
EXAMENSARBETE

Kvinnors upplevelse av att leva med 
Alzheimers sjukdom med tidig debut

– en analys av narrativer 

Veronica Alqvist
Inga-Kajsa Länta

Sjuksköterska
2023

 
 Luleå tekniska universitet

Institutionen för hälsa, lärande och teknik



[Denna sida har avsiktligt lämnats tom]



Kvinnors upplevelse av att leva med Alzheimers sjukdom

med tidig debut - en analys av narrativer

Women's experience of living with an early onset of
Alzheimer's disease - narrative study

Veronica Alqvist
Inga-Kajsa Länta

Abstrakt

Bakgrund: Alzheimers sjukdom är en obotlig progressiv sjukdom som drabbar hjärnan.
Sjukdomen karaktäriseras av kognitiva nedsättningar som minnessvikt och
kommunikationshinder. Alzheimers sjukdom med tidig debut är vanligare hos kvinnor och
demenssjukdomar ökar i samhället. Syfte: Att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med
Alzheimers sjukdom med tidig debut. Metod: Tre biografier valdes ut och analyserades med
kvalitativ innehållsanalys med manifest ansats. Analysen resulterade i fem kategorier. Resultat:
Att få diagnos tidigt i livet var svårt att acceptera, att förlora förmågor som tidigare tagits för
givna, att känna hopp så länge det går, att känna skam och oro att bli en börda och att döden och
sorgen blev närvarande. Slutsats: Kvinnor som drabbas av Alzheimer med tidig debut upplever
förnekelse, förlust av förmågor, hopp, skam över diagnosen och sorg. Ett personcentrerat
förhållningssätt är av största vikt för ett psykiskt och fysiskt välbefinnande för personer med
Alzheimers sjukdom.
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I takt med att åldern stiger i befolkningen ökar risken att drabbas av demenssjukdom. I Sverige

uppskattas 130 000 – 150 000 personer leva med demenssjukdom och varje år insjuknar ungefär

20 – 25 000 svenskar och lika många avlider varje år i sjukdomen (Socialstyrelsen, 2018). I

Sverige insjuknade år 2022 drygt 5000 kvinnor i Alzheimers sjukdom (Socialstyrelsen, 2023).

Allt fler insjuknar i någon form av demenssjukdom på grund av att befolkningen ökar vilket

leder till att kostnaderna för samhället ökar. Den totala kostnaden 2019 för personer med

demenssjukdom var ca 82 miljarder (Frisell et al, 2023).

Demenssjukdom kan beskrivas som ett samlingsnamn av olika former av kognitiv sjukdom,

exempelvis Alzheimers sjukdom, frontallobsdemens, vaskulär demens samt Lewy body demens

(World Health Organization [WHO], 2023). Lewy body demens är efter Alzheimers sjukdom

den näst vanligaste demenssjukdomen och ger parkinsonliknande symtom vilket gör att Lewy

body demens skiljer sig från de andra demenssjukdomarna (Demenscentrum, 2022).

Demenssjukdomar kan beskrivas som kroniska sjukdomar vilket innebär att de är obotliga och

långvariga. Då dessa sjukdomar påverkar personens funktionsförmåga och på sikt ger

funktionsnedsättningar kräver denna grupp omfattande omvårdnad vilket kräver enorma resurser

(Frisell et al., 2023).

Att få demenssjukdom med tidig debut innebär att personen får diagnos före 65 års ålder (Lai et

al., 2023). En studie av Hendriks et al. (2021) visar att prevalensen för demenssjukdom med tidig

debut är 119/100 000 i åldersgruppen 30–64 år. I ett internationellt perspektiv innebär det att ca 4

miljoner människor fått diagnos med tidig debut. Vid Alzheimers sjukdom förstörs nervcellerna

och hjärnvävnaden på grund av ökade nivåer av beta-amyloida plack i frontalloben. Sjukdomen

är ständigt progredierande och försämringen är långsam men varför symtomen till en början kan

vara milda och diffusa för att successivt skapa mer allvarliga symtom, som slutligen leder till

döden (Khan et al., 2018). Symtom på Alzheimers sjukdom är minnessvikt, sämre

problemlösningsförmåga, försämrat språk samt nedsatt övrig kognitiv förmåga. Dessa symtom

påverkar det dagliga livet för den drabbade personen (Fazio et al., 2018). Kvinnor är mer

benägna att få Alzheimers sjukdom än män. Anledningen till detta är att ökade nivåer av

tau-protein dominerar i högre grad i temporalloben hos kvinnor (Smith et al., 2020).

I dagsläget finns det ingen medicinsk behandling som botar Alzheimers sjukdom. Den

existerande behandlingen syftar till att lindra symtom och förbättra livskvaliteten. Så kallade
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bromsmediciner (kolinesterashämmare) förbättrar de kognitiva egenskaperna och fungerar bra

vid mild till måttliga symtom. Läkemedlet har endast en hämmande funktion på

sjukdomsförloppet vilket innebär att personen kan få några år extra tillsammans med släkt och

vänner (Khan et al., 2020). Att ändra på livsstilen för den som fått en Alzheimerdiagnos kan göra

att symtom från sjukdomen blir lättare att hantera. Att vara fysisk aktiv, äta näringsriktig kost

och avstå från alkohol samt rökning rekommenderas. Att få struktur, skriva ned tider och dagliga

aktiviteter kan bidra till att viktiga händelser och aktiviteter inte glöms bort, och det är även

betydelsefullt att träna minnet (WHO, 2023).

Det är inte bara personen själv som påverkas av Alzheimers sjukdom. Alzheimers sjukdom

beskrivs ofta som de anhörigas sjukdom och att ha den vårdande rollen till en person med

sjukdomen kan leda till psykisk stress som tar sig uttryck i oro, utmattningssyndrom och

depression. Ibland kan det vara lättare att blunda för uppenbara symtom än att acceptera att

partnern är sjuk (Thompson et al., 2020). De vuxna barnen till en person med Alzheimers

sjukdom upptäcker ofta symptom på sjukdomen hos sina föräldrar före den drabbade personens

respektive. Anledningen till detta beskrivs som att beskedet om sjukdom utlöser ett

chocktillstånd hos maken/makan vilket bidrar till att de ignorerar symtom och tecken på sjukdom

(Kokorelias et al., 2021).

Sjuksköterskan ska vid omvårdnadsarbetet tillämpa ett personcentrerat förhållningssätt där

personens behov och livshistoria ska stå i fokus för att den sjuka personen ska uppleva

välbefinnande. Vidare beskrivs även vikten av att sjuksköterskan besitter klinisk kompetens för

att kunna identifiera personens omvårdnadsbehov. Detta kan göras genom att spendera tid med

den sjuka personen och att skapa en god relation (Nilsson et al., 2023).

Svenska sjuksköterskeföreningen (2021) påtalar att vården i Sverige är ojämlik. Studier har visat

att vården mellan män och kvinnor inte är jämlik och att män tenderar att erbjudas bättre vård,

behandling och läkemedelsbehandling. En ökad medvetenhet hos sjuksköterskor om

könsskillnader vid sjukdom kan leda till en mer jämlik omvårdnad och vård. Samhällets ojämlika

vård bidrog därför till att författarna av denna litteraturstudie valde att endast inkludera kvinnor i

studien då båda författarna vill bidra till en mera jämlik vård där kvinnors upplevelser och

känslor får synas och höras. Detta examensarbete kan ge svar på hur sjuksköterskan kan utveckla
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omvårdnaden och bemötandet till denna patientgrupp. Syftet med litteraturstudien är därmed att

beskriva kvinnors upplevelse av att leva med Alzheimers sjukdom med tidig debut.

