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Abstrakt

Bakgrund: Alzheimers sjukdom &r en obotlig progressiv sjukdom som drabbar hjérnan.
Sjukdomen karaktériseras av kognitiva nedséttningar som minnessvikt och
kommunikationshinder. Alzheimers sjukdom med tidig debut dr vanligare hos kvinnor och
demenssjukdomar okar i samhillet. Syfte: Att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med
Alzheimers sjukdom med tidig debut. Metod: Tre biografier valdes ut och analyserades med
kvalitativ innehéllsanalys med manifest ansats. Analysen resulterade i fem kategorier. Resultat:
Att fa diagnos tidigt i livet var svart att acceptera, att forlora formdgor som tidigare tagits for
givna, att kdnna hopp sa linge det gar, att kdnna skam och oro att bli en borda och att doden och
sorgen blev ndrvarande. Slutsats: Kvinnor som drabbas av Alzheimer med tidig debut upplever
fornekelse, forlust av formégor, hopp, skam dver diagnosen och sorg. Ett personcentrerat
forhallningssitt dr av storsta vikt for ett psykiskt och fysiskt vdlbefinnande for personer med
Alzheimers sjukdom.
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I takt med att aldern stiger 1 befolkningen 6kar risken att drabbas av demenssjukdom. I Sverige
uppskattas 130 000 — 150 000 personer leva med demenssjukdom och varje ar insjuknar ungefér
20 — 25 000 svenskar och lika ménga avlider varje ar i sjukdomen (Socialstyrelsen, 2018). I
Sverige insjuknade ar 2022 drygt 5000 kvinnor i Alzheimers sjukdom (Socialstyrelsen, 2023).
Allt fler insjuknar i nagon form av demenssjukdom pa grund av att befolkningen okar vilket
leder till att kostnaderna for samhéllet 6kar. Den totala kostnaden 2019 for 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, vaskuldr demens samt Lewy body demens
(World Health Organization [WHO], 2023). Lewy body demens é&r efter Alzheimers sjukdom
den nést vanligaste demenssjukdomen och ger parkinsonliknande symtom vilket gor att Lewy
body demens skiljer sig fran de andra demenssjukdomarna (Demenscentrum, 2022).
Demenssjukdomar kan beskrivas som kroniska sjukdomar vilket innebér att de dr obotliga och
langvariga. D& dessa sjukdomar pdverkar personens funktionsféormaga och pd sikt ger
funktionsnedsattningar kriaver denna grupp omfattande omvérdnad vilket kréver enorma resurser

(Frisell et al., 2023).

Att f4 demenssjukdom med tidig debut innebér att personen far diagnos fore 65 érs alder (Lai et
al., 2023). En studie av Hendriks et al. (2021) visar att prevalensen for demenssjukdom med tidig
debut dr 119/100 000 i aldersgruppen 30—64 ar. I ett internationellt perspektiv innebar det att ca 4
miljoner ménniskor fatt diagnos med tidig debut. Vid Alzheimers sjukdom forstors nervcellerna
och hjarnvdvnaden péd grund av 6kade nivaer av beta-amyloida plack i frontalloben. Sjukdomen
ar stindigt progredierande och forsdmringen ar langsam men varfor symtomen till en borjan kan
vara milda och diffusa for att successivt skapa mer allvarliga symtom, som slutligen leder till
doden (Khan et al., 2018). Symtom pa Alzheimers sjukdom dr minnessvikt, sdmre
problemlosningsforméga, forsdmrat sprak samt nedsatt 6vrig kognitiv formaga. Dessa symtom
paverkar det dagliga livet for den drabbade personen (Fazio et al., 2018). Kvinnor &r mer
benidgna att fa Alzheimers sjukdom dn méin. Anledningen till detta dr att 6kade nivaer av

tau-protein dominerar 1 hogre grad i temporalloben hos kvinnor (Smith et al., 2020).

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

existerande behandlingen syftar till att lindra symtom och forbéttra livskvaliteten. S4 kallade



bromsmediciner (kolinesterashdmmare) forbéttrar de kognitiva egenskaperna och fungerar bra
vid mild till mattliga symtom. Lakemedlet har endast en himmande funktion pa
sjukdomsforloppet vilket innebér att personen kan fa nagra ar extra tillsammans med slikt och
vanner (Khan et al., 2020). Att dndra pa livsstilen for den som fatt en Alzheimerdiagnos kan gora
att symtom fran sjukdomen blir littare att hantera. Att vara fysisk aktiv, dta naringsriktig kost
och avsta fran alkohol samt rokning rekommenderas. Att fi struktur, skriva ned tider och dagliga
aktiviteter kan bidra till att viktiga héndelser och aktiviteter inte gldms bort, och det dr dven

betydelsefullt att trina minnet (WHO, 2023).

Det dr inte bara personen sjidlv som paverkas av Alzheimers sjukdom. Alzheimers sjukdom
beskrivs ofta som de anhorigas sjukdom och att ha den vardande rollen till en person med
sjukdomen kan leda till psykisk stress som tar sig uttryck i oro, utmattningssyndrom och
depression. Ibland kan det vara léttare att blunda for uppenbara symtom &n att acceptera att
partnern dr sjuk (Thompson et al., 2020). De vuxna barnen till en person med Alzheimers
sjukdom uppticker ofta symptom pé sjukdomen hos sina fordldrar fore den drabbade personens
respektive. Anledningen till detta beskrivs som att beskedet om sjukdom utloser ett
chocktillstdnd hos maken/makan vilket bidrar till att de ignorerar symtom och tecken pa sjukdom

(Kokorelias et al., 2021).

Sjukskoterskan ska vid omvérdnadsarbetet tillimpa ett personcentrerat forhallningssétt dar
personens behov och livshistoria ska st i fokus for att den sjuka personen ska uppleva
vilbefinnande. Vidare beskrivs dven vikten av att sjukskoterskan besitter klinisk kompetens for
att kunna identifiera personens omvardnadsbehov. Detta kan goras genom att spendera tid med

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

Svenska sjukskoterskeforeningen (2021) pétalar att varden 1 Sverige ar ojamlik. Studier har visat
att varden mellan mén och kvinnor inte dr jamlik och att mén tenderar att erbjudas béttre vard,
behandling och ldkemedelsbehandling. En 6kad medvetenhet hos sjukskdterskor om
konsskillnader vid sjukdom kan leda till en mer jidmlik omvardnad och vard. Samhéllets ojdmlika
vard bidrog dérfor till att forfattarna av denna litteraturstudie valde att endast inkludera kvinnor i
studien dé bida forfattarna vill bidra till en mera jamlik vard dér kvinnors upplevelser och

kénslor far synas och horas. Detta examensarbete kan ge svar pa hur sjukskoterskan kan utveckla



omvardnaden och bemoétandet till denna patientgrupp. Syftet med litteraturstudien dr ddrmed att

