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Sammanfattning: Syftet med uppsatsen var att studera och belysa situationen for
anhoriga till yngre personer med demenssjukdom. Vi har genomfort en kvalitativ studie
genom intervjuer som sedan analyserats i en hermeneutisk cirkel med olika teman som
beskriver hur anhorigas livsvarld paverkas. Detta material har vi jamfort med tidigare
forskning. | vart examensarbete har teorierna rollteorin och systemteorin anvénts som
verktyg. Resultatet av intervjuerna visade att anhorigas liv paverkas och de far en stor
omstallning och dar de exempelvis latt isoleras i hemmet med den demensdrabbade och
glémmer bort att ta hand om sig sjalv. Stédet fran samhallet ar inte sjalvklart och det tar
manga ganger lang tid for den demens drabbade att fa ratt diagnos som leder till att
anhoriga far adekvat hjalp och stad.

De viktigaste slutsatserna var att anhorigstod pa olika satt ar en viktig del av samhéllet
och att det vore 6nskvart med samordnade resurser som tillhandahaller kunskap och

information till de demensdrabbade och deras anhériga.

Nyckelord: Demens, Alzheimers, Anhdoriga, Rollteorin, Systemteorin, Samhéllet,
Socialt natverk, Ansvar, Information, Kunskap, Arbete, Fritid.



A qualitative study that describes the situation for relatives of younger people with

dementia.

Abstract: The purpose of this study was to illustrate the situation for relatives of
younger people with dementia. We have done a qualitative study by interviews and then
analyzed them in a hermeneutical circle with different themes that describes how family
members living world is affected. We have compared this material to previous research.
The role theory and the systems theory were our tools in this thesis work. The relatives
are going through big changes and they get easily isolated in their own homes with their
relative who suffers from dementia. Therefore they forgot to take care of their own
lives. The support from the community is not obvious and often it takes time to get the
right diagnosis so that they can receive adequate help and support.

The main conclusions was that the relatives in various ways is an important part of
society and that it would be desirable to have an integrated resource that provide

knowledge and information to dementia sufferers and their families.

Keywords: Dementia, Alzheimer's, Relatives, Role Theory, Systems Theory, Society,

Social Network, Responsibility, Information, Knowledge, Work, Leisure.



Tack

Intresset for att forska om &mnet uppstod efter forelasningar som handlade om att vara
yngre anhorig till en yngre narstaende med demens. De som holl i forelasningarna var
tre yngre anhdriga som berattade om sina egna livssituationer. De yngre anhdriga
berattade bland annat om de svarigheter som de métte da deras kunskap om sjukdomen

var minimal och samhaéllets hjalp och stod var svagt.

Vi tackar alla som bidragit till denna studie utan er medverkan sa hade vi inte kunnat

forska i detta for samhéllet viktiga och aktuella &mne.

Vi tackar sarskilt vara intervjupersoner som delat med sig av sina livserfarenheter.

Ett extra stort tack riktar vi ocksa till var handledare Barbro Josefsson som har gett oss
vardefull respons och vaglett oss under arbetets gang. Vi tackar vara opponenter for
deras viktiga kommentarer. Vi tackar ocksa var examinator Stig Elofsson for det arbete

han har lagt ned samt den respons som han har bidragit med infor slutbedémningen.
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1. Inledning

Idag &r det uppskattningsvis 200 000 personer som utvecklar nagon form av
demenssjukdom, av dessa 200 000 personer &r det cirka 8000 som utvecklar en
demenssjukdom innan denne nar 65-ars alder och benamns da som tidig demens
sjukdom(Socialstyrelsen, 2001). Nagot som framkommer fran anhdriga ar att de ofta
blir omsorgsgivare for personen som drabbas av demens. Anhdriga menar att de inte
blir erbjuden nagot stod inom sjukvarden och det ar svart att fa tag pa information om
stodmaojligheter och andra sociala réttigheter i kommunerna (Socialstyrelsen 2011).
Alzheimer &r en sjukdom som fortfarande &r forknippat med skam. Manniskor som
upptrader annorlunda och forvirrat vacker obehag och radsla. Det behtvs darfér mer
kunskap och battre information nér det galler demenssjukdomar for detta &r ett stort

problem som behdver uppmérksammas och studeras ytterligare.

Motivet for var studie ar att skildra hur anhdriga upplever situationen nar en narstaende
insjuknar i demens vid yngre alder samt om de far tillrackligt med stod och hjélp av
samhallet. Vi har valt att anvanda oss av féljande fyra teman: Kunskap/Information,
Ansvar, Socialt natverk och Arbete/Fritid for att fa fram en helhetsbild av anhérigas
situation. Vi har valt att studera anhoriga till narstaende som har utvecklat demens innan
65-arsalder och ytterligare motiv for studien ar att fa 6kad kunskap och forstaelse for
anhorigas situation. Anledningen till vart intresse ar att det inte finns sa mycket
kunskap, information samt forskning inom detta problemomrade annu och detta ar ett

angeldget d&mne som bor lyftas fram.

Enligt Tindall, L. Nygard, L & Borell, L (2001) sa har anhoriga som vardar sin
narstaende i en alder under 65- ar och som har en demenssjukdom uttryckt oro och
irritation Over att det saknas information. De menar att demenssjuka personer har
sarskilda behov av att fa ratt behandling och tillgang till ratt stod for att undvika
isolering. Luscome, G. Brodaty H. & Freeth, (1998) uppger i deras artikel att det ar
viktigt att fa en tidig diagnos som majligt vid en demenssjukdom bade for personen som
drabbats och for dennes anhériga. Detta dels for att fa forstaelse for sjukdomen och den
drabbade personens personforandring och dels for att forsdka planera for att kunna

hantera sjukdomen da livet férandras for alla inom familjen.



1:1 Syfte
Syftet med studien &r att beskriva anhdrigas situation i ett socialt perspektiv nar
narstaende far demens vid yngre alder, under 65 ar, samt beskriva det stod och den hjélp

de upplever att de far fran samhallet.

1:2 Fragestallning

Vad innebér det for anhdriga néar en familjemedlem insjuknar i demenssjukdom i yngre
alder?

Upplever de yngre anhdriga att det i samhallet finns den kunskapen som kravs for att
kunna ge ratt information samt ge det stdd som behovs till de anhdriga?

1:3 Begreppsforklaringar

Begreppet samhéllet innebdr i vissa delar av arbetet det formella sociala natverket som
kommuner, landstinget och myndigheter. Det informella sociala natverket som
medborgare, arbetskamrater, vanner och grannar &r dock minst lika viktigt da det ar det
samhélle som de anhdriga och de demensdrabbade paverkas av genom olika méten och
olika energifloden dagligdags.

Begreppen demens och Alzheimers ar sjukdomsbegrepp och dessa ar beskrivet i
uppsatsens bakgrundsdel. Rollteorin och systemteorin beskrivs i uppsatsdelen teoretiska
utgangspunkter. Begreppen ansvar, information, kunskap, arbete och fritid ar de teman
som anvands och dessa har alla egna delar i resultat och analysdelen. Begreppet anhorig
ar manniskor som lever nara en annan person kanslomassigt och/eller har nagon form av
relationsband som innebér att man har ett etiskt ansvar och/eller ett legalt ansvar for

denna nagon.

1:4 Disposition

Denna uppsats ar uppbyggd pa féljande delar: Den forsta delen innehaller inledning dér
vi beskriver varfor intresset for &mnet finns hos oss och varfor vi tycker att &mnet ar
relevant. Den forsta delen av uppsatsen innehaller ocksa dess syfte och fragestéllningar
samt denna dispositionsredovisning och begreppsforklaringar. I den andra delen av
uppsatsen sa finns en bakgrund dér vi tar fram underlag till &mnet dér vi beror
sjukdomshistorik, vi har ocksa fordjupningar i amnet langre fram. Déarefter tar vi upp de
anhdrigas situation, som denna uppsats fokuseras pa. Darefter kommer metoddelen déar

det beskrivs hur denna uppsats arbetades fram och hur intervjuerna genomfordes.



Det metodval som gjorts utvecklas och beskriver hur arbetet utfors for att uppna syftet
med uppsatsen. Har tas ocksa etiska reflektioner upp och det beskrivs viktiga aspekter
vid kvalitativ forskning genom att exempelvis forbereda intervjupersoner med
information. Darefter foljer teoretiska aspekter i del fyra, med en introduktion av de
teoretiska utgangspunkterna i uppsatsen samt att en presentation av rollteorin och
systemteorin gors. Efter detta, i del fem kommer resultat och analys, dar introduceras
intervjupersonerna och de olika teman vi anvant i analysen. Har finns abstrakt fran
intervjuerna och kopplingar mellan forskning och vara intervjusvar samt kopplingar
mellan de olika personernas intervjusvar.

Detta presenteras under de olika teman som vi har anvant vilka &r:
Kunskap/Information, Ansvar, Socialt natverk/Livssituation och Arbete/Fritid. Under
dessa teman finns citat fran intervjuerna och analyserande text. Detta for att lasaren
skall fa en sa tydlig bild av hur de personliga erfarenheterna upplevs.

| uppsatsens del sex finns den avslutande diskussionen dar vara slutsatser och
uppfattningar om amnet diskuteras. | del sju finns referenslista med litteratur, artiklar

och internetreferenser presenterade.

Efter referenslistan ligger som sig bor bilagor med exempelvis intervjuguide och vart

brev till dem vi intervjuat.

1:5 Kopplingen till socialt arbete

Uppsatsens betydelse for det sociala arbetet ligger delvis i att det i den framkommer att
samordning behdvs for att de demensdrabbade personerna och deras anhériga skall fa
adekvat hjalp och stod. Att de demensdrabbade personerna far det stod som de behdver
ar en tung bit aven i stodet till de anhoriga. Far de anhoriga kanna trygghet och kan
forvissa sig om den demensdrabbade har ratt stod sa kan de slappa mycket av sin oro
och fa en lugnare livsvarld. Att anhorigstodjare fortsatter sitt goda arbete med stod till
anhdriga genom samtalsgrupper for anhdriga och avlastning i olika former ar viktigt
liksom att de fortsatter att soka upp anhdriga for att na ut till s& manga som majligt.
Andra instanser som bistandshandlaggare behover se de demensdrabbade kundernas
situation ocksa ur de anhorigas perspektiv nar de utreder vilket stod som det finns behov

av. Att forma hemtjanstorganisationen i en kommun pa det satt att en sérskild grupp ger
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stod och omvardnad till demensdrabbade personer kan vara ett satt att tillmotesga behov
som finns hos medborgarna. | en sadan grupp skulle personalen kunna vara sérskilt
utbildad och personalkontinuiteten i ett sarskilt fokus for att skapa den trygghet som
personer med demens behdver for att kunna bo kvar i sina ordinéra bostader langre och

for att de anhdriga skall fa den avlastning som de &r i behov av och har rétt till.

Uppsatsens och @mnets koppling till socialt arbete finns ocksa i mindre uppenbara
sammanhang som att kuratorer i skolor och andra instanser dar barn och unga ror sig
samt soker hjélp och stod. Det ar viktigt att professionella runt dessa yngre anhériga tar
deras situation pa allvar och att kunskapen finns att det finns barn till personer med
demens under 65 ar och att dessa barn har behov av stod och att det behovet ser ut pa

olika sétt.

2. Bakgrund

| det har avsnittet beskrivs bakgrund till &mnet dar vi beskriver demenssjukdomar samt
en presentation av tidigare forskning som berdrs i uppsatsen och relaterar till var empiri.

Bakgrunden inleds med en historisk tillbaka blick kring demens.

2:1 Historik och inledande beskrivning av sjukdomsbilden

Demensdiagnosen Alzheimers sjukdom gavs forsta gangen till en kvinna, endast 51 ar.
Kvinnan avled fem ar efter att hon fatt sin diagnos. Neuropatologen Alois Alzheimers
var den forsta som uttalade sig om sjukdomen i bérjan pa 1900- talet. Inte forran pa
1960- talet borjade man forsta att aven gamla manniskor som blivit glomsk kunde ha
drabbats av Alzheimers sjukdom. Man hade tidigare trott att aldersglomska var naturligt
och inte en sjukdom, men idag vet man att personer som drabbats av Alzheimers
sjukdom inte kan jamforas med aldersglomska. Man vet inte dn idag vad det ar som gor
att vissa personer drabbas av Alzheimers sjukdom mer &n att det &r nervceller som dor.
Det man gor idag for att stélla ratt diagnos &r att det finns kriterier som ska f6ljas:
personen ska ha forsamrat minne, forsamrad sprakformaga, férsamrad rorelseférmaga,
att personen inte kan tolka sinnesintryck samt forsamrad planerings- och
utférandeformaga. For att uppfylla dessa kriterier maste personen ha omfattande
problem att det blir konsekvenser i det vanliga livet. Ar personen forvarvsarbetande ska
svarigheterna gora att arbetsformagan paverkas for att klara sitt arbete. Till sist maste

man utesluta att svarigheterna inte ar tillfalliga och 6vergaende, regeln &r att problemen
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ska ha funnits dér i sex manader minst. Om dessa kriterier uppfylls kan tillstandet kallas
for demenssjukdom (Fahlander 2009).

