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Sammanfattning

Bakgrund: Demens dr den vanligaste kroniska sjukdomen hos ménniskor éver 75 ar.
Alzheimers sjukdom utgor cirka 60-70 procent av de insjuknade i demens. Alzheimers
sjukdom kallas for de anhdrigas sjukdom da de anhoriga ofta fér ta pa sig ansvaret att varda
sin sjuke livskamrat. Den sjuke personen bor ofta kvar hemma langt in i sjukdomsforloppet.
Det kan dé upplevas som en stor uppoffring och pafrestning i livet fér den anhoriga.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva upplevelsen av att vara anhérig till en person med
Alzheimers sjukdom i hemmet.

Metod: En analys gjordes pé fyra patografier med kvalitativ design. Analysen utférdes med
hjélp av Graneheim och Lundmans tolkning av kvalitativ innehéllsanalys som anpassas for
omvardnadsvetenskap.

Resultat: Analysen ledde fram till tre kategorier och dtta underkategorier. Den forsta
kategorin var Att férlora relationen med underkategorierna Att forlora sin livskamrat,
Forlorade kdnslor till sin livskamrat och Férlorat hopp om en gemensam framtid. Den andra
kategorin var Att gd frdn partnerskap till vardare med underkategorierna Att behova
dsidosditta sig sjdlv, Att inte kdnna sig forstadd och Behov av hjdlp och stod. Nasta kategori
var Att behova overge med underkategorierna Att inte rdcka till och Att behéva limna over
ansvaret.

Slutsats: Det dr ként att anhoriga ofta hamnar i rollen som vérdare till en livskamrat med
Alzheimers sjukdom. Den nya livssituationen paverkar den anhoriga avsevart da mycket
tankar och kanslor om skuld, skam, sorg och saknad uppmérksammas. Att varda en sjuk
person kan upplevas mycket pafrestande da livet helt plotsligt fordndras till nagot helt annat.
Eftersom den anhoriga till en person med Alzheimers sjukdom ofta ingér i en stor del av
vardandet dr det viktigt att lyfta fram deras formagor, kénslor och hilsa. Att stirka dessa kan
bidra till en 6kad forstéelse och en 6kad hanterbarhet av sjukdomen. Det kan bidra till att den
anhoriga kan axla ansvaret som vardare pa ett lattare sétt och dér med stirka hilsan for sévil
den anhoriga som for den sjuke livskamraten.

Nyckelord: Alzheimers sjukdom, anhorig, kvalitativ innehallsanalys, livskamrat, patografi,
Travelbees omvardnadsteori, upplevelse, vardare
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Inledning

Alzheimers sjukdom bendmns som de anhorigas sjukdom dé den till stor del paverkar
personer i den sjukes omgivning (Marcusson m.fl., 2011). Alzheimers sjukdom leder till att
den sjuke far svart att ta hand om sig sjilv. Detta ar till f6ljd av att sjukdomen stor det
centrum i hjdrnan dér styrning av tdnkande, minne och beslutsfattande sker (Ferreira, Aguiar
& Meneses, 2014). P4 grund av de bidragande funktions- och personlighetsfordndringarna kan
dédr med den anhdriga fa en betydande roll som vérdare av sin sjuke livskamrat (Vellone,
Sansoni & Cohen, 2002). Livet som anhdrig handlar till stor del om vard och omsorg
gentemot livskamraten vilket gor att den egna personen och livskvaliteten ofta &sidosétts
(Ferreira m.fl., 2014). En person med Alzheimers sjukdom bor ofta kvar hemma under en
lang tid 1 sjukdomsforloppet innan de flyttar till ett sédrskilt boende (Socialstyrelsen, 2007).
Den anhdriga blir dérfor ofta den person som fér ta det storsta ansvaret som vérdare i hemmet.
De anhoriga upplever ofta en forlust av sin egen identitet i samband med vardandet av den
sjuke livskamraten (Edwards, 2015). Eftersom sjukdomen péverkar den anhoriga avsevart ar
det dven betydelsefullt att den anhorigas vilméende uppmérksammas (Ducharme, Lévesque,

Lachance, Kergoat & Coulombe, 2011).

Mycket fokus hamnar vanligtvis pa den sjuke livskamraten, vilket gor att anhoriga ofta
hamnar i bakgrunden, vilket kan bli problematiskt (SSF, 2015). En béttre forutséttning for de
anhoriga bildas da sjukskdterskan moter de anhoriga genom att bjuda in och géra dem
delaktiga i savil den sjukes som den anhorigas egen livssituation. Genom ett sédant
forhallningssatt bildas ett samspel mellan den sjuke livskamraten, den anhdriga och
sjukskoterskan dér allas kompetens tas tillvara pa (a.a.). Det har tidigare genomforts ett flertal
studier ddr anhdrigas upplevelser av att leva med en person med Alzheimers sjukdom
beskrivs. Daremot finns en brist pé liknande studier fran Sverige. Fortsatt forskning inom
omradet kan bidra till en 6kad kunskap hos sjukskoterskan och darigenom 6ka stod och

vigledning till den anhoriga, vilket kan bidra till en 6kad livskvalité.



Bakgrund

Alzheimers sjukdom

De demografiska fordandringarna bidrar till att den dldrande befolkningen okar (Fratiglioni,
Kivipelto & Qiu, 2013). I Sverige har andelen dldre 6ver 65 ar expanderat kraftigt
(Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2011). Det leder till att fokus pd sjukdomar som &r
relaterade till stigande alder blir mer forekommande. Demens ir en av de vanligaste kroniska
sjukdomarna som férekommer hos minniskor 6ver 75 ar. Alzheimers sjukdom ar den
vanligaste formen av demenssjukdom och utgoér cirka 60-70 procent av de insjuknande
(World Health Organization [WHO], 2017). Varje &r uppskattas cirka 15 000 svenskar
insjukna i sjukdomen (Socialstyrelsen, 2014a). Pa grund av befolkningsutvecklingen av éldre
manniskor kommer antalet insjuknade i Alzheimers sjukdom att 6ka i framtiden vilket gor att

anhoriga kommer fa en storre roll som vérdare (a.a.).

Alzheimers sjukdom paverkar hjarnan genom att den fortvinar, vilket dven leder till att
hjarnans volym minskar (Basun, 2013; Bogdanovic, 2013). Vid Alzheimers sjukdom paverkas
de delar av hjdrnan som dr kopplade till hdgre kognitiva férmégor (Bogdanovic, 2013).
Symtomen vid sjukdomen utvecklas langsamt och kommer oftast smygande (Basun, 2013). I
det tidiga skedet av Alzheimers sjukdom dr det vanligt att den sjuke personen forsoker dolja
de symtom som sjukdomen yttrar (Larsson & Rundgren, 2010). Den sjuke vill halla fasaden
uppe, vilket kan leda till att en personlighetsforandring i form av tysthet, skygghet och
isolering blir mer forekommande (a.a.) Sjukdomen delas in i olika faser (Marcusson m.fl.,
2011). I de tidiga faserna &r symtomen ofta vaga och okarakteristiska, medan i de senare
faserna blir symtomen mer uttalade och oftast typiska. Faserna delas in i preklinisk fas,
prodromal fas, mild demens, medelsvir demens och svar demens. Under den prekliniska fasen

sa har personen dnnu inga symtom av Alzheimers sjukdom (a.a.).

Symtomen som den sjuke livskamraten yttrar till f61jd av sjukdomen kan péverka den
anhoriga avsevirt (Persson & Zingmark, 2006). De olika faserna kan bidra till att den
anhdriga upplever situationen som problematisk och svarhanterlig d4 de lever i en nira
relation med en person som har Alzheimers sjukdom. De forsta symtomen visar sig i den
prodromala fasen (Marcusson m.fl., 2011). Symtomen kommer smygande och ofta &r det

svart att urskilja nir sjukdomen bérjar. De anhdriga ar vanligtvis de forsta som



uppmérksammar symtomen (Larsson & Rundgren, 2010). Anhoriga kan darfor ses som en
mycket betydelsefull kélla inom bade vardandet och utredningen av sin livskamrats nya
funktionsnedséttningar. De forsta symtomen som upptrader ar ofta minnessvarigheter
(Marcusson m.fl., 2011). Framf6rallt paverkas det episodiska minnet som lagrar information
och hiindelser. Aven andra symtom visar sig, si som att fdSrmagan till snabba associationer,
snabb tankeverksamhet och formagan av hog belastning vid stress paverkas. Det dr dven
vanligt att den sjuke grubblar dver sin egen funktion, vilket ofta leder till angest och oro. I den

hir fasen forekommer dven mer depressiva symtom (a.a.).

Nasta fas kallas mild demens (Marcusson m.fl., 2011). I denna fas dr minnesstérningen
uppenbar for den anhoriga da personen med Alzheimers sjukdom ofta upprepar sig eller att
det ofta sker missforstdnd dem emellan. Den sjuke personen har ofta i det hir stadiet svart att
uppfatta och forstd komplexa resonemang. Den sjuke kan uppleva sprakstorning och
svérigheter med att finna ord, vilket i sin tur kan leda till att personen undviker dessa
utmanande situationer da konversationsformagan uppenbaras. Det kan dven forekomma
svarigheter med andra kognitiva nedséttningar. Det kan exempelvis handla om svérigheter att
pa ett adekvat sétt utfora praktiska moment. I regel &r den sjuke insiktsfull med sina
begransningar. Det kan upplevas oro, dngslan och irritation 6ver de situationer som inte gar
att hantera (a.a.). De anhdriga kan uppleva stindig oro och oforstaelse over
sjukdomsutvecklingen och sin livskamrats paverkan (Larsson & Rundgren, 2010). De kan
uppleva symtomen som mycket pafrestande dd den sjuke livskamraten kan utveckla en annan

personlighet som de anhdriga inte alltid vet hur de ska hantera (a.a.).