Metod
Den kvalitativa innehållsanalysen med induktiv ansats har valts med utgångspunkt från syftet

med litteraturstudien, att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med Alzheimers sjukdom med

tidig debut (jfr. Elo och Kyngäs, 2008). Graneheim et al. (2017) menar att induktiv ansats har

utgångspunkt i empiri, och kännetecknas av letande efter skillnader och likheter i litteratur som

sedan kan sammanställas i kategorier och slutligen en allmän slutsats. Skott (2017, s. 207) menar

att en analys av narrativer syftar till att djupdyka i människors berättelser och förstå dessa i deras

unika kontext. När en människa blir sjuk ökar behovet av att berätta om upplevelsen, vilket

vidgar förståelsen för det inträffade hos individen själv och hos andra. Narrativet som

utgångspunkt har därför varit betydelsefullt för att försöka få en djupare förståelse för personens

sjukdomsupplevelse. Dahlborg (2022, s. 223) menar i sin tur att i en kvalitativ innehållsanalys

med utgångspunkt i narrativer kan förståelse för personens vardagliga värld, livsvärlden, nås.

Friberg och Öhlén (2022, s. 304) menar att livsvärlden fångas genom att ett flerdimensionellt

perspektiv av en persons dagliga liv återges. Bengtsson (2016) beskriver att kvalitativ forskning

bidrar till en djupare förståelse av subjektiva erfarenheter och att upplevelsen i den kvalitativa

analysformen kan skapa en mer omfattande bild av vad sjukdom kan innebära för individen.

Författarna till denna litteraturstudie har under verksamhetsförlagd utbildning på äldreboende

samt i hemsjukvård träffat personer ur patientgruppen i varierande ålder. Bengtsson (2016)

menar att förförståelse är betydelsefullt att visa så att eventuella bias tydliggörs.

Litteratursökning och kvalitetsgranskning

Arbetet inleddes med en övergripande litteratursökning för att se om material fanns tillgängligt.

Därefter genomfördes en strukturerad litteratursökning i det nationella bibliotekssystemet Libris.

Sökningen begränsades till Luleå stadsbibliotek och i Luleå tekniska universitets bibliotek med

anledning av ett stort utbud av litteratur. De sökord som användes i sökningen var Alzheimers

disease/sjukdom (MeSH term) och biografi med genealogi (genre). Sökningen utmynnade i ett

resultat på 18 biografier. Inklusionskriterier var biografier eller självbiografier av kvinnor som

insjuknat innan 65 år och har fått diagnosen Alzheimers sjukdom. Biografierna skulle vara

tillgängliga på svenska och utifrån svenska förhållanden, publicerade mellan åren 2005–2023.
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Inledningsvis lästes titel och sammanfattning av båda författarna och ett gemensamt beslut

fattades gällande val av biografier för innehållsanalysen. Tre biografier valdes till

innehållsanalysen. Detta då de övriga 15 böckerna inte svarade mot de valda

inklusionskriterierna.

Kvalitén bedömdes genom att en enhetlig värdering gjordes av författarna. Biografierna

värderades utifrån om de hade omfattande och tydlig beskrivning av erfarenheter av att leva med

Alzheimers sjukdom, att de var formulerade med ett rikt, beskrivande språk. Litteraturen var

biografisk och författarna hade till sin hjälp en medförfattare som bistod med stöd i

skrivprocessen. Biografierna var publicerade via bokförlag som i sin tur har granskat biografin.

De valda biografierna presenteras i Tabell 1 efter publiceringsdatum i fallande ordning.

Tabell 1 Översikt av biografier som ingår i analysen (n=3)

Titel / Författare / År Kontext

Mamma, kommer du glömma oss nu? Ulrika Harmsen, född 1975, är 44 år gammal vid
av Sofia Edgren och Ulrika Harmsen (2023). diagnos. Ulrika arbetar som speciallärare och

ramlade en dag på arbetet och slog huvudet som
ledde till en hjärntrötthet som aldrig gick över.
Flera utredningar gjordes utan resultat och
2020 kom resultatet, hon hade drabbats av
Alzheimers sjukdom.

Innan jag glömmer Nina Gunke, född 1955, är 65 år vid diagnos.
av Helene Arkhem och Nina Gunke (2022). Nina arbetar som skådespelerska och glömmer sina

repliker när hon ska spela in en film. Detta initierar
en demensutredning som visar att det är Alzheimers
sjukdom som hon drabbats av.
Hon erbjuds att vara med i en forskningsstudie som
skulle kunna förändra hennes liv men tackar nej.
Hon vill leva sitt liv och göra det hon mår bäst av.

I slutet av minnet finns ett annat sätt att leva Agneta Ingberg, född 1955, är 58 år vid diagnos.
av Birgittta Andersson och Agneta Ingberg (2005). Hon arbetar som präst när hon började glömma
. orden under predikan. Ett behov av ta del av andras

upplevelser och berättelser uppdagades efter
insjuknandet vilket inspirerade till att skriva en
egen biografi om upplevelsen av att ha Alzheimers
sjukdom.
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Analys

I enlighet med Bengtssons analysmodell har tre biografier analyserats med kvalitativ

innehållsanalys med induktiv ansats då textens innehåll är i fokus och inte en teori (Bengtsson,

2016). Enligt Bengtsson (2016) sker analysen i fyra steg.

Det första steget i analysprocessen är dekontextualisering. I detta steg har författarna inlett med

att läsa de valda biografierna för att skapa en uppfattning om data som ska analyseras. Efter detta

har en andra genomläsning av biografierna skett för att ge en ännu djupare helhetsförståelse av

den utvalda litteraturen. Att ha en djupare förståelse av data förenklar processen att välja ut de

meningsenheter som svarade på studiens syfte (Bengtsson, 2016). Bengtsson (2016) menar att en

meningsenhet är ett informationsbärande ord, en mening eller ett stycke som är relevant för det

valda syftet. Meningsenheterna märktes med bokstav för respektive biografi och en siffra för

varje enskild meningsenhet, exempelvis A1, B2 och C3. Varje meningsenhet markerades även

med sidnummer för att lättare kunna återfinna meningsenheten i varje biografi. Totalt

extraherades 291 meningsenheter.

I det andra steget i analysprocessen beskriver Bengtsson (2016) att rekontextualisering ska ske.

Med detta menas att författarna har att kontrollerat att meningsenheterna besvarar syftet, genom

att författarna har läst igenom dem och säkerställt att de är korrekta och att inget betydelsefullt

innehåll gått förlorat. Därefter har kondenseringen av meningsenheterna, som enligt Bengtsson

(2016) måste ske innan det tredje steget kategoriseringen, påbörjats. Att kondensera

meningsenheter innebär att de komprimeras utan att förlora kärnan i det innehåll som besvarar

syftet (Bengtsson, 2016). Efter kondenseringen formulerades meningsenheterna i Att-satser,

detta för att lättare kunna förena meningsenheterna med syftet.

I denna litteraturstudie har författarna valt att arbeta textnära med manifest ansats för att återge

innehållet i biografierna utan egen tolkning. Bengtsson (2016) beskriver att en manifest ansats är

att återge text så nära originaltexten som möjligt. Det manifesta arbetssättet har inneburit att

metaforer exkluderats från analysen eftersom de kräver viss tolkning. Bengtsson (2016) menar

att förförståelse är betydelsefullt att redovisa för att tydliggöra eventuell bias. Författarna har
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under arbete och verksamhetsförlagd utbildning på äldreboenden samt i hemsjukvård träffat

personer med Alzheimers sjukdom i varierande ålder.