Vidare skriver Fahlander om diagnostisering for att lattare faststélla Alzheimers
sjukdom. Han beskriver att ett prov tas pa ryggmargen framst pa yngre personer
eftersom det ar svart att stalla en diagnos i denna aldersgrupp. Det gors dven
rontgenundersokningar dar man kan se om hjarnan har fortvinat. Kriterierna med t.ex.
minnesforsamring tillsammans med personens historia och hur stor inverkan
symptomen har pa den drabbade personens vardagsliv anvénds for att stélla en diagnos.
P& halsocentralen kan de &ven gora ett minimentaltest’ (MMT) som har anvénts sedan
ar 1975. Maximalt poang ar 30, fragorna ar enkla for en person som har en frisk hjarna,
vilket gor att en person med Alzheimers sjukdom kan ha svart att klara testet. Testets
fragor handlar bl.a. om arstid, datum, artal, testet innehaller dven en lasuppgift, att
skriva en mening samt en rituppgift. Nar personen som utfort testet inte klarar av nagra
av de enkla uppgifterna och anhoriga kan lamna uppgifter som bekréftar

minnesproblematik sa starks misstanken om att det &r en demenssjukdom som ligger

bakom problemet (Fahlander 2009).

2:2 Tidigare forskning
Enligt en avhandling av Hans Brunnstrom 2011 sa ar det manga som far felaktig och en
otillforlitlig diagnos, detta ar undersokt hos méanniskor som fatt en demensdiagnos vars

vavnad har undersokts efter doden (Brunnstrom 2011).

Forskningsrapporterna har vi hittat i Gavle Hogskolas databas Ebscodiscovery service
samt Libris. Vi har anvant oss av sokorden: parents, relatives, younger, children,
dementia, alzheimer. Dessa ord har vi kombinerat med varandra for att ge en mer
omfattande s6kning.

For att undersoka och beskriva kunskapsléget runt det valda &mnet sokte vi forskning

bade inom Sverige och internationellt.

Ar 1998 uppskattades det att det fanns ca 17000 yngre personer med demenssjukdom i
Storbritannien jamfort med Sveriges idag 8000 personer som &r under 65 ar och far en

demensdiagnos. Beattie (2004) uppger att Alzheimers sjukdom var den vanligaste

"MMT minimentaltestet finns som Bilaga 1 till uppsatsen.



sjukdomen for personer dver 65 ar och att personer under 65 ar hade andra
demenssjukdomar som lewy body, vaskular demens och frontallobsdemens. | Sverige ar
Alzheimers sjukdom den vanligaste demenssjukdomen for personer under 65 ar.
Fallstudierna i artikeln beskriver hur yngre dementa personer hanterar sina upplevda
erfarenheter av deras demensproblematik, hur behovet av deras vard sag ut samt deras
syn pa de tillgangliga tjanster som fanns for tillfallet.

Enligt Tindalls artikel fran 2001 har personer med demenssjukdom okat till 20,000
yngre personer med demenssjukdom i Storbritannien sedan ar 1998. Det gjordes en
granskning av litteratur i syfte att avgéra om yngre personer med demenssjukdom och
deras anhoriga kravde specialiserat stod och tillhandahallande av tjanster. Yngre
anhdriga uttrycker ofta irritation och oro dver att de tjanster och information som finns
forutsatter att alla som vardar sina demenssjuka anhoriga &r dldre personer. Anhoriga ar
aven irriterad over att det saknas uppgifter for deras sarskilda behov, da anhorig anser

att behoven &r olika och att férvantningarna ar olika pa hur livet ska levas.

Yngre personer med demens har enligt Jubb (2003) olika familj och livssituationer.
Personer som far demenssjukdom i yngre alder forvarvsarbetar oftast och nér tillstandet
forsamras kan de avskedas eller tvingas sluta sitt arbete i fortid. Make/maka eller sambo
kan ocksa ha valt att sluta att forvarvsarbeta for att skdta om sin sjuke anhérige. Yngre
dementa personer har tendens att visa att mer omfattande beteende som of6rutsagbarhet,
somnloshet, radsla, angest och aggressivitet. Dessa beteenden kan orsaka stress for bade

den drabbade personen och dennes anhorige.

Det finns studier som pavisar att det ar viktigt att fa en tidig diagnos, bade for den
drabbade personen och for familjen for att ges en storre mojlighet att fortsatta arbeta, ta
hand om familjen och planera fér framtiden. En av studierna ar gjord av Luscome
(1998) och som beskriver att en forening startade en hjalpgrupp i Australien for att
hjdlpa personer med demens och dennes familj da det var brist pa information, hjalp och
stod. Undersokningens syfte var att fa fram vilka erfarenheter anhériga hade och vilken
hjalp de kunde fa samt vilken inverkan sjukdomen hade pa den drabbade personen och
dennes familj. En annan studie som gjordes av Svanberg (2010) uppger att

bade diagnos och konsekvenser &r relaterade till inverkan pa hela familjen, en yngre

anhorig tar pa sig en regelbunden och obetald omsorg som att ge sin demenssjuke



anhorige ett stod och omvardnad. Det finns trots det, positiva resultat nar det galler
yngre anhoriga, som okad sjalvkansla, positiv mental hélsa, mognad samt &ven

formagan att kunna anpassa sig till motgangar okar.

Heal (1998) pavisar med sin studie att allménhetens kunskap om alzheimer har 6kat
under de senaste 10 aren. Frivilliga organisationer har stravat efter, pa uppdrag av
anhoriga, att fa en battre kommunikation och battre information. Det ar svart att stalla
en riktig diagnos i ett tidigt skede da depression ar ett gemensamt tecken med manga
demenssjukdomar. Studien genomfordes i Storbritannien och syftet med studien var
aven att faststalla hur manga av de drabbade personer som fick information om sin

diagnos, och vem det var som gav information om diagnosen.

| Sverige har Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen gjort en rapport som heter
Projekt Anhdrig 300. Den beskriver utifran intervjusvar med fem yngre anhoriga hur det
ar som yngre anhoriga att vaxa upp tillsammans med en demenssjuk mamma eller
pappa. Studien beskriver att de yngre anhdriga har som gemensamt att de tvingas bli
vuxen i fortid och de k&nner en skam 6ver sin sjuke foralders personlighetsforandring.
Studien beskriver dven att det finns for lite kunskap om vilket hjalp och stdd barn och
ungdomar behdver da en foralder drabbas av en demenssjukdom. En professor vid
Huddinge Universitetssjukhus intervjuades ocksa da han moter anhoriga och
demenssjuka vid ett tidigt skede. Syftet med rapporten &r att 6ka kunskap som behovs
pa olika samhallsnivaer for att barn ska kunna fa basta mojliga stod (Socialstyrelsen,
2001).

Enligt Parahoo (2002) rader det brist pa information till yngre personer med
demenssjukdom &n jamfért med information som finns om &ldre med en
demenssjukdom. Studien beskriver dven att yngre personer med demens sjukdom
kanner sig utesluten av att deras specifika behov inte kan tillgodoses pa ett adekvat satt
samt att det &r brist pa boende och verksamheter for yngre dementa personer. Studien
pavisade dven att yngre anhoriga med erfarenhet av att ha hemtjanst uppgav att de
tyckte att det var jobbigt att tvingas lata okanda personer ta hand om sina demenssjuka

anhdoriga i det egna hemmet.



2:3 Demenssjukdomar

Exempel pa demenssjukdomar ar Alzheimer, vaskular/blodkarls demens,
frontallobsdemens (Frontotemperal) samt Lewy body demens. Alzheimers sjukdom &r
den vanligaste demenssjukdomen och den kan drabba gammal som ung. Alzheimers
sjukdom utvecklas langsamt. Det &r svart att ge exakt tidpunkt for nar de forsta
symtomen kom. Ar den drabbade personen yrkesverksam och aktiv ar det vanligt att
problem uppstar pa arbetsplatsen, dar det ofta stalls krav pa att vara effektiv, kunna
organisera och planera. Den som &r yrkesverksam forsoker dolja sina svarigheter och
forsoker kompensera sina problem med att t.ex. skriva minneslappar. Tidiga tecken pa
Alzheimers sjukdom ar att narminnet forsamras. Den drabbade personen har t.ex. svart
att komma ihag vad som stod i tidningen pa morgonen. Den drabbade personen har dven
svart att komma ihag 6verenskommelser som att komma till ett mote (Ekman 2011).
Vaskulér/blodkérlsdemens &r den nést vanligaste demens sjukdomen. Det &r idag ca 30
% som har vaskulardemens och den drabbar éldre personer. Sjukdomen é&r tillhérande
aderforkalkningssjukdom. Demens symptom uppkommer ofta efter en stroke och
forloppet ar ojamnt. Den drabbade personen kan fa en del av de intellektuelle omradena
helt utslagna (Ekman 2011). Frontallobsdemens drabbar oftast personer under 65 — ar
och ar ett ovanligt tillstdnd. Symptomen for personer som drabbats av
frontallobsdemens ar att personligheten forandras, de far brist pa empati och
omdomesloshet. Allteftersom sjukdomen utvecklas sa far den drabbade personen allt
svarare att planera och de far aven en spraklig storning och slutar helt att prata. Personer
med frontallobsdemens saknar helt sjukdomsinsikt och det ar ofta impulsstyrda. Detta
tillstand &r besvarligt for anhoriga da den sjuke inte har nagon forstaelse alls for att
dennes annorlunda beteende orsaker stora problem for bade de anhériga och for den
sjuke sjalv. De drabbade personerna bryr sig inte langre om sitt yttre, de kan sluta med
sin personliga hygien och byta klader. De kan aven fa ett hyperoralt beteende som visar
sig i att de borjar dricka, roka och ata sotsaker som gor att de gar upp i vikt (Ekman
2011). Personer som statt den sjuke nara far ofta uppleva att de blir aggressiva mot dem
och personer med frontallobsdemens drar sig inte for att nypas, dra nagon i haret eller
slanga nagot mot andra manniskor. Sociala granser och sociala regler om vad som &r
tillatet eller inte i relation med andra méanniskor, vad som ar ratt och fel férsvinner hos

personer med frontallobsdemens (Kilander m.fl. 2009).



Lewy body demens &r en del av demens vid Parkinsons sjukdom. Férutom demens
utveckling blir symptomen liknade Parkinson; stelhet i armar och ben, stel gang och
mimik. De drabbade personerna har svart att uppratthalla blodtrycket och ramlar ofta
ihop av blodtrycksfall. De drabbade personerna har aven tydliga syn hallucinationer, de

ser sma manniskor och djur som blir helt naturliga fér den sjuke (Ekman 2011) .

2:4 Situationen for personer med Alzheimers sjukdom

Nar personen som drabbats av Alzheimers sjukdom val far en diagnos har denne en
langre tid levt med att forsoka forsta och forsokt dolja sina problem utat. Nar den
drabbade personen far en diagnos kan det vara vandpunkten for den drabbade. Genom
att diagnosen &r stélld ges den drabbade personen en mojlighet att forsta och kan
darigenom forsoka hantera sina problem béttre i det dagliga livet. En person med
Alzheimers sjukdom har ett behov att bade forsta sjukdomen och dess specifika satt pa
vilket satt denne &r sjuk. Det ar darfor viktigt vad som ségs och hur informationen ges
till den personen med Alzheimers sjukdom. Diagnosen i sig &r borjan pa en lang
process. Den drabbade personen forsoker samtidigt att hantera sjukdomen som denne
forsoker hitta ett bra satt att leva med den. | processen kan anhdriga ge ett val avvagt
stod och fylla en viktig funktion, stodet utgar fran forstaelse for individuellas situationer
och sjukdomserfarenheter (Ekman 2011). Forsta stadiet i en demenssjukdom visar sig i
diffusa forandringar och som sedan utvecklar sig smygande under loppet av ett par ar. |
forsta stadiet ar debut symptomen minnesstérningar och den drabbade personen kan ha
sjukdomsinsikt och man forstar att det ar nagonting som ar fel. Den drabbade personen
ar medveten att denne inte har ett fungerande intellekt som tidigare vilket oftast leder till
angslan och osékerhet. Nar den drabbade personen boérjar tappa kontrollen éver sin
situation kan dven angest och depression finnas med. Nér en person drabbats av en
demenssjukdom uppstar stress hos bade den drabbade och dennes anhériga och
ovissheten kanns tung. Da glomskan ar sa pataglig att den skapar problem i vardagen &r
det viktigt att soka lakare for att fa en utredning (Ekman 2011). Tidig debut av
demenssjukdom medfor kravande livsomstallningar och svara pafrestningar bade for
den drabbade personen och for dennes anhoriga. Nar den drabbade personen fortfarande
forvarvsarbetar och har foraldrar ansvar blir svarigheterna speciella. Det kan ga en lang
tid innan familjemedlemmar och arbetskamrater inser att den drabbade personen blivit
sjuk. Innan sjukdomen upptécks kan den drabbade personen uppfattas som plotsligt

okoncentrerad, ointresserad, slarvig, nedstamd eller nonchalant. Det kan uppsta manga
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missforstand och konflikter innan den verkliga orsaken till den drabbade personens
forandringar uppdagas. Att en foralder eller annan néra anhorig sakta bryts ned i en
demenssjukdom innebar stor sorg, oavsett vilket alder den anhorige ar i
(Socialstyrelsen, 2001).

2:5 Anhdrigas situation
Anledningarna till att anhdriga tar pa sig ansvaret for bade vard och omsorg ar olika.
Manga tar pa sig anhorigrollen for att det bara blev sa. En del tycker att det &r en
sjalvklarhet att stalla upp. Sjalva situationen upplevs inte alltid som sjélvklara. Anhériga
och omgivningens krav pa sig sjalv kan bli olyckligt for bade den drabbade personen
och dennes anhorig. Nar anhdriga inte orkar leva upp till férvantningarna kommer
kéanslor av skam, daligt samvete och otillracklighet. De flesta anhériga har varken
kunskap eller erfarenhet av demenssjukdomar och k&nns darfor frammande nér ens
anhoriga far besvar som kan visa sig helt obegripliga. | flera studier har det visat sig att
pafrestningarna ar storst for anhoriga vid sjukdomens tidiga stadium. Det kan kanske
bero pa:

e Ovisshet, svart att ga vidare.

e Den anhorige lider med den drabbade personen.

o Bristfélliga kunskaper om hur man hanterar utmaningar och konfrontationer i

rollen som anhorig.

e Den anhorige kanner sig ensam i sin roll.

e Den anhorige har bara lite eller inget stod fran samhallet.

e Den anhdrige far ingen uppbackning fran varken slakt, vanner eller andra

familjemedlemmar (Socialstyrelsen, 2001).