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

Metod

Den kvalitativa innehallsanalysen med induktiv ansats har valts med utgédngspunkt fran syftet
med litteraturstudien, att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med Alzheimers sjukdom med
tidig debut (jfr. Elo och Kyngds, 2008). Graneheim et al. (2017) menar att induktiv ansats har
utgdngspunkt i empiri, och kinnetecknas av letande efter skillnader och likheter 1 litteratur som
sedan kan sammanstéllas i kategorier och slutligen en allmén slutsats. Skott (2017, s. 207) menar
att en analys av narrativer syftar till att djupdyka 1 ménniskors beréttelser och forsta dessa i deras
unika kontext. Nar en méanniska blir sjuk 6kar behovet av att berdtta om upplevelsen, vilket
vidgar forstaelsen for det intrdffade hos individen sjédlv och hos andra. Narrativet som
utgdngspunkt har darfor varit betydelsefullt for att forsoka fa en djupare forstaelse for personens
sjukdomsupplevelse. Dahlborg (2022, s. 223) menar i sin tur att i en kvalitativ innehéllsanalys
med utgéngspunkt i narrativer kan forstaelse for personens vardagliga virld, livsvérlden, nés.
Friberg och Ohlén (2022, s. 304) menar att livsvirlden fingas genom att ett flerdimensionellt
perspektiv av en persons dagliga liv aterges. Bengtsson (2016) beskriver att kvalitativ forskning
bidrar till en djupare forstaelse av subjektiva erfarenheter och att upplevelsen i1 den kvalitativa
analysformen kan skapa en mer omfattande bild av vad sjukdom kan innebéra for individen.
Forfattarna till denna litteraturstudie har under verksamhetsforlagd utbildning pa dldreboende
samt 1 hemsjukvard tréffat personer ur patientgruppen i varierande &lder. Bengtsson (2016)

menar att forforstielse dr betydelsefullt att visa s att eventuella bias tydliggors.
Litteratursokning och kvalitetsgranskning

Arbetet inleddes med en dvergripande litteratursokning for att se om material fanns tillgangligt.
Daérefter genomfordes en strukturerad litteratursokning i det nationella bibliotekssystemet Libris.
Sokningen begransades till Luleé stadsbibliotek och 1 Lulea tekniska universitets bibliotek med
anledning av ett stort utbud av litteratur. De s6kord som anvindes i sokningen var Alzheimers
disease/sjukdom (MeSH term) och biografi med genealogi (genre). Sokningen utmynnade i ett
resultat pa 18 biografier. Inklusionskriterier var biografier eller sjélvbiografier av kvinnor som
insjuknat innan 65 ar och har fatt diagnosen Alzheimers sjukdom. Biografierna skulle vara

tillgédngliga pa svenska och utifrdn svenska forhdllanden, publicerade mellan aren 2005-2023.



Inledningsvis listes titel och sammanfattning av bdda forfattarna och ett gemensamt beslut

fattades gillande val av biografier for innehallsanalysen. Tre biografier valdes till

innehallsanalysen. Detta dd de ovriga 15 bockerna inte svarade mot de valda

inklusionskriterierna.

Kvalitén bedomdes genom att en enhetlig virdering gjordes av forfattarna. Biografierna

varderades utifran om de hade omfattande och tydlig beskrivning av erfarenheter av att leva med

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

biografisk och forfattarna hade till sin hjélp en medforfattare som bistod med stod 1

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

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

Tabell 1 Oversikt av biografier som ingér i analysen (n=3)

Titel / Forfattare / Ar

Kontext

Mamma, kommer du glomma oss nu?
av Sofia Edgren och Ulrika Harmsen (2023).

Innan jag glommer
av Helene Arkhem och Nina Gunke (2022).

1 slutet av minnet finns ett annat sdtt att leva

av Birgittta Andersson och Agneta Ingberg (2005).

Ulrika Harmsen, fodd 1975, ar 44 ar gammal vid
diagnos. Ulrika arbetar som specialldrare och
ramlade en dag pa arbetet och slog huvudet som
ledde till en hjarntrétthet som aldrig gick Gver.
Flera utredningar gjordes utan resultat och

2020 kom resultatet, hon hade drabbats av
Alzheimers sjukdom.

Nina Gunke, fodd 1955, ar 65 ér vid diagnos.

Nina arbetar som skadespelerska och glommer sina
repliker nér hon ska spela in en film. Detta initierar
en demensutredning som visar att det ar Alzheimers
sjukdom som hon drabbats av.

Hon erbjuds att vara med i en forskningsstudie som
skulle kunna forédndra hennes liv men tackar nej.
Hon vill leva sitt liv och gora det hon mar béast av.

Agneta Ingberg, fodd 1955, ar 58 ar vid diagnos.
Hon arbetar som prést nér hon borjade glomma
orden under predikan. Ett behov av ta del av andras
upplevelser och berittelser uppdagades efter
insjuknandet vilket inspirerade till att skriva en
egen biografi om upplevelsen av att ha Alzheimers
sjukdom.



Analys

I enlighet med Bengtssons analysmodell har tre biografier analyserats med kvalitativ
innehallsanalys med induktiv ansats da textens innehdll dr i fokus och inte en teori (Bengtsson,

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

Det forsta steget 1 analysprocessen ér dekontextualisering. 1 detta steg har forfattarna inlett med
att l1dsa de valda biografierna for att skapa en uppfattning om data som ska analyseras. Efter detta
har en andra genomlésning av biografierna skett for att ge en dnnu djupare helhetsforstielse av
den utvalda litteraturen. Att ha en djupare forstielse av data forenklar processen att vélja ut de
meningsenheter som svarade pa studiens syfte (Bengtsson, 2016). Bengtsson (2016) menar att en
meningsenhet r ett informationsbédrande ord, en mening eller ett stycke som &r relevant for det
valda syftet. Meningsenheterna mirktes med bokstav for respektive biografi och en siffra for
varje enskild meningsenhet, exempelvis A1, B2 och C3. Varje meningsenhet markerades dven
med sidnummer for att littare kunna aterfinna meningsenheten i varje biografi. Totalt

extraherades 291 meningsenheter.

I det andra steget i1 analysprocessen beskriver Bengtsson (2016) att rekontextualisering ska ske.
Med detta menas att forfattarna har att kontrollerat att meningsenheterna besvarar syftet, genom
att forfattarna har last igenom dem och sékerstéllt att de dr korrekta och att inget betydelsefullt
innehall gatt forlorat. Déarefter har kondenseringen av meningsenheterna, som enligt Bengtsson
(2016) maste ske innan det tredje steget kategoriseringen, paborjats. Att kondensera
meningsenheter innebér att de komprimeras utan att forlora kérnan i det innehall som besvarar
syftet (Bengtsson, 2016). Efter kondenseringen formulerades meningsenheterna i Att-satser,

detta for att lattare kunna forena meningsenheterna med syftet.

I denna litteraturstudie har forfattarna valt att arbeta textnéra med manifest ansats for att aterge
innehallet i biografierna utan egen tolkning. Bengtsson (2016) beskriver att en manifest ansats r
att aterge text sé néra originaltexten som mojligt. Det manifesta arbetssittet har inneburit att
metaforer exkluderats fran analysen eftersom de kriaver viss tolkning. Bengtsson (2016) menar

att forforstaelse dr betydelsefullt att redovisa for att tydliggora eventuell bias. Forfattarna har



under arbete och verksamhetsforlagd utbildning pé dldreboenden samt i hemsjukvard tréffat

personer med Alzheimers sjukdom i varierande alder.

Enligt Bengtsson (2016) innebér kategoriseringen, det tredje steget, att gruppera de tidigare
kondenserade meningsenheterna till 6verensstimmande kategorier, vilket skapar ett kluster av
innehéll med liknande innebord under en gemensam kategori. Meningsenheterna inom varje
kategori fargkodades for att lattare kunna identifiera de med liknande innebord. Enligt Bengtsson
(2016) anses analysen vara uppfylld nir det inte langre 4r mdjligt att fortsdtta kategoriseringen.

Kategoriseringen genomfordes i fem steg.

Diérefter startar det fjérde sista steget, sammanstdllningen. De slutliga kategorierna redovisas i en
tabell for att ge en Overskadlig bild av resultatet. Resultatet forklaras 1 brodtext som 1

sammanfattande och beskrivande form besvarar syftet.