I fasen medelsvar demens leder minnessvarigheterna till problem med att hélla de enklaste
uppgifterna i minnet (Marcusson m.fl., 2011). De enklaste vardagliga uppgifterna blir
svarhanterliga. Det kan till exempel upplevas svérigheter med att skota sin vardagliga ADL,
da stottning kan behovas vid till exempel pakladning och vid fodointag. Spraket blir allt mer
obegripligt. I hemmet krivs assistans fran anhdriga. Det stora behovet av stottning leder till
att anhoriga kan behdva tillgodose den sjuke livskamratens behov av stéttning fran

dagverksamheter och hemtjénst (a.a.).

I den sista fasen som &r svar demens har personen med Alzheimers sjukdom ofta svarigheter
med att kéinna igen och komma ihag namn pa sina anhdriga (Marcusson m.fl., 2011). Det kan

upplevas som mycket frustrerande for de anhdriga da ens livskamrat inte langre vet vem den



anhoriga dr. Svérigheter i orienteringsformagan blir kraftigt nedsatt. Det hér kan leda till
forvirring och oro. Den sjuke 4r beroende av hjélp med de vardagliga ADL-funktionerna. I
slutstadiet av sjukdomen blir personen allt simre. Ofta blir dessa personer sidng- eller
rullstolsbundna och de fér svérare att &ta. I det hér stadiet &r den sjuke 1 stort behov av att
flytta till ett gruppboende dé anhdrigas egen ork och tid inte racker till for att varda sin
livskamrat (a.a.). Personerna i denna studie ror sig i flera olika faser da materialet utspelar sig
under ett flertal ar. Det gor att olika symtom och annan problematik kan ses olika genom
sjukdomsforloppet. Studien kommer déarfor inte rikta sig mot en sérskilt fas av Alzheimers
sjukdom utan endast fokusera pa att den sjuke livskamraten och den anhoriga ska leva

tillsammans.

Att vara anhorig och varda sin livskamrat

Anhoriga har en stor och betydande roll inom vérd och omsorg (Svensk sjukskdterskeforening
[SSF], 2015). Enligt Socialstyrelsens termbank (2004) forklaras begreppet anhdrig som en
individ inom familjen eller inom de ndrmaste slédktingarna. Den anhoriga kan vara en person
som vérdar eller stddjer en individ som &r sjuk och som stér i néra relation till varandra
(Socialstyrelsen, 2016a). Begreppen som kommer ligga i fokus i denna studie ar anhorig och
livskamrat. Livskamrat kommer innefatta den sjuke personen som har drabbats av Alzheimers

sjukdom, medan anhorig syftar till dennes partner.

I Sverige talas om ndgot som kallas for kvarboendeprincipen, vilket innebdr att en person ska
kunna bo kvar 1 sin egen bostad s& lange som mgjligt och inte behdva flytta till ndgon form av
boende (Socialstyrelsen, 2007). For manga representerar deras bostad en del av deras identitet
och kan innehélla médnga minnen samt familjehistoria. Det kan dérfor vara meningsfullt f6r
personer att kunna bo kvar i sitt eget hem da detta kan 6ka tryggheten for en sjuk eller
funktionshindrad person. Det kan ddremot leda till att den anhdriga f4 ta ett storre ansvar som
véardare 1 hemmet, vilket kan bli pafrestande for den anhoriga. Anhdriga star for den
overviagande delen av vard och omsorg till en person med behov av det i hemmet. Framforallt
handlar det om livskamrater som hjilper varandra (a.a.). For de allra flesta anhoriga &r den
omsorg och det stod som ges till en livskamrat ofta en sjédlvklar del av livet (Socialstyrelsen,
2012). Omsorg kan handla om allt ifran att hjilpa till med praktiska sysslor, kontakt med véard

och omsorg, tillsyn, personlig vard, stimulans och umgénge. De anhdriga forvéntas ofta bidra



som en vardgivarresurs genom att bade agera som informationskélla inom vérden och att vara
vérdare till sin sjuke livskamrat i hemmet (SSF, 2015). Det kan paverka den anhdriga, vilket

kan leda till att den sjuke livskamraten kan upplevas som en borda (a.a.).

Hemtjénstens insatser har minskat och detta innebar att de anhdrigas insatser har dkat
(Socialstyrelsen, 2007). Det dr vanligt att kommuner testar i vilken utstrickning den anhdriga
klarar av att varda sin sjuke livskamrat innan hjélpinsatser erbjuds. Behovet av stod till
anhoriga som vardar en livskamrat har blivit mer och mer uppenbart med &ren. Stodet kan ske
pa olika sdtt genom avlastning eller att forsoka bryta de anhorigas isolering genom att ordna
anhorigtraffar. Trots detta dr det ménga anhoriga som upplever trotthet, nedstimdhet och brist
pa egna aktiviteter. Det maste darfor ske en 6kad satsningarna pa stod till de anhoriga for att

underlitta for dem (a.a.).

Att leva med en person med Alzheimers sjukdom

Niér en person drabbas av nagon typ av demenssjukdom, s& som Alzheimers sjukdom, &r det
vanligt att den anhoriga trdder in som vardare (Socialstyrelsen, 2014b). Personer som drabbats
av en demenssjukdom blir ofta beroende av sina anhoriga (Marcusson m.fl., 2011). Enligt
Persson och Zingmark (2006) kan de anhoriga uppleva det som en stor livsférdandring nar
deras livskamrat insjuknar 1 Alzheimers sjukdom. En upplevelse beskrivs enligt Dahlberg,
Segesten, Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) som en unik och personlig erfarenhet av en
eller flera handelser. Alla ménniskor &r olika vilket innebér att vi ocksa upplever saker som
har skett 1 livet pé olika sitt (a.a.). I denna studie riktas begreppet upplevelse till situationer da

Alzheimers sjukdom gor sig pdmind for den anhoriga.

Niér en person drabbas av Alzheimers sjukdom kan rollerna mellan den anhoriga och den
sjuke livskamraten fordandras (Marcusson m.fl., 2011). Istillet for att vara i1 en partnerrelation
kan den anhoriga istillet plotsligt fa trdda in som vardare. Da detta inte vanligtvis behdver
vara en naturlig del av livet kan fordndringarna bli problematiska och de nya rollerna behdver
inte vara sjilvklara for alla att axla. Den anhoriga till en person med Alzheimers sjukdom far
ofta automatiskt en nyckelroll i den sjukes liv och dérfor kallas Alzheimers sjukdom ofta for

de anhorigas sjukdom (a.a.).



Alzheimers sjukdom kan upptridda i form av forvirring, aggressivitet och rédsla (Peeters, Van
Beek, Meerveld, Spreeuwenberg & Francke, 2010). For en anhdrig som &r ny i en situation
som vardare kan det vara svart och problematiskt att veta hur bemdtandet ska utformas vid de
hir beteendena (a.a.). Livsforandringarna som sjukdomen kan bidra med kan vara utmanande
for den anhdriga (Vellone m.fl., 2002). Livet kan till en stor del komma att handla om vard
och omsorg gentemot sin livskamrat. Det ir inte en sjdlvklarhet for de anhoriga hur denna
vard och omsorg kan bedrivas for att tillgodose den sjukes behov pa bésta sétt da de stills
infor en frimmande situation (a.a.). Att leva som anhorig bredvid sjukdomen kan dérfor bli
problematiskt och pa grund av det kan den anhdrigas livskvalité dven paverkas (Ferreira m.fl.,

2014).

Eftersom att den nya rollen som vardare kan vara kridvande for den anhoriga 4r det av stor vikt
att fokus inte enbart hamnar pa den sjuke livskamraten utan dven att den anhoriga ocksa fér
stod (Ducharme m.fl., 2011). De anhdriga kan vara i behov av végledning i form av kunskap
om sjukdomen, vilket de till en bdrjan kan sakna. Om de saknar sjukdomskunskap kan det
forsvéra vardandet av den sjuke. Om den anhoriga har forstaelse angaende sjukdomen kan

den anhoriga léttare hantera sjukdomens konsekvenser (a.a.).

Travelbees omvardnadsteori som teoretisk referensram

Joyce Travelbee (1971) betonar att nir en person blir sjuk paverkas inte bara sjuke personen,
utan dven anhoriga kan paverkas. De anhoriga dr en viktig del i omvardnadsarbetet. Nér de
anhoriga fir vara delaktiga 1 av vardandet av sin sjuke livskamrat kan utformningen av en god
vard och omsorg uppnas. For att de anhoriga ska kidnna sig delaktiga i sin sjuke livskamrats
vard dr det viktigt att sjukskoterskan bjuder in de anhoriga till att vara med i diskussioner och
beslut som ror varden av den sjuke livskamraten. Det kan ocksa leda till att den anhdriga
kénner en storre trygghet infor sjukdomen. Det dr viktigt att den anhdriga far den hjélp och
stottning som denne &r i behov av. De anhdrigas vilmaende paverkar dven den sjuke
personen. Om den anhoriga far stod och hjélp utifran och kan kénna sig trygga i sin situation,
kan det leda till att den anhdriga mar béttre. Det kan 1 sin tur leda till att &ven den sjuke mar
bittre. Anhdriga kan ofta stdlla sig sjélva infor existentiella fragor om varfor just deras
livskamrat blivit sjuk. De anhdriga kan uppleva detta som mycket oréttvist da de ser pé sin

livskamrat som en god ménniska som alltid gjort rétt for sig. Det kan vara svart for den
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anhoriga att veta hur denne ska hantera fragor som dessa. Det &dr darfor betydelsefullt &r att
aven de anhoriga kdnner uppmuntran och stottning genom att de kdnner sig delaktiga och

horda fran sjukvéardspersonal (a.a.).

Syfte

Syftet med studien var att beskriva upplevelsen av att vara anhorig till en person med

Alzheimers sjukdom i hemmet.

