sjukdomen upplever avsaknad av kontroll i sjukdomens forédande process och
att framtiden dr oviss. Samtidigt forser dock sjukdomen personerna med en mojlighet att ta
till vara och uppskatta varje dag.

Slutsats: Studiens resultat visar att personer med Alzheimers sjukdom upplever att livet
fordandras 1 grunden. Den egna personen fordndras, det sociala livet paverkas och att
sjukdomen verkar som ett hot mot den egna existensen. Genom att sjukskoterskan kanner till
hur personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva sin tillvaro med sjukdomen kan
sjukskoterskan stirka vardrelationen och sétta personen i centrum for varden.

Nyckelord: Alzheimers sjukdom, kvalitativ, patografi, personcentrerad vérd, sjukskoterska,
upplevelse.



Innehallsforteckning

Innehéllsforteckning
Inledning

Bakgrund
Alzheimers sjukdom
Upplevelse
Att leva med Alzheimers sjukdom
Personcentrerad vard
Personcentrerad vard vid Alzheimers sjukdom

Syfte

Metod
Design

Urval och Datainsamling
Inklusionskriterier
Exklusionskriterier
Sokning

Analys
Etiskt 6vervdgande

Resultat

Ett fordndrat jag
Begrinsad kapacitet
Fordndrad sjilvbild

Ett forandrat socialt liv
Foriandrade relationer
Okat behov av socialt stod
Att leva med en osynlig sjukdom
Att leva med en skamlig diagnos

Sjukdomen som ett hot mot den egna existensen
Att sakna kontroll 6ver sjukdomsprocessen
En vilja att leva i nuet
Oviss framtid
Diskussion
Metoddiskussion

Resultatdiskussion

O 0 0 9 N D

10

10
10

10
10
11
11

12

13

14

14
15
16

18
18
18
19
20

21
21
21
22
23
23

25



Slutsats
Sjélvstindighet
Referenser
Bilaga 1 S6kning 1 Libris

Bilaga 2 Exempel textanalys

28

29

30

34

35



Inledning

Alzheimers sjukdom orsakar stort lidande for de som drabbas (Socialstyrelsen, 2016) och dr
samtidigt en vardkriavande sjukdom som medfor hdga samhéllskostnader (Socialstyrelsen,
2014b). I dagens Sverige har cirka 160 000 ménniskor en demenssjukdom (a.a.). I takt med
att befolkningen i landet blir dldre 6kar ocksa antalet personer med demens och ar 2050
berdknas antalet ndstan ha dubblerats (Socialstyrelsen, 2014c). Alzheimers sjukdom &r den
vanligaste demenssjukdomen och omfattar cirka 65-70% av alla som insjuknar i demens
(Fratiglioni, Kivipelto & Qui, 2013; Brunnstrom, Gustafson, Passant, & Englund, 2009).
Alder #r den starkaste riskfaktorn (Fratiglioni m.fl., 2013), men forskning har visat att gener,
miljo och livsstil ocksa &r faktorer som kan 6ka risken for insjuknande (Gatz m.fl., 2006).
Varje ar insjuknar cirka 15 000 personer i Sverige i Alzheimers sjukdom (Socialstyrelsen,

2014a).

Debuten av Alzheimers sjukdom kommer smygande och det &r inte ovanligt att personer kan
vara helt utan kognitiv paverkan tre ar innan en diagnos stélls (Palmer, Backman, Winblad &
Fratiglioni, 2007). De forsta symtomen som uppkommer idr ofta sviktande ndrminne, 6kad
stresskénslighet och svarigheter med att planera vardagen (Marcusson, Blennow, Skoog &
Wallin, 2011). Detta kan leda till att personer med Alzheimers sjukdom drabbas av
nedstdmdhet, ilska och apati (Toyota m.fl., 2007).

Eftersom Alzheimers sjukdom inte gér att bota bor hilso- och sjukvardens insatser runt
personen riktas mot att underlitta vardagen och bidra till en sé god livskvalité som mgjligt
(Socialstyrelsen, 2016). Samtliga insatser kring personer med Alzheimers sjukdom bor darfor
vara personcentrerade och utgd ifran den enskilda personens upplevelse av sjukdomen (a.a.).
Detta &dr endast mojligt om sjukskdterskan besitter kunskap om hur sjukdomen utvecklas och
vilka upplevelser som sjukdomen kan fora med sig hos personen (McCabe, 2008). Genom att
ta del av personers upplevelser av att leva med Alzheimers sjukdom kan sjukskoterskor fa en

Okad forstaelse for deras situation samt vara bittre forberedd 1 motet med dessa personer.



Bakgrund

Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom &r den vanligast forekommande demenssjukdomen 1 Sverige, och efter
hjart- och kérlsjukdomar samt cancer den tredje vanligaste dodsorsaken (Marcusson m.fl.,
2011). Alzheimers sjukdom &r en ekonomiskt kravande sjukdom for samhéllet, da personer
med sjukdomen kan komma att behdva ett sarskilt boende under de sista levnadsaren.
Alzheimers sjukdom &r aldersrelaterad, vilket innebér att prevalensen okar ju édldre
patientgruppen ér. I dldrarna 50-59 ér har cirka 1.3% Alzheimers sjukdom medan i aldrarna
85-89 ar ar det 26% som har sjukdomen. Da Sverige precis som ovriga virlden har en 6kande
andel dldre i befolkningen medfor det att antalet personer som insjuknar i Alzheimers

sjukdom kommer 6ka de ndrmaste artiondena (a.a.).

Idag finns dn sa ldnge inget botemedel mot Alzheimers sjukdom, och de utlosande faktorerna
ar okdnda (Ekman m.fl., 2007). Sjukdomen debuterar langsamt och skapar ofta en kénsla hos
personen om att nigot inte stér ritt till. Aven om sjukdomen #r vanligast i hogre aldrar ir
flertalet av de som drabbas fortfarande yrkesverksamma och sjukdomen kan da orsaka
problem pa arbetsplatsen (a.a.). Vanliga debutsymtom &r forsdmrat ndrminne, svarigheter att

planera sin dag och 6kad stresskdnslighet (Marcusson m.fl., 2011).

Alzheimers sjukdom delas oftast in 1 fem olika faser efter personens symtombild (Marcusson
m.fl., 2011). Den forsta fasen kallas for den prekliniska fasen och ér den fasen av sjukdomen
dér inga symtom marks, utan sjukdomen endast gér att uppticka genom undersékning av
hjarnan. Personer med sjukdomen diagnostiseras oftast inte i denna fas utan senare i
sjukdomsforloppet. Den andra fasen kallas for den prodromala fasen, och det dr har som
personen mirker av de forsta symtomen av sjukdomen, debutsymtomen. Under den
prodromala fasen paverkas de hogre hjarnfunktionerna vilket ger svarigheter att utfora snabba
associationer, snabb tankeverksamhet generellt och en oférmaga att klara stress. For de som
fortfarande ar 1 yrkesverksam élder mérks oftast nirminnesproblematiken tydligare av tva
anledningar; en tidigt debuterande Alzheimers sjukdom tenderar att orsaka storre problem
med ndrminnet, men dven for att de som ar yrkesverksamma inom yrken dér hoga krav stélls
pa minneskapaciteten tidigare reagerar over sina symtom. Hos éldre personer avfardas ofta

symtomen som en del av det naturliga aldrandet, och sjukdomens tidiga stadie blir dirmed



inte uppmarksammat. Under den prodromala fasen anvénder sig personen oftast av olika
strategier for att kompensera for sina sviktande funktioner, exempelvis minneslistor eller

omedvetet undvikande av krdavande uppgifter.