Enligt Bengtsson (2016) innebär kategoriseringen, det tredje steget, att gruppera de tidigare

kondenserade meningsenheterna till överensstämmande kategorier, vilket skapar ett kluster av

innehåll med liknande innebörd under en gemensam kategori. Meningsenheterna inom varje

kategori färgkodades för att lättare kunna identifiera de med liknande innebörd. Enligt Bengtsson

(2016) anses analysen vara uppfylld när det inte längre är möjligt att fortsätta kategoriseringen.

Kategoriseringen genomfördes i fem steg.

Därefter startar det fjärde sista steget, sammanställningen. De slutliga kategorierna redovisas i en

tabell för att ge en överskådlig bild av resultatet. Resultatet förklaras i brödtext som i

sammanfattande och beskrivande form besvarar syftet.

Forskningsetiska överväganden
Författarna till denna litteraturstudie har under hela processen strävat efter att tillämpa ett gott

etiskt förhållningssätt. Med detta menas att skydda och inte utnyttja någon person i valda

biografier och på så sätt tillämpa ett respektfullt förhållningssätt. Belmontrapporten har använts

som stöd och vägledning under arbetets gång. Greaney et al. (2012) beskriver Belmont

rapportens principer som en god vägledning om eventuella etiska dilemman skulle uppstå. De

forskningsetiska principerna som denna litteraturstudie utgår från är respekt för personen,

göra-gott princip och rättviseprincipen.

Författarna har genom att anamma detta förhållningssätt visat respekt för personen genom att

arbeta manifest, med detta menas textnära utan att försöka tolka böckernas publicerade ord och

hanterat kvinnornas berättelser varsamt och med respekt (Dahlborg, 2022, s. 226). Författarna

har vägt risk mot nytta som enligt Kjellström (2017) kan ses som en gör-gott princip. Denna

studie bedömdes kunna bidra med mer nytta än risk då den kommer ge en fördjupad insikt för

kvinnors upplevelser av att leva med Alzheimer sjukdom. Då den valda litteraturen i studien är

biografier skrivna av kvinnor som lever med sjukdomen och själva berättar om deras upplevelser

så bedöms detta skapa nytta då läsaren får en fördjupad kunskap.
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Författarna har tagit hänsyn till rättviseperspektiv vid val av metod och analys. Kjellström (2017)

menar att enligt ett gott forskningsetiskt förhållningssätt ska grupper som speciellt utsatta värnas

om då dessa exempelvis kan ha nedsatt kognitiv förmåga som kan påverka dessa att göra

välgrundade val om sin medverkan. Kvinnorna i denna studie anses dock inte vara utsatta då de

själva medverkat till och beslutat vilket material som fick publiceras. Författarna till denna

litteraturstudie har förståelse för att patientgruppen är sårbara och har visat hänsyn i form av att

ha utfört en narrativ analys där kvinnorna själv bestämt vilken information de vill delge.

Författarna har inte tolkat eller förvrängt kvinnornas berättelser då en manifest analys valts.

Resultat
Syftet var att beskriva upplevelsen av att leva med Alzheimers sjukdom med tidig debut. Fem

kategorier (Tabell 2) skapades slutligen efter noggrann analys (Bengtsson, 2016) och redovisas

nedan i brödtext från de tre biografier som tillhör analysen. Varje resultatdel har illustrerats med

ett beskrivande citat för att tydliggöra upplevelsen genom författarnas egna ord.

Tabell 2 Översikt av kategorier (n=5)

Kategorier

Att få diagnos tidigt i livet var svårt att acceptera

Att förlora förmågor som tidigare tagits för givna

Att känna hopp så länge det går

Att känna skam och oro att bli en börda

Att döden och sorgen blev närvarande

Att få diagnos tidigt i livet var svårt att acceptera

Kvinnorna beskrev att till en början var det svårt att förstå att de drabbats av Alzheimers

sjukdom med tidig debut (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen &

Edgren, 2023). Trots preventiva faktorer hade Harmsen och Edgren (2022) fått diagnos, endast

44 år gammal, livet omgärdades av förebyggande faktorer: en hälsosam diet, intellektuell

träning, ett socialt liv kom sjukdomsbeskedet som en överraskning. Gunke och Arkhem (2022)

menade även att beskedet om att ha insjuknat i sjukdomen tidigt var obegripligt.
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Kvinnorna beskrev att sjukdomen var svår att acceptera initialt (Andersson & Ingberg, 2005;

Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). De hoppades att diagnosen var felaktig

(Andersson & Ingberg, 2005). Harmsen och Edgren (2023) beskrev att viljan att genomgå en ny

utredning ökade. Gunke och Arkhem (2022) beskrev att det kändes som att livet var över när

läkaren berättade om den kognitiva störningen, som hade negativ påverkan på tankeförmågan.

Harmsen och Edgren (2023) vägrade acceptera diagnosen under hela det första året. Kvinnorna

beskrev hur de stundtals kände ett behov av att förneka sjukdomen (Andersson & Ingberg, 2005;

Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Gunke och Arkhem (2022) belyste viljan

att glömma bort sjukdomen i vardagen. De ville bromsa tiden och önskade att sjukdomsförloppet

skulle stanna upp (Andersson & Ingberg, 2005; Harmsen & Edgren, 2023).

Gunke och Arkhem (2022) menade att tanken på att slutligen acceptera sjukdomen gav ro i

sinnet. Sjukdomsbeskedet innebar att släppa på tanken om att bli gammal och klok (Andersson &

Ingberg, 2005). Kvinnorna fick träna på acceptans (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke &

Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Harmsen och Edgren (2023) blev sams med hur livet

blivit. Alzheimers sjukdom förändrade kvinnornas liv för alltid (Andersson & Ingberg, 2005;

Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg (2005) beskrev att

trots medvetenheten om sjukdomen fanns ovilja att tänka på den varje dag. Det som gick att

förändra var det egna synsättet på sjukdomen (Harmsen & Edberg, 2023).

Varför har just jag drabbats av detta? Det är obegripligt.

Bara en procent av alla alzheimer fall debuterar före 65 års ålder.

Jag har haft tecken på sjukdomen i flera år. Varför, varför, varför drabbades just jag?

(Gunke & Arkhem, 2022, s. 31)

Att förlora förmågor som tidigare tagits för givna

Kvinnorna beskrev att det var obehagligt att på samma gång glömma bort det som precis hänt

och att inte heller minnas händelser från barndomen (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke &

Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg (2005) menade att det var

svårt att inte längre kunna komma ihåg namn på människor. Det var även svårt att inte kunna

följa med i samtal då minnet sviktade och efter ett tag inte minnas vad de talade om. Dessutom
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var det svårt då munnens förmåga att forma ord försvunnit (Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen &

Edberg, 2023). Kvinnorna beskrev att förlusten av språket inte bara har förändrat hur de

kommunicerar, utan hur de känner sig (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022;

Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg (2005) menade att förlusten av orden

medförde en känsla av att känna sig ointelligent i samtal, något som upplevdes värre än glömska.

Andersson och Ingberg (2005) och Harmsen och Edberg (2023) beskrev att

kommunikationsförmågan försämrades. Andersson och Ingberg (2005) menade att tystnaden

ersatte viljan att vara aktiv i samtal.