Metod

Design

Studien genomfordes som en litteraturstudie med en kvalitativ design baserad pa fyra
patografier. Patografier anvéndes for att ldsaren ska fa en djupare forstaelse av hur det &r att
vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom. Den kvalitativa ansatsen fokuserar
enligt Forsberg och Wengstrom (2013) pa att skapa forstaelse och mening i en persons
subjektiva upplevelse av omvérlden. Olsson och Sorensson (2011) beskriver att forskaren
inom en kvalitativ ansats strivar efter att fa en helhetsforstéelse och ddrmed fé en fullstédndig
bild 6ver olika forhallanden. En litteraturstudie kan bestd av bade vetenskapliga artiklar och
patografier. Patografier syftar till att terge en livsberéttelse. Informationen som ges i

patografier ska vara tydligt beskriven sa att missforstdnd undviks (a.a.).

Urval

Inklusionskriterierna for studien innefattade att patografierna skulle vara sjdlvbiografiska verk
och vara skrivna av en anhorig till en person med Alzheimers sjukdom. Detta for att den
anhorigas upplevelser inte skulle tolkas av en mellanhand. Patografierna skulle belysa hur det
ar att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom da sjukdomen gor sig padmind. Med
det hdr menas sddana upplevelser eller situationer som kommer till f61jd av negativa och svéra
symtom av sjukdomens utveckling. Ett annat inklusionskriterie som studien framholl var att

den sjuke och den anhoriga skulle inga i ett partnerskap dér hushallet var gemensamt. Ett krav
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var ocksa att patografierna skulle vara skrivna pd svenska. Patografier som var dversatta till
svenska fran ett annat spral exkluderades for att minska och undvika tolkningar som kunde

ske 1 samband med Overséttning.

Datainsamling

For att finna patografier som svarade pa studiens syfte anvéndes databasen Libris. Libris dr en
svensk nationell biblioteksdatabas som innehaller cirka sex miljoner titlar frdn olika
forsknings-, universitets- och hogskolebibliotek (Libris, u.a.). I sokningen efter patografier
anvindes tva olika kombinationer av sdkord (se bilaga 1 databassokning). Den forsta
sokningen innehdll sokorden “Alzheimer” och “patografi”. Ytterligare sokning med det
synonyma sokordet “biografi” och “Alzheimer” gjordes for att fa en bredare sokning da den
forsta sokningen gav fa triaffar. De patografier som tycktes uppfylla syftet lastes pa
abstraktsniva, vilket innebar att en sokning pa sdkmotorn Google genomfordes for att kunna
ldsa patografiernas sammanfattning. Efter sokningen kunde en del patografier exkluderas da
de inte tycktes uppfylla studiens syfte eller inklusionskriterier sa som att de till exempel var
oversatta till svenska eller var sjdlvbiografiska verk skrivna av den sjuke. Slutligen valdes
fyra patografier ut som ansdgs svara bist for studiens syfte samt uppfyllde de

inklusionskriterier som fanns (se bilaga 2 litteraturdversikt).

Dataanalys

Graneheim och Lundman (2004) definierar att tolkningen av innehéllsanalysen kan ske pa
olika nivéer. Det kan vara manifest eller latent. I denna studie var fokus pa den manifesta
ansatsen, dock med vissa inslag av latent ansats. Med manifest menas att analysen sker
textndra och att resultatet presenteras som den skrivna texten utan fri tillgang till tolkning
medan latent innebér en djupare tolkning av texten (a.a.). De fyra patografierna granskades
enskilt av forfattarna for att bidra till en egen och skild uppfattning om innehéllet. Under
genomgangen av materialet valdes meningsenheter ut som kunde kopplas till studiens syfte.
Enligt Graneheim och Lundman (2004) beskrivs en meningsenhet som ord som delar ett
gemensamt budskap (a.a.). Sammanlagt plockades 217 meningsenheter ut som skrevs ner
tillsammans med bokens titel samt sidnummer i en tabell i ett Word-dokument for att 14tt

kunna ga tillbaka till kéllan. Dessa meningsenheter listes sedan gemensamt flera ganger for
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att forsta textens innebord. Efter detta kunde 11 meningsenheter sorteras bort da de inte

ansags vara tillrackligt tydliga eller svara pa syftet.

Analysen fortsatte sedan med att kondensera och koda de utvalda meningsenheterna. Enligt
Graneheim och Lundman (2004) innebér kondensering att texten forkortas men att kirnan i
meningsenheten fortfarande behalls. Det hér ger i sin tur ett underlag for kodningen som ar
ndsta steg 1 analysen. En kod bestar av ett eller nagra fa ord som ger en forstaelse for
sammanhanget och en sammanfattning av meningsenheten (a.a.). Kondenseringen och
kodningen av meningsenheterna utférdes gemensamt. Det resulterade i att forfattarna
tillsammans diskuterade och gemensamt kom fran till hur meningsenheterna skulle
kondenseras och kodas. Materialet skrevs sedan ut och klipptes isdr sa att varje meningsenhet
med kondensering och kodning fanns pa en egen lapp. Dessa lappar sorterades sedan i olika
hogar ddr meningsenheterna hade ett gemensamt budskap. Utifran detta kunde kategorier och
underkategorier definieras. Om en kategori innehaller skillnader sé bildas en underkategori
(Graneheim och Lundman, 2004). Kategoriseringen i foreliggande studie resulterade i 3

kategorier med 8 underkategorier (se bilaga 3 exempel pa meningsenheter).

Etiska 6verviganden

Personerna bakom patografierna som kom att anvéndas i studien har inte blivit tillfrigade att
delta och didrmed inte kunnat ge samtycke eller godk@nnande till deltagande. Patografierna har
déremot publicerats for allmédnheten och det sags darfor som ett samtycke till att anvénda
materialet 1 studien. Data som samlats in behandlades varsamt och kom endast att anvéndas 1
nytta till studien. De etiska dvervigandena kopplades till autonomiprincipen och
rittviseprincipen (Sandman & Kjellstrom, 2013). Olsson och Sérensson (2011) beskriver att
risker eller obehag hos deltagarna i studien méste vigas mot vinsterna. Syftet med
forskningen dr att bidra med ny kunskap och att direfter kunna forbéttra vard och omsorg och
ddrmed kunna minska risken for skada. Sandman och Kjellstrom (2013) beskriver att det hir
sammanfattas genom gora-gott-principen och icke-skada-principen. Med det hdr menas att
studien ska uppfylla ett behov av varfor studien ar viktig att genomfora och ddrmed dven att

riskerna inte far Gverstiga nyttan (a.a.).
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Resultat

Upplevelsen av att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom i hemmet under de
situationer da sjukdomen gjorde sig pamind resulterade i tre huvudkategorier “Att forlora
relationen”, “Att ga fran partnerskap till vardare” och “Att behova dverge” med tillhorande
atta underkategorier (se Figur 1). Dessa kategorier presenteras i I6pande text med ett

tillhérande citat for att stirka resultatet.

Att ga fran

Att forlora . Att behova
. partnerskap till ¥
relationen ° overge
vardare
e N s A s N
. . Att behova
— Atl;cvfscl’(gcr’r:?aim —  asidosatta sig — Att inte racka till
sjalv
. J . J | J/
e N ' A ' N
|| Forlorade kénslor || Attinte kdnna sig || Att behdva ldmna
till sin livskamrat forstadd Over ansvaret
. J/ . J . J
(" N\ ( 3\
Forlorat hopp om Behov av hjalp
—{ en gemensam — .
framtid och stod
\. J & J

Figur 1. Kategorier och underkategorier

Att forlora relationen

I kategorin “Att forlora relationen” beskrivs anhorigas upplevelser av den forlust som
upplevdes. Den hir forlusten speglades 1 underkategorierna “Att forlora sin livskamrat”,
“Forlorade kénslor till sin livskamrat” och “Forlorat hopp om en gemensam framtid”.
Anhoriga upplevde att de forlorade relationen som de tidigare hatft till sin livskamrat. Det var
ndgot som alla upplevde. Sjukdomen tog 6ver livskamraten och rollerna forandrades.
Kaérleken forsvann i stor utstrickning i takt med att sjukdomen utvecklades. For den anhoriga
ledde detta till en stor sorg. Anhoriga kdnde ocksa en kénsla av ensamhet da de inte langre

hade kvar sin livskamrat pa samma sitt som innan sjukdomen. De upplevde ocksa ett forlorat
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hopp om en gemensam framtid tillsammans och en minskad livsglddje da deras livskamrat

forsvann langre och langre ifrdn dem.