Allt eftersom sjukdomen forvarras blir vardagen allt mer annorlunda jamfért med hur
det var tidigare. Rollférandringar som sjukdomen framtvingar &r pafrestande, efter att
ha haft gemensamt ansvar, ett dmsesidigt forhallande blir det den anhérige eller de
anhdriga som far overta allt praktiskt arbete samt ett vardansvar. Nar demenssjukdomen
gor sitt intrade ar det manga som stanger dorren. Den drabbade personen orkar inte
traffa sina vénner och drar sig undan. Den anhdrige kanske skdms och drar sig undan for
att forsoka dolja problemen. Anhériga upplever skuldkanslor och de kanner sig dven
otillracklig, dels for att man inte forstod sjukdomen och dels for att de inte upptackte

sjukdomen i ett tidigt skede. De anhdriga har aven skuldkénslor for att de inte &r snall
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alla ganger och for att man som anhorig inte till slut orkar bo tillsammans med den
drabbade personen. Speciellt dottrar upplever oftast att de har en kansla av
otillracklighet da de har egen familj, eget arbete och samtidigt ska ha ansvar for sin
sjuke anhorige. Manga anhdriga upplever att det blir lattare under aren da
pafrestningarna minskar. De anhoriga har accepterat att det aldrig kommer att bli som
forr. De har &ven vant sig vid de nya rollerna, funnit nya véagar for att leva vidare och de
kan umgas med den drabbade personen pa ett annat sétt. Den drabbade personen blir
alltmer mindre medveten om sin sjukdom och det saimre minnet som sjukdomen ger, de
anhdriga och den drabbade personen far sannolikt mer hjélp och stod fran samhallet vid
senare skeden i sjukdomen (Socialstyrelsen, 2001).

3. Metod

Syftet med den har uppsatsen ar att belysa anhdrigas situation och hur de upplever nar
en narstaende insjuknar i demens i yngre alder samt om de far tillrackligt med stod och
hjalp fran samhallet. Med yngre dementa personer sa ar det personer som insjuknat i
demens eller visat tydliga tecken pa demenssjukdom innan de har fyllt 65 ar. Varfor vi
har tagit just 65 ars grans ar exempelvis for att det ar en allmant tagen grans exempelvis
inom kommuners riktlinjer om man hér hemma under handikappomsorgen och inte
aldreomsorgen. Genom att undersdka hur anhériga fick information om vilka resurser
som finns i samhallet som ger hjalp och stod samt om kunskapen ér tillracklig sa att de
anhoriga och den drabbade far ratt hjalp och stod.

Vi har under intervjuerna konstaterat att tre av intervjupersonernas anhériga har den
gemensamma demens sjukdomen alzheimer. Vilket gor att vi har koncentrerat oss pa

Alzheimers sjukdom och bara beskrivit korta exempel pa tre andra demenssjukdomar.

3:1 Metodval

Vi har anvant oss av en kvalitativ studie for att fa information om anhérigas erfarenheter
av den hjalp och det stdd de fick fore och efter diagnosen om demenssjukdomen och hur
samhéllet hanterade situationen.

Motivationen till en kvalitativ studie &r att en kvalitativ studie med intervjuer ger
kunskap genom att vi fa ta del av deras beskrivningar och upplevelser av sin situation.
Vi har valt kvalitativ forskningsintervju som metod for att genom personliga samtal fa

en sa tat beskrivning av de anhorigas erfarenheter i vardagslivet som mojligt.
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Den kvalitativa studien anses ocksa mest anvandbar inom socialt arbete da den sociala
situationen aterges mer ur deltagarnas synpunkt och deras personliga upplevelser
beskrivs mer med deltagarnas egna ord an i en kvantitativ studie. Den kvantitativa
studien anses undersoka i forsta hand redan k&nda foreteelser som skall métas och
jamforas pa olika sétt. Kvalitativa studier fangar upp det personliga pa ett annat satt och
spraket ar inte minst viktigt dar. En jargong i en grupp kan forstas lattare i en
intervjutolkning &n genom att tolka svar pa ett papper fran en enkatundersokning
(Grinnell & Unrau eds. 2005). Syftet med en kvalitativ forskning &r enligt Kvale (2009)
att forsta och na intervjupersonens erfarenheter av situationen som anhdrig och dennes
egna levda vardagsvarld ur det egna perspektivet. For att komma i kontakt med
intervjupersoner fragade vi kommunala verksamheter i Gavleborgs lan som kontaktade
anhoriga vilket ledde till att vi fick telefonnummer till fyra anhériga. Vi kontaktade via
telefon de fyra anh6riga som var villiga att stalla upp pa intervju. Vid telefonsamtalet
beskrev vi syftet med var uppsats och hur deras beréttelser av sina erfarenheter skulle

bidra till forskningen.

3:2 Urval

Vi fick tips och hjalp av anhorigstddet i en kommun som gav oss e-mail adresser till
andra anhoriga till yngre dementa personer som inte medverkar i intervjuerna men som
har erfarenhet av att vara anhorig till en yngre narstaende med demens. Av dessa
anhoriga framkom tips och rad om var vi kunde hitta material som var anvandbar till var
studie. For att fa kannedom och information har vi har dven gjort ett studiebesok pa
gruppboende dér yngre personer med demens bor for att se hur de upplever att bo
tillsammans med jamnariga med samma sjukdomsbild. Vi har valt anhoriga for att
belysa deras problem da en yngre narstaende insjuknar i en demenssjukdom. De
anhorigs problematik ar att de nyss borjat leva ett eget liv och att de parallellt maste

skdta om sina narstaende.

3:3 Intervjuguide
Den intervjuguide? med aktuella fragor som vi anvént oss av &r inspirerad fran en
doktorsavhandling av Séderlund Maud, (2004), Som drabbad av en orkan - Anhérigas

tillvaro nar en narstaende drabbas av demens.

? Intervjuguiden medféljer som Bilaga 2 till uppsatsen.
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Soderlunds avhandling som behandlar samma omrade men med nagot andra teman
kommer ocksa att bli en vardefull jamforelsestudie. Fragorna vi har anvéant oss av ar
designad sa att de ar de anhorigas upplevelser som skall fa fokus, de deras livsvarld som
framhéaves. Detta gors med ingang i deras relation till den anhdrig som &r
demensdrabbad. Fragor som ”Vad det innebér att vara anhorig” stélls i den ndmnda
intervjuguiden och detta stélls i kontrast med vad det innebér att vara anhdrig till
demensdrabbad. Vilka roller som paverkas av sjukdomen inom relationen &r intressant
och hur ansvarsbiten ser ut inom relationen. Fragorna forvantas locka fram hur de

anhoriga har bearbetat sin situation och hur deras forvantningar ser ut.

3:4 Analys av data

For att analysera materialet har jamforelser gjorts med tidigare forskning. Med hjalp av
analysverktygen rollteori och systemteori har sedan analysen genomforts. | en
hermeneutisk cirkel belyses de anhdrigas situation och detta har gjorts tillsammans med
fyra olika teman samt tva teoretiska perspektiv.

Intervjumaterialet har bearbetats i olika steg och initialt laste vi igenom alla intervjuer
och sokte gemensamma teman som sammanfordes till kategorier. Det material som
genererats genom vara intervjuer har vi att jamfort och beskrivit skillnader och likheter.
Vi har anvént oss av teorierna rollteorin och systemteorin, intervjuresultaten samt
tidigare forskningsrapporter och jamfort for att kunna se vad slutresultatet blir.
Hermeneutisk cirkel anvands vid tolkning av delar av en text. Vid borjan av tolkning av
en text har forskaren en forforstaelse. Utifran den nya forforstaelsen av helheten tolkas
sedan en texts delar fran forforstaelsens delar. Efter tolkningen av ett antal textdelar kan

forskaren gora texten begriplig (Larsson 2009).

3:5 Tillvagagangssatt
Uppsatsen ar en kvalitativ studie dar intervjuer av fyra anhoriga har genomforts. Dessa
anhdriga har varierande aldrar och det &r en ren slump att det blev sa.
Att gora intervjuer var en bra metod da vi fick en bild av hur situationen kan forbattras
for de anhoriga och deras narstaende. Vid urvalet har vi har fatt hjalp av chef och
personal pa ett boende for personer som drabbats av demens fore 65 ars alder samt av
personal vid anhorigstod for att komma i kontakt med anhdriga som ville stélla upp pa
intervjuer. Intervjuerna utgick fran en intervjuguide (Bilaga 2) med 6ppna
fragestallningar. | borjan av varje intervju beréttade vi om syftet med studien och att

13



intervjupersonerna deltagande var frivilligt, samt att de kunde avbryta sin medverkan
nar de sjalva ville. Intervjuerna spelades in med hjélp av en diktafon och bada
forfattarna var narvarande och delaktiga vid alla fyra intervjuerna. Forfattarna hade tva
intervjuer var som de stéllde alla fragor fran intervjuguiden och forst nar alla fragor var
stallda fran den fick den andra forfattaren komma in med foljdfragor. Intervjuerna agde
rum i 1% timme — 2 timmar. Darefter transkriberades materialet genom att skrivas ned
ordagrant. Riktlinjer for hur en kvalitativ intervjuundersokning skall ga till beskriver
exempelvis Kvale (2009). Han forklarar att kvalitetskriterier for en intervju ar att
forskaren far spontana, relevanta och specifika svar fran intervjupersonen trots att
kvalitativa fragor ar korta ges langa intervjusvar. Han beskriver dven att for att forsta
intervjupersonens levda vardagsvarld ar kvalitativa intervjuer bra da diskussionerna
utgar fran intervjupersonens egna perspektiv samt att kvalitativa intervjuer enligt Kvale

ocksa kan jamforas med ett vardagligt samtal.

De omraden vi har studerat sérskilt ar foljande teman som har anvands genom studien:
Kunskap/Information, Ansvar, Socialt natverk/livssituation och Arbete/Fritid. Dessa
teman har vi granskat och analyserat genom de valda teoretiska perspektiven for att
kunna sédtta samman till en enhetlig bild.

3:6 Validitet och reliabilitet

Né&r man anvander sig av validitet i kvalitativ forskning avser man enligt Kvale (2009)
att man som forskare undersoker det man har for avsikt att undersoka. | detta arbete
starker vi validiteten och Gkar lasarnas majlighet att tro pa det material

och den analys som studien pavisar, genom att anvanda oss av citat i resultat och
analyskapitlet. Vi har tagit del av tidigare forskning och litteratur som ber¢r det aktuella
amnet, samt anvant en metod lamplig for syftet med undersdékningen. Vid analysen av
materialet har resultatet jamforts och bekraftats utifran tidigare forskning och litteratur.
Hog validitet uppnas i denna uppsats genom att de anhorigas situation &r i fokus nagot
som det hela tiden varit var avsikt att ta del av och aterge. Syftet med uppsatsen uppnas

och var fragestallning besvaras i analys och resultatdel samt i diskussionsdelen.

Reliabilitet handlar om tillforlitligheten i undersokningen. Med hdg reliabilitet i en
kvalitativ intervjuundersokning sa har intervjutillfallena varit likvardiga, inga yttre

omstandigheter ska vara olikt de andra intervjutillfallena och paverka intervjutillfallena.
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Att fragorna stélls pa liknande sétt ar viktigt samt hur tid och plats planeras och att det
inte finns nagot som stor vid den ena intervjun om det inte finns det vid de andra.
Genom att anvanda intervjuguide som redan anvants vid annan forskning sa undviker
forskare att stalla fragor som latt missuppfattats da fragorna redan &r testade (Elofsson
2008). Reliabilitet i uppsatsen ar hog eftersom intervjufragorna som har anvénts har
stallts fran samma intervjuguide forutom foljdfragorna som uppstatt utifran intervjuns
gang. Intervjuguiden i denna uppsats ar inspirerad av en intervjuguide fran en
undersokning som gjorts infor doktorsavhandlingen Som drabbad av en orkan —
anhorigas tillvaro nar en narstadende drabbas av demens (2004) av Maud Soderlund.
Darmed ar manga av intervjufragorna testade i tidigare undersékning. Spraket som
anvants i fragorna ar tydligt och latt att forsta. Intervjuerna har agt rum pa liknande
platser. | ostorda rum i skolmiljo. Det har funnits gott om tid vid varje intervjutillfalle,
intervjupersonerna har varit avslappnade och de har varit ppna i sina svar och
beréttelser. Kvale (2009) beskriver att resultatet ska vara likvardigt med vad andra
forskare kommit fram till vid upprepande undersdkningar inom samma amne. Vid
transkribering av det inspelade materialet har vi lyssnat noga och samtidigt skrivit ner
ordagrant vad informanterna uttryckt i sina beréttelser. FOr att starka reliabiliteten i
studien har vi dven en redogorelse for tillvagagangssattet, datainsamlingen, urvalet,

analysen, resultatredovisning samt vad slutsatserna bygger pa.