Efter prodromala fasen bendmns sjukdomens sista tre faser som mild, medelsvar och svar
demens. Under den milda fasen uppkommer problem med att utfora vissa praktiska moment,
sa som att kndppa en skjorta eller byta kanal med fjarrkontrollen. Problem med spraket ar
ocksa vanligt forekommande vilket kan leda till att personen hellre isolerar sig dn utsitter sig
for sociala situationer som kan upplevas kravande. I den hér fasen dr personen oftast
inforstddd med sin problematik och kan darfor tampas med kadnslor som att kinna sig
mindervirdig eller otillrdcklig. Medelsvar demens dr fasen dir personen som drabbats ar i
behov av mycket stottning i hemmet eller kan behdva flytta till ett sérskilt boende. Personens
sprak forsamras ytterligare, det blir svart att 14sa och forsta text samt att orientera sig dven pa
kénda platser kan te sig omojligt. Personen kan drabbas av emotionell avtrubbning, vilket
leder till att personen kan uppfattas som ointresserad och forsjunken i sin egen vérld. Svér
demens dr den sista av faserna i vilken personen senare avlider. I den hér fasen har alla
symtom forvirrats och personen kan ha svért for att minnas ansikten och namn pa partner
eller barn. Personen kan heller inte orientera sig i en bekant miljé och kan fé svérigheter att
utfora rorelser vid exempelvis méltider. Personer som insjuknat i Alzheimers sjukdom avlider

oftast i en foljdsjukdom, dir de vanligaste ar lunginflammation, lungemboli eller hjartsvikt

(a.a.)

Upplevelse

Alla ménniskor &r unika och sd dven deras upplevelser (Travelbee, 1971). Upplevelse ar ett
begrepp som innebér en tolkning av vérlden utifran en persons subjektiva verklighet (Bruner,
1986). En upplevelse ar alltid personlig och sjdlvreflekterande och innefattar inte bara det

fysiska en person dr med om utan dven tankar, kinslor och forvantningar (a.a.).

Mainniskor ar 1 sin tolkning av vérlden helt unika, trots att manga av véra mest basala behov
ar likvardiga (Travelbee, 1971). Hur vi tolkar virlden och upplever den beror pa tidigare
erfarenheter, kultur samt vilka behov och resurser minniskan anser sig ha for stunden (a.a.).
For att kunna forsta en annan méanniskas upplevelse behovs vetskap om hur egna vérderingar
och erfarenheter paverkar den forstaelsen (Bruner, 1986). I motet mellan sjukskoterska och

patient krdvs det att sjukskoterskan har kunskap och forstaelse for att alla manniskor ar unika
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och saledes dven deras upplevelser (Travelbee, 1971). Sjukskoterskan kan genom sin
omvardnadsexpertis och vetskapen om att alla minniskor ar unika fordjupa sin forstaelse for
patientens upplevelse och saledes 6ka mojligheterna for patienten att kdnna sig bekréftad och

forstadd (a.a.).

Att leva med Alzheimers sjukdom

Forskning visar att personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva svarigheter med att
acceptera att de diagnostiserats med sjukdomen, dven om de under en ldngre tid kint pé sig
att nadgot ar fel (MacRae, 2008; MacQuarrie, 2005). Nar personer med Alzheimers sjukdom
initialt forsoker acceptera det faktum att de diagnostiserats med Alzheimers sjukdom kan de
uppleva kinslor som frustration, ilska och ledsamhet (MacQuarrie, 2005). Senare i
sjukdomsforloppet kan en del av personerna med Alzheimers sjukdom komma till acceptans
och ddarmed insikt om att sjukdomen &r en del av livet och inte gér att undkomma (Rostad,
Hellzen & Enmarker, 2013). Acceptansen kan 1 sin tur forse personer med Alzheimers

sjukdom med en mojlighet att ta vara pé varje dag (a.a.).

Glomska &r ett av de mest framtradande symtom och kan ge personer med Alzheimers
sjukdom svarigheter att minnas allt fran dagliga rutiner till namn pa familjemedlemmar
(Clare, 2003; Parsons-Suhl, Johnson, McCann & Solberg, 2008; MacQuarrie, 2005).
Alzheimers sjukdom kan dven skapa en kénsla hos personerna av att forlora sin frihet
(MacQuarrie, 2005; Parsons-Suhl m.fl., 2008). Den begrinsade friheten kan orsakas av en
forlust av korkort eller av deras egna och anhoérigas ridsla for att personer med Alzheimers
sjukdom ska vandra vilse (a.a.). Begrdansningar i form av paverkad sprakformaga kan
tillsammans med en rédsla for offentliga misstag gora att personer med Alzheimers sjukdom

istdllet viljer att isolera sig frdn sociala ssmmanhang (Clare, 2003; Parsons-Suhl m.fl., 2008).

Personcentrerad vard

Personcentrerad vard dr en av sjukskoterskans sex kidrnkompetenser (Svensk
sjukskoterskeforening [SSF], 2016). Kiarnkompetenserna dr framtagna for att kunna méta
framtida vardens kvalitetskrav pa sjukskoterskors kunskaper (Leksell & Lepp, 2013).
Kompetens betyder att vara skicklig, kunnig och att riacka till (Nationalencyklopedin, u.4.).
Tillsammans formar dessa sex kompetenser basen for sjukskdterskans profession (SSF,
2016). Personcentrerad vird handlar om att bredda synen pé personen och att i vardandet ta

lika stor hdnsyn till personens sociala, psykiska, existentiella och andliga behov som till de



fysiska behoven. Ohélsa och sjukdom kan skapa en klyfta mellan vad en person har formaga
att utfora och vad en person vill kunna utfora samt att det ofrivilligt kan 6ka beroendet av
andra méanniskors hjilp och stdd. Personcentrerad vard ska se till alla aspekter av en

sjukdomsupplevelse, utan att motet mellan person och vardpersonal blir domande (a.a.).

Ekman m.fl. (2011) har presenterat en modell for att arbeta med personcentrerad vard i
praktiken. Den bestar av tre steg dér det forsta steget gér ut pa att initiera ett partnerskap
mellan personen som soker vard och vardgivaren. Detta gérs genom att uppmuntra personen
till att berétta om sin sjukdom, symtom och hur det paverkar deras liv. Utifran den berittelsen
byggs partnerskapet vidare i en dmsesidig dialog om personens uppfattning av sin situation,
vilket dr steg tva. Dar tas medicinska tecken och undersokningar in i samtalet men med fokus
pa personens berittelse och upplevelse av sjukdomen. I samtalet delas samtlig information
med personen och beslut om vard samt dess planering tas i partnerskap med personen och
dennes familj. Det tredje steget bestar av dokumentation av personens upplevelser,
preferenser och virden. Genom denna dokumentation stdrks partnerskapet och ska ses som

lika viktig som dokumentation av till exempel kliniska underskningar (a.a.).

Sjukskoterskan ska i sin profession ansvara for att den omvérdnad som bedrivs gors i
partnerskap med personen sd att dennes integritet bevaras och virdighet frimjas (SSF, 2017).
For att kunna bedriva en personcentrerad vard behdver sjukskdterskan ha kunskap om samt
vara inforstddd med att virdmotet utgar frin personens beréttelse, individuella behov,

resurser, forvintningar och vérderingar (a.a.).

Personcentrerad vard vid Alzheimers sjukdom

Vid Alzheimers sjukdom ar det sérskilt viktigt med personcentrerad vard, vilket innebar att
personen och inte sjukdomen sitts i centrum for hur varden ska se ut (Socialstyrelsen, 2016).
Sjukskdterskan ska genom att bedriva en personcentrerad vard bemota personer med
Alzheimers sjukdom som en manniska med bibehallen sjdlvkinsla och rittigheter, trots
tilltagande funktionssvikt. Sjukskoterskan ska striava efter att upprétthilla en god relation med
personen, verka for att personen forblir en aktiv samarbetspartner och tillsammans med
personen viarna om dennes sjdlvbestimmande och autonomi (a.a.). Eftersom personens behov
och resurser konstant fordndras under sjukdomens forlopp, stiller detta ytterligare krav pa

sjukskoterskan att lyssna in och forstd det som personer med Alzheimers sjukdom upplever



for att alltid kunna erbjuda en personcentrerad vard (Conceicao Leite Funchal Camacho m.fl.,

2013).

Syfte

Syftet med studien var att beskriva personers egna upplevelser av att leva med Alzheimers

sjukdom.