Att forlora sin livskamrat

Anhoriga upplevde en stor sorg dver de fordndringar och forsdmringar som sjukdomen
medforde. Det podngterades att det fanns en stor frustration i att forlora sin livskamrat och hur
det bidrog till att vardagen 1dngsamt fordndrades till det simre. Anhoriga upplevde att
personlighetsfordndringarna kunde vara mycket krdavande och resulterade i stor del till sorg
och saknad av sin livskamrat. Saknad efter den friska livskamraten, glidjen och till de minnen
de tidigare hade delat. Allt som de tidigare varit tva om, fick den anhoriga nu gora ensam. Det
kunde innefatta allt ifrdn smasaker som att handla, till storre saker som att ta viktiga

gemensamma beslut (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

Anhoriga beskrev dven att de inte ldngre kinde sig som en livskamrat till den sjuke.
Relationen och rollerna i hemmet férdndrades i samband med sjukdomens utveckling. Det
beskrevs att relationen hade fordndrats frdn gemensam och stark till att leva ett varsitt liv.
Kénslorna férsvann och den sjuke kidnde inte langre igen den anhoriga som dennes
livskamrat. De anhoriga upplevde att det var som att familjen utékades med &nnu ett barn och
relationen blev kérlekslos, vilket medforde sorg och lingtan efter den relation de tidigare haft.
Anhoriga forklarade att den fysiska levande kroppen fortfarande fanns kvar men att det
forflutna nu var dott. Anhoriga upplevde att den sjuke livskamraten hade forandrats till en
frimmande méinniska. Personen som den anhoriga levt tillsammans med var som forbytt. De
anhoriga beskrev att de kinde sig ensamma och dvergivna till foljd av att de forlorade sin
livskamrat. Det beskrevs att de upplevde stor sorg over att se den de levt ihop med och
upplevt s mycket med forsvinna bort fran sig sjalv och de anhoriga. Anhoriga beskrev att det
var svart att se den man dlskar och som man levt storre delen av sitt liv med tyna bort fran sig
sjdlv. Det upplevdes en sorg dver att mista en del av sig sjélv till f61jd av sjukdomens
foranderliga utformning och paverkning pa den sjuke livskamraten. Upplevelsen bidrog till en
smairta och sorg 6ver den onda kidnslan d& anhdriga forsokte inse att inget skulle bli som det

hade varit tidigare (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).
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“Men hur ska jag kunna vara glad ndr jag lever som i ett helvete? Ndr allt
som varit ljust och glddjefyllt plotsligt vdnts till sin motsats. E dr som

forbytt.” (Isaksson, 1994, s. 110)

Forlorade kdnslor till sin livskamrat

Anhoriga upplevde en skuld dver att de forlorade sina kdnslor som de tidigare haft for deras
livskamrat. Det beskrevs att kénslorna inte ldngre fanns kvar och det gav dem déligt samvete.
Ibland var de anhoriga tvungna att avvisa sin sjuke livskamrat da de inte ldngre kinde for att
ha ndgot samliv, &ven om den sjuke fortfarande ibland levde kvar i den delen av relationen.
Det hér ledde till en stor skuldkénsla hos de anhoriga nér de sdg den sjuke livskamratens
reaktioner. Anhdriga upplevde att det var smértsamt att tinka pa att de kénslor som de en
gang haft for sin livskamrat inte langre existerade, hur gérna de &n 6nskat att det fortfarande
hade gjort det. De upplevde att deras kdnslor handlade mer om omvardnad an kirlek. Hur
mycket kérlek de &n ville ge sin livskamrat s& kunde de inte ldngre gora det da de sag sig mer
som en vardare dn en kérlekspartner. Det ledde ocksa till att en stor del av intimiteten
forsvann, vilket de anhoriga ocksa kiande skuld dver. De kénde inte langre for att sova
tillsammans med sin sjuke livskamrat. De kdnde inte heller f6r ndgon form av nérhet eller ha
nagon form av sexuellt umginge. Det var nagot den sjuke kunde ifragasitta vilket gav den

anhoriga skuldkénslor (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

“Mina kénslor for min man finns inte alls kvar som de varit. Vi har ingen

sddan relation ldngre och jag har sa daligt samvete 6ver att jag kdnner

sa” (Assarsson, 2015, s. 113).

Forlorat hopp om en gemensam framtid

De anhoriga kom till en tidpunkt da de insag att det inte lingre fanns nagot hopp om
forbattring i sjukdomens forlopp. Den sjuke livskamraten skulle bara bli sémre och sémre och
forsvinna ldngre ifrdn den anhoriga. Det beskrevs att det var bdde smértsamt och ensamt att
veta att allt kommer att bli sémre. Det hér bidrog till att anhoriga forlorade hopp om en
gemensam framtid. Anhdriga insag att framtiden inte skulle bli som de tankt sig eller kanske

inte som de tidigare hade planerat tillsammans. Det innebar en stor sorg for den anhdriga.
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Framtiden blev istéllet oviss och anhdriga blev medvetna om att de skulle fa spendera sin
framtid i ensambhet istéllet for tvasamhet mycket tidigare dn vad de hade tinkt sig. Anhoriga
visste inte fran dag till dag vad som skulle komma att hinda eller hur lang tid det fanns kvar
tillsammans med den sjuke livskamraten. Anhoriga beskrev att de inte sdg ndgon framtid nir
de hade forlorat sin livskamrat till sjukdomen och visste att inget skulle bli som forut igen.
Nér anhoriga kom till insikt med detta beskrev dem att de ville ge upp da det kindes som den
enklaste utvigen. Det upplevdes som att forlora en bit av sig sjdlv och en upplevelse av
ovetskap om hur framtiden skulle hanteras. For de anhoriga ledde det forlorade hoppet om
framtiden till att de inte ldngre kdnde samma livslust som tidigare. De forlorade inte bara
hoppet om framtiden, utan &ven hoppet om livet (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015;

Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

“Men dnda fram tills dess hade jag strdvat efter att forkviva den sanning
som jag innerst inne borjat bdra pd - att det inte fanns nagot hopp om
forbdttring utan att varje dag istdllet gick emot en obeveklig forsamring.”

(Bohman, 1990, s. 19).

Att ga frén partnerskap till virdare

I den hir kategorin beskrivs hur den anhoriga upplever det 6kande vardandets paverkan da de
levde tillsammans med en Alzheimersjuk livskamrat. Kategorin delas in i de tre
underkategorierna “Att behdva asidosétta sig sjalv”, “Att inte kénna sig forstddd” och “Behov
av hjélp och stdd”. Det beskrivs hur de anhoriga upplevde en storre roll som vardare, vilket
kunde upplevas som bade tungt och kravande. Den sjuke livskamraten blev mer beroende av
den anhdriga i samband med sjukdomens utveckling vilket kunde leda till en kdnsla av
hoppldshet. Behovet av hjélp och stod 6kade i samband med det 6kade behovet fran den sjuke

livskamraten.

Att behova asidosdtta sig sjdlv

Anhoriga upplevde att de ofta fick asidositta sig sjdlva i samband med det krdvande
vardandet av den sjuke livskamraten. De kénde ett stort ansvar till att fa vardagen att fungera

och for att halla ihop familjen. Det hér resulterade i stress och frustration dver att behdva ha
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makten och att béra hela ansvaret for bade sig sjdlv och for sin sjuke livskamrat. Livet var
tvunget att anpassas till den sjukes fordel vilket medforde att den friska anhoriga kidnde sig
bunden till vardandet. De anhoriga forklarade att den sjuke blev mer och mer beroende av
vard och omsorg av den anhdriga, vilket medforde att dennes liv krympte. Det formedlades att
anhoriga saknade ett eget liv. Anhoriga kénde sig begridnsade och isolerade av att vara vardare
och att deras egna liv asidosattes. De anhdriga upplevde situationen som att vara en fange i
sitt eget liv. Detta ledde till att de anhorigas sociala liv inte ldngre existerade och att de blev
mer och mer isolerade frdn omvérlden da de istdllet for att triffa vanner, var tvungna att

vara hemma och ta hand om sin sjuke livskamrat (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015;

Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

Den anhdriga forklarade att de saknade ett eget liv med frihet. De kénde sig
handlingsbegransade av att hela tiden behdva ha ett vakande 6ga pd den sjuke livskamraten
och att nést intill aldrig f4 ndgon ensamtid. De anhdriga upplevde att de inte hade nagot annat
val @n att varda den sjuke livskamraten och kidnde att de inte ville 6verge nagon som de dlskar
och som behover ens hjilp. De upplevde dédremot att de behdvde egen tid for att orka fortsétta
varda sin livskamrat. Anhoriga beskrev att ensamheten och isoleringen till f61jd av vardandet
sakta brot ner dem. Det beskrevs att de ville uppleva och gora s mycket mer i dess liv men
att det da istdllet skulle resultera i skuldkénslor dver att behdva ldmna den sjuke livskamraten.
Anhoriga forklarade att det innebar stora uppoffringar och mycket sorg i en relation dir
vardandet stér 1 fokus. Anhoriga forklarade att det var svart att inse hur verkligheten ség ut
och att de behdvde tillgodose sina egna behov for att orka. Det podngterades att de anhoriga
till f61jd av allt vardande behovde ett eget liv for att inte slita ut sig sjdlva (Alsterlund, 2010;
Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

“Vad jag dn gjorde, varje dgonblick existerade jag ju bara for att hjdilpa
Ingemar genom hans svara sjukdom.” (Alsterlund, 2010, s. 74).

Att inte kdnna sig forstadd

Anhoriga upplevde situationen dd de vardade sin sjuke livskamrat som tung och ohanterbar.
De kidnde sig ensamma i sin livssituation och att ingen riktigt forstod vad de gick igenom.

Anhoriga tvingades ofta std helt ensamma med ett ansvar for en annan ménniskas liv och
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sjukdomens paverkan. Det var en svar uppgift. Anhoriga upplevde att det var mycket olika
tankar och kéanslor att béra pa ensam. De anhoriga beskrev ocksa att de hade svart att ta hjilp
och forklara for andra 1 dess nirhet hur deras situation sag ut. De upplevde dven att om de
samtalade med personer i deras omgivning om sjukdomen sd ldmnade de ut sin livskamrats
situation och negativa fordndringar infor andra. De upplevde didrmed att det kanske kunde
paverka sjukdomsutvecklingen och synen pa den sjuke livskamraten negativt. Anhdriga
beskrev att de led 1 tysthet om problemet. Det fanns mycket funderingar om hur andra hade
det i liknande sammanhang och kdnslan av ensamhet da ingen annan forstod vilken traumatisk
livssituation de befann sig i. Ensamheten de anhoriga upplevde da de inte kinde sig forstddda
kunde leda till att livslusten hos den anhoriga minskades. De upplevde att utomstaende
omgivning och myndigheter inte tog situationen pa allvar och att de inte kénde sig forstadda i
den svéra uppgift de tilldelats (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson;
1994).

“Att vdarda en kdr anhérig dr en tung och krdvande uppgift. Ofta tvingas
man kdmpa bade mot en oforstaende omgivning och stelbenta

myndigheter for att fd till en fungerande vardag.” (Alsterlund, 2010, s. 9).