3:7 Metoddiskussion

Vid en kvantitativ metod &ar det i huvudsakligen enligt Larsson (2008) siffror och
statistik som anvands for att gora en datainsamling och som innehaller fragor som
svaren visar sig i tabeller. Det kan vara svart att stalla ratta fragor s att man far det svar
man vill ha samt att det ofta blir fragor som hur manga och hur mycket nagot ar vid en
kvantitativ metod. Nar man vill gora en studie om till exempel jamstélldhet eller om
man vill gbéra en utvardering av socialt arbete ar det enligt Elofsson (2005) béttre att
anvanda sig av kvantitativ metod. Anledningen till det beskriver Elofsson att det &r en
battre metod da det ges en mojlighet att studera seriésa omraden som till exempel om

flickor och kvinnor missgynnas inom nagot socialt omrade.

Genom att daremot gora en triangulering med olika metoder sa kan en mer omfattande
bild av hur nagot ser ut med ett bredare perspektiv tas fram. Denna undersokning hade

kunnat breddas genom att kompletteras i en triangulering med en enkatundersokning
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och ytterligare en kvalitativ intervjuundersékning med professionella inom det sociala
omradet for att ocksa ge ett mesoperspektiv i undersékningen. Undersokningen som har
gjorts for denna uppsats via intervjuer har ett individinriktat mikroperspektiv. En
enkatundersokning kan bredda perspektivet. Nagot som skulle kunna vara intressant att
undersoka &r exempelvis vem som tar ansvar for den demensdrabbade personen och om

det &r genusinriktat vem som gor det.

3:8 Etiska reflektioner

I samband med intervjuerna har etiska aspekter beaktats gentemot det material som
framkommer. Infér intervjuerna har vi informerat om att vi avser att utga fran
vetenskapsradets forskningsetiska principer for humanistisk-samhéllsvetenskaplig
forskning. Dessa forskningsprinciper ar kravet pa konfidentialitet, nyttjandekravet,
informationskravet och samtyckeskravet (Vetenskapsradet 2002). Information och syftet
med intervjuerna och studien presenterades forst vid telefonsamtal, dérefter genom ett
informationsbrev® som skickades ut samt att syftet kommunicerades vid intervjutillfallet
Samma information lamnades innan vi bdrjade intervjuerna dar vi &ven forklarade mer
detaljerat mer vad deras medverkan i uppsatsen hade for betydelse. Kvale (2009) tar upp
vikten av att ha informerat samtycke vid forskningsprojekt. Informerat samtycke
betyder att forskaren informerar om hur undersdkningen ar upplagd och syftet till
undersokningen. Det innebar dven att forskaren ska informera intervjupersonerna att det
ar frivilligt att deltaga och att de nar som helst kan avbryta och ’hoppa av” vidare
papekar Kvale (2009) dven att det ar viktigt att ge information om konfidentialitet och

att inte intervjupersonernas identitet kommer att lamnas ut i studien.

4. Teoretiska utgangspunkter

Studien bearbetas utifran de teoretiska perspektiven Rollteorin och Systemteorin.
Rollteorin kan appliceras pa den process som sker i familjeuppbyggnaden som total
forandras ndr demenssjukdom suddar ut rollsattningen i en familj. Demenssjukdom &r
en anhdrigsjukdom som forandrar forutsattningarna for hela familjen. Studien beskriver
vad det innebar for de narstaende, vilka svarigheter de star infor och vilka l16sningar de

har hittat for att underlatta.

3 Informationsbrevet finns som Bilaga 3 till uppsatsen.
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Genom att studera de anhdrigas situation fran rollteorins utgangspunkter har vi kunnat
se i det material vi har studerat att barn till foraldrar som far demenssjukdom i tidig
alder far helt nya roller i familjen. Det ar en stor forandring att skota den sociala
omsorgen for en person som tidigare har varit den som har haft forvantningar pa sig att
sta for omsorgen inom familjen. Dessa anhdriga som ofta ar barn till den
demensdrabbade far ta stort ansvar fér bade sig sjalv och for sin foralder. Samtidigt som
de anhoriga skall hantera den nya situationen i hemmet sa kan stravan att fasaden utat
skall se ut som att inget sarskilt har hant inom familjebilden vara viktig for att kunna
hantera situationen. Denna stravan forsvarar antagligen deras mojlighet att fa stod och
hjalp.

Som andra teori anvands Systemteorin for att forklara de anhdrigas rubbningar deras
sociala narhet, i arbetslivet samt samhallets betydelse for att stddja och informera.
Systemteorin handlar om méanskligt handlande och problem som uppstar nar samspelet
mellan personer i en familjs relationer forandras da t.ex. en av familjemedlemmarna
drabbas av en demenssjukdom. Problemet som uppstar ses inte som den enskildes

problem utan alla personer inom familjen blir inblandade.

4:1 Presentation av Rollteorin

Rollteorin kan beskrivas med flera olika utgangspunkter. En av utgangspunkterna ar
Erving Goffmans vinkling av teorin, den Dramaturgiska rollteori dar méanniskan har
olika forvantningar pa sig, forvantningarna som existerar beroende pa hur och var
individen lever. Status i samhallet och signaler ménniskor mellan manniskor i ett socialt
samspel skapar dessa forvantningar som mynnar ut i roller eller i kategorier. Det finns

bade tydliga och dolda férvéantningar pa olika roller.

En andra utgangspunkt inom Rollteorin ar den Strukturfunktionalistiska dar hela
samhaéllets forvantningar och erfarenhet har skapat de roller som manniskor skall passas
in i beroende vad de representerar och vilken status de har. Hur viktigt det ar for
individen att leva upp till den forvantade bilden av roller avgor hur denna person klarar
forandringar. Nar rollerna dr flytande, nydanade och inte har vants in i det sociala
samspel som individen ror sig i sa kan rollosékerheten skapa konflikter. Dessa
konflikter forandrar bade inom relationer och inom den personliga mentala
rolluppsattning som finns i vara tankebanor (Payne 2008).
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Nar moten med andra personer &r ytliga och opersonliga forefaller ménniskan att
kategorisera och anvéanda stereotypa forestallningar for att effektivt forsta den person vi
moter. Nar vi lar kanna eller kanner en person pa ett mer personligt plan sa blir var
uppfattning om denna person mer k&nslobaserad (Goffman 2011). Hur vi framstaller oss
sjélva har stor betydelse for vilken roll vi tilldelas i ett socialt ssmmanhang och vilka
forvantningar som sedan finns pa oss (Payne 2008). Normer om hur de sociala rollerna
”normalt” ser ut 1ar vi oss fran fordldrar, larare, syskon och andra éldre i véar nirhet
redan fran att vi & sma. Hur manniskor runt om det lilla barnet agerar och vad dessa
manniskor sager &r bitar som ar betydelsefulla men bara genom att imitera de aldre
skapar grunderna till det som blir individens uppfattning om stereotyper och

forvantningar pa olika roller som finns i samhallet (Smith & Mackie 2007).

Nagra begrepp som socialpsykologen Robert Merton har anvént inom den rollteoretiska
diskursen &r positiva och negativa referensgrupper samt sjalvuppfyllande profetia.
Positiva referensgrupper &r manniskor och grupperingar som vi tycker om och ser upp
till. Det ar darifran paverkas vara vanor, vara asikter, var musiksmak och vara intressen.
De negativa referensgrupperna innehaller aspekter som vi ringaktar, sadant som vi vill
undvika att bli forknippad med. Detta &r tillika en grupp som vi har svart att forlik oss
med att andra manniskor sorterar in 0ss i.

Sjalvuppfyllande profetia kan appliceras pa olika nivaer. Pa samhéllsniva/makroniva
kan man som exempel se att framtidsplanering paverkas av forutsagelser, en kris blir
svarare om den ar forvantad. P4 mikroniva sa kan manniskors bemétande och
forvantningar pa personer gora dem sjukare eller mer forvirrad (Egidius 2001). Att
avvika fran den roll som man befunnits i eller forvantas ha pa ett negativt satt eller icke
Onskvart sétt har givits begreppet stigma. Personen har i ett stigma stamplats som
annorlunda och fallit ur den roll som man har befunnit sig i, personen har stigmatiseras.
Det har under en stigmatisering uppstatt en diskrepans mellan den forvantade bilden av

nagon och den bilden som &r aktuell och verklig (Goffman 2011).

4:2 Presentation av Systemteorin, det ekologiska perspektivet
Det grundlaggande inom systemteorin, vilken ocksa benamns som det ekologiska
perspektivet, ar att enskilda individer ar en del av olika system. System samverkar pa

olika satt och kan vara skolan, familjen, den kommunala omsorgen eller det sociala
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natverket. Manniskor ar en del av samhallet precis som att vara celler &r en del av ett
system och detta kan ses precis som naturens ekosystem. Manniskor samverkar med
varandra pa olika satt, ger och tar energier till och fran varandra. Energier passerar
ibland obehindrat och ibland mer langsamt via granser som kan vara var egen grans mot
vad som &r privat, familjegransen som gar runt dem som raknas till familjen eller
gransen mellan kommunen och Landstinget. Far inte en del av systemet energi sa slutar
den att fungera och detta kallas inom perspektivet Entropi. Aterkopplingsslingor visar
hur systemet fungerar och hur de olika systemen péverkar varandra. Aterkoppling eller

feedback ar darfor viktigt for att se hur energier tas tillvara och anvands pa basta satt.

De system som ar nédra och personliga bendmns som naturliga och informella. Formella
system dr myndighetsutdvande och/eller organisatoriska pa olika satt. Vardande och

omsorg bendmns som sociala/samhélliga system.

Inom en grupp och en familj sa utbyter man energier och samverkar pa olika satt. Detta
starker systemets sammansvetsning nar det fungerar. | sadana val svetsade grupper som
ofta innehaller starka kénslor skapas ny energi och gruppen kan existera enbart genom
detta energiflode vilket bendamns som synergi. Fungerar inte samspelet i en grupp sa kan
energi utifran behovs for att fa systemet i fas igen. Nar nagot forandras inom systemet
sa paverkar det hela systemet pa olika sétt, vilket ar extra patagligt i ett litet system som
en familj (Payne 2008). En familj utgor en helhet, dar relationer &r annu viktigare an
vad de individuella kunskaperna &r da alla i familjen paverkar alla. | ett systemteoretiskt
synsétt utgor enskilda fenomen delar av en storre helhet dar varje del utgor ett
omsesidigt paverkansforhallande till de andra delarna och till helheten. Ett exempel ar
att den enskilda familjemedlemmen styrs av alla familjemedlemmar och deras satt att
agera, individen sjalv paverkar samtidigt resten av familjen. I en familj ingar dven
helheten déar alla i familjen har inbordes relationer och som paverkar varandra. Om en
familjemedlem har problem kan det inte isoleras fran familjesystemets sammanhang da
allt hanger ihop. Modellen som anvéands for att beskriva familjens sétt hur de
organiserar positioner i systemet och organiserar sina relationer kallas for
familjestrukturen. Modellen anvénds bade for att uppna jamvikt och stabilitet och for att
mojliggora strukturella forandringar och utveckling. Familjen &r dven en del — eller
subsystem och det ingar i flera av de 6vergripande systemen som grannskap, slékt eller

samhalle. De 6vergripande system och foéréandringar i omgivande system staller som
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krav pa anpassning av hela familjen. Systemet erbjuder stabilitet och jamvikt i
familjestrukturen for att ges en maojlighet till foérandring och for att nunna moéta nya
omsténdigheter (Lundsbye, 2010).

5. Resultat och analys

Resultatdelen borjar med att en form av presentation av intervjupersonerna ges,
intervjupersonerna kommer dock att behalla sin anonymitet och darfor har vi bara angett
kon och alder. Orter och namn i citat har markerats med X eller XX da detta inte
avslojas i C-uppsatsen, med tanke pa att anonymiteten skall bibehallas for de anhoriga

som vi intervjuat.

| resultat och analysdelen av studien har de olika svaren fran intervjuerna analyserats
och jamforts med tidigare forskning resultaten jamfors for att kunna hitta likheter och
skillnader dels inom vart samlade material och tidigare forskningsrapporter. Fragorna
har stallts utifran vara teman som ar: Kunskap/Information, Ansvar, Socialt
natverk/Livssituation och Arbete/Fritid. Vi anvander oss av hermeneutisk cirkel far att
fa ihop delarna till en helhet. Materialet kommer sedan i en analys att jamféras med
tidigare forskning och studeras genom valda teman och dér efter diskuteras i uppsatsens

diskussionsdel.

Resultatet svarar pa fragorna vad det innebér att vara yngre anhorig till en narstaende
som far demenssjukdom vid yngre alder, vilka problem som skapas i situationen.

Resultatet visar dven om samhallet kan ge och erbjuda adekvat hjalp och stod.

5:1 Beskrivning av intervjupersoner i studien

| var studie sa har vi intervjuat tre kvinnor och en man. En av dessa kvinnor &r idag
nitton ar och hon beskriver sig som att hon har brattom att leva, da den standiga fragan
om hon ocksa skall drabbas av Alzheimers sjukdom som hennes far hade finns med

henne. Fadern fick sjukdomen nar hon var tio ar.

| de intervjuer som vi genomfort sa har vi intervjuat endast en man och varfor det blev
endast en man var det slumpen som avgjorde. Vi hade gérna dnskat att intervjuat en
man till men tidsaspekten i studiens genomférelseperiod satte begréansningar. Vi var

fran borjan av studien i tidig kontakt med de tre forsta intervjupersonerna som alla var
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kvinnor och dérefter fanns bara tiden kvar till en intervju till. Det & mojligt att svaren
hade paverkats av att ha en mer jamnt fordelat konsfordelning pa urvalet av
intervjupersoner. Men genusperspektivet &r inte ett perspektiv som anvénds i denna
studie, det far eventuella framtida studier fokusera pa om det skulle visa sig vara ett

perspektiv som saknas i denna studie.