Kvinnorna beskrev det skrämmande att gradvis förlora minnet (Andersson & Ingberg, 2005;

Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Minnen blev grumliga eller försvann

fullständigt vilket var obehagligt (Gunke & Arkhem, 2022). Andersson och Ingberg (2005)

beskrev rädslan för sjukdomens hastiga utveckling. För Harmsen och Edberg (2023) hade det

tilltänkta livet fått stå tillbaka för ett nytt med Alzheimers sjukdom. Kvinnorna beskrev även hur

de i samband med att de förlorat förmågor också förlorat sig själva (Andersson & Ingberg, 2005;

Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Kravet på att vara precis som tidigare var

svårt. Det kändes som en viss lättnad av tanken på en gradvis försämring och att tillslut inte

förstå det själv (Andersson & Ingberg, 2005). Andersson och Ingberg (2005) påpekade att

biverkningar av bromsläkemedel förändrade jaget genom en avtrubbning av känslolivet, den

sexuella lusten fanns inte kvar. De normala svängningarna i humöret upphörde.

Att livet för evigt var förändrat konkretiseras av att kvinnorna fick avsluta sina karriärer efter

diagnos (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).

Medan Gunke och Arkhem (2022) kom till insikt om att inte längre kunna arbeta som

skådespelerska då replikerna blev omöjliga att minnas, kände Andersson och Ingberg (2005) att

det var tungt att lämna ett helt arbetsliv bakom sig. En sorg över att förlora sitt andliga hem

uppstod och vemod över att inte längre ha förmågan att kunna möta människor i kyrkan eller att

hålla predikan. Harmsen och Edberg (2023) förlorade initialt känslan av att tillföra samhället

nytta men kände meningsfullhet genom att föreläsa för andra som också fått Alzheimers sjukdom

med tidig debut.



10

Jag har drabbats av en dödlig och obotlig sjukdom

som gör att jag sakta men säkert kommer att förlora mig själv

(Harmsen och Edberg, 2023, s. 103).

Att känna hopp så länge det går

Kvinnorna beskrev hur forskning stärkte hoppet för att ny medicin skulle kunna göra perioden

med ett fungerande minne längre än tidigare (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem,

2022; Harmsen & Edgren, 2023). Gunke och Arkhem (2022) beskrev att framtidshoppet hade på

nytt blivit verklighet när deltagande i en forskningsstudie blev möjlig och ny bromsmedicin

erbjöds. När osäkerheten kring forskningsstudiens genomslag blev tveksam kom vardagens små

ögonblick att prioriteras (Gunke & Arkhem, 2022). En önskan fanns om att leva ett vanligt liv så

länge det var möjligt och kvinnorna hoppades att sjukdomen skulle ha ett långsamt förlopp

(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2023).

Kvinnorna beskrev att det blev avgörande för känslan av livskvalitet och självständighet att göra

saker som de mådde bra av (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen &

Edgren, 2023). Att delta i en kör, utöva yoga och vattengympa beskrevs även av kvinnorna som

en välbehövlig paus från sjukdomen (Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).

Harmsen och Edgren (2023) beskrev aktiviteterna som ett sätt att samla välbehaget inom sig för

att kunna använda de dagar det är svårt att komma upp ur sängen. Det fångade en känsla som

genomsyrade livet som var kvar att leva, att göra det liv som var kvar så bra som möjligt

(Andersson och Ingberg, 2005). Harmsen och Edgren (2023) betonade de dagliga promenadernas

betydelse då de fortfarande kunde utföras självständigt. De dagliga promenaderna beskrevs som

ett utlopp för känslor. Att genom dessa kunna släppa den panik som växte inför de förändringar

som sjukdomen skulle komma att innebära (Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).

Men däremot kan jag önska att sjukdomsförloppet skulle stanna upp en stund.

Det är också ett sätt för att värja mig. Jag ber fortfarande: “Det kan väl stoppa snart”.

(Andersson & Ingberg, 2005, s. 90).
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Att känna skam och oro att bli en börda

Kvinnorna menade att de kände skam att berätta om sjukdomen (Andersson & Ingberg, 2005;

Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Enligt Andersson och Ingberg (2005)

kändes det mer betungande att berätta om sjukdomen än att ta emot diagnosen, då tankar om hur

andra skulle reagera dominerade. Att berätta för andra innebar att sjukdomen blev verklig.

Harmsen och Edgren (2023) beskrev att diagnosen mottogs chockartat av familjen då beskedet

om insjuknandet kommit så tidigt i livet. Gunke och Arkhem (2022) beskrev att det efter en tid

kändes nödvändigt att isolera sig hemma. Ingen skulle få veta om diagnosen och skamkänslorna

och förvirringen tog över allt mer.

Kvinnorna menade att det var svårt att prata om sjukdomen trots att det kändes nödvändigt

(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Harmsen och

Edgren (2023) ville berätta om sjukdomen men undvek i det längsta från att berätta och

argumenterade för att det inte angår alla att man är sjuk. Upplevelsen efter att sjukdomen

delgivits bekantskapskretsen var att de tog avstånd. Trots att mötet inte alltid utgjordes av ett

bemötande som skapade en känsla att förminskas kunde möten skapa negativa känslor om det

egna intellektets bibehållna förmåga (Andersson och Ingberg, 2005). Kvinnorna kände dock efter

en tid att det fanns ett behov att samtala om sjukdomen med andra för att mildra skammen

(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Gunke och

Arkhem (2022) beslutade att berätta om sjukdomen i TV, då upplevelsen av stigma kring

demenssjukdomar fanns. Detta blev en befrielse från skammen då orken inte längre fanns att

gömma sig. Harmsen och Edgren (2023) att ingen ånger fanns över att berätta om sjukdomen för

de närmaste anhöriga i ett tidigt skede.

Förutom att känna skam över sjukdomen upplevde kvinnorna skam över att bli omhändertagna

av anhöriga och rädslan över att bli en börda. De önskade att deras partner eller barn inte skulle

bli vårdare (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).

För Gunke och Arkhem (2022) beskrev den dagliga livsföringen alltmer utmanande att

självständigt ansvara för. Då detta kändes som ett misslyckande gav det upphov till tankar om att

maken inte längre skulle vilja ha kvar relationen när oberoendet var hotad. Harmsen och Edgren

(2022) upplevde att ingen förstod hur det var att få och leva med Alzheimers sjukdom. Parallellt
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med känslan om att bli en börda fanns en önskan om att bo hemma så länge som möjligt.

Jag gråter mycket, snyftar igenom mina sysslor. Ibland är gråten tyst och stillsam. Ibland är den

högljudd, som ångestfyllda vrål från min själ. Jag känner skam för min sjukdom, skam för att

min hjärna och min kropp inte fungerar normalt (Gunke & Arkhem, 2022, s. 35).

Att döden och sorgen blev närvarande

Kvinnorna beskrev att de kände sorg över den ständiga närvaron av döden och hur livet blivit

(Gunke och Arkhem, 2022; Harmsen och Edgren, 2023; Andersson och Ingberg, 2005). Gunke

och Arkhem (2022) och Andersson och Ingberg (2005) beskrev förlusten av kroppskontrollen

och känslan av att dö med en icke fungerande och förtvinad hjärna var svår att acceptera. Att se

många människor dö av sjukdomen stärkte känslan hos kvinnorna om det öde som väntade.

Kvinnorna beskrev hur sjukdomen bidrog till ilska, sorg och ångest som kompletterades av en

konstant trötthet (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren,

2023). Harmsen och Edgren (2022) hade aldrig gråtit och ältat så mycket som efter

sjukdomsbeskedet. Andersson och Ingberg (2005) samt Gunke och Arkhem (2022) beskrev att

känslan av att ingen tröst eller hopp fanns då livet var över. Andersson och Ingberg (2005)

beskrev en förhoppning om att hinna dö i någon annan sjukdom innan demenssjukdomens

symtom blev allt för påtagligt. Gunke och Arkhem (2022) samt Harmsen och Edgren (2023)

kände en bottenlös förtvivlan över sjukdomen och ville förbanna den. Döden kändes

skrämmande och inget hopp om ett liv efter detta förekom. Andersson och Ingberg (2005)

betonade att lidandet snarare handlade om förlust än om att ha drabbats av sjukdomen.