Forskningsetiska overviganden

Forfattarna till denna litteraturstudie har under hela processen strivat efter att tillimpa ett gott
etiskt forhallningssétt. Med detta menas att skydda och inte utnyttja ndgon person i valda
biografier och pé sé sitt tillimpa ett respektfullt forhallningssitt. Belmontrapporten har anvints
som stdd och vigledning under arbetets gdng. Greaney et al. (2012) beskriver Belmont
rapportens principer som en god végledning om eventuella etiska dilemman skulle uppstd. De
forskningsetiska principerna som denna litteraturstudie utgér fran ar respekt for personen,

gora-gott princip och rdttviseprincipen.

Forfattarna har genom att anamma detta forhéllningssétt visat respekt for personen genom att
arbeta manifest, med detta menas textnéra utan att forsoka tolka bockernas publicerade ord och
hanterat kvinnornas beréttelser varsamt och med respekt (Dahlborg, 2022, s. 226). Forfattarna
har végt risk mot nytta som enligt Kjellstrom (2017) kan ses som en gér-gott princip. Denna
studie beddmdes kunna bidra med mer nytta én risk dd den kommer ge en férdjupad insikt for
kvinnors upplevelser av att leva med Alzheimer sjukdom. Da den valda litteraturen i studien ar
biografier skrivna av kvinnor som lever med sjukdomen och sjdlva beréttar om deras upplevelser

sd bedoms detta skapa nytta da lasaren far en fordjupad kunskap.



Forfattarna har tagit hdnsyn till rédttviseperspektiv vid val av metod och analys. Kjellstrom (2017)
menar att enligt ett gott forskningsetiskt forhéllningssitt ska grupper som speciellt utsatta véirnas
om dé dessa exempelvis kan ha nedsatt kognitiv formaga som kan paverka dessa att gora
vilgrundade val om sin medverkan. Kvinnorna i denna studie anses dock inte vara utsatta dé de
sjdlva medverkat till och beslutat vilket material som fick publiceras. Forfattarna till denna
litteraturstudie har forstaelse for att patientgruppen ér sarbara och har visat hansyn i form av att
ha utfort en narrativ analys dér kvinnorna sjadlv bestdmt vilken information de vill delge.

Forfattarna har inte tolkat eller forvriangt kvinnornas beréttelser d4 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 brodtext fran de tre biografier som tillhor analysen. Varje resultatdel har illustrerats med

ett beskrivande citat for att tydliggéra upplevelsen genom forfattarnas egna ord.

Tabell 2 Oversikt av kategorier (n=5)

Kategorier

Att fa diagnos tidigt i livet var svadrt att acceptera
Att forlora formdgor som tidigare tagits for givna
Att kdnna hopp sa ldnge det gar

Att kdnna skam och oro att bli en borda

Att déden och sorgen blev ndrvarande

Att fa diagnos tidigt i livet var svart att acceptera

Kvinnorna beskrev att till en borjan var det svart att forsta 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) fatt diagnos, endast
44 ar gammal, livet omgéardades av forebyggande faktorer: en hilsosam diet, intellektuell
traning, ett socialt liv kom sjukdomsbeskedet som en 6verraskning. Gunke och Arkhem (2022)

menade dven att beskedet om att ha insjuknat i sjukdomen tidigt var obegripligt.



Kvinnorna beskrev att sjukdomen var svar 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 genomga en ny
utredning 6kade. Gunke och Arkhem (2022) beskrev att det kindes som att livet var 6ver nar
lakaren beréttade om den kognitiva storningen, som hade negativ paverkan pa tankeférmégan.
Harmsen och Edgren (2023) védgrade acceptera diagnosen under hela det forsta aret. Kvinnorna
beskrev hur de stundtals kénde ett behov av att forneka sjukdomen (Andersson & Ingberg, 2005;
Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Gunke och Arkhem (2022) belyste viljan
att glomma bort sjukdomen i vardagen. De ville bromsa tiden och 6nskade att sjukdomsforloppet

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

Gunke och Arkhem (2022) menade att tanken pa att slutligen acceptera sjukdomen gav ro i
sinnet. Sjukdomsbeskedet innebar att sldppa pa tanken om att bli gammal och klok (Andersson &
Ingberg, 2005). Kvinnorna fick trdna péd acceptans (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke &
Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Harmsen och Edgren (2023) blev sams med hur livet
blivit. Alzheimers sjukdom férdandrade kvinnornas liv for alltid (Andersson & Ingberg, 2005;
Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg (2005) beskrev att
trots medvetenheten om sjukdomen fanns ovilja att tinka pa den varje dag. Det som gick att

forandra var det egna synsittet pa sjukdomen (Harmsen & Edberg, 2023).

Varfor har just jag drabbats av detta? Det dr obegripligt.
Bara en procent av alla alzheimer fall debuterar fore 65 drs dlder.
Jag har haft tecken pd sjukdomen i flera ar. Varfor, varfor, varfor drabbades just jag?
(Gunke & Arkhem, 2022, s. 31)

Att forlora formagor som tidigare tagits for givna

Kvinnorna beskrev att det var obehagligt att pA samma géng glomma bort det som precis hint
och att inte heller minnas hiandelser fran barndomen (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke &
Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg (2005) menade att det var
svért att inte 1dngre kunna komma ihag namn pé ménniskor. Det var dven svart att inte kunna

folja med i samtal d& minnet sviktade och efter ett tag inte minnas vad de talade om. Dessutom



var det svért dd@ munnens forméga att forma ord férsvunnit (Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen &
Edberg, 2023). Kvinnorna beskrev att forlusten av spréket inte bara har férdndrat hur de
kommunicerar, utan hur de kénner sig (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022;
Harmsen & Edgren, 2023). Andersson och Ingberg (2005) menade att forlusten av orden
medforde en kénsla av att kdnna sig ointelligent i samtal, ndgot som upplevdes virre dn glomska.
Andersson och Ingberg (2005) och Harmsen och Edberg (2023) beskrev att
kommunikationsformégan forsdmrades. Andersson och Ingberg (2005) menade att tystnaden

ersatte viljan att vara aktiv 1 samtal.

Kvinnorna beskrev det skrimmande att gradvis forlora minnet (Andersson & Ingberg, 2005;
Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Minnen blev grumliga eller forsvann
fullstandigt vilket var obehagligt (Gunke & Arkhem, 2022). Andersson och Ingberg (2005)
beskrev riddslan for sjukdomens hastiga utveckling. For Harmsen och Edberg (2023) hade det
tilltdnkta livet fatt sta tillbaka for ett nytt med Alzheimers sjukdom. Kvinnorna beskrev dven hur
de i samband med att de forlorat formégor ocksa forlorat sig sjdlva (Andersson & Ingberg, 2005;
Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Kravet pa att vara precis som tidigare var
svért. Det kéindes som en viss ldttnad av tanken pé en gradvis forsdmring och att tillslut inte
forsta det sjilv (Andersson & Ingberg, 2005). Andersson och Ingberg (2005) papekade att
biverkningar av bromslikemedel fordndrade jaget genom en avtrubbning av kinslolivet, den

sexuella lusten fanns inte kvar. De normala svdngningarna i humoret upphorde.