Metod

Design

Denna litteraturstudie har genomforts utifran en kvalitativ design, dér patografier utgjort
underlag for studiens resultat. En kvalitativ design 1dmpar sig nér forskaren vill forsta sig pa
ett fenomen och hur det tolkas, upplevs samt erfars av ménniskor (Henricson & Billhult,
2012). En patografi dr en sjalvbiografi eller biografi skriven i jag-form, av den sjuka personen
sjélv eller av en ndra anhdrig till denna person (Hawkins, 1999). Bernhardsson (2010)
beskriver att patografier kan anvindas for att skapa en djupare forstielse for en persons
upplevelse av sitt liv, sin sjukdom och sin autonomi. D4 syftet med den hir studien var att
beskriva personers upplevelser av att leva med Alzheimers sjukdom ldmpade sig patografier

val.

Urval och Datainsamling

Patografierna soktes fram i Libris. Libris ér en katalog dver 200 hogskole-, universitets- och
specialbiblioteks litteraturtillgangar i Sverige (Karlsson, 2012). Den anses vara den storsta

litteraturkatalogen 1 landet och skoéts av Kungliga Biblioteket (a.a.).

Inklusionskriterier

Patografierna skulle beskriva den egna upplevelsen av att leva med Alzheimers sjukdom och
vara bocker skrivna pa svenska eller engelska som originalsprak for att gora det mojligt att
lasa och analysera texten. Grunden 1 kvalitativa studier dr en Omsesidig forstaelse for den
berittade historia som studien bygger pé vilket endast kan uppnéds om forskare och deltagare
anvander samma sprak (Olsson & Sorensen, 2011). Patografierna skulle vara utgivna mellan

aren 2002-2017 for att fa sa relevant och uppdaterad information som mojligt.

10



Exklusionskriterier

Patografier skrivna ur anhorigas perspektiv exkluderades fran studien. I de fall dir vald
patografi inneholl kapitel som anhdriga skrivit exkluderades dessa kapitel frén studien. Det
fanns ofta med forord eller avslutningar skrivna av anhoriga eller vianner som ville formedla

sin upplevelse, dven dessa exkluderades.

Sokning

De sokord som anvénts dr Alzheimer*, demens, patografi, biografi och anhorig*. Trunkering,
det vill sdga anvindandet av tecknet *, anvinds for att fa med alla ord som har samma rot
(Karlsson, 2012). Ordet biografi har anvinds tillsammans med ordet patografi dd manga
bdcker skrivna enligt definitionen av patografi inte har patografi inlagt som dmnesord i
Libris, vilket upptécktes i initiala sokningar. Booleska operatorer anvédndes i form av
termerna NOT och OR. Booleska operatorer kan anvindas for att ldgga ihop flera ord i
samma sokning for att specificera sokningen ytterligare (Karlsson, 2012). Ordet anhorig*
anvéindes ithop med NOT f{0r att utesluta patografier skrivna utifran anhdrigas perspektiv. OR
anvéndes for att kombinera sokorden samt till att soka pa samtliga drtal mellan ar 2002 och
2017. Den slutgiltiga sokningen resulterade i 14 triaffar (bilaga 1). For att genomfora
ytterligare urval soktes fakta fram om samtliga 14 tréaffar i Libris samt med hjélp av
bokéterforsiljarna Adlibris och Bokus hemsidor, som ofta har en utforligare beskrivning av
patografiers innehéll. Efter jamforandet mot inklusions- och exklusionskriterierna kvarstod 5
patografier. Efter ytterligare 1dsning om dessa 5 patografier valdes 3 stycken ut att ingé i
studien. De 2 patografier som exkluderades var Dancing with dementia och Who will I be
when [ die, bada skrivna av Christine Bryden. Anledningen till att dessa tva exkluderades ur
studien var att forfattaren till patografierna har en ovanlig form av Alzheimers sjukdom och

att forfattaren diagnostiserades sa tidigt som 1995. De 3 patografier som ingick i studien var:

Jag och min alzheimer skriven av Yvonne Kingbrandt (2013)

Yvonne Kingbrandt var 55 ar nir hon diagnostiserades med Alzheimers sjukdom och var da
fortfarande yrkesverksam. Yvonne har vuxna barn och bor tillsammans med sin make 1
Gaévle. I sin bok beskriver Yvonne vardagen med Alzheimers sjukdom och hur den paverkar
hennes méende. Yvonne reser runt i Sverige och foreldser om Alzheimers sjukdom samtidigt

som hon dagligen bloggar om sitt liv.

11



1 slutet av minnet finns ett annat sdtt att leva: Agneta Ingberg om sitt liv med Alzheimers
sjukdom skriven av Birgitta Andersson (2005)

Agneta Ingberg arbetar som prést och lever tillsammans med sin man Ulf nér sjukdomen
upptécks. Agneta dr da 58 ar och tvingas sluta sitt arbete pd grund av sviktande funktioner.
Boken ir skriven av Agnetas néra vin Birgitta Andersson och &r forfattad utifran den
ljuddagbok Agneta har spelat in. Ljudinspelningarna beskriver Agnetas tankar och kénslor

infor sjukdomen och sin framtid.

Alzheimer’s from the inside out skriven av Richard Taylor (2007).

Richard Taylor arbetar som larare inom psykologi nir han far diagnosen Alzheimers
sjukdom. Richard &r aktiv som foreldsare under tiden boken forfattas och reser runt i USA for
att foreldsa om Alzheimers sjukdom. Richard beskriver i sin bok hur livet fordndras i takt

med att sjukdomen fortskrider och hur arbetet med att f4 vardagen att ga ihop ser ut.

Analys

Studiens syfte att beskriva personers egna upplevelser av att leva med Alzheimers sjukdom
besvarades med en induktiv ansats. Detta fOr att forfattarna av studien forutséttningslost ville
leta efter upplevelser av Alzheimers sjukdom i texterna. Induktiv ansats ar en
forutséttningslos analys av innehallet 1 en text, nér arbetet inte utgér fran ndgon mall eller
hypotes, vilket dr fallet vid deduktiv ansats (Graneheim & Lundman, 2004). Resultatet togs
fram med Graneheim och Lundmans (2004) pedagogiska modell for textanalys. Detta innebdr
att samtliga data l4ses igenom fOr att skapa en helhetssyn dver innehdllet. Dérefter plockas
meningsenheter ut som svarar pé syftet. Meningsenheter dr ord, meningar eller stycken som
hor thop genom sitt innehéll eller sammanhang. Meningsenheterna kondenseras, kodas och
kategoriseras utan att innebdrden gar forlorad. Kondensering innebar att texten kortas ned for
att goras mer latthanterlig. Kodning &r att sitta en etikett pA meningsenheten utifran dess
innebord. Koderna blir dven ett redskap for att kunna reflektera 6ver meningsenheterna pa ett
annat sitt. Kategorisering innebdr att flera koder med liknande innebord samlas och bildar en

kategori. (a.a.).
Forfattarna av studien har list igenom samtliga patografier var for sig. Meningsenheter togs

ut enskilt for att sedan jaimforas och gemensamt bestimma vilka som skulle inga 1 studien.

Samma forfarande tillimpades genom samtliga tre patografier. Oversittning och
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kondensering genomfordes enskilt, for att sedan genomfora kodning och kategorisering

tillsammans.

Innehéllet 1 patografierna har analyserats manifest men med latenta inslag. Manifest analys
innebér att den data som tas fram ur texten dr direkt synlig medan en latent analys ger
forskaren mojlighet att tolka texten djupare (Danielson, 2012). Graneheim och Lundman
(2004) menar att kondensering och kodning gar att gra manifest, men att latenta inslag

forekommer vid kategorisering, se bilaga 2.

Etiskt 6verviagande

Patografier som beskriver personers egen upplevelse av att leva med Alzheimers sjukdom har
anvénts som data i den hér studien. Dé personerna bakom patografierna har valt att publicera
dessa offentligt med sina egna namn, anses en manifest analys av texten vara godtagbart och
forenligt med god forskningsetik. Genom att manifest analysera patografierna anvinds endast

data till studien som personerna bakom patografierna sjdlva valt att offentliggora.