Döden blev gradvis mer närvarande i kvinnornas liv då vetskapen om att inga bromsmediciner

skulle kunna bota sjukdomen. Insikten skapade känslor av rädsla och sorg (Andersson &

Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg

(2005) och Gunke Arkhem (2022) beskrev bromsmedicinernas effekt som tveksam, om de

överhuvudtaget haft påverkan på sjukdomsförloppet. Andersson och Ingberg (2005) menade

reklamen om bromsmedicinernas effekt var missvisande då de endast skulle skjuta upp flytten till

särskilt boende.
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Kvinnorna menade att förlusten av kontroll var svår att acceptera när döden närmade sig

(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson

och Ingberg (2005) kände avundsjuka gällande andra sjuka personer men som inte drabbats av en

kognitiv sjukdom då de kunde behålla kontrollen till livets slut. Harmsen och Edberg (2023)

beskrev oro för att inte längre kunna vara delaktig i familjelivet som skulle utspela sig efter

hennes död. Andersson och Ingberg (2005) beskrev att det viktigaste i livets slut var att få en

möjlighet till att säga adjö, känna sig förberedd för att kunna lämna allt och avsluta livet. Döden

som tidigare kändes distanserad hade nu kommit närmare (Gunke och Arkhem, 2022).

Andersson och Ingberg (2005) beskrev att möjligheten att behålla kontrollen i livets slut och en

önskan om att få skriva ned sina önskemål så att det var tillgängligt för andra att ta del av när

förmågan att kommunicera försvunnit.

Jag har problem med döendet. Jag har upptäckt vilken kontrollmänniska jag är.

Jag vill inte bara kontrollera mitt liv utan också min död

(Andersson & Ingberg, 2005, s. 98).

Diskussion
Syftet med denna kvalitativa litteraturstudie var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med

Alzheimers sjukdom med tidig debut. Analysen av biografierna utmynnade i fem kategorier:

Att få diagnos tidigt i livet var svårt att acceptera, att förlora förmågor som tidigare tagits för

givna, att känna hopp så länge det går, att känna skam och oro att bli en börda samt att döden

och sorgen blev närvarande.

I den första kategorin, Att få diagnosen tidigt i livet var svårt att acceptera, beskrev kvinnorna att

diagnosen var svår att acceptera i början, då de insjuknat i ung ålder vilket gjorde situationen

obegriplig. Det kan förstås utifrån Chandra och Desai (2007) som menar att förnekelse är ett

vanligt fenomen som drabbar personer med allvarlig sjukdom. Förnekelse vid sjukdom kan

innebära att den drabbade inte accepterar diagnosen, förminskar symptomen eller undviker

behandling. Förnekelse kan ses som en försvarsmekanism för att förneka verkligheten alternativt
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för att undvika och hantera smärtsamma känslor, påfrestande händelser eller stressfulla

situationer. Kvinnorna i denna litteraturstudie levde i början av sjukdomen i förnekelse och

vägrade acceptera diagnosen, de fick träna acceptans och försöka försonas med sjukdomen. I

litteraturstudien framkom det att en av kvinnorna vägrade acceptera sin diagnos under det första

året och önskade en ny utredning. Det ligger i linje med de Boer et al. (2007) som belyser att

personer med Alzheimers sjukdom har svårt att acceptera diagnos och symtom som är

karakteristiska för sjukdomen. De Boer et al. (2007) menar att det kan vara ett sätt att skydda sig

själv genom att inte tänka på eller tala om det. Denna tanke kan jämföras med Chandra och Desai

(2007) som menar att yngre personer som fått en cancerdiagnos oftare förnekar den. Detta kan

sammankopplas med Cullbergs teori om krisens fyra faser (1980, s. 134) som menar att

förnekelse är en del av den akuta, första, fasen i en krisreaktion. Chockfasen innebär att det som

händer är svårt att förstå och verkligheten hålls på avstånd. Chockfasen är övergående. Därefter

tar reaktionsfasen vid, vilket för kvinnorna innebar att det som de tidigare blundat för nu blir

verklighet. Frågan varför upprepas och försvarsmekanismer kan träda i kraft, till exempel att

isolera sig.

Kvinnorna i denna litteraturstudie menade att tanken på att slutligen acceptera sjukdomen gav ro

i sinnet genom att släppa på tanken om att bli gammal och klok. Alzheimers sjukdom förändrade

kvinnornas liv för alltid. Detta kan förstås utifrån Robinson et al. (2009) som menar att transition

är en förändringsprocess som personen går igenom då de går från ett sätt att leva till ett annat.

Denna förändring kan exempelvis sjukdom eller tillstånd och ses som en övergång mellan olika

faser i livet eller en försämring vid sjukdomstillstånd. I en klinisk kontext menar Robinson et al.

(2009) att detta kan förstås utifrån transitionsteorin, att förståelse för hur livssituationen påverkas

kan bidra till en förbättrad vård för personer med demenssjukdom. Utifrån detta kan god

omvårdnad initieras och relevanta omvårdnadsinterventioner genomföras anpassade utifrån den

enskilda personens behov. Detta kan jämföras med Kitwoods teori, Flower of psychological

needs (1997, s. 82) som kan användas för att förstå hur den personcentrerade vården kan

implementeras i vård av personer med demenssjukdom. Kitwood (1997, s. 141) lyfter fram

personcentrerad vård som ett kännetecken för god vård för personer med demens. De

psykologiska behov (delaktighet, identitet, sysselsättning, samhörighet och tröst) som personen

har tillgodoses och kan mötas i större utsträckning, då personer med demenssjukdom kan ha
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bristande initiativförmåga. Genom att tillgodose alla behov i ett samspel mellan varandra utan

hierarkisk ordning kan personen med demens må bättre (Kitwood, 1997, s. 82). Kitwood

utforskar tanken om att en person med demenssjukdom inte saknar insikt om sin sjukdom och

inte heller ska rationaliseras bort som en person som bara har minnessvårigheter. En person med

demens är mycket mer. Kitwood menar att nyckeln till lyckad demensvård är att se personen

genom dessa psykologiska behov och att ha hög personaltäthet för att möjliggöra detta för att

varje individs behov ska kunna identifieras (Kitwood, 1997, s. 141).

I den andra kategorin, att förlora förmågor som tidigare tagits för givna, framkom det att

kvinnorna glömde bort både nu- och dåtid. Att inte längre minnas namn, vad det pågående

samtalet handlade om eller såväl som att ha nedsatt fysisk förmåga att tala. Sharp (2019) visar att

personer med Alzheimers sjukdom uppvisar en hög nivå av stress då de är i ständig kamp med

sig själv då symtomen av sjukdom är i ständig förändring. Stressen ökar ytterligare ovissheten

kring sjukdomens förlopp. Detta i sin tur hotar självförtroendet. Bannon et al. (2022) menar att

copingmekanismer används för att hantera omställning är att låta sig själv sörja de förluster som

var sammankopplade med att få sjukdomen tidigt i livet, identitet och framtidsdrömmar. Genom

att vara mer medveten om nuet och att låta andra göra det de gjort tillsammans tidigare på egen

hand, är sätt att hitta nya sätt att leva i närvaro av sjukdomen. På samma sätt menar Kitwood

(1997, s. 26) att stress och ett bristfälligt sätt att hantera förlust är påverkansfaktorer till

insjuknade i Alzheimers sjukdom.