Att livet for evigt var fordndrat konkretiseras av att kvinnorna fick avsluta sina karridrer efter
diagnos (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).
Medan Gunke och Arkhem (2022) kom till insikt om att inte langre kunna arbeta som
skadespelerska da replikerna blev omdjliga att minnas, kinde Andersson och Ingberg (2005) att
det var tungt att 1amna ett helt arbetsliv bakom sig. En sorg over att forlora sitt andliga hem
uppstod och vemod over att inte ldngre ha formédgan att kunna moéta ménniskor i kyrkan eller att
hélla predikan. Harmsen och Edberg (2023) forlorade initialt kénslan av att tillféra samhaéllet
nytta men kénde meningsfullhet genom att foreldsa for andra som ocksa fatt Alzheimers sjukdom

med tidig debut.
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Jag har drabbats av en dédlig och obotlig sjukdom
som gor att jag sakta men sdkert kommer att forlora mig sjdlv

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

Att kiinna hopp sa linge det gir

Kvinnorna beskrev hur forskning starkte hoppet for att ny medicin skulle kunna gora perioden
med ett fungerande minne ldngre an tidigare (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem,
2022; Harmsen & Edgren, 2023). Gunke och Arkhem (2022) beskrev att framtidshoppet hade pa
nytt blivit verklighet nir deltagande i en forskningsstudie blev mgjlig och ny bromsmedicin
erbjods. Nar osdkerheten kring forskningsstudiens genomslag blev tveksam kom vardagens sma
ogonblick att prioriteras (Gunke & Arkhem, 2022). En 6nskan fanns om att leva ett vanligt liv sa
linge det var mdjligt och kvinnorna hoppades att sjukdomen skulle ha ett ldngsamt forlopp

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

Kvinnorna beskrev att det blev avgorande for kédnslan av livskvalitet och sjdlvstandighet att géra
saker som de médde bra av (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen &
Edgren, 2023). Att delta i en kor, utdéva yoga och vattengympa beskrevs dven av kvinnorna som
en vilbehovlig paus fran sjukdomen (Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).
Harmsen och Edgren (2023) beskrev aktiviteterna som ett sétt att samla vélbehaget inom sig for
att kunna anvénda de dagar det dr svart att komma upp ur séngen. Det fingade en kinsla som
genomsyrade livet som var kvar att leva, att gora det liv som var kvar si bra som mojligt
(Andersson och Ingberg, 2005). Harmsen och Edgren (2023) betonade de dagliga promenadernas
betydelse da de fortfarande kunde utforas sjélvstandigt. De dagliga promenaderna beskrevs som
ett utlopp for kdnslor. Att genom dessa kunna slidppa den panik som vixte infor de férdndringar

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

Men ddiremot kan jag dnska att sjukdomsforloppet skulle stanna upp en stund.
Det dr ocksa ett sdtt for att virja mig. Jag ber fortfarande: “Det kan vdl stoppa snart”.
(Andersson & Ingberg, 2005, s. 90).
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Att kinna skam och oro att bli en borda

Kvinnorna menade att de kéinde skam att berétta om sjukdomen (Andersson & Ingberg, 2005;
Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Enligt Andersson och Ingberg (2005)
kidndes det mer betungande att berdtta om sjukdomen &n att ta emot diagnosen, d& tankar om hur
andra skulle reagera dominerade. Att beritta for andra innebar att sjukdomen blev verklig.
Harmsen och Edgren (2023) beskrev att diagnosen mottogs chockartat av familjen d& beskedet
om insjuknandet kommit s tidigt i livet. Gunke och Arkhem (2022) beskrev att det efter en tid
kidndes nodvandigt att isolera sig hemma. Ingen skulle fi veta om diagnosen och skamkinslorna

och forvirringen tog over allt mer.

Kvinnorna menade att det var svart att prata om sjukdomen trots att det kindes nddvéndigt
(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Harmsen och
Edgren (2023) ville berdtta om sjukdomen men undvek i det ldngsta fran att berdtta och
argumenterade for att det inte angér alla att man ar sjuk. Upplevelsen efter att sjukdomen
delgivits bekantskapskretsen var att de tog avstand. Trots att motet inte alltid utgjordes av ett
bemotande som skapade en kénsla att forminskas kunde moten skapa negativa kénslor om det
egna intellektets bibehallna férmaga (Andersson och Ingberg, 2005). Kvinnorna kdnde dock efter
en tid att det fanns ett behov att samtala om sjukdomen med andra for att mildra skammen
(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Gunke och
Arkhem (2022) beslutade att berétta om sjukdomen i TV, d& upplevelsen av stigma kring
demenssjukdomar fanns. Detta blev en befrielse fran skammen dé orken inte ldngre fanns att
gomma sig. Harmsen och Edgren (2023) att ingen dnger fanns Over att berdtta om sjukdomen for

de ndrmaste anhoriga i ett tidigt skede.

Forutom att kinna skam 6ver sjukdomen upplevde kvinnorna skam over att bli omhidndertagna
av anhoriga och ridslan Gver att bli en borda. De dnskade att deras partner eller barn inte skulle
bli vardare (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023).
For Gunke och Arkhem (2022) beskrev den dagliga livsforingen alltmer utmanande att
sjalvstandigt ansvara for. Da detta kdndes som ett misslyckande gav det upphov till tankar om att
maken inte langre skulle vilja ha kvar relationen nir oberoendet var hotad. Harmsen och Edgren

(2022) upplevde att ingen forstod hur det var att fa och leva med Alzheimers sjukdom. Parallellt
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med kénslan om att bli en borda fanns en 6nskan om att bo hemma sé lange som mojligt.

Jag grater mycket, snyftar igenom mina sysslor. Ibland dr grdten tyst och stillsam. Ibland dr den
hogliudd, som angestfyllda vradl frdan min sjdl. Jag kdnner skam for min sjukdom, skam for att

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

Att doden och sorgen blev niarvarande

Kvinnorna beskrev att de kinde sorg 6ver den stdndiga nérvaron av doden 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 forlusten av kroppskontrollen
och kénslan av att d6 med en icke fungerande och fortvinad hjirna var svér att acceptera. Att se

manga ménniskor do av sjukdomen stérkte kidnslan hos kvinnorna om det 6de som véntade.

Kvinnorna beskrev hur sjukdomen bidrog till ilska, sorg och angest som kompletterades av en
konstant trétthet (Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren,
2023). Harmsen och Edgren (2022) hade aldrig gratit och dltat s& mycket som efter
sjukdomsbeskedet. Andersson och Ingberg (2005) samt Gunke och Arkhem (2022) beskrev att
kénslan av att ingen trdst eller hopp fanns da livet var 6ver. Andersson och Ingberg (2005)
beskrev en forhoppning om att hinna do i ndgon annan sjukdom innan demenssjukdomens
symtom blev allt for patagligt. Gunke och Arkhem (2022) samt Harmsen och Edgren (2023)
kidnde en bottenlos fortvivlan 6ver sjukdomen och ville forbanna den. Déden kidndes
skrammande och inget hopp om ett liv efter detta forekom. Andersson och Ingberg (2005)

betonade att lidandet snarare handlade om forlust &n om att ha drabbats av sjukdomen.