Om forskning ska kunna forsvaras och anses vara etisk behover forskningsfrdgan vara av
vérde och skapa nytta for individ, samhélle eller profession (Kjellstrom, 2012). Personerna
bakom patografierna uttrycker att de 6nskar sprida kunskap om Alzheimers sjukdom genom
sina patografier till andra som drabbats av Alzheimer sjukdom, anhdriga till dessa eller till
vardpersonal. Denna studie kan séledes bidra med att sprida den kunskap som personerna
bakom patografierna dnskar, och dirfor anses nyttan av studien véga upp risken for obehag
eller skada. Enligt principen att inte skada ska forskning bedrivas pa ett sadant sitt att
deltagande personers virderingar och integritet behandlas med respekt
(Helsingforsdeklarationen, 2013). Forfattarna till studien har hanterat insamlad data med stor
respekt och 6dmjukhet infor personernas upplevelser av Alzheimers sjukdom. Detta har kénts
sarskilt angeldget da det dr personernas berittelser som utgjort data i studien och inte
personerna med Alzheimers sjukdom som deltagit och dérfor ej haft mgjlighet att avbryta sin

medverkan enligt samtyckeskravet.
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Resultat

Studiens resultat visar att personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva att den egna
personen fordndras, att sjukdomen paverkar det sociala livet samt att sjukdomen utgor ett hot
mot den egna existensen. Alzheimers sjukdom kan begransa personernas kognitiva och
fysiska formaga samt fordndra deras sétt att se pa sig sjdlva. Det sociala livet kan fordndras
dé Alzheimers sjukdom kan skapa ett beroende av socialt stod samt leda till en fordndrad
relation till familj, vAnner och utomstaende. Det sociala livet kan dven paverkas genom en
upplevelse av att Alzheimers sjukdom inte syns pa utsidan, gér dem osynliga for andra
minniskor samt att det finns en stigmatisering i samhéllet dar Alzheimers sjukdom ses som
en skamlig diagnos. Personer med Alzheimers sjukdom kan dven uppleva att deras existens
hotas da de saknar kontroll 6ver sjukdomsprocessen och inte vet hur framtiden kommer att se
ut, vilket kan skapa en vilja av att inte planera for morgondagen utan att ta till vara pa varje

dag och att leva i nuet.

Ett forandrat < Sz

Ett forandrat jag ett hot mot den

socialt liv .
egna existensen
N N N
Att sakna kontroll
— Begransad kapacitet — Férandrade relationer — over
sjukdomsprocessen
N N N
'— Foréandrad sjalvbild | Okat beh;‘éjv socialt — Envilja att leva i nuet
N N

|| An Ie.va med en — Oviss framtid
osynlig sjukdom

-~ @ o @@

)

Att leva med en
skamlig diagnos

@@

Figur 1. Kategorier med tillhdrande underkategorier.

Ett fordndrat jag
Att leva med Alzheimers sjukdom kan skapa en upplevelse av att den egna personen blir

forandrad. Kapaciteten att utfora saker pa samma sétt som tidigare blir begrénsad och saker
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som tidigare gjorts pa rutin eller varit sjdlvklara kan te sig helt omojliga. Alzheimers sjukdom
kan orsaka en kinsla av att sjdlvbilden fordndras i takt med sjukdomen. Personer med
Alzheimers sjukdom kan dven uppleva svérigheter med att leva upp till kraven att vara
samma person som innan sjukdomen, fa svért att dolja kénslor eller tvingas avsluta sin

karriar.

Begrdinsad kapacitet

Analysen visade att Alzheimers sjukdom kan skapa begriansningar i vardagen i form av
glomska, forvirring, bristande ork och ett sviktande sprak. Vardagen blir paverkad i hog
utstrackning da personer med Alzheimers sjukdom upplever problem med det som forut var
enkelt (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007). Att l4sa av tiden pa en klocka,
lasa upp en garageport, laga mat eller hitta till nya platser kan te sig omdjligt (Kingbrandt,
2013; Taylor 2007). For personer med Alzheimers sjukdom é&r det mer eller mindre oméjligt
att fortsétta arbeta nir den egna kapaciteten minskat till den nivd d4 vardagens normala

rutiner blir svara att klara av (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

Sprakformégan paverkas av Alzheimers sjukdom vilket gor att personerna kan uppleva
problem med att hitta rétt ord vid rétt tidpunkt eller beskriva vad som soks nér saker har
forlagts (Andersson, 2005; Taylor, 2007). Att inte finna ritt ord upplevs som handikappande
och kan generera sorgsna tankar om forlust av funktion (Kingbrandt, 2013). Personer med
Alzheimers sjukdom kan uppleva det enklare att kommunicera via textmeddelanden &n
telefonsamtal, d& textmeddelanden ger mer tid till att forstd meddelandet samt en ldngre tid
att formulera ett svar. (Andersson, 2005; Kingbrandt 2013). Att forlora sitt sprak vid
Alzheimers sjukdom upplevs sorgligt samtidigt som talsvarigheterna gor personer med
Alzheimers sjukdom tillbakadragna och tysta (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor,
2007).

Med Alzheimer forlorar man spraket, och det kdnns svart, eftersom orden

alltid har varit viktiga fér mig (Andersson, 2005, s. 87).

Alzheimers sjukdom forsvarar vardagen pa flera plan. Att inte minnas det som tidigare var
sjalvklart kan upplevas sorgligt och deprimerande (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013;
Taylor, 2007). Svérast dr det med minnena som &r ndrmast nutid, men dven invanda rutiner,

som att komma ihag tandborstningen pa morgonen, kan te sig svart. Detta upplevs stressande
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da personerna tvingar sig sjilva till att dubbelkolla sina handlingar (Kingbrandt, 2013;
Taylor, 2007). For att minska den stressen skapar personerna minneslistor Gver saker att
komma 1hag under dagen, veckan eller minaden. Listorna verkar lindrande pa stressen men
da minnet sviktar gloms listorna bort eller sé kan personerna inte minnas inneborden av orden

pa listorna (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

Personer med Alzheimers sjukdom upplever att deras tankar blir langsammare och det ar
svart att ha mer &n en sak i huvudet samtidigt. Tankarna kan upplevas som spretande, roriga
och sakna struktur (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013). Det &r svarare for personer med
Alzheimers sjukdom att befinna sig i nya sammanhang och nya miljder, da de sjdlva upplever
att sjukdomens fordndringar blir tydligare. Det finns en rddsla for att ga vilse och inte hitta
tillbaka som verkar hammande pa viljan att ta sig utanfor hemmet (Andersson, 2005; Taylor,

2013).

Occasionally, I get lost. I go to places I didn’t intend to go. I have
moments, especially in strange places, when my confusion shifts into
bewilderment and I am for the briefest of moments not sure what is going

on around me (Taylor, 2007, s. 82).

Energin som tidigare fanns naturligt for att utféra vardagliga sysslor minskar med Alzheimers
sjukdom och den bristande orken upplevs svér att acceptera. En kénsla av sorg kan drabba
personer med Alzheimers sjukdom nir orken paverkar deras liv sa pass att fritidssysslor och
hobbys inte orkas med. For att klara av dagen krdvs planering och hushallning med den
nuvarande kraften som personerna har. Den nedsatta orken skapar kianslor som ilska och sorg

hos personerna (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

Fordndrad sjdlvbild

Att leva med Alzheimers sjukdom innebér att inte kunna vara samma person som innan
sjukdomens debut. De bristande funktionerna kan ge ett minskat sjalvfortroende och en
forsdmrad sjdlvkansla, vilket paverkar den egna sjélvbilden (Andersson, 2005; Kingbrandt,
2013; Taylor, 2007). Forlusten av den egna personen upplevs som att forlora sitt fotfaste och
skapar en kénsla av hjdlploshet. Personer med Alzheimers sjukdom drivs av en inre vilja att

leva upp till samma krav pa den egna personen som innan sjukdomen brét ut. Insikten hos
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personer med Alzheimers sjukdom om att de tidigare kraven &dr ouppnaeliga ar en av de
svaraste sjukdomsforandringarna att acceptera (Andersson, 2005; Taylor, 2007).
Fordndringarna som Alzheimers sjukdom for med sig hos personerna kan orsaka en radsla
infor att inte kiinna igen den egna personen och att férvandlas till en frdmling 1 den egna
kroppen. Upplevelsen av fordndringarna forstirks ytterligare de ganger som sjukdomen ger
personer med Alzheimers sjukdom en mdjlighet att kiinna sig friska och starka. Eftersom
personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva att det dr skont att fa vara frisk och stark ar
det en skrammande upplevelse att tvingas ldmna den kdnslan och aterigen kénna sig sjuk och

svag (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

This personal change phenomenon is, in humble opinion, the most
powerful and devastating symptom of dementia I have thus far

experienced (Taylor, 2007, s. 134).