Behov av hjdlp och stéd

Anhoriga beskrev det stora ansvaret av att varda sin livskamrat som ett ensamt arbete som
lamnar den anhdriga utan bade tid och ork. Det upplevdes ofta brist pa stéd, uppmuntran och
kérlek fran savél den sjuke livskamraten som utomstiende i dess nirhet. Arbetet var tdrande
och bidrog till en djup sorg och smérta att bara pa ensam. Det upplevdes en forlorad kontroll i
vardagen dér kdnslan inombords var tung och svar. Anhdriga upplevde att mer information
och vigledning i sjukdomen och dess utveckling mojligtvis hade bringat ett béttre utgangslage

for den anhdriga (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

Den anhdriga upplevde tillslut situationen som ohanterbar och kom diarmed till insikt om
behovet av professionell hjilp och stottning. Det upplevdes att den stottning och véigledning
som anhoriga fick under tiden de virdade sin sjuke livskamrat inte var till nagon storre hjilp.

Anhoriga fick till stor del klara av vardagen av virda en annan ménniska sjilva savél som att
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de egentligen dven behovde varda over sitt eget liv (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015;

Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

“Ett tdrande och ensamt arbete som ldmnar anhorigvardaren utan tid och
ork att hantera sin djupa sorg och smdrta man sjdlv bdr i sitt hjdrta”

(Alsterlund, 2010, s. 9).

Att behdva dverge

I kategorin “Att behdva verge” beskrivs underkategorierna “Att inte ricka till” och “Att
behdva ldmna Over ansvaret”. De anhoriga beskrev i patografierna att kénslorna stindigt var
skuldtyngda 1 samband med att behdva dverge sin sjuke livskamrat. De upplevde ofta daligt
samvete over att behdva ldmna ivig sin sjuke livskamrat mot den sjukes vilja. Det upplevdes
vara valdigt pafrestande for den anhdriga. De anhdriga upplevde skuld dver att de jimt kénde
sig otillrickliga gentemot bade sin sjuke livskamrat och andra anhoériga. De anhoriga
upplevde det som vildigt svart att de tillslut var tvungna att 6verge sin sjuke livskamrat och

lamna &ver ansvaret till nigon annan.

Att inte rdacka till

De anhoriga upplevde att de tillslut inte 1dngre rackte till hur mycket de dn forsokte. Desto
mer sjukdomen utvecklades, ju tyngre blev det for den anhoriga att varda sin sjuke livskamrat.
De kinde sig otillrdckliga bdde gentemot sin sjuke livskamrat, men ocksa at andra personer i
deras omgivning s som barn och barnbarn. Den tiden de tidigare haft fanns inte l&ngre kvar i
samma utstrdckning, utan nu gick deras tid istéllet at till att vdrda sin livskamrat eller att ta
hand om sig sjilva. De anhdriga upplevde ocksa att de kénde sig hjélplosa dé de inte kunde
hjilpa sin sjuke livskamrat pa samma sitt som de hade kunnat under ett tidigare stadium av
sjukdomen. Vad de dn gjorde for forsok till att hjdlpa sin livskamrat i olika situationer blev
det fel och den sjuke blev irriterad och frustrerad istéllet for hjélpt. Att inte kunna hjilpa sin
sjuke livskamrat gav de anhdriga en kénsla av skuld. Det behovet den sjuke hade kunde inte
langre den anhoriga tillgodose. Véardbehovet hade blivit for stort, och det som tidigare hade

fungerat i hemmet fungerade nu inte lingre. Att de anhoriga kom till insikt med att de skulle

20



behdva overge den sjuke gjorde att de kénde sig otillrdckliga som méanniskor (Alsterlund,

2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

“De positiva dagarna minskar mer och mer och jag kdnner i storre

utstrdckning att jag inte rdcker till.” (Assarsson, 2015, s. 95).

Att behdva ldmna over ansvaret

Att behova lamna bort sin sjuke livskamrat ledde till att de anhdriga kinde sig skuldtyngda.
De upplevde att tankarna hela tiden pendlade mellan ifall de skulle fortsdtta att varda sin
livskamrat eller om de skulle behdva dverge och ldmna dver ansvaret till ndgon annan. De
uttryckte att daligt samvete och skuld sténdigt priaglade deras vardag. De anhoriga kénde sig
hjértlosa da de insag att de behdvde 1dmna ivég sin sjuke livskamrat som de kinde ett ansvar
infor att sjdlva varda och ta hand om in i det sista. Skuld upplevdes Gver att den sjuke skulle
behova vara dér den egentligen inte ville vara (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman,

1990; Isaksson; 1994).

Anhoriga upplevde att det var en mycket svar situation da de skulle ta beslutet ifall de skulle
fortsétta varda den sjuke livskamraten pd egen hand eller att ta hjélp utifran. Tankar och
frigor om att gora ritt fanns hela tiden i fokus. Angest och skuld 6ver att inte kunna gora det
basta for sin sjuke livskamrat fanns dér hela tiden. De forklarade att det vérkte i hjartat av att
behova overge sin livskamrat men att de ocksa maste tidnka pa sig sjdlva och sin egen framtida

existens (Alsterlund, 2010; Assarsson, 2015; Bohman, 1990; Isaksson; 1994).

“Denna skuldkdinsla som hela tiden tdar pa mig. Gor jag rdtt? Hur kommer

det att ga for honom pa korttidsboendet? ” (Assarsson, 2015, s. 199)
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Diskussion

Metoddiskussion

For att uppna en god vetenskaplig kvalitet 1 forskningsarbeten med kvalitativ design bor
trovirdigheten pavisas (Lincoln & Guba, 1985). Detta grundar sig pé tre begrepp,
tillforlitlighet, giltighet och overforbarhet. En viktig pelare for att kunna avgdra studiens
tillforlitlighet ar en tydlig beskrivning av studiens tillvigagangssétt. Studies giltighet avgors
utifrdn om studiens syfte verkligen har studerats. Overforbarhet innebir att de resultat studien
pavisat ska ga att dverfora till andra kontexter. For att kunna bedoma resultatets dverforbarhet
behover trovirdighet, tillforlitlighet och bekréftelsebarhet vara sékrade. Trovdirdighet innebér
att forfattarna ska Overtyga ldsaren om att resultatet ar giltigt. Tillvigagéngssittet i studien ar

betydelsefullt (a.a.).

Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur det &r att vara anhdrig till en person med
Alzheimers sjukdom i hemmet. For att studera syftet valdes en kvalitativ design som
baserades pa patografier. Detta valdes da det ansdgs vara en relevant metod for att besvara
studiens syfte dir en upplevelse skulle belysas. Den kvalitativa designen utgar fran en
helhetssyn och avser att studera personers erfarenheter av ndgot de upplevt (Henricson &
Billhult, 2012). I dessa erfarenheter finns inget rétt eller fel (a.a.). I studien anvéndes enbart
en sokmotor for att soka fram lampliga patografier. Detta ansdgs racka d& materialet som
framkom sags som tillrackligt for att svara pé studiens syfte. Det fanns dock en 6ppenhet hos
forfattarna om att ytterligare sokningar hade kunnat genomforas. Diaremot visade sig
innehallet i patografierna dverensstimma vilket gjorde att forfattarna bedomde att fler
sOkningar inte skulle bidra till en stérre substans av innehéll. Till datainsamlingen anvindes
ett fital sokord som ansdgs inkludera inklusionskriterierna. For att bredda sokningen och
finna fler patografier anvéndes synonymt sdkordet biografi istéllet for patografi da patografi
gav fa triffar. Efter att ha gjort sokningar med bada dessa sokord anségs antalet traffar som
tillrackligt. Slutligen valdes fyra patografier ut till analysprocessen. Antalet valda patografier
speglar sig i hur mycket material varje bok kunde bidra med samt hur ménga meningsenheter

som sammanlagt kunde plockas ut.

Eftersom att det inte finns ndgon granskningsmall for patografier har forfattarna inte kunnat

utféra nagon kvalitetsgranskning av patografierna. Dock gjorde forfattarna en noggrann
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genomskadning av ett antal patografier innan de fyra patografierna som anvéndes i studien
valdes ut. En aspekt som togs med vid bedomning av kvalitet i bockerna var att tva forfattare
hade yrken dér de uttryckte sig i skrift. Detta kunde 6ka kvalitén av texten i1 patografierna och
ddrmed o6ka trovirdigheten. Forfattarna gick ocksd igenom materialet i patografierna for att se
om de inneholl bra material samt om de svarade pa studiens syfte. Forfattarna ansag att de

patografier som slutligen valdes ut var av hog kvalité.

Inklusionskriterierna innefattade att patografierna skulle vara skrivna pa svenska. Det var {for
att minimera risken for feltolkningar. Den anhdriga och den sjuke livskamraten skulle ingé ett
partnerskap och leva i gemensamt hushéll. Anledningen till detta var att upplevelsen kan te
sig olika 1 jamforelse med vilken relation den anhoriga har till den sjuke eller ifall de lever
tillsammans. For att resultatet skulle bli sé tillforlitligt som mojligt ansags detta vara av
betydelse. Enbart upplevelser dér sjukdomen gjorde sig pamind valdes att ta med i resultatet
da det var fokus pa detta i studien. De personerna som drabbades av Alzheimers sjukdom i
patografierna flyttade sedan till sirskilt boende. De hir upplevelserna har inte tagits med 1
resultatet d& det inte uppfyller kravet pa att den anhoriga och den sjuke livskamraten ska leva
tillsammans. Inget stéllningstagande angdende genus gjordes dé forfattarna ansag att genus
inte bidrog till ndgon skillnad i resultatet. Att den anhoriga var man eller kvinna anséags inte

spela ndgon roll da det centrala i studien var att belysa anhorigrollen.