Doden blev gradvis mer nirvarande i kvinnornas liv da vetskapen om att inga bromsmediciner
skulle kunna bota sjukdomen. Insikten skapade kanslor av rddsla 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
overhuvudtaget haft paverkan pa sjukdomsforloppet. Andersson och Ingberg (2005) menade
reklamen om bromsmedicinernas effekt var missvisande da de endast skulle skjuta upp flytten till

sarskilt boende.
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Kvinnorna menade att forlusten av kontroll var svar att acceptera ndr doden ndrmade sig
(Andersson & Ingberg, 2005; Gunke & Arkhem, 2022; Harmsen & Edgren, 2023). Andersson
och Ingberg (2005) kidnde avundsjuka géllande andra sjuka personer men som inte drabbats av en
kognitiv sjukdom dé de kunde behélla kontrollen till livets slut. Harmsen och Edberg (2023)
beskrev oro for att inte ldngre kunna vara delaktig i familjelivet som skulle utspela sig efter
hennes dod. Andersson och Ingberg (2005) beskrev att det viktigaste i livets slut var att f4 en
mojlighet till att sdga adjo, kdnna sig forberedd for att kunna ldmna allt och avsluta livet. Déden
som tidigare kindes distanserad hade nu kommit ndrmare (Gunke och Arkhem, 2022).
Andersson och Ingberg (2005) beskrev att mojligheten att behalla kontrollen 1 livets slut och en
onskan om att {4 skriva ned sina 6nskemal sa att det var tillgéngligt for andra att ta del av nér

formégan att kommunicera forsvunnit.

Jag har problem med déendet. Jag har upptickt vilken kontrollmdnniska jag dr.
Jag vill inte bara kontrollera mitt liv utan ocksd min dod

(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 fa diagnos tidigt i livet var svdrt att acceptera, att forlora formdgor som tidigare tagits for
givna, att kdnna hopp sd ldnge det gar, att kdnna skam och oro att bli en borda samt att déden

och sorgen blev ndrvarande.

I den forsta kategorin, At fa diagnosen tidigt i livet var svart att acceptera, beskrev kvinnorna att
diagnosen var svir att acceptera i borjan, da de insjuknat i ung alder vilket gjorde situationen
obegriplig. Det kan forstas utifrdn Chandra och Desai (2007) som menar att fornekelse ar ett
vanligt fenomen som drabbar personer med allvarlig sjukdom. Fornekelse vid sjukdom kan
innebdra att den drabbade inte accepterar diagnosen, forminskar symptomen eller undviker

behandling. Fornekelse kan ses som en forsvarsmekanism for att forneka verkligheten alternativt
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for att undvika och hantera smartsamma kénslor, pafrestande handelser eller stressfulla
situationer. Kvinnorna i1 denna litteraturstudie levde i borjan av sjukdomen i fornekelse och
vigrade acceptera diagnosen, de fick tridna acceptans och forsoka forsonas med sjukdomen. I
litteraturstudien framkom det att en av kvinnorna viagrade acceptera sin diagnos under det forsta
aret och onskade en ny utredning. Det ligger i linje med de Boer et al. (2007) som belyser att
personer med Alzheimers sjukdom har svart att acceptera diagnos och symtom som é&r
karakteristiska for sjukdomen. De Boer et al. (2007) menar att det kan vara ett sitt att skydda sig
sjadlv genom att inte tdnka pa eller tala om det. Denna tanke kan jimforas med Chandra och Desai
(2007) som menar att yngre personer som fatt en cancerdiagnos oftare fornekar den. Detta kan
sammankopplas med Cullbergs teori om krisens fyra faser (1980, s. 134) som menar att
fornekelse dr en del av den akuta, forsta, fasen i en krisreaktion. Chockfasen innebér att det som
hinder dr svart att forstd och verkligheten hélls pd avstind. Chockfasen dr 6vergdende. Dérefter
tar reaktionsfasen vid, vilket for kvinnorna innebar att det som de tidigare blundat f6r nu blir
verklighet. Frdgan varfor upprepas och forsvarsmekanismer kan trdda i kraft, till exempel att

isolera sig.

Kvinnorna i denna litteraturstudie menade att tanken pa att slutligen acceptera sjukdomen gav ro
1 sinnet genom att sldppa pd tanken om att bli gammal och klok. Alzheimers sjukdom fordndrade
kvinnornas liv for alltid. Detta kan forstas utifrdn Robinson et al. (2009) som menar att transition
ar en fordndringsprocess som personen gar igenom da de gar fran ett sétt att leva till ett annat.
Denna forandring kan exempelvis sjukdom eller tillstdnd och ses som en dvergdng mellan olika
faser i livet eller en forsdmring vid sjukdomstillstdnd. I en klinisk kontext menar Robinson et al.
(2009) att detta kan forstas utifran transitionsteorin, att forstaelse for hur livssituationen paverkas
kan bidra till en forbéttrad vard for personer med demenssjukdom. Utifran detta kan god
omvardnad initieras och relevanta omvardnadsinterventioner genomforas anpassade utifran den
enskilda personens behov. Detta kan jimforas med Kitwoods teori, Flower of psychological
needs (1997, s. 82) som kan anvéndas for att forstd hur den personcentrerade varden kan
implementeras i vard av personer med demenssjukdom. Kitwood (1997, s. 141) lyfter fram
personcentrerad vard som ett kannetecken for god vérd for personer med demens. De
psykologiska behov (delaktighet, identitet, sysselsdttning, samhorighet och trost) som personen

har tillgodoses och kan métas i storre utstrackning, da personer med demenssjukdom kan ha
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bristande initiativformaga. Genom att tillgodose alla behov i ett samspel mellan varandra utan
hierarkisk ordning kan personen med demens ma béttre (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 minnessvarigheter. En person med
demens dr mycket mer. Kitwood menar att nyckeln till lyckad demensvard ar att se personen
genom dessa psykologiska behov och att ha hog personaltéthet for att mojliggora detta for att
varje individs behov ska kunna identifieras (Kitwood, 1997, s. 141).

I den andra kategorin, att forlora férmagor som tidigare tagits for givna, framkom det att
kvinnorna glémde bort bdde nu- och datid. Att inte lingre minnas namn, vad det pigaende
samtalet handlade om eller sdvil som att ha nedsatt fysisk forméga att tala. Sharp (2019) visar att
personer med Alzheimers sjukdom uppvisar en hdg niva av stress da de &r 1 stindig kamp med
sig sjalv da symtomen av sjukdom ér i stdndig fordndring. Stressen Okar ytterligare ovissheten
kring sjukdomens forlopp. Detta i sin tur hotar sjélvfortroendet. Bannon et al. (2022) menar att
copingmekanismer anvénds for att hantera omstéllning ar att lata sig sjdlv sorja de forluster som
var sammankopplade med att fa sjukdomen tidigt i livet, identitet och framtidsdrommar. Genom
att vara mer medveten om nuet och att lata andra gora det de gjort tillsammans tidigare pa egen
hand, r sdtt att hitta nya sétt att leva 1 nirvaro av sjukdomen. P4 samma sitt menar Kitwood
(1997, s. 26) att stress och ett bristfalligt sitt att hantera forlust dr paverkansfaktorer till

insjuknade 1 Alzheimers sjukdom.