Att behdva sluta arbeta i fortid kan vécka starka kénslor hos personer med Alzheimers
sjukdom. Insikten om att inte langre kunna vara den yrkesverksamma person som tidigare
drivits framat av en passion for sitt arbete dr en stor sorg. Upplevelsen av att tvingas till en
tidigare pension kan skapa en kénsla av att overge en stor del av den person de tidigare varit
(Andersson, 2005; Taylor, 2007). Samtidigt kan personer med Alzheimers sjukdom uppleva
en tacksamhet Gver att sjdlva fa vélja att avsluta sitt yrkesliv {for att kunna ldmna arbetet med

bibehallen virdighet (Andersson, 2005).

Personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva en emotionell forindring i form av pl6tsliga
humorsviangningar och starkare kénsloyttringar (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor,
2007). Det orsakar en upplevelse av att inte kunna dolja sina kénslor och att dirmed blotta sitt
kansloliv oftrivilligt. En upplevelse av att vara de egna kinslorna underkastad kan uppkomma
vilket medfor en kénsla av att inte kunna kontrollera delar av den egna personen. Dessa
kéinslor kan vicka fragor hos personerna huruvida de fortfarande dr samma person som innan

Alzheimers sjukdom debuterade (Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

17



Ett forandrat socialt liv

Personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva att deras roll i vardagen foréndras fran att ha
varit sjdlvstandiga till att hamna i en beroendestillning. Samtidigt 6kar betydelsen av det
sociala natverket 1 form av vinner och professionella virdkontakter. For personer med
Alzheimers sjukdom finns det en risk att bli ignorerad om omgivningen kanner till

sjukdomen och de kan uppleva sjukdomen som en diagnos att skimmas for.

Fordndrade relationer

Personer med Alzheimers sjukdom upplever att deras relationer med familj och vénner
fordndras under sjukdomens forlopp (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).
Inom familjen fordndrades personernas egna roller fran att ha varit jimstéllda sina anhoriga
till att hamna i en beroendestillning. Personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva ett
utanforskap inom familjen dér deras hjilp eller dsikter inte ldngre vérderas lika hogt. Att inte
betraktas som en fullviardig mor- eller farfordlder kan skapa en kénsla av svek gentemot de
anhoriga och en sorg dver forlusten att vara en forebild (Andersson, 2005; Taylor, 2007). De
fordndrade rollerna inom familjen kan vicka en oro hos personerna med Alzheimers sjukdom
over att de anhorigas karlek ersitts av en patvingad acceptans infor personernas “nya” jag.
Personerna med Alzheimers sjukdom bér dven pé en oro Over att vara en killa till stress hos

sina anhoriga (Taylor, 2007).

People are no longer dependent on me to do something for them, [ am

dependent on them (Taylor, 2007, s. 127).

Efter formedlandet av sjukdomen minskade bekantskapskretsen vilket foranledde en kénsla
av ensamhet och 6vergivenhet. En del av de vianner som inte tog avstand utvecklade istéllet
en starkare relation och en mer frekvent kontakt upprétthdlls (Andersson, 2005). Alzheimers
sjukdom f6r inte bara med sig nackdelar 1 relationerna utan forser d&ven personerna med
mojligheter att tillbringa mer tid tillsammans, vilket kan leda till en 6kad intimitet

(Andersson, 2005; Taylor, 2007).

Okat behov av socialt stéd
Efter insjuknandet 1 Alzheimers sjukdom kan det upplevas extra viktigt med socialt stod fran

omgivningen och varden. Det sociala nitverket kan stodja personer med Alzheimers sjukdom
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1 att bibehélla ett aktivt socialt liv (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007). Det
kan upplevas dngestlindrande att umgas med vénner och bekanta som fortfarande ser det
friska hos personerna med Alzheimers sjukdom och att slippa bli betraktad som sjuk och
hjélpberoende (Andersson, 2005). Att f& prata om sin sjukdom och tillvaro kan upplevas
svart, men kan vara nddvindigt for hanteringen av sin situation och mdjligheten att uppna
valmaende (Andersson, 2005; Taylor, 2007). Professionellt samtalsstod med en person som
har erfarenhet av Alzheimers sjukdom &r vélbehovligt dd de samtalen dr mer rakt pa sak och
obekvidma fragor inte tillats bli dmsesidigt laddade med kénslor (Kingbrandt, 2013; Taylor,
2007).

Mota manniskor i liknande situationer kan verka som ett stod for personer med Alzheimers
sjukdom. Att dela tankar och erfarenheter med andra ménniskor som lever med Alzheimers
sjukdom ger en kénsla av att bli forstddd, en kinsla som ménniskor utan sjukdomen inte fullt
ut kan erbjuda (Kingbrandt, 2013). Det finns en 6nskan hos personer med Alzheimers
sjukdom att deras anhoriga 1 hogre utstrackning ska anstringa sig for att forstd upplevelsen av

att leva med sjukdomen och hur de pd ett béttre sétt kan erbjuda sitt stdd (Taylor, 2007).

Det ndra sociala ndtverket av vinner som inte viker undan dr oerhort
viktigt. Mycket mer dn man kan forestdlla sig innan man blir sjuk

(Andersson, 2005, s. 60).

Att leva med en osynlig sjukdom

Alzheimers sjukdom upplevs vara en osynlig sjukdom da den inte gar att se pa utsidan
samtidigt som omgivningens vetskap om diagnosen ger personerna en kinsla av osynlighet.
Dé sjukdomen inte syns pa utsidan kan personer med Alzheimers sjukdom motas av tvivel till
att de verkligen ar sjuka. Personer med Alzheimers sjukdom upplever att det finns en press
och forvéntan att vara samma person som innan sjukdomens debut. Pressen bidrar till en 6kad
inre stress och en rddsla hos personerna att uppfattas som tokiga eller galna om de skulle bete
sig onaturligt eller géra misstag. Personerna med Alzheimers sjukdom upplevde en minskad
trovardighet infor det faktum att de var sjuka eftersom omgivningen ansag att de sa friska ut

(Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

Ingen tror att en person med alzheimer ser "normal” ut. Ibland onskade
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jag att jag hade en mer synlig sjukdom for att bli béittre respekterad och
hjdlpt, men sa dr det inte (Kingbrandt, 2013, s. 120).

Alzheimers sjukdom kan skapa en kinsla av att vara osynlig 1 miljoer med andra ménniskor.
Vid formedlandet av sjukdomen kan de métas av ignorans eller att fokus genast faller pa en
annan person i séllskapet. Inom familjen kan situationer uppsté dér familjemedlemmar talar
over huvudet pa personen med Alzheimers sjukdom. Dessa situationer orsakar kanslor som

osynlighet, ledsamhet och ilska (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

Personer med Alzheimers sjukdom upplever att de blir osynliga i samhéllet, da de har de
anhorigas sjukdom. Rittigheten att sjilv fa vara sjuk kan kidnnas begriansad och en ilska dver
att inte bli sedd kan infinna sig (Andersson, 2005). Inom varden kan personer med
Alzheimers sjukdom kdnna att personalen tar ver samtalen och inte later personerna vara
aktivt deltagande. Istdllet kan de anhoriga hamna i fokus och personerna med Alzheimers

sjukdom kénner sig exkluderade och osynliga (Kingbrandt, 2013, Taylor, 2007).