Den man vi intervjuat ar i femtiodrsaldern och ar en statlig tjansteman vars fru fick
diagnosen Alzheimers sjukdom. Sjukdomen har hans fru haft, enligt makens beréttelse
och som han nu forstar, langre an vad de anade. Av olika anledningar sa ledde
problematik runt sjukdomen till ett avgorande beslut och for makarna ett gemensamt
beslut om skilsméssa.

En av intervjupersonerna &r i trettio ars alder och har en mor med en lang
sjukdomshistoria och har varit beroende av sina déttrars hjalp i manga ar.

Den tredje kvinnliga intervjupersonen &r en fyrtioarig kvinna som har en pappa som har
diagnostiserad Alzheimer. En sjukdom som han fick i sextioarsaldern, han ar i dag 64
ar. Den fjarde personen som vi intervjuat har erfarenheter fran att hennes far fatt

Alzheimers sjukdom nér hon var ett barn.

5:2 Teman i studien

Enligt den hermeneutiska cirkeln sa har vi analyserat och aterger vara intervjusvar
genom att tematisera dem. Kunskap och information ar det forsta temat i den
hermeneutiska cirkeln. Darefter har vi ansvar, socialt natverk/livssituation samt arbete
och fritid. De olika &mnena gar ofta in i varandra och hor pa manga satt ihop. Men en
uppdelning av presentationen har anda valts for att gora uppsatsen lattare att folja och
tydliggora vilka omraden vi har studerat. | redogorelsen av det som framkommit av

intervjuerna sa forstarks det med belysande citat.

5:3 Kunskap/Information

Intervjupersonerna beréttar att de inte hade nagon kunskap om demenssjukdomar och
att det tog lang tid innan de fick svar pa varfér deras anhoriga blivit mer
personlighetsforandrad och att denne fick alltmer problem och svarigheter i sin egen

vardag. En situation som belyses genom féljande citat:
Och da trodde vi ju att, det verkade mer som stress eller utbrandhet eller nagon slags

depression. Fast nar man far en diagnos sd har ung sa ar det kanske de sakerna man
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misstanker forst. Eftersom det kanske ar det mest troliga. Sa det var ju pa sa satt som han fick
komma pa utredning. For att vi trodde att det var det.
( Kvinna 19 ar)

En av intervjupersonerna beréttar om hur en diagnos kan forandra familjelivet till det

positiva och uttrycker:

Hon forstar nu varfor saker har blivit som de blivit nar hon har papper pa det. Och det ska jag
tala om att vi ar jatteglada att vi har en diagnos pa honom och vi har papper. For det
underlattar valdigt mycket med allt, med kommun och med samhéllet éver huvudtaget att vi
har en diagnos pa honom.

( Kvinna 40 ar)

Enligt Luscombes (1998) ar det viktigt att fa en diagnos i tidigt skede, bade for den
drabbade personen och for dennes familj da de far en forstaelse och ges en storre
mojlighet att planera for framtiden. | undersékningen framkom det att det fanns brist pa
kunskap om sjukdomen alzheimer och att det orsakade flera diagnostiska problem.
Diagnosen pa demenssjukdomar &r latta att missa pa grund av den drabbade personens

yngre alder da personlighetsforandringar och dennes beteende ar symptomen.

Négra av de anhdriga intervjupersonerna har som gemensamt att de arbetar sjalva inom
vardyrket. De har trots sin arbetslivserfarenhet svart att ta till sig att ens egen anhérig
blir sjuk och att det ar svart, krangligt och tidskravande att soka information om vilka
resurser som finns tillgangliga och vilka réttigheter och skyldigheter man har som
anhorig. Intervjupersonerna upplever dven att innan deras anhoriga far en
demensdiagnos moter motgangar fran olika myndigheter som forsékringskassan,
sjukvard och olika verksamheter inom kommunerna, vilket féljande intervjupersoner
beskriver: ”’Men mamma hon, ja. Hon k&mpade jattemycket med och, det var ju ett enda

ringande och massa informationssokande”. (Kvinna 40 ar).

Anhoriga berattar att kunskapen om demenssjukdomar &r obefintlig och att de inte far
nagon information och har darmed ingen erfarenhet av hur samhallets resurser fungerar:
”Det som jag tycker &r lite daligt ar val att det finns ingen som samordnar allt eller
liksom, ja men som jag har ju fatt tagit reda pa allt sjalv vad det finns for hjalp att fa”.
(Kvinna 30 ar).
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Intervjupersonerna beskriver dven att de upplever utanforskap pa olika satt och att de
lever i en ovisshet innan den rétta diagnosen stalls. En av anhoriga beskriver att den
demenssjuka ofta var till lakare pa halsocentralen och att han inte fick folja med och ta
del av problemen:” stodet dar, sen ar det de dar da liksom att vara lite utanfor, va, men
da kan man ju bli marginaliserad i éktenskapet eller i familjen va, det kan man ju bli
dad”. ( Man 55 ar).

Och att han efter att diagnosen stallts upplevde en lattnad da aven han fick ta del om
vilka resurser som finns att tillga for att underlatta for bade honom och hans anhériges
situationer och behov i framtiden: “Ja, efter liksom hon sa att sdga hon hade fatt
diagnosen da demens da sa var det inga problem for da fick jag veta liksom hur det gar

till vilka resurser som samhéllet har det har med avlastning”. ( Man 55 ar).

En annan av intervjupersonerna berattar om hur det & som anhdrig att forsoka bevisa
for en person med demenssjukdom och som inte har nagon sjukdomsinsikt att denne bor
ta emot hjélp fran samhéllet for att undvika att hamna i en misar. Anhdriga berattar hur
det 4r att vaxa upp med en mamma som har tva olika sjukdomar, sjukdomen MS som é&r
utredd samt minnesproblematik som padminner om demenssjukdom: “Bade jag och min
syster har val velat att hon skulle utredas, men hon sjalv har inte velat for hon har inget

fortroende for sjukvéarden”. (Kvinna 30 ar).

Intervjupersonerna har alla erfarenhet av hur det &r att ha hemtjénst och dagverksamhet
vilket innebér att det inte ar nagon personal kontinuitet och att kunskapen bland all
personal varierar och sa har beréattar tva av intervjupersonerna om erfarenheten av

hemtjénst:

Sen fick vi hemtjanst, hemtjanst rackte inte och hemtjanst var inte heller sa bra fér pappa for
det var ju ett femtontal olika personer som kom hem. Pappa tyckte att det var jattejobbigt for
han visste inte vilka som var vilka och han kande inte heller att han litade pa alla.

(Kvinna 19 ar)

S just hemtjansten tror jag bade fér dementa och andra alltsa att det ar férédande for det ar
ju jatteviktigt med tilliten, allra helst om man haller p& att utveckla en demens ocksd, man har
svart andad med ansikten och manniskor, d& &ar det ju jatteviktigt. S& att det borde man ju
verkligen jobba pa for att liksom hitta nagot annat angripningsséatt

( Kvinna 30 ar)
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Enligt Parahoo (2002) uppskattas det att férekomsten av demenssjukdomar i aldrarna 40
och 65 ar ar mycket mindre &n en pa tusen. Det gjordes en jamforelse mellan vad som &r
kant om aldre personer som har en demenssjukdom jamfért med en yngre person, dar
framkom det att det &r brist pa information om yngre personer och att de faller latt
mellan stolarna da de inte passar in i det medicinska monstret. Det gjordes en
omfattande genomgang om vilka tjanster som erbjuds till yngre personer med
demenssjukdom. Dér framkom det att de behoven inte for narvarande kan tillgodoses pa
ett adekvat satt samt att det ar brist pa boenden som inriktar sig mot just yngre personer
med demens. Intervjupersonerna har manga olika erfarenheter av olika resurser som
kommunerna erbjuder som ledsagare, boendestddjare, personlig assistans,
dagverksamhet och hemtjanst. De har dven erfarenhet att det ar svart att fa bifall till
ledsagare, boendesttdjare och personlig assistans och att det som erbjuds &r hemtjanst
eller dagverksamhet, Deras erfarenheter &r att hemtjanst och dagverksamhet &r till for

aldre dementa och passar inte in i de yngre personernas situation och behov.

En av intervjupersonerna berattar hur svart det var for kommunen att hitta en bra
l6sning for sin pappa da han ar for ung for att vistas pa dagverksamhet inom
aldreomsorgen och att handikapp omsorgen inte hade nagon verksamhet under de tider
som hennes mamma arbetade och da hon var behov av tillsyn for sin make samt att det

inte fungerade med hemtjanst.

Och sen s vart det anda beslut genom kommunen att pappa ska ha dagverksamhet.

Och eftersom han var under 65 d& lyder han inte under X langre. For det ar inom
handikappomsorgen, det ar inom aldreomsorgen. Da fick han inte vara kvar dar. D& var man
tvungen att ta dagverksamhet inom handikappomsorgen.

( Kvinna 40 ar)

Demenssjukdomar medfor alltid kravande livsomstallningar och svara pafrestningar for
bade den drabbade personen och dennes anhériga. Nar den drabbade personen insjuknar
i demenssjukdom da denne fortfarande forvarvsarbetar och samtidigt har foraldraansvar
for barn som inte annu ar vuxen blir svarigheterna mer speciella. Manga konflikter och
missforstand kan uppsta innan chefer, arbetskamrater och familjemedlemmar forstar att
personen som har blivit helt personlighetsférandrad faktiskt &r sjuk. Den drabbade
personen kan upptrada okoncentrerat, nonchalant och vara plotsligt slarvig bade pa

arbete och hemma (Socialstyrelsen, 2001).
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Det ar svart att satta ratt diagnos nar en yngre person drabbas av demenssjukdom da
man ofta hittar sjukdomstecken som val stammer Gverens med andra sjukdomar som
t.ex. stressjukdomar. Langvarig stress kan ge samma minnessvarigheter som utmérker
borjan pa en demenssjukdom. Néar yngre personer med stressjukdom aterhamtat sig fran
orkeslosheten och de marker att minnesproblematiken kvarstar, det ar forst da man
borjar misstanka att det ar en annan sjukdom som ligger bakom problemet. Aven
depressioner ar svara att skilja fran en demenssjukdom i tidigt skede. Demenssjukdomar
vid yngre alder ar en mycket séllsynt sjukdom och darfor svar att diagnostisera i tidigt
skede (Fahlander 2009). En av intervjupersonerna beskrev att det var svart att fa hjalp
av samhallet i detta fall forsakringskassan och sjukvarden innan diagnosen var stalld da
samhallet arbetar efter en policy. Hon beskriver vidare att det ar svart for en person med
en demenssjukdom att formedla sig pa ratt satt och beskriva sin situation och sina
behov. En annan av intervjupersonerna beskrev att hans fru sedan nagra ar tillbaka ofta
gick till halsocentralen och blev sjukskriven men att hon aldrig berédttade for honom

vilken problematik hon sokte hjalp for. Sa har beskriver de situationerna:

Att de inte fatt ndgon diagnos, da ar det valdigt svart att ha det har med Forsakringskassan
och sjukvard. Och da ar det fortfarande personen ifraga som de ska kontakt med, men han
fungerar ju inte.
( Kvinna 40 ar)

Ja, hjalp och stéd, hon fick ju alltsa, hon blev sjukskriven hon om in pé& det har da det var
halsocentralen och de har bitarna. S& hon gick ner sig dar va, s& var hon hemma fick och s&
hon hjalp déar, och sa har hon gatt da pa vardcentralen sd har hon jobbat sd har hon gatt
tillbaks till vardcentralen, det har varit liksom lite ut och in dar.

(Man 55 ar)

En annan av intervjupersonerna berdttar att han har levt tillsammans med sin
demenssjuka fru och att han inte uppmarksammade eller forstod allvaret for att kunna

paverka situationen. Sa héar uttrycker han sig:

Om jag har haft méjlighet att paverka att férandra situationen for min narstdende? Ja det ar
klart att jag haft om jag pa nagot sétt har liksom hade kanske tagit tag i det tidigare, fan tog

hon vagen nagonstans? Bara en san grej. ( Man 55 ar)

Tindall (2001) beskriver hur situationen for anhériga forandrats bade inom och utanfor

familjen nér en yngre person far en demenssjukdom diagnostiserad. Detta leder oftast
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till stress och lidande da det &ven att det inte finns tillrackligt med information som
visar vilken information som finns tillganglig t.ex. om radgivning som kan ges bade
individuellt som stod eller som stod i grupp. Intervjupersonerna har reagerat olika pa att
deras anhoriga har fatt en demenssjukdom. En av intervjupersonerna har flyttat till

samma stad for att vara sin mamma behjélplig med att skdta om sin demenssjuka pappa.

5:4 Ansvar

| intervjupersonernas beréattelser framkom det att vid tydliga forandringar inom familjen
gjorde att de omedvetet tog pa sig andra roller och att de fick ta mer ansvar for att
underléatta situationen for alla inom familjen. Vid intervjuerna framkom det dven att
konsekvenserna av demenssjukdomen gjorde stor inverkan pa hela familjen i det
vardagliga i livet. Intervjupersonerna har olika aldrar vilket medfor att de yngsta av
intervjupersonerna fick ta pa sig en vuxenroll for tidigt. Sa har beskriver tva av de

yngsta intervjupersonerna:

Att manga ganger sa blev det s& att hon pratade om vuxengrejer med mig eftersom jag ar
aldst. Som t.ex. kommer vi att ha rad att bo kvar i huset. Och att fa héra det nar man ar tio det
ar, det ar pladgsamt. Det ar otroligt jobbigt.