Alla patografierna lédstes enskilt av bada forfattarna for att undvika tolkningar och for att inte
g4 miste om data som kunde paverka resultatet. Studiens resultat analyserades med hjélp av
Graneheim och Lundmans (2004) tolkning av kvalitativ innehéllsanalys som &r anpassad for
omvardnadsvetenskap. Forfattarna anvinde en manifest ansats vid innehéllsanalysen vilket
innebdr att analysen gors textnira och uppenbara innehéllet i texten studeras. Dock gick det
inte att undvika vissa latenta inslag vilket innebér att en viss grad av tolkning av materialet
kan ha gjorts (a.a.). Daremot forsokte detta i hogsta grad undvikas. Kodning och kondensering
av meningsenheterna gjordes gemensamt av forfattarna vilket kan 6ka studiens trovérdighet.
Under analyseringsprocessen hade forfattarna hela tiden studiens syfte i dtanke. Detta &r enligt
Henricson & Billhult (2012) viktigt for att fa fram innehéll som svarar pa studiens syfte.
Forfattarna fokuserade dérfor pa de delar da sjukdomen gjorde sig padmind hos den anhoriga
da det var fokus 1 studien. Vid innehallsanalysen insag forfattarna att vissa meningsenheter
pavisade olika upplevelser. Dessa meningsenheter delades till tva olika meningsenheter for att

det skulle bli enklare att finna koder pd meningsenheterna. Efter detta dterstod sammanlagt
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206 meningsenheter. Substansen i1 dessa meningsenheter var likasinnade och dérfor ansag
forfattarna att antalet meningsenheter riackte. I resultatet anvindes citat under varje
underkategori for att pavisa att kategorierna dr komna ur meningsenheterna, vilket kan dka
tillforlitligheten. Lundman och Héllgren-Graneheim (2012) beskriver att citat kan bidra till att

lasaren sjilv fir mojlighet att bedoma giltighet och trovérdighet i textens innehéll (a.a.).

Forfattarna valde att inte ha nigon aldersgrins pa nér patografierna var skrivna. Aldersspannet
mellan de valda patografierna var stort. Det kunde innebéra en risk da de anhorigas
upplevelser skulle kunna se annorlunda ut i patografierna. Detta var nagot forfattarna hade
med sig under ldsningens gang for att kunna ta stillning till. Upplevelserna beskrevs dédremot
pa liknande sétt 1 alla patografier och darfor kunde forfattarna avgora att tidsskillnaden mellan
bockerna inte gjorde nagon skillnad for resultatet. Forfattarna har under studiens gang haft
grupphandledningar med handledare och andra studenter. Samtliga har l4st igenom resultatet i
forfattarnas studie och kommit med synpunkter som forfattarna har tagit hinsyn till. Att
ndgon annan analyserar ens material kan enligt Lundman & Héllgren Graneheim (2012)

styrka trovérdigheten.

Nir en forfattare har en forforstaelse inom dmnet som ska studeras kan det bidra till paverkan
pa resultatet (Henricson & Billhult, 2012). Olsson och Soérensson (2011) beskriver att egna
varderingar och erfarenheter fungerar som hjialpmedel och en férutsittning for att kunna forsta
den information som framkommer (a.a.). Forfattarna hade en viss forforstaelse infor &mnet
och denna forforstaelse diskuterades med varandra i ett tidigt skede for att undvika
forutfattade meningar och hélla en neutralitet genom arbetets gdng. Forfattarna hade ingen
erfarenhet av Alzheimers sjukdom sedan tidigare, vilket gjorde att &mnet var outforskat.
Déremot hade forfattarna en forforstaelse om att de anhoriga som lever med en person med
demenssjukdom kunde uppleva detta som pafrestande pa ett eller annat vis. Dock var
forfattarna inte medvetna om pa vilket sétt eller i vilken utstrackning det var pafrestande for
de anhoriga eller vilka olika kénslor de var tvungna att hantera dagligen. En del av resultatet
som framkom forvanade forfattarna. Det som forvanade forfattarna mest i resultatet var att

resultaten blev mycket likvéirdiga mellan de olika patografierna.

Studien baseras pa patografier som ar publicerade i Sverige. Studien belyser hur anhoriga i
Sverige upplever situationen att vdrda en livskamrat med Alzheimers sjukdom. Enligt

Danielsson (2012) kan inte resultat inom kvalitativ forskning generaliseras, dock kan de vara
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overforbara (a.a.). Resultatet kan ses som Overforbart 1 Sverige dé studien endast baseras pa
svenska patografier. Resultatet kan ddremot eventuellt inte Overforas till andra lander da
varden kan se annorlunda ut. Resultatet skulle kunna anvéndas i andra virdkontexter. Detta
behover inte nddvéndigtvis handla om Alzheimers sjukdom eller demens, utan ocksa i andra
kontexter dér den anhoriga blir paverkad till f6ljd av en livskamrats sjukdom. Forfattarna har
utformat metodbeskrivningen tydligast mojligt vilket alltid enligt Danielsson (2012) ska

efterstravas for att mojliggora vidare forskning inom omrédet.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva upplevelsen av att vara anhorig till en person med
Alzheimers sjukdom 1 hemmet. I resultatet framkom tva tydliga fynd som de anhdriga
upplevde i samband med vardandet av sin livskamrat. Det innefattade att de anhoriga
upplevde en stor forlust i att forlora sin livskamrat till sjukdomen och att de ddrmed dven
forlorade en del av sig sjélva. Det andra fyndet var att de anhoriga ofta fick axla ansvaret som

den oftrivilliga vardaren.

Ett centralt fynd i studien var att de anhoriga upplevde att de forlorade sin livskamrat da
personligheten hade foréndrats till f61jd av sjukdomens utveckling. Resultatet i studien visade
pa att de anhoriga upplevde forlusten av sin sjuke livskamrat som inte ldngre existerande. Den
fysiska kroppen levde fortfarande kvar men att deras gemensamma forflutna hade dott. Detta
styrker Butcher, Holkup och Buckwalter (2001) i en studie dér anhoriga talar om hur den
sjuke blir som en levande dod. Jacobsen (2000) menar att en person kan uppleva olika typer
av forluster. Det finns konkreta forluster som kan innefatta att en person forlorar en annan i
form av att denne personen dor. De konkreta forlusterna kan vara véldigt smartsamma, men
fordelen med dessa ér att de tydligt kan uppfattas och erkédnnas. Det finns dven forluster som
ar mindre konkreta. De forlusterna kan exempelvis innebira att en manniska fordndras 1
psykiskt avseende. Det kan ske i samband med olika sjukdomar, exempelvis Alzheimers
sjukdom. Vid fordndringar ar personens kropp fortfarande intakt, men den anhoériga kan inte
langre fa kontakt med den sjuke personens psyke eller sjil. De mindre konkreta forlusterna
kan medfora diffusa och betungade kénslor av saknad. Det kan vara svért for en anhorig att
hantera saknaden. Det kan bero pé att det r svart att sétta ord pa vad den anhdriga saknar da

det inte &r lika konkret som vid att exempel forlora sin livskamrat i dodsfall da hela personen
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forloras. Vid Alzheimers sjukdom f6rloras en del av personen, medan en del fortfarande lever
kvar (a.a.). Vid sjukdom kan manga vardagliga aspekter fordndras hos den sjuke och den
anhoriga (Birkler, 2007). En individ befinner sig hela tiden 1 en konstant forandring, bade
fysiskt och psykiskt, frén livets borjan till ddden. Trots den nidrvarande utvecklingen ir &
andra sidan individen fortfarande samma person. Individen férdndras men kan fortfarande ses

som densamma av personer i dess omgivning (a.a.).

I foreliggande resultat beskrev de anhdriga att den sjuke livskamraten hade blivit som forbytt,
vilket bidrog till att forlusten medforde en stor sorg och saknad i relationen. Butcher, Holkup
och Buckwalter (2001) forklarar att smértan ligger i att se pa ndgon som tidigare varit sa
intelligent och personlig, nu har foréndrats till ndgon som é&r forvirrad (a.a.). Harris, Adams,
Zubatsky och White (2011) papekar att anhoriga som bor tillsammans med en livskamrat med
Alzheimers sjukdom upplever att relationen fordndras. Frén att ha varit stabil till att inte
langre vara det. De upplevde ocksé att pa grund av att de hade forlorat sin livskamrat sa kinde
de sig ensamma i allt ifran vad det géller vardagliga sysslor till att ta stora beslut. Sddant som
de tidigare gjort tillsammans (a.a.). Harris m.fl. (2011) talar om hur sjukdomens effekter
gjorde det svért for den anhdriga att relatera till sin sjuke livskamrat. De som tidigare hade
ként sig néra varandra upplevde istéllet att de kdnner sig 14ngt ifrdn varandra. Det var tydligt
att Alzheimers sjukdom péverkade kvaliteten i deras relation och att rollerna tydligt
forandrades. Det ledde till att forlusten blev allt mer pataglig (a.a.). Butcher m.fl. (2001)
betonar att de anhdriga hade svart att se pa sin livskamrat nér personligheten forandrades och
nér det inte langre var den personen som de blev forédlskade i dem ser. Det var svart att se
personen som de tidigare kint sa ldnge, som fysiskt fortfarande var samma person men som
pa sd& manga olika sitt var helt fordndrad var nagot som gjorde de anhdriga psykiskt

paverkade (a.a.).