Forlusten av spréket beskrevs av kvinnorna 1 litteraturstudien som utmanande. Kvinnorna
beskrev hur de kinde sig ointelligenta i samtal med andra, d& mdjligheterna till att kommunicera
var fordndrade. Klimova och Kuca (2016) belyser att forsamrad kommunikation vid
demenssjukdom paverkar den sjukes livskvalitet. En forsimrad kommunikation paverkar dven
relationen mellan den sjuke och dess vardare vilket kan paverka omvardnaden. Klimova och
Kuca (2016) beskriver vidare att personer med demenssjukdom i tidig debut bor forsoka
underhélla kommunikationsférméga for att kommunicera och interagera med de anhdriga, forbli
sjalvstindig och klara av de vardagliga aktiviteterna. Kitwoods teori (1997, s. 46—47) belyser att
sjukskoterskans interaktion med personer med demens kan stirka kédnslan av att vara ointelligent

om information ges i hogt tempo. Om samtalet sker pa en for 1&g niva finns risk att personen
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kénner sig forminskad, objektifierad eller utesluten frdn samtalet. Kitwood (1997, s. 90-91)
menar vidare att kommunikationen dven kan stirka personen genom att forstirka personens
upplevelser oavsett vilka de ir, att personen tillfrdgas om sina behov samt att personen bekréftas
som en individ genom att hélla 6gonkontakt, tilltala personen med namn samt att aktivt lyssna.
Detta gar i linje med det en studie av Boafo et al. (2022) menar ar ett sétt for sjukskdterskan att
skapa en tillitsfull relation till personen med Alzheimers sjukdom for att kunna kommunicera i
en trygg miljo. Att halla en persons hand och en dterkommande kontakt med samma individ kan
skapa en utgdngspunkt varifrdn personen med sjukdom littare kan samtala kring héndelser 1 det
forflutna, om familjemedlemmar eller intressen. Detta kan diskuteras vidare utifran Jones och
Parks (2021) som menar att det material som finns tillgdngligt om sjukdomen online, som inte ar
riktad till sjukvardspersonal, &r bristféllig och forsvéarar personens egen och anhorigas
mojligheter att ge stod till egenvérd. Detta kan medfora ett 6kat utanforskap nar anpassad
information inte finns att tillga. Detta kan ses 1 forhallande till Erikssons teori om lidande (2015,
s. 85—88) som pépekar att utanforskap ses som ett vardlidande som medfor att den sjuka som
redan stér utan makt ocksa blir krankt genom en vird som ar frinvarande. Genom den uteblivna
varden har inte heller sjukskoterskan mojlighet att se de behov som personen har. Detta kan dven
omfatta att vardpersonalen ignorerar personen med demens vilket kan ses som att straffa henne

dé hon inte ar en optimal patient som sjdlvstindigt kan redogora for sin vilja och behov.

I litteraturstudiens resultat framkom att nér kvinnorna kom till insikt om att de pa grund sin
sjukdom behovde lamna sina karridrer blev de fyllda av sorg. Detta kan i en vidare kontext ocksé
forklaras utifrén en teori av Antonovsky (2005, s. 159) som menar att kontexten som
arbetsplatsen ger skapar manga positiva virden for individen, exempelvis stirkt autonomi, glidje
och stolthet 6ver de prestationer som uppmirksammas och virdesitts i det sociala
sammanhanget. Detta kan jamforas med Richie et al. (2018) som beskriver hur personen med
demens inte ses som arbetsfor av arbetsgivaren efter diagnos trots att personen sjdlv upplever att

de kan aterga till arbetet.

I den tredje kategorin, att kdnna hopp sa ldnge det gdr, beskrev kvinnorna hur hoppet starktes av
ny forskning. Det hoppades pé att nya likemedel skulle bli tillgdngliga sa att tiden med

fungerande minne kunde forldngas. Schiavon et al. (2017) menar att hopp och optimism vid
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kronisk sjukdom é&r viktigt. Hopp och optimism kan bidra till en forbéttrad hélsa. Hopp kan ses
som en positiv motivation, som i detta sammanhang kan utvecklas frdn motivationsskapande
atgérder, till planering och slutférande. P4 samma sitt belyser Ampomsen et al. (2023) att
hopploshet hos personer med demens kan paverka vélbefinnandet negativt. Hopploshet kan bidra
till déligt sjalvfortroende, kénslor av diskriminering som 1 sin tur kan leda till isolation.
Ampomsen et al. (2023) menar att upplevelsen av hopp forbéttrar vélbefinnandet och
livskvaliteten. Schiavon et al. (2017) beskriver personliga styrkor som exempelvis
fritidsintressen, stirker kdnslan och medfor njutning och engagemang i intresset. Detta kan
sammankopplas med det kvinnorna i denna litteraturstudie beskrev, den fysiska aktiviteten som
fungerade som en paus fran sjukdomen blev avgorande for att uppleva livskvalitet och
sjalvstandighet. Att promenera var betydelsefullt da det &nnu kunde utforas pa egen hand och
beskrevs som ett verktyg for att hantera de mest pafrestande kinslorna. Lohne (2022) menar att
hopp lindrar lidandet vilket gor att paralleller kan dras med kvinnornas upplevelser om att den
fysiska aktiviteten ar viktig da den minskar lidandet och blir ett utlopp for att hantera de
obekvidma kinslorna. Sjukskoterskan ska arbeta preventivt och framja hélsa. Genom att
uppmuntra, inge och starka hopp till den man vérdar kan hélsan fradmjas och ohilsan férebyggas.
Detta kan uppmuntra patienten om framtiden, detta skulle kunna goras genom att sitta upp
rimliga mal for patienten inom omvardnaden eller det dagliga livet som pé sa sitt kan bringa
motivation och uppmuntra patienten. Att uppmuntra personer med kognitiv svikt till
meningsfulla aktiviteter ligger 1 linje med det Ampomsen et al. (2023) beskriver att bidra till att
personer med demens upplever hopp. Detta kan motiveras med hjilp av Braz de Oliveira et al.
(2022) som beskriver att personer med Alzheimers sjukdom har stor nytta av fysisk aktivitet.
Den fysiska aktiviteten kan underlitta aktiviteter i det dagliga livet och beskrivs som viktigt for
att forbéttra den funktionella formagan vilket kan 6ka sjdlvstdndigheten och livskvaliteten for

den drabbade.

I den fjarde kategorin, att kdnna skam och oro att bli en bérda, framkom att kvinnorna kidnde
skam att berdtta om sjukdomen. Werner et al. (2020) menar att det dr speciellt forekommande vid
demensdiagnos med tidig debut. Att kédnna skam for att berdtta om sjukdomen forklaras utifrén
begreppet stigma. Stigmatiseringen blir tydlig dels pa grund av ovilja att beritta om sjukdomen

for andra, dels den misstro som den yngre personen méter hos andra relaterat till diagnos.
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Bjorklof et al. (2019) forklarar ytterligare hur personen med Alzheimers sjukdom upplever att
den egna identiteten och vérdigheten hotas dé aktiviteter i sociala sammanhang blir allt svérare
att genomfora. Chemali et al. (2012) tydliggor stigmat genom att beskriva tanken om att forlora
forstandet 1 samband med sjukdomens gradvisa forsdamring som skamfylld for personen sjélv,
speciellt for yngre personer. Att tampas med symtom som &r karakteristiska for sjukdomen som
ilska och depression kan upplevas som stigmatiserande. Arbetslivet, savil som personliga
relationer, blir paverkade av beteendefordndringarna och kommunikationen mellan
familjemedlemmarna faller samman. Resultatet kan belysas utifran Erikssons teori om lidande
(2015, s. 37) som beskriver att den risk som tas nér lidandet delas med en annan kan innebéra att
personer med sjukdom inte ses som en fullstindig méinniska. Kitwoods teori (1997, s. 58)
betonar vikten av supportgrupper for och endast med personer med Alzheimers sjukdom, utan att
involvera nérstdende, fOr att résterna av de som drabbats av sjukdomen ska fa ta plats. Att de ska

oppet kunna beritta om sjukdomen utan att kdnna skam.