Förlusten av språket beskrevs av kvinnorna i litteraturstudien som utmanande. Kvinnorna

beskrev hur de kände sig ointelligenta i samtal med andra, då möjligheterna till att kommunicera

var förändrade. Klimova och Kuca (2016) belyser att försämrad kommunikation vid

demenssjukdom påverkar den sjukes livskvalitet. En försämrad kommunikation påverkar även

relationen mellan den sjuke och dess vårdare vilket kan påverka omvårdnaden. Klimova och

Kuca (2016) beskriver vidare att personer med demenssjukdom i tidig debut bör försöka

underhålla kommunikationsförmåga för att kommunicera och interagera med de anhöriga, förbli

självständig och klara av de vardagliga aktiviteterna. Kitwoods teori (1997, s. 46–47) belyser att

sjuksköterskans interaktion med personer med demens kan stärka känslan av att vara ointelligent

om information ges i högt tempo. Om samtalet sker på en för låg nivå finns risk att personen



16

känner sig förminskad, objektifierad eller utesluten från samtalet. Kitwood (1997, s. 90–91)

menar vidare att kommunikationen även kan stärka personen genom att förstärka personens

upplevelser oavsett vilka de är, att personen tillfrågas om sina behov samt att personen bekräftas

som en individ genom att hålla ögonkontakt, tilltala personen med namn samt att aktivt lyssna.

Detta går i linje med det en studie av Boafo et al. (2022) menar är ett sätt för sjuksköterskan att

skapa en tillitsfull relation till personen med Alzheimers sjukdom för att kunna kommunicera i

en trygg miljö. Att hålla en persons hand och en återkommande kontakt med samma individ kan

skapa en utgångspunkt varifrån personen med sjukdom lättare kan samtala kring händelser i det

förflutna, om familjemedlemmar eller intressen. Detta kan diskuteras vidare utifrån Jones och

Parks (2021) som menar att det material som finns tillgängligt om sjukdomen online, som inte är

riktad till sjukvårdspersonal, är bristfällig och försvårar personens egen och anhörigas

möjligheter att ge stöd till egenvård. Detta kan medföra ett ökat utanförskap när anpassad

information inte finns att tillgå. Detta kan ses i förhållande till Erikssons teori om lidande (2015,

s. 85–88) som påpekar att utanförskap ses som ett vårdlidande som medför att den sjuka som

redan står utan makt också blir kränkt genom en vård som är frånvarande. Genom den uteblivna

vården har inte heller sjuksköterskan möjlighet att se de behov som personen har. Detta kan även

omfatta att vårdpersonalen ignorerar personen med demens vilket kan ses som att straffa henne

då hon inte är en optimal patient som självständigt kan redogöra för sin vilja och behov.

I litteraturstudiens resultat framkom att när kvinnorna kom till insikt om att de på grund sin

sjukdom behövde lämna sina karriärer blev de fyllda av sorg. Detta kan i en vidare kontext också

förklaras utifrån en teori av Antonovsky (2005, s. 159) som menar att kontexten som

arbetsplatsen ger skapar många positiva värden för individen, exempelvis stärkt autonomi, glädje

och stolthet över de prestationer som uppmärksammas och värdesätts i det sociala

sammanhanget. Detta kan jämföras med Richie et al. (2018) som beskriver hur personen med

demens inte ses som arbetsför av arbetsgivaren efter diagnos trots att personen själv upplever att

de kan återgå till arbetet.

I den tredje kategorin, att känna hopp så länge det går, beskrev kvinnorna hur hoppet stärktes av

ny forskning. Det hoppades på att nya läkemedel skulle bli tillgängliga så att tiden med

fungerande minne kunde förlängas. Schiavon et al. (2017) menar att hopp och optimism vid
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kronisk sjukdom är viktigt. Hopp och optimism kan bidra till en förbättrad hälsa. Hopp kan ses

som en positiv motivation, som i detta sammanhang kan utvecklas från motivationsskapande

åtgärder, till planering och slutförande. På samma sätt belyser Ampomsen et al. (2023) att

hopplöshet hos personer med demens kan påverka välbefinnandet negativt. Hopplöshet kan bidra

till dåligt självförtroende, känslor av diskriminering som i sin tur kan leda till isolation.

Ampomsen et al. (2023) menar att upplevelsen av hopp förbättrar välbefinnandet och

livskvaliteten. Schiavon et al. (2017) beskriver personliga styrkor som exempelvis

fritidsintressen, stärker känslan och medför njutning och engagemang i intresset. Detta kan

sammankopplas med det kvinnorna i denna litteraturstudie beskrev, den fysiska aktiviteten som

fungerade som en paus från sjukdomen blev avgörande för att uppleva livskvalitet och

självständighet. Att promenera var betydelsefullt då det ännu kunde utföras på egen hand och

beskrevs som ett verktyg för att hantera de mest påfrestande känslorna. Lohne (2022) menar att

hopp lindrar lidandet vilket gör att paralleller kan dras med kvinnornas upplevelser om att den

fysiska aktiviteten är viktig då den minskar lidandet och blir ett utlopp för att hantera de

obekväma känslorna. Sjuksköterskan ska arbeta preventivt och främja hälsa. Genom att

uppmuntra, inge och stärka hopp till den man vårdar kan hälsan främjas och ohälsan förebyggas.

Detta kan uppmuntra patienten om framtiden, detta skulle kunna göras genom att sätta upp

rimliga mål för patienten inom omvårdnaden eller det dagliga livet som på så sätt kan bringa

motivation och uppmuntra patienten. Att uppmuntra personer med kognitiv svikt till

meningsfulla aktiviteter ligger i linje med det Ampomsen et al. (2023) beskriver att bidra till att

personer med demens upplever hopp. Detta kan motiveras med hjälp av Braz de Oliveira et al.

(2022) som beskriver att personer med Alzheimers sjukdom har stor nytta av fysisk aktivitet.

Den fysiska aktiviteten kan underlätta aktiviteter i det dagliga livet och beskrivs som viktigt för

att förbättra den funktionella förmågan vilket kan öka självständigheten och livskvaliteten för

den drabbade.

I den fjärde kategorin, att känna skam och oro att bli en börda, framkom att kvinnorna kände

skam att berätta om sjukdomen. Werner et al. (2020) menar att det är speciellt förekommande vid

demensdiagnos med tidig debut. Att känna skam för att berätta om sjukdomen förklaras utifrån

begreppet stigma. Stigmatiseringen blir tydlig dels på grund av ovilja att berätta om sjukdomen

för andra, dels den misstro som den yngre personen möter hos andra relaterat till diagnos.
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Björklöf et al. (2019) förklarar ytterligare hur personen med Alzheimers sjukdom upplever att

den egna identiteten och värdigheten hotas då aktiviteter i sociala sammanhang blir allt svårare

att genomföra. Chemali et al. (2012) tydliggör stigmat genom att beskriva tanken om att förlora

förståndet i samband med sjukdomens gradvisa försämring som skamfylld för personen själv,

speciellt för yngre personer. Att tampas med symtom som är karakteristiska för sjukdomen som

ilska och depression kan upplevas som stigmatiserande. Arbetslivet, såväl som personliga

relationer, blir påverkade av beteendeförändringarna och kommunikationen mellan

familjemedlemmarna faller samman. Resultatet kan belysas utifrån Erikssons teori om lidande

(2015, s. 37) som beskriver att den risk som tas när lidandet delas med en annan kan innebära att

personer med sjukdom inte ses som en fullständig människa. Kitwoods teori (1997, s. 58)

betonar vikten av supportgrupper för och endast med personer med Alzheimers sjukdom, utan att

involvera närstående, för att rösterna av de som drabbats av sjukdomen ska få ta plats. Att de ska

öppet kunna berätta om sjukdomen utan att känna skam.