I foreliggande resultat beskrevs dven att forlusten gjorde sa att de anhdriga upplevde att den
sjuke inte ldngre kdndes som deras livskamrat. Deras relation blev istéllet kérlekslds.
Jacobsen (2000) menar att ndr en anhorig forlorar en kir person, forloras ocksé relationen
med denna person. Det leder till att en bit av sig sjélv ocksa forloras. Den biten som var
forbunden med den forlorade personen (a.a.). Det var pafrestande for den anhoriga och det
gjorde att det upplevdes svért att halla kirleken kvar. De anhoériga upplevde en stor saknad av
fysisk och kiinslomissig nirhet (a.a.). Aven Butcher m.fl. (2001) styrker detta genom att tala

om att de anhoriga upplever det som péfrestande nér relationen blir kérlekslds. Maccallum,
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Malgaroli, Bonanno (2017) menar att minga anhdriga upplevde dven svarigheter med att
acceptera forlusten av en livskamrat (a.a). Travelbee (1971) beskriver att det kan upplevas
som svart att finna mening 1 tillvaron nér livet plotsligt fordndras for de anhoriga.
Sjukskoterskan méste darfor hjdlpa bdde den anhdriga och den sjuke livskamraten att finna

mening i sin situation. Detta kan ske genom delaktighet i omvardnaden av livskamraten (a.a.).

Personer 1 den anhorigas omgivning brukar ofta kunna forsti sadana kénslor av sorg som en
néra anhorig kan uppleva vid till exempel ett dodsfall (Ekman m.fl., 2011). Daremot kan det
vara betydligt svarare att forsta kdnslor av forlust och sorg som en anhdrig till en person med
demenssjukdom kan uppleva. Detta kan leda till att den anhoriga kénner sig oforstddd och blir
pa sé sitt ensam i sin nya livssituation. Det dr darfor av vikt att vard- och omsorgspersonal
blir medvetna om detta problem och att de dirmed ska kunna 6ka forstéelsen till behovet av
trost, stod och omtanke gentemot den anhdriga. Detta kan goras genom att den anhoriga fér
emotionellt stdd, svar pé etiska frdgor och konkret rddgivning. Psykosocialt stod kan tillampas
genom att den anhoriga far samtala med till exempel en sjukskoterska om alla de fragor och
kdnslor som kan uppkomma vid sorgen av forlusten av sin livskamrat. Det kan dven innefatta
stodgrupper da anhoriga far mojlighet att mota andra anhoriga i liknande situationer for att
dela kénslor och upplevelser. Malsittningen med att ta del av de anhdrigas kénslor och tankar
ar att skapa struktur och mening i den anhorigas liv (a.a.). Travelbee (1971) menar att den
anhorigas vialmaende i sin tur kan paverka den sjukes méende. Om den anhdriga far stod fran
sjukskoterskan eller annan sjukvirdspersonal kan detta leda till att den anhorigas vilmaende
okar genom att denne kénner stod och trygghet. Detta kan leda till att bdde den anhdriga och

den sjuke kdnner 6kad hilsa (a.a.).

Det andra centrala fyndet som uppméarksammades i studiens resultat var att den anhdriga ofta
fick rollen som den ofrivillige vardaren, vilket bidrog till att den inte langre kénde sig som en
egen person. Fokus 1ag hela tiden pa den sjuke livskamraten. Det 6kande vardandet bidrog till
att den anhoriga kénde sig bunden och att de inte hade ndgon annat val &n att trida in som
vardare till sin sjuke livskamrat. Jacobsen (2000) menar att val forutsitter frihet. Frihet
innebdr sjilvbestimmande och att en person kan gora det personen sjélv vill eller anser vara
viktigt. Méanniskan &r fri genom sin mojlighet att enskilt val och forhallning gentemot olika
situationer och héandelser (Birkler, 2007). Motsatsen till frihet &r bundenhet och tvang
(Jacobsen, 2000). Den ofrie maste ofrivilligt gora vad som krivs och inte vad personen sjilv

vill. Dessa val innebir ansvar. Att leva med ansvar betyder att en person svarar pa ett krav
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eller en utmaning den har blivit stdlld infér. En person kan vara ansvarig for en annan person
om denna person av ndgon anledning inte langre kan ta ansvar for sig sjilv. Detta ansvar kan

ske genom att ge en person vard och omsorg (a.a.).

Enligt Serensen, Waldorff och Waldemar (2008) upplevde ménga anhoériga att det var
kravande att varda en sjuk livskamrat. Att bli vardgivare medforde en rollfordndring i
dktenskapet. Det innebar att de anhoriga var tvungna ta ver det deras livskamrat hade blivit
oformogen att gora. Tidigare hade livskamraten i ménga fall varit helt oberoende av hjélp.
Manga anhoriga upplevde detta som mycket stressigt (a.a.). Serensen m.fl. (2008) beskriver
hur viktigt det dr att den anhoriga far rdd om hur denne kan gora for att ta hand om sig sjilv.
Det ér av stor vikt att den anhdriga inte glommer bort sig sjdlv under vardandet av den sjuke
livskamraten. Anhoriga upplevde att de kinde sig skuldtyngda nir de behdvde ta en paus ifran
vardandet pd grund av att de var utmattade. Persson och Zingmark (2006) forklarar vidare i
sin studie att anhdriga som vardade en sjuk livskamrat upplevde att den fordandrade
livssituationen paverkade deras vardagliga liv avsevirt. Sjukdomens konsekvenser och
utveckling bidrog till att den anhdrigas och den sjukes liv blev mer sammanflitat och att den
anhoriga inte ldngre fick utrymme till ensamtid. De anhoriga beskrev att deras eget liv lades &t
sidan for att varda sin livskamrat. Tva olika liv blev ett gemensamt. De anhdriga upplevde att
de blev allt mer ansvariga over sin livskamrat och fick ddrmed gora prioriteringar som
gynnade den sjuke livskamraten. Det hir gjorde att den anhorigas egen hélsa, egna intressen
och relationsméssiga band fick bortprioriteras. Anhdriga uppgav att deras sociala nitverk
minskade i samband med det 6kande behovet av att varda sin livskamrat (a.a.). Travelbee
(1971) menar att det &r viktigt att den anhdriga fa tid for sig sjélva for att kunna orka den

krdvande vardagen (a.a.).

Att vara anhorig till en person med en allvarlig sjukdom kan upplevas som en komplex
livssituation (Werkander-Harstdde, 2012). Att stidllas emot nya utmaningar i form av att se sin
sjuke livskamrat fordndras kan bidra till att den anhoriga kdnner skuld 6ver att vilja varda
denne pa egen hand. Forsdmringen hos en nira och kér person kan relateras till att den
anhdriga upplever en forlust av ndgot som betyder mycket i dennes liv. Ofta finns en 6nskan
hos anhdriga att sjdlva ta ansvaret av att viarda och involveras i varden av sin sjuke livskamrat.
Detta ligger ofta till grund for att den anhdriga vill visa sin kérlek eller att vilja ge tillbaka
nagot av det stod som den sjuke livskamraten tidigare givit den anhoriga. Ambitionen hos de

anhoriga handlar ofta om att ha ett fullt ansvar och kontroll dver situationen. Detta innefattar

28



att den anhdriga dr nérvarande dygnet runt, vilket kan bli en stor pafrestning (a.a.). Anhdriga
upplevde ofta en oro for att inte récka till for sin sjuke livskamrat (Persson & Zingmark,
2006). Det gjorde att den anhorigas egna behov till stor del prioriterades bort. De anhdriga
kunde se det som ett ansvar eller en plikt att varda sin sjuke livskamrat. Det associerades med
en stor skuld ifall den anhoriga skulle behdva lamna Gver ansvaret till exempelvis sérskilt
boende. De hade lovat varandra att alltid ta hand om varandra om négot skulle handa. De
anhdriga kinde att de inte kunde svika det 16ftet (a.a.). Aven Werkander-Harstide (2012)
poéngterar att mycket skuld innefattar den anhorigas vardag da den vardar en sjuk livskamrat.
Anhoriga som vardade en sjuk livskamrat kunde dven kinna att hjdlpen och stodet som gavs
var en meningsfull gest och kan ddrmed bringa en kénsla av stolthet och sjélvfortroende.
Samtidigt kdmpade de anhoriga ofta med existentiella fragor om bade sig sjdlv och sin sjuke

livskamrat (a.a.).

Anhoriga som har en central roll som vérdare till sin sjuke livskamrat loper stor risk for att
drabbas av bade fysisk och psykisk ohélsa (Socialstyrelsen 2016b). Det dr darfor
betydelsefullt att hilso- och sjukvarden fangar upp och uppmérksammar dessa personer for att
forebygga denna ohélsa (a.a.). Serensen m.fl. (2008) betonar vikten av information,
rddgivning och hur vérdandet kan underlittas for den anhoriga for att upprétthalla deras eget
vélbefinnande. Tips och rdd pa hur vardandet kan ske gor att de anhoriga blir mer sdkra i olika
situationer. De anhdriga upplever ofta att det &r till stor hjdlp om de har ndgon de kan
kontakta nir svarhanterliga situationer i vardandet uppstar (a.a.). I sjukskoterskans
kompetensbeskrivning beskrivs att sjukskoterskan har som uppgift att utbilda anhoériga om sa
kravs (Svensk sjukskoterskeforening, 2017a). Genom en strukturerad utbildning som kan ges
av sjukskdterskan kan anhoriga som vardar en person med demens bli mindre psykiskt
paverkade och att belastningen ocksa minskar (Svensk sjukskoterskeférening, 2017b).
Sjukskoterskan har en betydande roll i att ge de anhdriga som vardar en livskamrat stod (SSF,
2017a). For att kunna ge rétt stod behdvs en kommunikation mellan den anhoériga och
sjukskoterskan om vilken typ av stod den anhoriga vill ha. Sjukskdterskan har en central
uppgift 1 att skapa en fortroendefull relation med anhoriga till en sjuk person. De anhdriga ska
bli sedda och forstddda som unika personer med individuella behov (a.a.). Stod kan till
exempel innefatta information och kunskap och sjukdomen och dess forlopp,
behandlingsalternativ, rehabilitering och 6vriga hjdlpmedel som kan underlétta den anhorigas
situation (Socialstyrelsen, 2016b). Ofta kan de anhoriga vara i stort behov av praktiskt stod

for att fortsitta orka varda sin livskamrat. Det kan da handla om avlastning i form av
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exempelvis hemtjdnst eller annan dagverksamhet for den sjuke. Stddet ska utarbetas s att den
anhdrigas behov tillgodoses vare sig det handlar om praktiskt eller informellt stod (a.a.).
Travelbee (1971) stodjer detta genom att betona att det &r viktigt att de anhoriga fa den hjalp
och stottning som denne ar 1 behov av. De anhoriga dr dven betydelsefulla inom
omvardnadsarbetet och att det dr av stor vikt att de anhoriga far vara delaktiga.
Sjukskoterskan har som uppgift att bjuda in de anhdriga till diskussioner sa att de kénner
delaktighet. Delaktigheten kan vidare skapa trygghet hos den anhoriga. Travelbee menar 1 sin
tur att det dr av vikt att anhoriga f den hjilp de &r i behov av {or att kunna uppna en fungerlig
vardag och kunna undvika sdvil mental som fysisk trotthet vilket pa sikt skulle kunna bidra

med en ldngvarig psykisk ohélsa (a.a.).