Forutom att kéinna skam 6ver sjukdomen upplevde kvinnorna i denna litteraturstudie skam dver
att bli omhéndertagna av anhoriga och rddslan over att bli en borda. Van Gennip et al. (2016)
menar att diagnosen Alzheimers sjukdom innebér att personen tappar kénslan av att vara en
fullstdndig person. Medan personer med andra diagnoser kan se mdjligheten att bli
omhéndertagen av en annan person som positiv d& det innebir att nigon annan skapat en mall for
hur livet skulle vara och att de, trots sin sjukdom, kan passa in 1 denna. Detta kan jamforas med
Maxfield et al. (2023) som beskriver att personer med Alzheimers sjukdom vill ha testamentet
ordningstdllt infor den kommande doden for att inte belasta andra i sin nidrhet med denna uppgift.
Maxfield et al. (2023) menar att det dr vanligt med tankar om att inte vilja belasta sin partner
med ekonomiska eftergifter samt att inte heller vilja fordndras till ett aggressivt beteende.
Resultatet kan forklaras utifran Erikssons teori om lidande (2015, s. 39) som beskriver att behdva
frdga nagon om hjilp for en person med i sjdlva verket kan leda till ett lidande och en forlust av

vérdighet dd kénslan av att ingen annan tidigare sett de behov man ger uttryck for.

Parallellt beskrev kvinnorna en 6nskan om att bo hemma sa lange som mojligt. Det kan ses i
ljuset av Orems teori (1995, s. 350) som jamfor hemmiljé med sjukhusmiljo, hemmet beskrivs

som en mer gynnsam plats for interaktion mellan familj och den sjuke. Hemmet skapar en
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plattform for de sjuka att balansera ensamhet och social interaktion. Rogers et al. (2021)
podngterar att dynamiken mellan sjukskoterska och den sjuke samt familjemedlemmarna kan bli
framgangsrik eller bristfdllig beroende pa om den omfattar tillit eller ej. Tillit kan skapa en
kénsla att tro pa det de tillsammans kommit 6verens om, misstro skapar en kénsla av att
sjukskoterskan inte har medkénsla for personen med Alzheimers sjukdom. P4 liknande sétt
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 for
sjukskoterskan vara gynnsam att ha kunskap om for att 1 forlangningen ocksa forstd personens
individuella och varierande behov. Detta gér i linje med det som Klemets et al. (2019) menar 6ka
mdjligheten av att bo kvar i hemmet genom att anviinda sig av digital teknik. Den digitala
tekniken skulle for de sjukskoterskor som arbetar inom hemsjukvarden innebira att de skulle
kunna ha en hogre niarvaro hos personen och dirmed kunde ocksé personen med demenssjukdom
bo lidngre tid hemma. Fordelarna av att bo kvar i hemmet &r enligt van Gennip et al. (2016) att
personen med demens kan kinna sig trygg i en hemvan miljo. Att bo hemma 6kade personens
sjalvstandighet och vardighet och var pa grund av dessa faktorer viktig att bibehalla sa linge som

mbiligt.

I den femte kategorin, att doden och sorgen blev ndirvarande, framkom att kvinnorna i
litteraturstudien kénde sorg 6ver den stindiga nirvaron av déden och hur livet blivit. Detta kan
forstas utifran Loi et al. (2023) som menar att speciellt kvinnor som far en demenssjukdom med
tidig debut ocksa har en kortare livsldngd. Detta kan jimforas med en studie av Maxfield et al.
(2023) som genomfort en studie med personer utan en demensdiagnos intervjuades. Ménga av
deltagarna berdttade att en diagnos skulle leda till tankar pa doden eller sjalvmord. Anledningen
till detta &r det faktum att inget botemedel finns och att diagnosen far samma betydelse som ett
dodsbesked. Erikssons teori om lidande (2015, s. 36) menar att doden innebér att uteslutas fran
en gemenskap. Att saledes bli ensam ar det som méanniskor fruktar mest av allt. Eriksson (2015,
s. 41) menar dock att ensamhet dven kan ge ro om personen som ar ensam kan hitta sin
gemenskap inom de rddande livsvillkoren, att kdnna att hon inte frdntas nadgot utan finner
acceptans i det liv som nu blivit hennes. Kvinnorna i litteraturstudien beskrev hur sjukdomen

bidrog till ilska, sorg, &ngest och en konstant trotthet. Bélanger-Dibblee et al. (2023) beskriver
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hur beteendemissiga och psykiska symtom vid demens (BPSD) for sjukskdterskan och dvrig
vérdpersonal kan vara svara att tolka. De bakomliggande orsakerna kan vara nddvandiga att
kartldgga och medvetandegora for hela arbetsgruppen innan atgiarderna planeras och genomfors.
Studien visar att stora risker finns om inte sjukskoterskan gor vrig vardpersonal
(underskdterskor, vardbitrdden) varse om vilka orsakerna ar bakom beteendet, sa dven de kan
forsta personen med demens ur detta perspektiv. Hillebrand et al. (2023) papekar att symtom som
uppstér vid kognitiv sjukdom kan reduceras med hjélp av individuell musikterapi (IML). IML
har visat sig ge bade omedelbar beteendefordndring, om dn kortvarig, vilket skapat hogre

livskvalitet for personer med demens och deras nérstaende.

Doden blev gradvis mer nédrvarande i kvinnornas liv da vetskapen om att inga bromsmediciner
skulle kunna bota sjukdomen. Insikten skapade kédnslor av rddsla och sorg. Resultatet kan forstas
utifran Erikssons teori (2015, s. 88) och begreppet livslidande, dér livet beskrivs som hotat, d&
den medicin som erbjuds, inte kan hindra sjukdomen frdn personens liv. Livslidandet beskrivs
som ett lidande var det tilltankta livet inte 1dngre &r mojligt for individen och livet tar en ny
viandning. Hela livet blir ddrmed ett lidande. Mianniskans existens blir genom sjukdomsbeskedet
hotad. Att veta att doden ar i antdgande men att inte veta nér kan innebéra ett stort lidande for
personen. Eriksson (2015, s. 90) menar att medlidande kan anvéndas av sjukskoterskan for att
med en genuinitet i sitt vairdande moéta personen i sitt lidande. Detta kan uttryckas genom en
kirleksfull relation parterna emellan var den sjuka blir bemd&tt med 6dmjukhet, respekt och
kdnner sig onskvird. Kvinnorna menade att forlusten av kontroll var svar att acceptera nir doden
nirmade sig. Beck et al. (2023) poéngterar vikten av brytpunktssamtal dér vikten ligger pa
konversation och reflektion éver den framtida varden vid livets slut. Denna planering kan
omfatta medicinska beslut samt att sociala, andliga eller psykosociala aspekter berdrs. Detta kan
jamforas med Erikssons teori om lidande (2015, s. 15) som beskriver hur en person som inte blir
sedd lever som en “levande dod”. I en klinisk kontext forklarar Tishelman et al. (2022) hur
sjukskdoterskan, med hjélp av DoBra-kortleken, 1 samspel med personen sjélv kan undersoka
behov innan och efter dodstillfallet och dirmed se hela personen. Dobra-kortleken kan ses som
ett verktyg som underldttar utformningen av den palliativa varden och som kan bidra till en

personcentrerad vird genom att underlitta samtal om vard vid livets slut.
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Metoddiskussion

I den valda metoden, en litteraturbaserad studie bestaende av biografier, lag fokus pa att skildra
och beskriva kvinnors upplevelser. Metoden valdes dé syftet var skapa en mangfacetterad
sammanstéllning av levda upplevelser, med malséttningen att 6ka forstdelsen for varden i
relation till Alzheimers sjukdom med tidig debut, samt sjukskdterskans bemotande ur kvinnans
perspektiv (Bengtsson, 2016). Dahlborg (2022, s. 221) menar att en analys av beréttelser kan
gOra att nya perspektiv av en manniskas syn pd sin egen sjukdom lyfts fram da det 4r detaljerade
och rika beskrivningar vilket motiverar den valda metoden. De fyra begreppen trovdirdighet,

pdalitlighet, bekrdftelsebarhet och overforbarhet sammanstiller kvalitetskriterier for kvalitativ