Förutom att känna skam över sjukdomen upplevde kvinnorna i denna litteraturstudie skam över

att bli omhändertagna av anhöriga och rädslan över att bli en börda. Van Gennip et al. (2016)

menar att diagnosen Alzheimers sjukdom innebär att personen tappar känslan av att vara en

fullständig person. Medan personer med andra diagnoser kan se möjligheten att bli

omhändertagen av en annan person som positiv då det innebär att någon annan skapat en mall för

hur livet skulle vara och att de, trots sin sjukdom, kan passa in i denna. Detta kan jämföras med

Maxfield et al. (2023) som beskriver att personer med Alzheimers sjukdom vill ha testamentet

ordningställt inför den kommande döden för att inte belasta andra i sin närhet med denna uppgift.

Maxfield et al. (2023) menar att det är vanligt med tankar om att inte vilja belasta sin partner

med ekonomiska eftergifter samt att inte heller vilja förändras till ett aggressivt beteende.

Resultatet kan förklaras utifrån Erikssons teori om lidande (2015, s. 39) som beskriver att behöva

fråga någon om hjälp för en person med i själva verket kan leda till ett lidande och en förlust av

värdighet då känslan av att ingen annan tidigare sett de behov man ger uttryck för.

Parallellt beskrev kvinnorna en önskan om att bo hemma så länge som möjligt. Det kan ses i

ljuset av Orems teori (1995, s. 350) som jämför hemmiljö med sjukhusmiljö, hemmet beskrivs

som en mer gynnsam plats för interaktion mellan familj och den sjuke. Hemmet skapar en
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plattform för de sjuka att balansera ensamhet och social interaktion. Rogers et al. (2021)

poängterar att dynamiken mellan sjuksköterska och den sjuke samt familjemedlemmarna kan bli

framgångsrik eller bristfällig beroende på om den omfattar tillit eller ej. Tillit kan skapa en

känsla att tro på det de tillsammans kommit överens om, misstro skapar en känsla av att

sjuksköterskan inte har medkänsla för personen med Alzheimers sjukdom. På liknande sätt

diskuterar Orem (1995, s. 361) kring familjens funktionella respektive dysfunktionella

uppbyggnad. I hemmet kan familjemedlemmarna bo tillsammans med personen med sjukdom

permanent eller fluktuera in och ut ur hemmet. En medvetenhet kring dessa variabler kan för

sjuksköterskan vara gynnsam att ha kunskap om för att i förlängningen också förstå personens

individuella och varierande behov. Detta går i linje med det som Klemets et al. (2019) menar öka

möjligheten av att bo kvar i hemmet genom att använda sig av digital teknik. Den digitala

tekniken skulle för de sjuksköterskor som arbetar inom hemsjukvården innebära att de skulle

kunna ha en högre närvaro hos personen och därmed kunde också personen med demenssjukdom

bo längre tid hemma. Fördelarna av att bo kvar i hemmet är enligt van Gennip et al. (2016) att

personen med demens kan känna sig trygg i en hemvan miljö. Att bo hemma ökade personens

självständighet och värdighet och var på grund av dessa faktorer viktig att bibehålla så länge som

möjligt.

I den femte kategorin, att döden och sorgen blev närvarande, framkom att kvinnorna i

litteraturstudien kände sorg över den ständiga närvaron av döden och hur livet blivit. Detta kan

förstås utifrån Loi et al. (2023) som menar att speciellt kvinnor som får en demenssjukdom med

tidig debut också har en kortare livslängd. Detta kan jämföras med en studie av Maxfield et al.

(2023) som genomfört en studie med personer utan en demensdiagnos intervjuades. Många av

deltagarna berättade att en diagnos skulle leda till tankar på döden eller självmord. Anledningen

till detta är det faktum att inget botemedel finns och att diagnosen får samma betydelse som ett

dödsbesked. Erikssons teori om lidande (2015, s. 36) menar att döden innebär att uteslutas från

en gemenskap. Att således bli ensam är det som människor fruktar mest av allt. Eriksson (2015,

s. 41) menar dock att ensamhet även kan ge ro om personen som är ensam kan hitta sin

gemenskap inom de rådande livsvillkoren, att känna att hon inte fråntas något utan finner

acceptans i det liv som nu blivit hennes. Kvinnorna i litteraturstudien beskrev hur sjukdomen

bidrog till ilska, sorg, ångest och en konstant trötthet. Bélanger-Dibblee et al. (2023) beskriver
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hur beteendemässiga och psykiska symtom vid demens (BPSD) för sjuksköterskan och övrig

vårdpersonal kan vara svåra att tolka. De bakomliggande orsakerna kan vara nödvändiga att

kartlägga och medvetandegöra för hela arbetsgruppen innan åtgärderna planeras och genomförs.

Studien visar att stora risker finns om inte sjuksköterskan gör övrig vårdpersonal

(undersköterskor, vårdbiträden) varse om vilka orsakerna är bakom beteendet, så även de kan

förstå personen med demens ur detta perspektiv. Hillebrand et al. (2023) påpekar att symtom som

uppstår vid kognitiv sjukdom kan reduceras med hjälp av individuell musikterapi (IML). IML

har visat sig ge både omedelbar beteendeförändring, om än kortvarig, vilket skapat högre

livskvalitet för personer med demens och deras närstående.

Döden blev gradvis mer närvarande i kvinnornas liv då vetskapen om att inga bromsmediciner

skulle kunna bota sjukdomen. Insikten skapade känslor av rädsla och sorg. Resultatet kan förstås

utifrån Erikssons teori (2015, s. 88) och begreppet livslidande, där livet beskrivs som hotat, då

den medicin som erbjuds, inte kan hindra sjukdomen från personens liv. Livslidandet beskrivs

som ett lidande var det tilltänkta livet inte längre är möjligt för individen och livet tar en ny

vändning. Hela livet blir därmed ett lidande. Människans existens blir genom sjukdomsbeskedet

hotad. Att veta att döden är i antågande men att inte veta när kan innebära ett stort lidande för

personen. Eriksson (2015, s. 90) menar att medlidande kan användas av sjuksköterskan för att

med en genuinitet i sitt vårdande möta personen i sitt lidande. Detta kan uttryckas genom en

kärleksfull relation parterna emellan var den sjuka blir bemött med ödmjukhet, respekt och

känner sig önskvärd. Kvinnorna menade att förlusten av kontroll var svår att acceptera när döden

närmade sig. Beck et al. (2023) poängterar vikten av brytpunktssamtal där vikten ligger på

konversation och reflektion över den framtida vården vid livets slut. Denna planering kan

omfatta medicinska beslut samt att sociala, andliga eller psykosociala aspekter berörs. Detta kan

jämföras med Erikssons teori om lidande (2015, s. 15) som beskriver hur en person som inte blir

sedd lever som en “levande död”. I en klinisk kontext förklarar Tishelman et al. (2022) hur

sjuksköterskan, med hjälp av DöBra-kortleken, i samspel med personen själv kan undersöka

behov innan och efter dödstillfället och därmed se hela personen. Döbra-kortleken kan ses som

ett verktyg som underlättar utformningen av den palliativa vården och som kan bidra till en

personcentrerad vård genom att underlätta samtal om vård vid livets slut.
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Metoddiskussion
I den valda metoden, en litteraturbaserad studie bestående av biografier, låg fokus på att skildra

och beskriva kvinnors upplevelser. Metoden valdes då syftet var skapa en mångfacetterad

sammanställning av levda upplevelser, med målsättningen att öka förståelsen för vården i

relation till Alzheimers sjukdom med tidig debut, samt sjuksköterskans bemötande ur kvinnans

perspektiv (Bengtsson, 2016). Dahlborg (2022, s. 221) menar att en analys av berättelser kan

göra att nya perspektiv av en människas syn på sin egen sjukdom lyfts fram då det är detaljerade

och rika beskrivningar vilket motiverar den valda metoden. De fyra begreppen trovärdighet,

pålitlighet, bekräftelsebarhet och överförbarhet sammanställer kvalitetskriterier för kvalitativ

metod (Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 431; Holloway & Galvin, 2017, s. 309).