(Kvinna 19 ar)

P4 den tiden sa bodde ju mamma och pappa ihop d4, vi, jag var val 12 &r och min syster 13
da. Men hon klarade ju liksom inte av att skota hemmet far man vél sdga, nej, hon kunde
knappt tvatta, glomde att ge oss mat och liksom det var ju, s& att redan da fick vi ta dver rollen
som skdta om hemmet

(Kvinna 30 ar)

Parahoo beskriver att familjer var tveksamma att anvand sig av samhallets tjanster pa
grund av att tjansterna som da fanns tillgangliga var mer till aldre personer med nagon
demenssjukdom. Intervjupersonerna har olika relationer till sina respektive anhoriga
som har drabbats av demenssjukdom. Gemensamt &r att alla har tagit pa sig olika
ansvarsomraden inom familjen for att underlatta for andra anhériga som tillhor familjen
och samtidigt halla en bra fasad utat. De beskriver att den som vardar den demenssjuke i
hemmet samtidigt som den anhorige forvarvsarbetar k&nner att arbetsplatsen &r ett stalle
dar de far vara sig sjalv och dar far de lite andrum. Sa har beskriver en av

intervjupersonerna: ’Men samtidigt &r det ju att den demensdrabbade eller
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Alzheimerssjuk, tror jag, ett storre ansvar och mycket av den vard som hor till demens

ar ju gratis vard av anhoriga. S4 man drar ett tungt lass sa.” (Kvinna 19 ar).

Fran intervjupersonernas beréattelser framkommer det dven att de ser olika pa vad ord
som ansvar och anhorig betyder for dem. Enligt Tindall tar anhériga pa sig olika roller
och olika ansvar da en av familjemedlemmarna insjuknar i demenssjukdom. Forlust av
forebilder och foérandring av personliga karaktérer gor att anhdriga ser tydliga
forandringar inom familjen. Svarigheter kan uppsta i férbindelserna mellan omvérlden,
alla familjemedlemmar, slakt och vanner. Intervjupersonernas syn pa orden ansvar och
anhorig ar likvardig trots att de har olika erfarenheter och ar i olika aldrar. Sa har

uttryckte en av intervjupersonerna sig:

Anhorig det ar liksom det ar da att vara ja det ar liksom att man har ndgon att ta ansvar for
man kanns det som att man har ett visst man har ett visst ansvar men samtidigt har man ocksa
liksom ocksa har man ocksé pa nagot satt ratt ja skyldigheter och rattigheter jag ar skyldig pa
liksom pa nagot satt att ta ansvar for mina narmaste.

(Man 55 &r)

Intervjupersonernas berattelser pavisar att det ar svart att fa hjalp med avlésning i
hemmet i form av personlig assistans, ledsagare, boendestddjare och att det som erbjuds
i hemmet ar hemtjanst. Néar situationen blir ohallbar for alla berérda i familjen i hemmet
ar den sista resurs som finns att erbjuda ett boende. Detta ar enligt intervjupersonerna ett
svart beslut att ta da det for narvarande inte finns sa manga boende i Gavleborgslan for
demenssjuka yngre personer och de upplever att det inte ar ratt att flytta in en yngre
dement bland aldre dementa. En av intervjupersonernas demensdrabbade anhdrige blev
erbjuden att flytta in till en boende for yngre dementa da det fanns i dennes stad. Hon
berattar om hur hon upplevde att situationen i hemmet blev ohallbart och hur hon
upplevde att vara sa ung och vara med att diskutera sin pappas framtid pa ett annat

boende:

Det &r ett jattesvart beslut. Det var ju mamma som fattade beslutet men jag och min bror X var
med och diskuterade om och nar det var dags for pappa att flytta till ett boende. Det ar ganska
tungt att vara med om ett s&nt beslut nar man ar i yngre tonaren.

(Kvinna 19 ar)
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Parahoos artikel formulerar att det finns beldgg for att avlosning i ndgon form é&r viktigt
for att anhoriga ska forbattra sin egen halsa och for att minska stress och utbrandhet
samt for att de ska orka fortsatta att varda den demensdrabbade personen i familjen. En
annan av intervjupersonerna beskriver att hon som anhdrig inte orkade ta ansvar for sin
mamma langre och att hon saknade att inte fa vara dotter i familjen istéllet for ansvarig
anhorig. Hon beskriver att hon upplevde en standig oro, da hennes mamma nekade
hemtjanst och inte hade nagon sjukdomsinsikt. Hon beskriver vidare att det inte finns
nagot boende for yngre dementa i den stad de bor i men att mamman till slut tackade ja

till att flytta in pa ett boende dar det finns personal dygnet runt.

Det mentala har blivit lite lattare, liksom kénner inte samma oro och sen &r det mycket
praktiskt som jag fortfarande hjalper henne med som gor att det kan k&nnas jobbigt. Man hade
vél helst haft en mamma och dotter relation

(Kvinna 30 ar)

Svanberg gjorde ar 2010 en studie dar det beskrivs att det i tidigare forskning
framkommit att anhoriga som har en anhdrig som &r i yngre alder har betydligt hogre
belastning och att barnen i familjen paverkas bade psykiskt och kanslomassigt. Studien
tar &ven upp att anhoriga i yngre alder visade positiva erfarenheter av att en person i
familjen drabbas av demenssjukdom i yngre alder, som 6kad sjélvkansla, positiv mental
halsa och mognad. Tva av intervjupersonerna berattade att om de for att underlatta

situationen maste tanka lite positivt for att inte ”gd under”.

Manga sager att man &r sa stark och det ar man ju pa ett satt och vis. Man har ju blivit lite
mer hardad sa for manga sma problem ser inte jag som sa stora. Jag kanna det att det finns sa
mycket varre. D& gar sddana saker ganska enkelt.

(Kvinna 19 ar)

Ja, man har val blivit mycket mer sjalvstandig an vad man kanske skulle ha varit annars om
man jamfor sig med sina jamnariga vanner, man ja, man tar ju tag i allting sjalv.

(Kvinna 30 ar)

5:5 Socialt natverk/Livssituation
Det sociala natverket krymper for de som drabbats av demenssjukdom, bade for den

sjuke och for de anhoriga.
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| artikeln "How can they tell?” av Beattie m fl (2004) beskrivs att dementa ofta blir
isolerade och deprimerade. Aven de anhoriga blir isolerade.

| var studie beskriver en av de anhdriga hur hon valde bort att vara med kompisar nar
hon var barn, for att hjalpa sin mamma som tog hand om sin demenssjuke make, for att
hon skamdes och for att hon forsokte trada in i en vuxenroll. ”Och jag tror nagon gang
att hon sa att hon saknade en vuxen och da forsokte jag att vara den vuxen pa alla sétt

jag kunde.” (Kvinna 19 ar)

De anhdriga berattar om grannar som drar sig undan och vanner som inte vagar eller
klarar att hantera den nya situationen. De beréattar hur de upplever att det ar att stéta pa
vanner och bekanta ute pa gatan och hur det kan uppsta jobbiga situationer. Huruvida
man skall beratta om sjukdomen for dem man moter eller inte ar nagot som aterkommer
I intervjuerna, som ett obekvamt tankeproblem ur ett etiskt perspektiv men det blir
ocksa ett praktiskt problem. Manga méanniskor som intervjupersonerna moter ute i
samhallet tillsammans med den sjuke anhorige ser fundersamma ut ndr de som drabbats
agerar markligt och annorlunda. Det blir jobbiga situationer nar ménniskor tittar lange
och verkar oférstaende. Dessa avgorande som de anhdriga skall fatta beslut om, att
berétta eller inte blir allt mer aktuellt ju langre in i sjukdomsbilden som den sjuke

kommer.

Den anhdrige forandras och far ett beteende som blir allt mer likt ett litet barn manga
ganger. Rollskiftningarna kommer forst stundvis, nar beteendet blir helt annorlunda
korta stunder och det blir svarare och langre stunder ju langre den drabbade ar sjuk.
Dessa skiftningar i humaoret men ocksa rollforandringen fran foralder till ndgon som

maste tas omhand &r forvirrande och mentalt jobbigt, dven for den anhdrige.

Du far liksom ingen kontakt, det gar inte att bryta det dar pa né&got vis. Och det dar ar ocksa
valdigt jobbigt att se. For att man férstar ju att han mar daligt.
(Kvinna 40 ar)

Varfor man sopar under mattan och det vet jag att jag har pratat med min mamma manga
ganger om ocksa. FOr hon tyckte att det var jatte jobbigt. Och jag sa ja men mamma tala om
att pappa dr sjuk, varfor kan du inte gora det? Han dr ju sjuk. (...) Ja, men det dr vdl bittre det
att de vet att han ar sjuk. An att du tycker att det &r jobbigt nar ni ska st& dar och prata och

tycker att det ar besvérligt. (Kvinna 40ar)
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Intervjupersonerna har berattat om hur deras sociala liv krymper ihop under sjukdomens
gang. Nagon sa att det sociala liv de har haft har krympt till att ga fran jobbet och hem

for att skéta allt i hemmet under tiden de levt med en demenssjuke narstaende. Helgerna
blev jobbiga nar tiden skulle fyllas tillsammans med den demenssjuke som behovde allt
mera uppmarksamhet och service. Arbetet blev allt mera viktigt for de anhoriga och det

ar/var en lattnad att ga till jobbet.

En av intervjupersonerna upplever att hans livsvarld krymper och han som varit en
hemmafixare kanner att han till slut gor allt i hemmet. Rollerna i hemmet har varit sa
fordelade att han har varit den som ordnat med mat och sadant under aktenskapet. Detta
gor att han inte uppmarksammar att nagot inte star ratt till, genom forandrade roller i
forsta hand. Det &r mera plockande med saker, andra svarigheter som anda har varit en
del av hans frus personlighet men som forstarks genom sjukdomen som gor att han
misstanker nagot. Att samla pa saker och standigt ha dem inom synhall blir viktigt for
hans fru. Att ta fram legitimation vid museibesok blir en handling som hon inte forstar
och klarar pa egen hand, dessa forandringar i beteende och mental franvaro blir
sammantaget det som gor att han forstér att de méaste soka hjélp: ”Hon sag liksom fran

andra hall pa nagot konstigt satt.” (Man 55 ar).

Denna intervjuperson uppmarksammar att hans fru fordndras genom avvikande socialt
beteende och allman oordning som hon forsoker fa bukt med genom att ha alla sina
saker framme. Det ar i deras fall inte rollférandringar som &r signalen pa att hans fru &r
sjuk. Han har redan haft den omhandertagande rollen sedan tidigare, darfor blir deras
roller bara mer utpraglade ju mindre hon tar sig for och faktiskt klarar av att gora.
Sjukdomen smyger sig pa och makarna marker det inte utan hennes vuxna barn papekar
att nagot inte ar som det ska. Denna intervjuperson ar van att vara den i forhallandet
som bidrar med mest energi, men han marker att nagot ar annorlunda nar det inte ens

uppméarksammas det minsta pa hans fodelsedag.

Det gemensamma sociala livet som de anhériga och deras ndra med demenssjukdom har
haft, deras roller och sociala relationer férandras mer och mer ju mera sjukdomen
utvecklas. | Séderlunds avhandling Som att drabbas av en orkan beskrivs detta som att

den gemenskap som funnits mellan sjuk och anhdérig har férandrats och blivit
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annorlunda, men den finns kvar bara pa ett annat satt. Den sjuke har ofta utvecklat ett
behov av att vara nara andra manniskor, men det gar inte att fora ett samtal pa samma
sétt som det gjort tidigare. Det blir ett annorlunda samtal med den sjuke, ett
osammanhangande och diffust samtal som ofta maste involvera andra manniskor runt
omkring. Det ar personal pa exempelvis boendet eller medpatienter som far bidra till att
det blir ett samtal och en gemenskap. Detta sker genom att man tréder in i den sjukes
vardag och befinner sig dar, den anhérige far information om vad den sjuke gjort och
hur personen matt fran personalen. Det blir annorlunda relationer mellan den sjuke som
ofta &r en fordlder som tagit han om sitt barn, den anhdrige eller varit en forélder
tillsammans med den anhorige. Nu skall den nya relationen vénjas in vilket ofta ar en
kanslomassig dissonans for bada parter (Soderlund 2004).

Rollerna blir annorlunda att ta hand om sin fordlder och stalla upp ar viktigt for de
anhoriga aven om de knappt orkar. Att se sin foralder som allt mer hjélplds och

beroende av andra manniskor pa ett satt som successivt okar ar ovant for de anhoriga.

Det ar valdigt jobbigt ibland d& nar man ar ute bland folk, eftersom det syns ju inte p& pappa
att han ar dalig. Han &r ju liksom fullt normal, han gar ju, han ror sig. Det syns ju ingenting.
Sen att det blir valdigt mycket fel i det han gér. Och man far hjalpa honom. Och d& kan ju folk
titta, men vad dr det dir (...) Man kan ju inte siitta en skylt runt halsen pd honom
“Alzheimersjuk” det gdr ju inte det heller. Det dr ju inte virdigt for honom det heller.
(Kvinna 40 ar)

Nar den demenssjukes personlighet forandras sa dndras ocksa rollen i det sociala
natverket, en av intervjupersonerna berattar hur hennes pappa forandras och hur hon

anda kanner igen sin gamla pappa genom sjukdomsférandringarna.

Ja, pappa han var valdigt skojfrisk. Han skamtade jattemycket och hade mycket ordvitsar och
sadéar. Och han alskade musik. Och han var jatte halsosam faktiskz. (...) och det hiir med
humorn det behéll han ocksd ganska langt in i sjukdomen. Och det dr jag vildigt glad for. (...)
Talet borjade forsvinna da ar det klart att det &r svarare att skoja. Trots att han inte sa s&
mycket pa slutat sd kunde det komma fram négot lite skamtsamt, trots att han inte sa s& mycket
vanligt sd kunde han komma ihag och kunna uttala sddana har ordvitsar.