Jag dr sd trétt pa att ha de anhorigas sjukdom (Andersson, 2005, s. 81).

Att leva med en skamlig diagnos

Personer med Alzheimers sjukdom upplever att det finns en stigmatisering i samhallet kring
sjukdomen samt att de lever med en skamlig diagnos (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013;
Taylor, 2007). De kan kinna en skam 6ver att ha insjuknat samtidigt som de kan uppleva att
samhdllet ser pa Alzheimers sjukdom som en sjukdom dér hela forstandet forsvinner i
samband med diagnostillfallet (Andersson, 2005; Taylor, 2007). Alla personer med
sjukdomen accepterar inte skammen som finns i samhéllet utan ifragasitter den synen pa
sjukdomen (Kingbrandt, 2013). Den egna kdnslan av skam hos personerna med Alzheimers
sjukdom kan orsakas av egna fordomar kring sjukdomen eller en kénsla av att svika familj
och vinner. Mest pataglig dr skammen for personer med Alzheimers sjukdom nir de beréttar
for andra om sin diagnos, eftersom sjukdomen kan anses betyda att personen forlorat

forstdndet. Det kan upplevas virre én att ta emot diagnosbeskedet (Andersson, 2005).

Jag dr inte sdker pa att skammen skulle varit mindre om det varit en

annan sjukdom. Jo, kanske, det dr ofta "koko-stimpel” pd oss dementa, vi
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har en sorts “se-ner-pd-sjukdom (Andersson, 2005, s. 74).

Sjukdomen som ett hot mot den egna existensen

Personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva att de saknar kontroll éver sin framtid och
sjukdomsprocessen. En riadsla dver att Alzheimers sjukdom gor framtiden ovardig kan
frambringa en 6nskan om att veta nér och var personlighetsforandringarna kommer att ske.
Samtidigt som framtiden upplevs som morkare dn tidigare kan personer med Alzheimers

sjukdom uppleva en starkare vilja att leva i nuet och ta vara pa varje dag.

Att sakna kontroll over sjukdomsprocessen

Personer med Alzheimers sjukdom upplever sjukdomsprocessen som skrimmande da den
orsakar permanenta skador pa hjdrnan och personerna hela tiden forsdmras. De upplever att
Alzheimers sjukdom har fordndrat hela deras liv i grunden och att de 4r inkapabla att paverka
dess process (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007). Att f4 diagnosen tidigt i
sjukdomsforloppet behdver inte vara en fordel, da vetskapen om hur Alzheimers sjukdom

utvecklar sig samt att den inte gar att bota orsakar angest (Taylor, 2007).

En avundsjuka pa personer med andra sjukdomar utan kognitiv paverkan kan upplevas av
personer med Alzheimers sjukdom. Det finns dven en ilska och rddsla Gver att inte sjilv
kunna paverka att det dr hjarnan som drabbats (Andersson, 2005). Personer med Alzheimers
sjukdom kan Onska att fa ta en paus i1 sjukdomsprocessen och inte behdva uppticka nya
forsamringar (Andersson, 2005; Taylor, 2007). Att komma till insikt om sjukdomens

fortskridning och kdnna sig tvingad att deltaga i sjukdomsprocessen kan upplevas férddande

(a.a.)

1 firmly believe: individuals have a cold, have cancer, have the measles.

Alzheimer’s has the individual (Taylor, 2007, s. 16).

Envilja att leva i nuet
Att drabbas av Alzheimers sjukdom kan betyda att personer med sjukdomen fér en férdndrad
syn pa livet tillsammans med en 6kad vilja att ta vara pa varje dag (Andersson, 2005;

Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007). Trots att sjukdomen verkar som ett hot mot personernas
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existens, finns det en tacksamhet over att kunna gora saker som forgyller dagen och en vilja
att hinna med sa mycket som mojligt medan kroppen fungerar (Andersson, 2005; Kingbrandt,
2013). Virderingar fordndras i1 takt med sjukdomen och personer med Alzheimers sjukdom
kan uppleva att deras preferenser dndras till att ha det bra 1 stunden snarare én att planera for
morgondagen. Viljan att ta till vara pa varje dag kan dven gora att personer med Alzheimers
sjukdom inte bryr sig om vilken veckodag eller ménad det &r, eftersom de inte langre

upplever det relevant for deras liv (Andersson, 2005; Taylor, 2007).

Oviss framtid

Personer med Alzheimers sjukdom upplever framtiden som oviss vilket vicker manga fragor.
Framtiden upplevs skrimmande da sjukdomen medfor stora personlighetsfordndringar. Det
finns en medvetenhet hos personer med Alzheimers sjukdom om att sjukdomsforloppet kan
gora personerna elaka, paranoida eller vadldsamma, d&ven mot de nirmast anhoriga. En 6nskan
finns hos personerna med Alzheimers sjukdom om att veta ndr och hur
personlighetsforandringarna kommer att ske, trots medvetenheten om att inte kunna

kontrollera dessa (Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007).

Skulle vilja veta mer om framtiden faktiskt. Om jag nu klarat av detta i
fyra dr, kan forsimringen komma plupp pa en gang eller fortsdtter det
gradvis? Vilka delar av mig dr virst drabbade, vad kanske kan bibehdllas
ldangre? Jag har sd mdnga frdgor just nu, men ingen att fraga

(Kingbrandt, 2013, s. 39).

Tidigt 1 sjukdomen é&r fordndringarna hos personer med Alzheimers sjukdom inte fullt lika
tydliga som i senare stadier av sjukdomen, vilket kan inge en falsk forhoppning om att
diagnosen ir fel. Forhoppningen forsvinner ju langre tid personen lever med sjukdomen och
infor framtiden dr hoppet att bli rdddad fran sjukdomen helt utplanat. Det bidrar till en tung
kéinsla av att en ljuv dlderdom och ett gott aldrande byts ut mot en mdrk och oviss framtid.
Det finns dven en ridsla och tveksamhet infor att inte kunna infria framtida l6ften vilket 6kar

den tunga kinslan ytterligare (Andersson, 2005; Taylor, 2007).

Att den sista tiden 1 livet ska bli ovirdig dr en rddsla som personer med Alzheimers sjukdom
tvingas tampas med. Att inte kunna delta eller paverka sin egen vardag, utan att istéllet

behova forlita sig pa att andra utfor basal och intim omvérdnad kan framkalla angest
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(Andersson, 2005; Kingbrandt, 2013; Taylor, 2007). Rédslan infor den ovérdigheten kan
skrdimma personer med Alzheimers sjukdom till att vilja fortsétta med bromsmediciner, dven
da de inte har nagon bevisad effekt, eller kan 1 vissa fall vicka tankar om att pa eget bevag

avsluta livet 1 fortid (Andersson, 2005; Taylor, 2007).

Att sldppa allt och att inte ldngre vara jag, att ldmna allt ifran sig, vicker
starka kdnslor som paminner om tankar pa doden (Andersson, 2005, s.

90).

Att inse att doden kommer nirmre i takt med att Alzheimers sjukdom fortskrider kan vara
svart att ta in for personer med Alzheimers sjukdom. Det gar att samtala om men inte fullt ut
forsta att livet tar slut (Andersson, 2005). Alzheimers sjukdom kan ge personerna en kénsla
av att tvingas do tvd ginger, en ging som person och en gang som ménniska. Att inte kunna
delta i sitt eget slut och att inte fa en chans att sdga adjo upplever personer med Alzheimers

sjukdom som en stor sorg (Andersson, 2005; Taylor, 2007).

I am starting to fear the coming of the end of me. Not the death of me, but
the end of me as I know myself and as others have known me (Taylor,

2007, s. 69).