För att öka trovärdigheten menar Bengtsson (2016) att det är fördelaktigt att låta någon fler

analysera data. Att låta en utomstående person läsa igenom analysen är positivt för att styrka

kvalitén, därför har denna litteraturstudien genom hela studieprocessen granskats av

studiekamrater och handledare (jfr.Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 432). En möjlig svaghet är

att författarna arbetat med innehållsanalysen under en tidsbegränsad period. Holloway och

Galvin (2017, s. 316) menar att en längre arbetsprocess är positiv då den ökar förståelsen för det

valda ämnet. Bengtsson (2016) menar att litteraturstudier bör diskuteras. Analysprocessen och

resultatet bör diskuteras i relation med begreppet trovärdighet. Detta för att all forskning bör vara

öppen och mottaglig för kritik och utvärdering för att säkra kvaliteten.

Enligt Holloway och Galvin (2017, s. 309) kan pålitlighet styrkas genom att analysen är utförligt

beskriven i alla delar. Analysen ska genom sin beskrivning vara möjlig att förstå och på så sätt

kunna upprepas. Processen med urval av meningsenheter, kondensering, kategorisering samt

sammanställning av data är tydligt beskriven i text och tydliggjorts med tabeller. Ytterligare en

faktor som stärker pålitligheten är att förförståelsen är redovisad. Författarna har en ringa

förförståelse och erfarenhet för kvinnor med Alzheimers sjukdom (med tidig debut) upplevelser

av att leva med sjukdomen. Då förförståelsen är begränsad kan detta indikera att insamling av

data och analys inte har påverkats vilket ökar pålitligheten (jfr. Mårtensson & Fridlund, 2017, s.

433). Under utbildningen har författarna däremot värvat grundläggande medicinska kunskaper
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om Alzheimer sjukdom, denna kunskap innefattande dock inte upplevelser av att leva med

sjukdomen. Henricsson (2017) betonar dock att det inte är möjligt att utesluta att författarnas

förförståelse kan ha påverkat analysen av data och resultatet.

Genom att manifesta ansats fått genomsyra analysprocessen har ett objektivt förhållningssätt

eftersträvats vilket minimerat tolkning vilket stöttar bekräftelsebarheten (jfr. Mårtensson &

Fridlund, 2017, s. 432). Metaforer har exkluderats ur meningsenheterna. Författarna har

eftersträvat att bibehålla data textnära då egna värderingar av texten inte är i enighet med den

manifesta ansatsen (jfr. Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 432). I analysprocessen har

meningsenheter däremot jämförts genomgående med den ursprungliga källan, för att skapa

textnära meningsenheter, kondenseringar och kategorier. Denna arbetsprocess har styrkt

bekräftelsebarheten (Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 432).

Litteraturstudien sammanställer upplevelsen av att leva med Alzheimers sjukdom hos tre kvinnor

i åldern 44–65 år. Kvinnorna i de biografier som valts är alla födda och bosatta i Sverige, vilket

stärker den svenska kontexten och överförbarheten till svenska förhållanden och upplevelser av

att vårdas av svensk hälso- och sjukvård. En av biografierna i denna litteraturstudie är skriven år

2005 vilket kan ses som en svaghet då risken finns att informationen i biografin inte längre är

aktuell. Trots detta valde författarna att inkludera biografin. Detta då det inte är den medicinska

aspekten som ska undersökas, utan upplevelser. Upplevelserna bedöms vara aktuella då dessa

kan ses som en verklighet och inte förändras med tiden. Dahlborg (2022, s. 231) menar att

källkritik ska användas för att uppnå ett resultat som har jämvikt mellan det som är

litteraturstudiens styrkor och svagheter. Dahlborg (2022, s. 226) menar att analys av biografier

även kan innebära en utmaning då en livsberättelse innehåller delar som kan vara svår att skilja

mellan fingerad och sann upplevelse. Att biografierna har en medförfattare kan därför ses som en

styrka då följdfrågor utifrån den delgivna informationen har kunnat undersöka detta faktum mer

djupgående. Tanken att antalet deltagare skulle göra möjligheten till överförbarhet mindre är inte

applicerbar, då upplevelserna värderas högre än de medicinska aspekterna. Litteraturstudiens

resultat är giltigt för de ingående biografierna, dock kan resultatet även ses som överförbart.

Danielsson (2017, s. 297) menar att överförbarhet är möjlig för den kontext som liknar den

beskrivna. Dessutom behöver kravet om trovärdighet, pålitlighet och bekräftelsebarhet vara
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godkänt för att resultatet ska kunna anses som överförbart (Mårtensson & Fridlund, 2017, s.

433).

Slutsats
Denna litteraturstudie bidrar med ny kunskap gällande kvinnors upplevelse av att leva med

Alzheimers sjukdom med tidig debut. Kvinnornas upplevelser visar att ett sjukdomsbesked i ett

tidigt skede kan vara omvälvande och initialt förnekas. Kvinnornas sjukdomsbesked innebar ett

stort lidande för dem själva och för deras familjer. Det är svårt att genomgå en förlust av

framtidsdrömmar när man befinner sig mitt i livet. Kvinnorna kände därför skam och skuld för

den sjukdom de drabbats av. Att berätta för andra om diagnosen var krävande, mycket beroende

på den stigmatisering som är rådande i samhället. Sjuksköterskan bör i sin yrkesroll stötta

personen med demenssjukdom genom att lyssna och ge råd för hur kommunikationen med andra

kan genomföras, kan detta bearbetas och bli lättare att genomföra. Kvinnorna beskriver att de

ville känna sig förberedda inför sin egen död och hinna säga adjö. Sjuksköterskan kan i samtal

med personen bistå med stöd för att identifiera betydelsefulla faktorer inför döden, exempelvis

med hjälp av DöBra-kortleken. Den kunskap som framkommer i denna litteraturstudie kan bidra

till en ökad insyn i det sätt som sjuksköterskan kan möta och lindra detta lidande. Ett

personcentrerat förhållningssätt har visat sig vara nyckeln till framgång för ett psykiskt och

fysiskt välmående hos personer med Alzheimers sjukdom var inte bara det nya beteendet utan de

grundläggande behoven kommer i fokus. Att inom forskning fortsätta att utveckla den

personcentrerade vården är också av största vikt för att skapa högre livskvalitet för personer med

demens och deras närstående. Forskning kan även beröra faktorer som minimerar närståendes

risk för utmattningssyndrom, då de bär på mycket av ansvarsbördan när en person i deras närhet

blir sjuk i Alzheimers sjukdom. Forskningen bör även i framtiden undersöka sjuksköterskans

upplevelse av att vårda personer med demenssjukdom för att skapa förutsättningar som leder till

bättre resursfördelning och bättre insyn i behoven som personen med demens har, för att i sin tur

uppleva mindre stress i arbetet.

Författarnas bidrag
Arbetsbördan har fördelats likvärdigt mellan de två författarna genom hela arbetsprocessen.
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