(Kvinna 19 ar)

Stunderna nar det gar att se sitt anhoriges forna jag och personlighet finns dar och

genom att se den demenssjuke i 6gonen sa ser man om de ar med i samtalet eller i det
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som hander. Det har beskrivits i vara intervjuer som att den sjukes dgon lyser upp nar

denna forstar sammanhanget.

Att sjukdomen har funnits dar langre an vad man forstod kommer igen i intervjuerna.
Nagon beréattar hur hennes pappa inte orkar med det sociala natverket och har svart att
finna sig tillratta sin familj. Huvudvark gjorde det svart att orka med mycket ljud och
stoj och det blev allt mer viktigt med vila. For ett barn som har en pappa som ofta
behdver vila blir det normalt. Det barnet tror att det skall vara sa. Att inte orka med sina
barn och det stoj som flera barn for med sig blir svart. En av intervjupersonerna beréttar
att hennes pappa vill flytta in i boden pa garden. Vilket naturligtvis inte var mojligt,
men denna 6nskning sager mycket om hur jobbigt det var for bade den drabbade och
dennes narstaende. Aggressioner och annorlunda beteendet ar jobbiga bitar att hantera
for de narstaende och sarskilt for barn som kan bli skramda.

Att ha gaster hemma blir allt mer anstrangt ju mer demenssjukdomen har forandrat den
drabbade. Men under intervjuerna har det framkommit att redan tidigt i sjukdomen har
det varit en jobbig situation for den drabbade och detta leder i sin tur till isolering av
familjen. Natverket blir allt mer uppldst runt den drabbade och dess familj. Att fa energi

fran vanner genom socialt umgénge blir allt mera séllsynt for de anhoriga.

Och han tyckte att det var jobbigt nar det kom hem folk. Da kunde han forst tycka att det var
jattekul att de skulle komma folk. F6r han var ju social. Men nar de vél kom. D& blev han s&
har att han gick undan, da gick han in i ett annat rum och stangde in sig. Och det gér man ju
inte om, om man &r frisk och allt ar bra.

(Kvinna 19 ar)

Att successivt forlora sin anhorig i demenssjukdom blir som en utdragen sorg. Och det
ar svart att sorja nagon som fortfarande lever. Detta blir an mer komplicerat nar barn ar
inblandade. Att se en foralder eller annan narstaende forandras mer och mer som person
till att sedan bli okontaktbar och avlida, det skapar manga funderingar och har forsatt
den yngsta som vi intervjuat som upplevde detta som barn, i perioder med existentiella
tvivel om meningen med att leva: ”’Detta har val inneburit att jag forlorade min pappa

valdigt tidigt. Och det &r ju valdigt sorgligt. > (Kvinna 19 ar).

Det kraver mycket av en person att hantera kriser i livet och vara intervjupersoner som

har kommit ur den mest akuta delen av sin livskris som de upplevt genom att leva med
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demensdrabbad anhérig. De beskriver exempelvis att en gar i psykoterapi da situationen
paverkat henne redan som barn och darmed hela hennes personutveckling.
Psykoterapin® g&r in mycket i det som paverkat i barndomen. Alla kanslor som har
packats ihop inom personen far nu komma fram och ska bearbetas vilket naturligtvis ar
en jobbig process. Nagon i intervjun séker hjalp hos kurator som hjélper dem att bena
ut det inre kaos som rader. Nagra soker kontakt med andra anhdriga i liknande
situationer for att fa energi och pa sa satt bearbeta och reda ut sin livsvarld.

Att ventilera med sina vanner ar ocksa av vikt och kan mojligtvis racka for nagon
medans en annan beskriver hur den sokte i gula sidorna i telefonkatalogen och tog forsta
namnet pa listan med kuratorer, vilket visade sig vara en lyckad traff.

| Soderlunds avhandling Som drabbad av en orkan beskriver intervjupersonerna att de
soker sig till gruppkonstellationen for att fa stod med anledning av att dar finns en
samhorighet och de kanner sig delaktiga med andra manniskor i liknande situation.
Samhorigheten och tryggheten finns dar for att det ar ett pagaende samtal med andra
villkor &n ute i samhallet (S6derlund 2004).

En av vara intervjupersoner talar om vikten av att starta anhoriggrupper med inriktning
riktigt unga. Och att halla igdng grupperna trots att det ar fa eller inte nagra deltagare
alls. Detta for att nar val de anhoriga ser och ar mogen att delta s& maste grupperna

finnas tillgangliga.

En intervjuperson berattar om en prast som startat grupper for unga anhériga till
dementa. Och denna prast har forstatt hur de ungas behov och att ga till en samtalsgrupp
inte #r det forsta som de gor: ”Och dven om de inte kommer upp en enda sjél sa ska de

halla i den. For han har markt att ungdomar har lite langre startstracka.” (Kvinna 19 ar).

Rollen att vara anhorig till en demensdrabbad nara anhorig behdver antagligen vanjas in
hos den unge innan den personen dppnar sig for andra. Den unge anhdrige har normer
runt sig som fallerar i och med att fa en demensdrabbad foralder. Det passar inte in i

samhallets normer, da de flesta som far demenssjukdom forvantas vara aldre an 65 ar,

41 en sédan terapeutisk situation sa far klienten ta det hela i sin takt och terapeuten kommenterar vart
eftersom men malet far klienten satta upp. Det handlar om att kommunicera om kanslor och handlingar

som klienten tar fram i sin egen takt (Bunkholdt 2004).
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vilket ger ett stigma. En av intervjupersonerna beskriver sin bracklighet trots att hon
som anhdorig méste orka med sin tillvaro: ”Man dnda &r skor pa nagot satt, bade skor och

stark.” (Kvinna 19 ar)

Manga i det sociala natverket har svart att forsta och sarskilt nar personen som insjuknat
ar yngre an 65 ar. Intervjupersonerna beréattar om slaktingar och vanners reaktioner. |
samhallet sa har larares reaktioner varit tveksamma och misstroende. Att inte bli trodd
upplevs som mérkligt och varfér ndgon skulle hitta pa nadgot som att ens nara anhérig
har en demenssjukdom blir den fraga som man stéller sig i det laget. Fragan dyker upp
om vad dessa vuxna manniskor har for tankar om dem de moter nér de misstror en
sadan information. Den aspekt att det att en yngre person som inte passar in i rollen som
demenssjuk gor att de som dessa anhoriga blivit misstrodda och ifragasatta av kan tvivla
pa en sadan information. Rollbilden som manniskor har inom sig ar sa stark att man inte

tvivlar pa den i forsta hand utan istéllet misstror sina medmanniskor.

Vénner drar sig undan och for de nara anhoriga sa blir jobbet, som ar deras egen tid allt

viktigare.

5:6 Arbete/Fritid
Som vi har sett och tolkat intervjuerna sa ger yrkesarbetet energi till de anhdriga som
lever med sina demenssjuka narstaende. Det som annars brukar ses som andrummet,

fritiden, blir istéllet den tid som tar mest energi och kraft.

Detta beskrivs ocksa i Soderlunds avhandling (2004), om att den invanda miljén som
inte har paverkats av den demenssjuke blir en trygghet. Pa arbetsplatsen &r allt &r som
vanligt och man har da mojlighet att koppla av fran det som annars har sa stor inverkan

pa det personliga utrymmet.

Situationer med flera barn och demenssjuk narstaende kombinerat yrkesarbete som skall
skotas har beskrivits i intervjuerna. For dessa anhoriga blir inte fritiden inte blir en del
av tiden att ladda sig med mer energi utan tvartom, det ar svart att koppla av for de
anhdriga. Somnen blir lidande da vakande av den anhérige ocksa maste ske pa natterna.
Personlig assistans hade manga ganger varit 6nskvért av de olika anhoriga eftersom det

ar ett standigt passande och assisterande for att vardagen skall fungera.
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Vi hade (...) barnlarm pd grinden, vi hade grindar vid trappen och saddr. Fér X dd, yngsta
lillebror skull, det fick vi har dar for pappa for att mamma skulle se om pappa lyfte upp
grinden i natten och var pd vdg att gd ut. (...) Eftersom mamma blev ju liksom vardare, ndr

hon kom hem fran jobbet da fick ju hon ett annat jobb pa nagot sétt, vara vardpersonal at

pappa.
(Kvinna 19 ar)

De anhdriga nedprioriterar sitt eget liv, de gor paus i sitt liv pa satt och vis. De later sina
egna behov sta tillbaka pa manga satt. For att stalla upp och hjalpa till och avlasta, det
finns inte ndgra andra mojligheter for dessa anhoriga: ”Man forsoker att satta sitt eget
liv at sidan ett tag. For att hjalpa till och finnas. Nagot annat, man kan ju liksom inte

gora.” (Kvinna 40 ar).

De anhdriga berattar ocksa om hur det kdnns att sétta sitt eget liv at sidan och vilka
effekter det kan fa. Det &r latt att bli sjuk och kanslor trycks tillbaka under den jobbiga
perioden. Dessa svara upplevelser som de anhdriga gar igenom behover till slut fa
utrymme for bearbetning och kan leda till problem med depressioner och dngest: ”Man
stoppar in sig sjalv i en garderob pa nagot satt. Och sedan kikar man inte ut sa mycket

utan man gar runt lite, man blir som en robot.” (Kvinna 19 ar).

Den sviktande halsan efter en langvarig kris bendamns som posttraumatiskstress beréattar
en av det intervjuade att dennes psykoterapeut har forklarat. Anhorigsituationen kan

benamnas som en krissituation.

De anhoriga som befinner sig som de ndrmsta, de som ar narmast den sjuke, inom det
sociala natverket och de far en begransad livsvarld. Intervjupersonerna berattar att de
kanner sig lasta och de kanner att de inte kan lamna den anhdriga hur som helst. Detta
paverkar i val av utbildning och arbete. Det har inte fungerat att ta vilket arbete som
helst for de anhériga, de har inte kunnat resa ivdg som de har velat. Rollen att vara ett
barn som maste halla uppsikt och stilla upp for sin foralder har paverkat
arbetssituationen for de anhériga men det har underlattat om man varit flera anhériga

som har kunnat stallt upp och dela pa tiden da de maste vara nara.
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Sen ar vi bada duktig pa att anda ja, men flytta runt och plugga och komma ivag, sa vi har ju
dnda gjort saker vi ha velat men. (...) Det har liksom funnits med hela tiden, oron och vad som
hur det kommer att bli framéver och, genom att hon har haft sddan dalig sjukdomsinsikt.
(Kvinna 30 ar)

De anhdriga anpassar sig och vill vara nara trots att energin ofta bara gar at ett hall i
relationen mellan demenssjuk och deras anhériga. Energin gar fran den anhoérige till den
sjuke och de 6vriga i familjen. Vikten av att vara flera anhdriga som kan ge energi till

varandra, avlasta och sporra varandra ar underforstatt viktig.

Intervjupersonerna beréttar om arbetsplatsens viktiga funktion i deras liv. Kollegorna ar
viktiga och andrummet som ges nar man gar till jobbet har beskrivits i intervjuer som
livsviktiga och avgorande for att som anhérig kunna hantera situationen de befinner sig
I, att leva med en demenssjuk nérstdende: ”Vete fasen hur jag har kunna hanterat om jag
inte haft ett arbete, da har man gatt hemma hela tiden. Om jag har varit arbetslds eller
s&, (...) d4 hade det blivit #nnu jobbigare.” (Man 55 ar).

6. Diskussion

I den avslutande diskussionen kopplas de anhdrigas situation ihop med de teoretiska
perspektiv och de olika teman som anvands. Roller vi har inom en familj skiftas nar
nagon far andra forutsattningar. Hur manniskor hanterar detta beror pa méanga faktorer.
Att stigmatiseras i sin plats samhéllet och att hamna i en roll som man inte kan och har
befunnit sig i tidigare kraver att man forstar varfor och hur det gar att underlatta det nya.
Att lyssna pa andra manniskor i liknande situation eller att fa information av nagon
sakkunnig ar ett par exempel hur stod och hjalp fran samhallet kan se ut, stodet

underlattar fOr att den anhorige acceptera den nya rollen.

Formen for samtal och gemenskap for att fa energi och stod genom manniskor som
befinner sig i liknande situationer ar formodligen ett effektivt sétt att bearbeta sina
upplevelser och kénslor. Att ga i gruppsamtal som en av vara intervjupersoner beskrivit
att hon gor &r ett sadant tillatande socialt rum dar energier utbytes sa som systemteorin
beskriver. Inom systemteorin sa far vi energier fran andra manniskor och ger i var tur
energi genom att stodja och finnas dar i en relation, en gemenskap ett sa att siga socialt

rum. | detta sasmmanhang som gruppsamtalen ar finns inte marginaliseringen pa samma
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satt som ute i det vardagliga samhéllet da alla har liknande erfarenheter i sina
familjerelationer. Personerna som finns i detta sociala rum ar personer som befinner sig
i samma svarigheter som den enskilda sjalv gor. Erfarenheter som kan utbytas mellan
dessa rollforandrade familjer ar vardefulla och de har forstaelse for varandras
svarigheter med den nya rollsattningen i familjen. De har alla upplevt olika situationer
nar man exempelvis maste upprepa det som skall goras massor av ganger och anda inte
kunna férmedla det man vill siga for att den sjuke inte forstar. For att se ndgon som
man ser upp till och respekterat férandras till en person som har svarigheter att utféra
det enklaste &r en stor sorg. Samtidigt som den anhdrige befinner sig mitt i detta sa
maste de anhoriga, for att de skall kunna handla och agera, bearbeta de egna kanslorna
eller skjuta dem tillbaka som manga har beskrivit att de gor. Att lata sina egna kanslor
och dnskningar konstant sta tillbaka satter spar i sjalen och dessa behdver fa ventileras.
De personer som vi har intervjuat har anvént olika sétt att bearbeta sina tankar,
upplevelser och sina underminerade gommor av kanslor. Vi har fatt beskrivit det nyss
namnda sattet att ga i anhoriggrupper, att ga i psykoanalys, att ga i kuratorssamtal och
att finna stod hos goda vanner. Olika former passar olika personer och det &r sakert ofta

som olika former av ventilering kombineras.