Slutord

Studien visade att anhoriga till en person med Alzheimers sjukdom upplevde detta som
mycket pafrestande och belastande. De anhoriga forlorade sin livskamrat till sjukdomen och
blev mycket ensamma i deras nya livssituation. De upplevde ocksa att de fick ldgga sina egna
liv at sidan for att kunna varda sin sjuke livskamrat d& de inte kunde ge upp nagon de élskade.
Skulden dé de inte ldngre rickte till och var tvungna att lamna dver ansvaret till nigon annan
var mycket pataglig. Under denna kravande tid upplevde de anhdriga att de saknade hjilp och
stod. Det forvanade forfattarna att de anhorigas upplevelser visade sig vara sé likvardiga.
Varden maéste se den anhoriga och hur sjukdomen péverkar dem. Ibland kan sjukdomen vara
mer pafrestande for den anhoriga én for den som faktiskt dr sjuk. Darfor méste fokus dven
riktas mot den anhdriga. Alzheimers sjukdom kallas for de anhdrigas sjukdom av en
anledning och detta dr for att de anhoriga far den centrala rollen som vérdare. Eftersom att
denna situation blir helt frimmande for den anhoriga ar det en sjdlvklarhet att den anhoriga
behover stottning och vigledning for att kunna mantla detta nya ansvar som de blivit
tilldelade. Stod och vigledning skulle kunna forbittra virden for de anhdriga till en

livskamrat till Alzheimers sjukdom.

Trots att vi idag vet om Alzheimers sjukdoms negativa paverkan pa de anhoriga kinner de
anhoriga fortfarande inte att de far tillrdckligt med stdd, hjélp och vigledning om hur de ska
hantera sjukdomen. Det dr dérfor av vikt att den anhoriga bjuds in 1 delaktighet om sin sjuke

livskamrats vard- och omsorg och dér med att den anhoriga kinner att den blir sedd och hord.

30



Da kan de anhoriga kénna okad trygghet kring sjukdomen och sin roll som vérdare och det
kan ocksa bidra till mindre péfrestning for den anhoriga att virda sin livskamrat. Fortsatt
forskning inom omréadet kan bidra till en 6kad forstaelse for personal inom hélso- och
sjukvérd om den anhorigas situation som vardare. Studier som denna kan hjilpa
sjukskdterskan att forsta hur den anhoriga upplever sin situation som vardare till en livskamrat
med Alzheimers sjukdom. Darmed kan sjukskoterskan forstd den anhorigas situation, vilket

kan resultera 1 ett béttre stod.

Sjalvstandighet

Studien har genomforts tillsammans av bade Eveline A och Rebecca S. Sokningen i Libris
efter patografier gjordes gemensamt. Darefter ldstes patografierna och meningsenheter valdes

ut enskilt. Analysframforandet genomfordes sedan gemensamt. Inledning, bakgrund, metod,

resultat, metoddiskussion, resultatdiskussion och slutord har &ven genomfort gemensamt.
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Bilaga 1 Databassokning

Databas | Datum | Sokord Avgrinsningar | Antal Antal lista | Antal valda Valda patografier
triaffar abstrakt patografier
Libris 2017- Alzheimer 883
10-06
+patografi 7
+bok 7 5 2 Sagan om Gunnel: I skuggan av
+svenska Alzheimers, Bohman, 1990.
Ett langsamt farvdl: om en relation i nod
och lust med Alzheimer, Assarsson, 2015.
Libris 2017- Alzheimer 883
10-06
+biografi 33
+ bok 20 11 2 Den ldngsta ronden: om kdrlek,
+svenska demenssjukdom och anhorigvdrd,

Alsterlund, 2010.

Boken om E, Isaksson, 1994.




Bilaga 2 Litteraturoversikt

och anhorigvard

Titel Forfattare | Tryck | Beskrivning

Sagan om Gunnel: I Gosta 1990 | Boken skildrar hur forfattaren och maken till den sjuke hustrun upplever fordndringar i

Alzheimers skugga Bohman vardagen efter att ha insjuknat i Alzheimers sjukdom. Maken skriver om de svarigheter
som paret stoter pa i vardagen samt om den sjukes personlighetsforandringar och
minnesforluster.

Boken om E Ulla 1994 | Boken baseras pa forfattarens upplevelse av att leva tillsammans med sin Alzheimersjuke

Isaksson livskamrat. Dér beskrivs hur deras gemensamma liv fordndras och paverkas till {f6ljd av

sjukdomen. Forfattaren beskriver till stor del upplevelsen av att forlora bade sin livskamrat
men dven sig sjalv.

Ett langsamt farval: om en | Ulla 2015 | Boken handlar om hur forfattarens man far diagnosen Alzheimers sjukdom vid 62 ars

relation 1 ndd och lust med | Assarsson alder. Boken ar baserad pé forfattarens dagboksanteckningar som hon forde under

Alzheimer sjukdomsforloppet. Forfattarens beréttar om hur det r att leva i en partnerrelation som
langsamt férdndras och ga over i ndgot annat pa grund av sjukdomens intrang 1 livet.

Den langsta ronden: om Edna 2010 | Boken handlar om att forfattarens make insjuknar i Alzheimers sjukdom mitt i livet.

karlek, demenssjukdom Alsterlund Forfattaren beskriver hur sjukdomen péverkar deras liv och om hur det ér att varda en

anhorig med Alzheimers sjukdom.
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Bilaga 3 Exempel pd meningsenheter

gladjefyllt plotsligt vants till sin motsats. E ar
som forbytt. (Isaksson, 1994, s. 110)

och gladjefyllt vants till sin
motsats. E ar forbytt.

Meningsenhet Kondenserad enhet Kod Underkategori Kategori
Men hur ska jag kunna vara glad nér jag lever | Hur ska jag kunna vara glad nir E ar forbytt Att forlora sin Att forlora
som 1 ett helvete? Nér allt som varit ljust och jag lever 1 ett helvete. Nér allt ljust livskamrat relationen

Mina kénslor for min man finns inte alls kvar

Mina kénslor for min man finns

Daligt samvete

Forlorade kénslor

Att forlora

mot en oforstdende omgivning och stelbenta
myndigheter for att fa till en fungerande vardag.
(Alsterlund, 2010, s. 9)

mot en oforstdende omgivning och
myndigheter for att fa en
fungerande vardag.

som de varit. Vi har ingen sadan relation ldngre [ inte kvar. Vi har ingen sadan till sin livskamrat | relationen
och jag har sd daligt samvete Over att jag relation och jag har daligt samvete

kénner sa. (Assarsson, 2015, s. 113) over det.

Men dnda fram tills dess hade jag strivat efter Jag hade strivat efter att forkvdava | Forlorat hopp Forlorat hopp om | Att forlora
att forkvdva den sanning som jag innerst inne sanningen som jag jag bir pa - Det en gemensam relationen
borjat bdra pa - att det inte fanns nagot hopp om | fanns inget hopp om forbéttring framtid

forbéttring utan att varje dag istéllet gick emot | utan allt gick mot en férsdmring.

en obeveklig forsamring. (Bohman, 1990, s. 19)

Vad jag @n gjorde, varje 6gonblick existerade Varje 6gonblick existerade jag Anhorigvardare | Att behdva Att gé frén
jag ju bara for att hjdlpa Ingemar genom hans bara for att hjdlpa Ingemar genom asidositta sig sjalv | partnerskap
svara sjukdom. (Alsterlund, 2010, s. 74) hans sjukdom. till vardare
Att varda en kér anhorig dr en tung och Att varda en anhorig dr tungt och Oforstaende Att inte kénna sig | Att gé frén
kridvande uppgift. Ofta tvingas man kdmpa bdde | krdvande. Ofta tvingas man kiimpa | omgivning forstadd partnerskap

till vardare
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Ett tirande och ensamt arbete som lamnar
anhorigvéardaren utan tid och ork att hantera sin
djupa sorg och smérta man sjilv bar i sitt hjarta.
(Alsterlund, 2010, s. 9)

Ett tirande och ensamt arbete som
lamnar anhdrigvardaren utan tid
och ork att hantera sin sorg och
smarta.

Téarande och
ensamt arbete

Behov av hjilp
och stod

Att g fran
partnerskap
till vardare

De positiva dagarna minskar mer och mer och | De positiva dagarna minskar och Otillracklig Att inte ricka till | Att behdva
jag kéanner 1 storre utstrackning att jag inte jag kéanner att jag inte racker till. overge
racker till. (Assarsson, 2015, s. 95)

Denna skuldkénsla som hela tiden tir pa mig. Skuldkénslan tir pd mig. Gor jag Skuldkinsla Att behova lamna | Att behdva
Gor jag ratt? Hur kommer det att g for honom | ratt? Hur kommer det ga for Over ansvaret Overge

pa korttidsboendet? (Assarsson, 2015, s. 199)

honom?
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