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

For att 6ka trovirdigheten menar Bengtsson (2016) att det &r fordelaktigt att 1ata nagon fler
analysera data. Att 1ata en utomstadende person ldsa igenom analysen dr positivt for att styrka
kvalitén, darfor har denna litteraturstudien genom hela studieprocessen granskats av
studiekamrater och handledare (jfr.Mértensson & Fridlund, 2017, s. 432). En mdjlig svaghet ér
att forfattarna arbetat med innehallsanalysen under en tidsbegrénsad period. Holloway och
Galvin (2017, s. 316) menar att en langre arbetsprocess ér positiv d& den okar forstaelsen for det
valda dmnet. Bengtsson (2016) menar att litteraturstudier bor diskuteras. Analysprocessen och
resultatet bor diskuteras i relation med begreppet trovérdighet. Detta for att all forskning bor vara

oppen och mottaglig for kritik och utvéirdering for att sékra kvaliteten.

Enligt Holloway och Galvin (2017, s. 309) kan pdlitlighet styrkas genom att analysen ar utforligt
beskriven i alla delar. Analysen ska genom sin beskrivning vara mdjlig att forsta och pa sa sétt
kunna upprepas. Processen med urval av meningsenheter, kondensering, kategorisering samt
sammanstéllning av data &r tydligt beskriven i text och tydliggjorts med tabeller. Ytterligare en
faktor som stirker palitligheten dr att forforstdelsen ar redovisad. Forfattarna har en ringa
forforstaelse och erfarenhet for kvinnor med Alzheimers sjukdom (med tidig debut) upplevelser
av att leva med sjukdomen. D4 forforstielsen dr begriansad kan detta indikera att insamling av
data och analys inte har paverkats vilket dkar palitligheten (jfr. Mértensson & Fridlund, 2017, s.

433). Under utbildningen har forfattarna ddremot virvat grundliggande 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 4r mdjligt att utesluta att forfattarnas

forforstaelse kan ha paverkat analysen av data och resultatet.

Genom att manifesta ansats fatt genomsyra analysprocessen har ett objektivt forhallningssatt
efterstrivats vilket minimerat tolkning vilket stottar bekrdftelsebarheten (jfr. Martensson &
Fridlund, 2017, s. 432). Metaforer har exkluderats ur meningsenheterna. Forfattarna har
efterstravat att bibehalla data textnédra da egna vérderingar av texten inte dr i enighet med den
manifesta ansatsen (jfr. Martensson & Fridlund, 2017, s. 432). I analysprocessen har
meningsenheter daremot jamforts genomgiende med den ursprungliga kéllan, for att skapa
textndra meningsenheter, kondenseringar och kategorier. Denna arbetsprocess har styrkt

bekréftelsebarheten (Martensson & Fridlund, 2017, s. 432).

Litteraturstudien sammanstéller upplevelsen av att leva med Alzheimers sjukdom hos tre kvinnor
i dldern 44—-65 &r. Kvinnorna i de biografier som valts dr alla fodda och bosatta i Sverige, vilket
starker den svenska kontexten och éverforbarheten till svenska forhallanden och upplevelser av
att vardas av svensk hélso- och sjukvard. En av biografierna i denna litteraturstudie ar skriven ar
2005 vilket kan ses som en svaghet da risken finns att informationen i biografin inte lédngre &r
aktuell. Trots detta valde forfattarna att inkludera biografin. Detta da det inte 4r den medicinska
aspekten som ska undersokas, utan upplevelser. Upplevelserna bedoms vara aktuella da dessa
kan ses som en verklighet och inte forandras med tiden. Dahlborg (2022, s. 231) menar att
kéllkritik ska anvindas for att uppna ett resultat som har jamvikt mellan det som é&r
litteraturstudiens styrkor och svagheter. Dahlborg (2022, s. 226) menar att analys av biografier
dven kan innebdra en utmaning da en livsberittelse innehaller delar som kan vara svér att skilja
mellan fingerad och sann upplevelse. Att biografierna har en medforfattare kan darfor ses som en
styrka dé foljdfrdgor utifran den delgivna informationen har kunnat undersoka detta faktum mer
djupgdende. Tanken att antalet deltagare skulle gora mdjligheten till dverforbarhet mindre &r inte
applicerbar, da upplevelserna vérderas hogre dn de medicinska aspekterna. Litteraturstudiens
resultat dr giltigt for de ingadende biografierna, dock kan resultatet dven ses som overforbart.
Danielsson (2017, s. 297) menar att overforbarhet dr mdjlig for den kontext som liknar den

beskrivna. Dessutom behdver kravet om trovirdighet, pélitlighet och bekriftelsebarhet vara
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godként for att resultatet ska kunna anses som dverforbart (Martensson & Fridlund, 2017, s.

433).

Slutsats

Denna litteraturstudie bidrar med ny kunskap géillande kvinnors upplevelse av att leva med
Alzheimers sjukdom med tidig debut. Kvinnornas upplevelser visar att ett sjukdomsbesked i ett
tidigt skede kan vara omvélvande och initialt férnekas. Kvinnornas sjukdomsbesked innebar ett
stort lidande for dem sjdlva och for deras familjer. Det ér svért att genomgé en forlust av
framtidsdrommar nér man befinner sig mitt i livet. Kvinnorna kénde darfoér skam och skuld for
den sjukdom de drabbats av. Att berdtta for andra om diagnosen var krivande, mycket beroende
pa den stigmatisering som dr radande 1 samhdillet. Sjukskoterskan bor 1 sin yrkesroll stotta
personen med demenssjukdom genom att lyssna och ge rdd for hur kommunikationen med andra
kan genomforas, kan detta bearbetas och bli littare att genomfora. Kvinnorna beskriver att de
ville kénna sig forberedda infor sin egen dod och hinna siga adjo. Sjukskoterskan kan i samtal
med personen bistd med stod for att identifiera betydelsefulla faktorer infér doden, exempelvis
med hjilp av D6Bra-kortleken. Den kunskap som framkommer i denna litteraturstudie kan bidra
till en 6kad insyn 1 det sétt som sjukskdterskan kan mota och lindra detta lidande. Ett
personcentrerat forhdllningssatt har visat sig vara nyckeln till framgang for ett psykiskt och
fysiskt vilmédende hos personer med Alzheimers sjukdom var inte bara det nya beteendet utan de
grundldggande behoven kommer 1 fokus. Att inom forskning fortsétta att utveckla den
personcentrerade varden dr ocksa av storsta vikt for att skapa hogre livskvalitet for personer med
demens och deras nérstdende. Forskning kan dven berora faktorer som minimerar nérstaendes
risk for utmattningssyndrom, da de bar pa mycket av ansvarsbordan nér en person i deras nirhet
blir sjuk 1 Alzheimers sjukdom. Forskningen bor dven i framtiden undersoka sjukskoterskans
upplevelse av att varda personer med demenssjukdom for att skapa forutsdttningar som leder till
battre resursfordelning och béttre insyn i behoven som personen med demens har, for att i sin tur

uppleva mindre stress 1 arbetet.

Forfattarnas bidrag

Arbetsbordan har fordelats likvardigt mellan de tva forfattarna genom hela arbetsprocessen.
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