Det ar oerhort viktigt att kommuner och landsting fortséatter att skapa forutsattningar for
dessa olika former av stddsamtal. Det ar viktigt att vara mangsidig har, da olika former
av stod passar olika personer. Det ar viktigt att anhorigstod finns och ordnar dessa
gruppsamtal, dar man dver en kopp kan kanna sig helt normal och kan fa tips om hur
man kan l6sa svarigheter i vardagen samt bara prata ur sig med manniskor som forstar.
Det ar ocksa viktigt att kuratorskontakter finns tillgangliga och att dessa kontakter ar
uppdaterade och tillrackligt utbildade for att ha kunskap om att det finns ocksa barn som
vaxer upp med en dement forélder. Det ar viktigt att psykoterapi finns att erbjuda till
alla som behdver det.
Samhéllet 6verhuvudtaget uppmérksammar mer och mer att demens inte bara ar en
sjukdom som drabbar aldre. Detta ar bra och viktigt for alla. Da forstaelsen for att dldre
kan bli glomsk och forvirrad ar vedertagen sa behéver ocksa allméanheten veta att det
inte ar nagot konstigt att dven yngre far dessa funktionsnedsattningar. Vara
intervjupersoner har tagit upp hur tréttsamt och obekvamt det &ar nar folk stirrar pa deras
anhoriga ute i offentliga miljéer nar deras demensdrabbade anhdriga upptréder ovantat.
Det stammer formodligen inte med den stereotyp som den som stirrar har. Att nagon
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som ser frisk ut och ser ut som vanligt kan vara sa forandrad inuti. Det ar ju ofta
personer som ké&nner eller har k&nt den demensdrabbade som blir perplext nar den sjuke
sager konstiga saker eller gor nagot som &r annorlunda. Dessa bekanta kanske inte har
en aning om att sjukdomen drabbat den anhérige och da finns ju en forstaelse for att den
blir fundersamma. Det kan ju ocksa kannas som att man gor nagot krankande om man
fraga om vad som hant da forandringar i hjarnan ar mer tabubelagt. Det &r lattare att
fraga nagon vad som hant om en person har benet i gips.

Men vikten att informera om sjukdomar som drabbar hjarnan, till exempel
demenssjukdom, via medier, politiker och exempelvis skolor kan inte tydligt nog
understrykas. Om allménheten blir mera upplyst sa kan risken att bli uttittad minska och
pa sa sétt skapas inte en marginalisering eller ett stigma for de drabbade familjerna.
Med information sa kanske stereotypen av att man skall vara aldre for att vara dement

kan suddas ut.

Arbetsplatsens betydelse for de anhoriga har tagits upp i flera av vara intervjuer samt
har ocksa poangteras i tidigare forskning sa som i Soderlunds Som drabbad av en orkan.
Arbetsplatser har en viktig inverkan i manniskors liv och fler funktioner an att bara fa
inkomster ifran. Med stod i dessa uppgifter, att manniskor finner energi pa sitt arbete att
orka med hemmiljons svarigheter, sa kan slutsatsen att de som lever med en demenssjuk
anhdrig och inte arbetar, av olika anledningar, missar chanser att tanka energi.

Det ar for dem da extra viktigt att soka stod nagon annanstans som till exempel vid de

olika anhorigstod som kommunen erbjuder.

Uppsatsen visar dven att det ar oerhort viktigt att fa en sa tidig diagnos som mojligt for
att anhoriga och personen som drabbats av demens kan planera for framtiden. Att det
numer finns bromsmedicin betyder inte att sjukdomen bromsas upp utan det betyder att
sjukdomen kan aterhalla sa att den drabbade personen kan leva ett for denne ett sa
normalt liv som majligt nagot/nagra ar. Nar och om situationen blir ohallbar i familjen
och den drabbade personen for dennes egen skull maste flytta i pa ett boende har
anhoriga tagit ett tungt beslut. Men upplevelsen for anhoriga att de maste flytta in sin
yngre anhdrige till ett dldreboende ar betungande da behoven for den yngre demente

personen inte idag kan tillgodoses pa ett aldreboende.
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Pa fragestallningen vad det innebér det for anhoriga nar en familjemedlem insjuknar i
demenssjukdom i yngre alder sa finns det att sammanfattande svar som ger en
overgripande bild. Mycket forandras for dessa anhoriga i och med att nagon néra
anhorig drabbas av demens, roller varit och som funnits i relationen férsvinner allt mer.
Rent praktiskt sa ar det mycket som forandrats, sarskilt nar barn &r inblandat och den
demensdrabbade inte kan axla sitt fordldraansvar. Stodet att hantera detta behover ses
over i samhallet, vid exempelvis skolor och ungdomsmottagningar samt inom
kommunernas socialforvaltningar. Pa fragestallningen om de yngre anhériga upplever
att det i samhéllet finns den kunskapen som krévs for att kunna ge rétt information samt
ge det stdd som behovs till de anhdriga, ar det tydligt att det behdvs samordning av
resurserna da hjalpen och stodet ofta kommer sent. Anhorigstodens funktion ar insatser
som behdvs pa manga satt inte minst for att skapa ett forum dar anhdriga kan hitta stod i
varandras erfarenheter och styrka. Att samhéllets medborgare ocksa har en skyldighet
att bemota ovriga medborgare med respekt. Da vi alla ar en del av samhéllet sa &r det

var och ens ansvar att ta till sig information som finns att tillga.

Framtida forskning inom detta omrade skulle eventuellt ta upp genusperspektivet och
undersoka om det &r skillnader hur méan och kvinnor upplever situationen som anhorig
till demensdrabbad som insjuknar fore 65 ars alder. En enkatundersokning hade
forslagsvis kunnat ge en vidare bild av detta &mne liksom att intervjuer med fler
anhoriga och/eller professionella inom det sociala arbetet kan ge en mera tydlig bild av
de anhdrigas situation fran fler perspektiv. Detta namns som forslag pa hur dessa

anhdrigas situation kan utforskas ytterligare i framtiden.
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8. Bilagor
Bilaga 1

Mini Mental Test/MMT. Testning skall ske utan tidspress eller distraherande moment
och med varnande om patientens sjalvkansla. Vid nedsatt allmantillstand,

sankt vakenhetsgrad, grav horselnedsattning, spraksvarigheter eller andra faktorer som
kan ge orattvisande resultat bor testningen

Uppskjutas eller ifragasattas. Testresultatet ger en objektiv vardering av patientens
kognitiva funktioner och kan ge vagledning vid utredning av demens eller
demensliknande tillstand. Vid screening-undersokningar har man anvant gransvérden
runt 24 poéng for identifiering av kognitiva stérningar. Man har ofta god hjélp av
upprepad testning for att folja ett forlopp. Observera att demenssjukdom kan foreligga
trots gott resultat vid MMT och att avsevart podngavdrag vid MMT kan avspegla en
pseudodemens (depression eller konfusion med reversibel

kognitiv svikt). / R.A. CSK -98

ORIENTERING
(5) Fraga patienten vad det ar for arstid, Datum. Veckodag. Manad.
(5) Fraga patienten var han/hon ar

Land. Lan. Kommun(Stad). Sjukhus(Vardcentral/Bostadsomrade). Vaningsplan.

REGISTRERING

(3) Namn tre foremal (ex nyckel, tandborste, lampa). Be patienten repetera dem.
Den forsta repetitionen avgor antalet poang, men fortsatt anda repetera orden
tills patienten lart sig dem (upp till 6 ggr).

Antal férs6k som kravdes for inlarning:

UPPMARKSAMHET OCH BERAKNING

(5) Be patienten borja vid 100 och dra ifrdn 7 och sedan fortsétta dra ifrn 7 i taget
tills du sager stopp (93-86-79-72-65). Be darefter patienten bokstavera ordet
Konst bakldnges. Om patienten gor fel men sedan fortsatter ratt, rakna antalet

ratt (ex tsnok 5p, tsonk 3p). Det basta resultatet av de tva alternativen raknas.

MINNE

(3) Be patienten aterge de tre ord du tidigare bad honom/henne lagga p& minnet.
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SPRAK

(2) Préva benamningsformagan genom att peka pa en klocka och fraga patienten
Vad det ar. Gér samma sak med en penna.

(1) Be patienten repetera: INGA OM, MEN ELLER VARFOR”.

Instruera/tala tydligt! Tillat bara ett forsok.

(3) Utfér 3-stegsuppmaning: Ge patienten ett blankt papper och séag tydligt:

"Tag det har papperet i héger hand, vik det pa mitten och lagg det i knat”!

Ge ett poang for varje riktigt utférd uppagift.

(1) Visa patienten texten "BLUNDA” (se baksidan). Be patienten ldsa texten och

Gora som det star. Ge bara poéang om patienten verkligen blundar.

(1) Be patienten skriva en mening (langst ned pa blankettens baksida). Diktera inte.

Meningen maste innehalla subjekt och predikat och vara forstaelig.

SPATIAL FORMAGA/KOPIERING

(1) Be patienten rita av figuren pa blankettens baksida. Alla 10 vinklar skall finnas
Och dverlappningen skall forma en fyrhdrning. Tremor och rotation ignoreras.
====== (30) TOTAL POANGSUMMA
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Bilaga 2
Intervjuguide for C-uppsats forskning

Vem ar du?

e Vad innebér det att vara anhorig?

e Hur upplever du det att vara anhorig till en person som drabbats av demens?

e Hur var det forr?

e Vad var det som gjorde att du misstankte att din narstaende inte madde bra

/ madde som tidigare?

e Nar och hur upptéckte du att din narstaende drabbats av demens?

e Vad har detta inneburit for dig?

e Hur ar det nu?

e Har din livssituation forandrats och i sa fall hur?

e Kan du gora nagra jamforelser med hur det var forr, innan sjukdomsdebuten,
mot for hur det &r nu?

e Hur upplever du din livssituation.?

e Har du som anhorig en kansla av/mojlighet att paverka for att forandra
situationen for din narstaende?

e Hur ser du pa din narstaendes framtid?

e Hur ser du pa din egen framtid?

e Har din narstaendes situation paverkat din egen halsa pa nagot satt och i sa fall
hur?

e Vad innebér hélsa for dig?

e Beskriv den hjalp och det stéd som du upplever att din narstadende har fatt.

e Vad har varit positivt respektive negativt?

e Beskriv den hjélp och det stod som du upplever att du som narstaende har fatt.



e Vad har varit positivt respektive negativt?

Vissa av dessa fragor kommer ifran Soderlund, Mauds doktorsavhandling Som drabbad
av en orkan — anhdrigas tillvaro nar en narstaende drabbas av demens (2004).

Vi har tagit fragor ur Séderlunds intervjuguide da dessa fragor redan &r
reliabilitetstestade. Fragorna har dven validitet genom att de besvarar syftet med var
forskning samt att vi har potential att jamfora vart resultat med tidigare forskning.
Nagra av fragorna ar ett tillagg for att fa en tatare beskrivning hur situationen upplevs

av de anhoriga.
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Bilaga 3
Bollnas 111012
Informationsbrev

Till dig som valt att vara med och bidra med viktig
och vardefull kunskap som grund for var C-uppsats.

Information gallande Din medverkan:

Vi som skriver uppsatsen, Ingrid Forsman och Sophie Rubensson Granrud,

studerar sjunde terminen pa socionomprogrammet vid Gavle Hogskola, akademin for
halsa och arbetsliv.

Syftet med uppsatsen ar att undersoka hur situationen ser ut for anhoriga nar narstaende
far demens vid yngre alder och hur de upplever stodet fran samhaéllet.

Dina erfarenheter och kunskaper ar viktiga och din medverkan i denna uppsats &r
betydelsefull.

Vi foljer Vetenskapsradets forskningsetiska principer, med krav pa att information
lamnas, att samtycke kravs fran intervjupersonen, att intervjuerna behandlas
konfidentiellt och nyttjande, dvs. hur det insamlade materialet kommer att anvéndas.

Vi vill understryka att ditt deltagande &r helt frivilligt och att du kan avbryta nar som
helst, utan att ange nagon anledning till avbrottet. Du avgor sjalv vad du vill beratta.

Intervjuerna kommer att spelas in om du ger ditt samtycke till detta.
Allt insamlat material och alla uppgifter om uppsatsens deltagare kommer att behandlas
respektfullt och konfidentiellt.

Du kommer, om du vill, fa ta del av uppsatsen. Uppsatsen kommer att finnas i
Biblioteket pd Hogskolan i Gavle.
Vi svarar géarna pa fragor bade innan och efter intervjutillfallet.

Intervjun kommer efter 6verenskommelse med dig att 4ga rum:
I Bibliotekets grupprum 23:333 pa Hogskolan i Gavle,
klockan 10.00 den 24 oktober 2011.

Tack for din medverkan!

Ingrid Forsman

Mail: mammie.67@hotmail.com. Telefonnummer: XXX-XXXXXXX
Sophie Rubensson Granrud

Mail:rubenssongranrud@gmail.com Telefonnummer: XXX-XXXXXX
Handledare

Barbro Josefsson

Telefonnummer; 026/64 85 00 vx
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