Diskussion

Metoddiskussion

For studien tillimpades en kvalitativ ansats vilket avgjordes av studiens syfte, da en djupare
forstaelse och beskrivning av upplevelsen av att leva med Alzheimers sjukdom eftersoktes.
Kvantitativ ansats valdes bort da den inte ar [amplig for att beskriva ett fenomen eller en

upplevelse (Olsson & Sorensen, 2011).

For att besvara studiens syfte valdes patografier ut som ldmplig data for studien. En
intervjustudie utford pa personer med olika sjukdomstillstand anses inte lamplig att
genomfora pd kandidatniva, da all forskning som avser méinniskor endast far utféras om

forskaren besitter tillrdcklig vetenskaplig kompetens (SFS 2003:460).
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En intervjustudie och en litteraturstudie pa patografier kan uppvisa olika resultat, da
patografier inte medfor en mgjlighet att stélla foljdfragor for att kunna fordjupa forstaelsen
for vad som beskrivs (Olsson & Sorensen, 2011). Studien kunde ha baserats pd vetenskapliga
artiklar, men da forfattarna till studien 6nskade ta del av hela livssituationen hos personer
med Alzheimers sjukdom kédndes det inte aktuellt. En patografi beskriver ofta forfattarens
inre kénslor och ldsaren kan déarfor ta del av en djupare beskrivning av upplevelser dn vid

anvandning av vetenskapliga artiklar (Segesten, 2017).

Ett av inklusionskriterierna for studien var att patografierna skulle vara skrivna pé svenska
eller engelska som originalsprdk. Willman (2016) menar att hinsyn maste tas till vilka sprak
samtliga forskare i gruppen behérskar och att sprak som inte behérskas av samtliga forskare
inte ska forekomma i studien. Svenska och engelska ansdgs vara de sprak som behérskades
vél och valet att inte anvédnda tidigare Gversatta patografier berodde pd att ytterligare tolkning
1 storsta mojligt man ville undvikas. De initiala skningarna i Libris visade att det fanns ett
begrinsat antal patografier skrivna pd svenska och engelska som matchade inklusions- och
exklusionskriterierna. Tvé av patografierna var skrivna pa svenska som originalsprak och den
tredje patografin var skriven pé engelska som originalsprak. Forfattarna till studien upplevde
arbetet med tva sprak vil fungerande. I resultatet har samtliga citat dtergetts pa originalsprik

av respekt for personerna bakom patografierna.

Genom att inkludera patografier ddr en man och tva kvinnor beskriver sin upplevelse av att
leva med Alzheimers sjukdom kan det tdnkas ge en bredd pé studien di biagge konen ér
representerade. Det gar dock inte att séiga att resultatet hade blivit annorlunda om bara
personer av ett kon varit representerade. Samtliga tre patografier beskriver upplevelsen av att
leva med Alzheimers sjukdom och att kunna bo kvar hemma med sin partner. Ingen av
personerna lever ensam eller pa ett siarskilt boende. Om en av personerna i patografierna hade

levt ensam eller pa ett sérskilt boende hade resultatet kunnat paverkas.

Graneheim och Lundmans (2004) pedagogiska modell for textanalys valdes ut som ladmplig
metod da modellen dr beskriven pa ett pedagogiskt sitt och forfattarna till studien inte har
nagon tidigare erfarenhet av textanalys. Infor textanalysen valdes ett manifest forhéllningssatt
till texten, dd en latent analys inte anses vara etiskt korrekt utan forfattarna till patografiernas
tillstdnd. I Graneheim och Lundmans (2004) pedagogiska modell for textanalys forekommer

en viss del av latenta inslag under kategoriseringen. Det har forfattarna till foreliggande
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studie tilldmpat for att fa fram kategorier till resultatet. Att Idsa igenom patografierna enskilt
och ta ut meningsenheter var for sig, kan ses som en styrka hos studien. Forfattarna till
studien kunde didrmed bilda sig en egen uppfattning av inkluderade data, innan utvalda
meningsenheterna jamfordes med varandra. Genom att tva eller fler personer utfor analysen
minskar risken for att en ensam persons forforstaelse fargar analysen och 1 ett senare skede
aven resultatet (Kristensson, 2014). Dérefter gjordes overséttning och kondensering var for
sig men vid tveksamhet lades meningsenheten &t sidan for att senare dversattas och
kondenseras tillsammans. Efter att kondenseringen var klar kodades alla meningsenheter
tillsammans, dels for att vara 6verens om meningsenheternas innebord men dven for att
kontrollera varandras dversittningar och kondenseringar. Nir samtliga meningsenheter hade
fatt en kod delades dessa in i underkategorier och senare i kategorier. En del svarigheter
uppstod med att forma underkategorier da det manifesta forhéllningssittet till studien
upplevdes svart att franga. Ménniskors upplevelser kan dven vara svara att dela in i
avgrinsade kategorier eftersom de ofta dr komplext sammanfldtade (Graneheim & Lundman,
2004). Kategoriseringen gjordes om tre ganger innan alla meningsenheter hamnade i en sé&
avgransad och tydlig kategori som mojligt. Under arbetet med att skapa kategorier 6kade
handledarens delaktighet ndgot, da bristande erfarenhet hos forfattarna till studien gjorde

arbetet med kategorierna problematiskt.

Olsson och Sorensen (2011) beskriver vikten av att lyfta tidigare erfarenheter eller
forestdllningar inom omradet, kallat forforstaelse, vilket &r ett krav for att uppvisa studiens
kvalité. Forskarens forforstaelse fir inte paverka objektiviteten vid tolkning av resultatet
(a.a.). Forfattarna till studien anser inte att deras egna tidigare erfarenheter har paverkat
studien. Ingen har tidigare erfarenhet av Alzheimers sjukdom i familjen eller i den nira
omgivningen. Den erfarenheten som finns ar fran tidigare praktikplatser och antas inte kunnat

paverka analysen i storre utstrackning.

Resultatdiskussion

Resultatet 1 studien visade pa tre kategorier som alla tyder pa att Alzheimers sjukdom medfor
fordndringar 1 personernas liv. Till studien valdes personcentrerad vard ut som teoretisk
referensram och koppling till sjukskoterskans profession, da detta anses vara sérskilt viktigt 1
motet med personer som har en demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2017). Studien visar att

personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva en fordndring av den egna personen, vilket
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styrks 1 Harman och Clares (2006) studie om sjukdomsupplevelse vid demens. Dérfor dr det
lampligt att sjukskdterskan fokuserar pa att anvédnda sig av personcentrerad omvardnad som
en identitetsbeframjande metod for personer med Alzheimers sjukdom och ddrmed stirka
upplevelsen av att vara en egen fullvérdig person trots sjukdom (Sabat, 2002). Genom att
stirka de funktioner som personen fortfarande besitter och inte fokusera pa forlusten av
funktioner kan sjukskoterskan bidra till att personer med Alzheimers sjukdom kan kénna en

okad virdighet samtidigt som vardrelationen stirks (a.a.).

Resultatet visade att Alzheimers sjukdom kan fordandra det sociala livet hos personer med
sjukdomen pa flera plan. De nira relationerna paverkas och personer med sjukdomen hamnar
i en allt tydligare beroendestéllning. Detta kan vara kopplat till den egna begriansade
kapaciteten men dven till de anhorigas minskade tilltro pa personernas sjalvstandighet.
MacQuarrie (2005) beskriver i sin studie att personer med Alzheimers sjukdom upplever ett
starkt beroende av sina anhdriga da tilltron till den egna formagan ér kraftigt nedsatt, vilket
styrker foreliggande studies resultat om 6kat beroende. Personerna i foreliggande studie
beskrev dven en 6kad oro dver att forlora sin sjédlvstdndighet och darmed forvandlas till en
borda for sina anhoriga. Clare (2003) styrker detta genom att beskriva hur personer med
Alzheimers sjukdom kan kénna en ridsla Gver att orsaka stress hos sina anhdriga. Samma
studie beskriver ocksa en rddsla hos personer med Alzheimers sjukdom Over att bli lamnade
av sina partner med sjukdomen som orsak (a.a.). Detta ir ingenting som patréffats i denna

studies resultat, &ven om samtliga deltagare hade ett forhillande sedan flertalet ar tillbaka.

Personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva att deras sociala liv fordndras nir
omgivningen kénner till deras sjukdom och de kan uppleva att de blir behandlade som om de
vore osynliga. Foreliggande studie visade dven att personer med Alzheimers sjukdom kan
uppleva att vardpersonal tar 6ver samtalen eller att de riktar sitt fokus mot anhdriga i de fall
de medverkar i virdmotet. Detta kan leda till att personer med Alzheimers sjukdom kénner
sig exkluderade och osynliga i sin egen planering av varden. Bronner, Perneczky, McCabe,
Kurz & Hamanns (2016) studie visar att personer med Alzheimers sjukdom kan kénna sig
asidosatta av de anhorigas vilja och informella 6vertag under vardmétet. De kan uppleva att
de endast ér fysiskt ndrvarande och inte tillats medverka 1 beslutsfattandet kring sin egen
situation (a.a.). I en tidigare utford studie (Hamann m.fl., 2011) beskrivs hur personer med
Alzheimers sjukdom onskar stor delaktighet i de fragor som ror det sociala livet, medan de

onskar att de anhdrigas inflytande i samma fragor ska vara av mindre betydelse. Samma
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studie visar dock att personer med Alzheimers sjukdom onskar lata vardpersonal ha storre
inflytande i frdgor gillande undersdkningar och behandlingar, dn vad personerna sjélva eller
deras anhoriga ska ha (a.a.) Sjukskdterskan har 1 sin profession ett etiskt ansvar dver att andra
professioners bedomningar jimstélls med den egna personens berittelse och att dessa vager
lika tungt 1 planering och beslut rérande varden (SSF, 2016). Det ér darfor viktigt att
sjukskoterskan arbetar aktivt for att personer med Alzheimers sjukdom ska ha delaktighet 1
vardmotet och att sjukskoterskan verkar for ett delat beslutsfattande (SSF, 2016;
Socialstyrelsen, 2017).

For att minimera risken for att personer med Alzheimers sjukdom kénner sig exkluderade i
sin egen vard kan sjukskoterskan anvénda sig av Ekman m.fl. (2011) modell for
personcentrerad vard. Modellen innehéller tre steg i vilka personen och sjukskdterskan
tillsammans kan skapa ett partnerskap, 1 vilket varden senare kan utformas fran (a.a.).
Personens egna berittelse och upplevelse av Alzheimers sjukdom kan tillsammans med
kliniska undersokningar ligga till grund for att personer med Alzheimers sjukdom synliggors
1 vardmotet. Dokumentation av sjukdomsupplevelsen och framtida 6nskemaél kan vara extra
viktigt for personer med Alzheimers sjukdom dé personerna i ett senare skede kan uppleva

svérigheter med att formedla sin egna vilja.

Resultatet 1 foreliggande studie visar att personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva
sjukdomen som ett hot mot den egna existensen och kan uppleva att sjukdomen forgér dem
tva génger, en gdng som person och en gdng som méanniska. Att i ett tidigt skede fa diagnosen
Alzheimers sjukdom behover inte vara en fordel, da sjukdomen kan generera kénslor i form
av saknad kontroll, tankar om en oviss framtid men dven en vilja att leva i nuet. Studiens
resultat visar pa att personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva angest 6ver att tidigt fa
diagnosen, déa sjukdomens framfart 4ndé inte gar att paverka. McRae (2008) beskriver i sin
studie att personer med Alzheimers sjukdom dven kan uppskatta en tidig diagnos, da det
forser personerna med mojligheten att ta till vara pd varje dag medan de fortfarande kan.
Foreliggande studie fann att personer med Alzheimers sjukdom kan fa en 6kad vilja att leva i
nuet och uppskattar mdjligheten att sjdlva forgylla sina dagar, men ndgot samband till en tidig
diagnos har inte patriffats. Leifer (2009) beskriver att en tidig diagnos kan vara bra for
personer med Alzheimers sjukdom ur tvé aspekter. Dels kan en tidig diagnos gora anhoriga
uppmérksamma pé de risker som sjukdomen for med sig, sasom nedsatt formaga vid

bilkdrning eller att personer med Alzheimers sjukdom glommer mat pa spisen. Den andra
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aspekten av en tidig diagnos handlar om att personer med Alzheimers sjukdom 1 hégre grad
kan goras delaktiga i1 beslut rérande framtiden. De forses ddrmed med en storre mdojlighet att
utforma varden som de sjdlva dnskar och behover inte forlita sig pa att anhdriga och
vardpersonal fattar viktiga beslut i deras stélle (a.a.). For att varden ska kunna
personcentreras for personer med Alzheimers sjukdom ar det viktigt att sjukskoterskan
lyssnar in personernas dnskeméal och dokumenterar dessa for att anvianda som grund i
framtida beslut. Det finns dirmed fordelar med att sjukskoterskan noga dokumenterar de val
personer med Alzheimers sjukdom gor, eftersom detta samtidigt forser sjukskoterskan med

en mojlighet att infor varje vardmote ldsa in sig pa personens onskemal.

Slutsats

Personer med Alzheimers sjukdom kan uppleva stora fordndringar bade hos sig sjdlva och
hos sin omgivning under sjukdomsforloppet. Det dr dérfor viktigt att sjukskoterskan arbetar
for att mota dessa forédndringar och erbjuder personer med Alzheimers sjukdom en
personcentrerad vird med utgdngspunkt i personernas berittelse. Sjukskoterskan bor dven
efterstrdva att personer med Alzheimers sjukdom engageras som en partner och ses som en

central beslutsfattande makt rérande den framtida egna varden.

Den hér studien kan bidra med kunskap om hur personer med Alzheimers sjukdom kan
uppleva sin situation. Genom att ldsa studien kan personer med Alzheimers sjukdom, dess
anhoriga och sjukskoterskan fa en dkad forstielse for hur det ér att leva med sjukdomen. En
okad forstaelse kan ge sjukskoterskan en storre mdjlighet att nd fram till personen, vilket kan

Oka personens fortroende for sjukskoterskan och vardrelationen kan stérkas.

Under studiens gang har forskning om hur personer med Alzheimers sjukdom bor bemotas
inom varden patréffats i rikliga méngder. Daremot saknas forskning om hur den
personcentrerade varden upplevs av personer 1 ett tidigare stadie av Alzheimers sjukdom.
Upplevelsen for varje person ér unik, men sddan forskning skulle kunna minska risken for att

sjukskoterskan 1 god tro fattar beslut at personer med Alzheimers sjukdom.
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Sjalvstandighet

Studien har gemensamt utforts av Unni Borgman och Christian Reimers, dock med en del
moment da parterna arbetade separat. Sokningen efter data till studien utférdes gemensamt
och sd dven all granskning av patografierna innan de inkluderades i studien. Patografierna
lastes igenom enskilt och meningsenheter togs ut separat. Kondensering och dversattning fran
engelska gjordes separat men kontrollerades och justerades under kodningsprocessen som
utfordes gemensamt. Inledningen skrevs tillsammans, men bakgrunden har varit Unnis
huvudansvar. Christian har haft ansvar for att skriva metod och gora bilagor for presentation
av sokningar och analysforfarande. Resultatet har forfattats tillsammans och sé dven
diskussionerna. Bagge parter anser att samarbetet fungerat bra och att bada parter bidragit

lika mycket till arbetet.
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traffar efter titlar samman- | inklusions- &

avgransning pa fattningar | exklusionskriterier
artal, sprak och
bok

Alzheimer*, |8 5 5 - -

patografi

Alzheimer*, |0 0 0 - -

sjalvbiografi

Alzheimer*, | 59 25 25 - -

biografi

Demens, 7 4 4 - -

patografi

Demens, 44 15 15 - -

biografi

Alzheimer*, |40 13 13 - -

biografi,

NOT

anhorig*

Demens, 25 6 6 - -

biografi,

NOT

anhorig*

(Alzheimer* | 47 14 14 13 5

OR

demens),

(biografi OR

patografi),

NOT

anhorig*
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