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“Everyone has the right to a good life”

- To be a relative of an elderly person with dementia

Sammanfattning

En av de mest vanliga sjukdomarna som drabbar dldre idag dr demens. I Sverige har vi 1,3
miljoner minniskor som vardar eller stodjer en nirstdende i hemmet och just anhoriga till
personer med demens visar sig vara den grupp som bdr den storsta bordan. Enligt
socialtjanstlagen skall stod erbjudas till den som vardar en nirstdende som ar dldre. Men att
stdd finns och vilka stdd som finns dr det inte alla som vet. Den hir studien har som syfte att
undersdka den upplevda situationen av att vara anhorig till en dldre med demenssjukdom samt
vilket stod och stddbehov som finns. Genom semi-strukturerade intervjuer med bade anhdriga
och yrkesprofessionella i tva storre stdder i norra Sverige har material samlats in och
analyserats. Resultatet visar att demens &dr en anhorigsjukdom som drabbar ménga ménniskor
vérlden 6ver. Trots att det finns en skyldighet frdn kommuner i Sverige att erbjuda stdd till de
som vardar en narstdende i hemmet dr det manga anhdriga som fortfarande belastas. Den stora
belastningen beror framst pd ansvaret man som anhdrig kidnner samt vilken kunskap man har
om sjukdomen och de stdd som finns. Med rétt stod kan man underlitta for bdde den anhdrige
och den sjuka.

Sokord/Nyckelord: Demens, anhorig, stod



Innehéllsforteckning

1. Inledning
1.4 Syfte och fragestallningar

1.5 Begreppsdefinitioner

2. Kunskapsoversikt
2.1 Demenssjukdom

2.2 Symptom vid demenssjukdom

2.3 Utredning av demenssjukdom

2.4 Lakemedel och behandling

2.5 Att vara anhorig till person med demenssjukdom

2.6 Stod for den aldre med demenssjukdom
2.7 Stod for anhoriga

3. Metod

3.1 Kvalitativ. metod

3.2 Vetenskapsteoretisk ansats
3.3 Sokstrateqi
3.4 Urval

3.5 Forberedelse och intervijuguide

3.6 Datainsamling

3.7 Transkribering

3.8 Analysmetod

3.9 Kvalitetskriterier

3.10 Etiska principer

3.12 Ansvarsfordelning

4. Resultat

4.1 Ansvar

4.2 Kunskap

5. Diskussion

5.1 Analys
5.2 Metoddiskussion

5.4 Relevans for socialt arbete

5.5 Forslag pa vidare forskning

0 00 00 0 N OO o or a0 b~ A b OO W -

10
11
11
12
13
13
14
14
18
24
24
25
27
27



5.6 Slutsats

Referenslista

Bilagor

Bilaga 1
Bilaga 2 - till chef

Bilaga 2 - till anhorig

Bilaga 2 - till yrkesverksam

Bilaga 3 - till chef
Bilaga 3 - till anhorig

Bilaga 3 - till yrkesverksam

Bilaga 4

27
28
33
33
34
36
38
40
41
42
43



1. Inledning

Demens dr en vanlig folksjukdom (Demensforbundet, 2020). Var femte person 1 Sverige dver
80 ar (Svenskt demenscentrum, 2020) samt hilften av alla 6ver 90 ar har idag en
demensdiagnos (Alzheimerfonden, 2020). I och med den stegrande befolkningsprognosen i
Sverige kommer &dven antalet méinniskor som &r i1 behov av stdd pd grund av sin
demenssjukdom o©ka (Giertz, Emilsson, & Vingare, 2019). Enligt socialtjinstlagen (SFS
2001:453) ska socialnimndens omsorg for dldre syfta till att de dldre ska kdnna vélbefinnande
och kunna leva ett virdigt liv. Det innebdr bland annat att kommunen ska tillhandahélla
sdrskilda boenden for omsorg och service samt stod och hjélp i det egna hemmet. Trots att
dldre manniskor har ritt att fi hjdlp av kommun oberoende av anhdrigsituation stdttar och
vérdar var femte svensk regelbundet en dldre nérstdende (Socialstyrelsen, 2019). Nationellt
kompetenscentrum anhoriga (2020) visar dven att kommunerna ér skyldiga att underlétta och
erbjuda hjilp for anhoriga till dldre med demenssjukdom. Detta &r ndgot som tre av fyra
nédrstdende inte har vetskap om och méanga vet heller inte vem som ska kontaktas for stéd och
rad. Det dr viktigt for anhoriga att det finns stdd som ér riktat just till dem sjdlva genom bland
annat fa kunskap géllande sjukdomen eller hur den kan hanteras pé basta sitt. Vilket stdd som
erbjuds ser olika ut beroende pa vilken kommun det ror sig om och darfor dr det viktigt for
anhoriga att kontakta sin egen kommun for att ta reda pa hur reglerna ser ut dir (Seniorval,
2020).

Tidigare forskning visar att trots dldreomsorgens offentliga ansvar blir det allt vanligare att
familjemedlemmar engagerar sig i alla delar av varden. Detta bidrar till att nérstdende ofta
upplever pafrestning bade ekonomiskt, praktiskt och psykologiskt (Giertz, Emilsson, &
Vingare, 2019). Det skapas en stress pa grund av svdrigheten att ta hand om en dldre med
demens. Stressen beror pa forvintningar som finns att hjélpa till och pa den livsstil som
skapats i samhéllet (Kiwi, Hydén, & Antelius, 2018). Med sjukdomsbilden som ofta foljer
med en demenssjukdom kan anhoriga till den dldre dven uppleva angest, depression och sorg.
Omsorgspersoner till en demenssjuk sorjer ofta personen langt innan den dor pa grund av att
personlighet och intellekt ofta paverkas och forloras med tiden. Sorgen kan dven skapa sdmre
mental hélsa och livskvalité for den anhoriga och skapa depression (Garcia—Ptacek, Dahlrup,
Edlund, Wijk, & Eriksdotter, 2019).

Det &r viktigt att de anhoriga fir kunskap om sjukdomen eftersom de spelar en stor roll i den
dldres liv. Kunskap om sjukdomen kan innebéra ett battre bemotande for den demente och
anvindas for att forbéttra det vardagliga livet. Kunskap om sjukdomen kan dven anvéndas av
den anhdrige som ett stod eftersom det kan vara péfrestande att varda en demenssjuk, speciellt
for de som bor hemma (Blennow, Marcusson, Skoog, & Wallin, 1995). Tidigare forskning
visar dven att insatser for den demenssjuke oftast bidrar till att minska bordan for den
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anhoriga samtidigt som den sjukas mdende fOrbdttras (Garcia—Ptacek et al.,, 2019).
Demenssjukdom dr en anhorigsjukdom (Blennow, et al., 1995) och i Sverige berors over 1
miljon minniskor av demenssjukdomen tillsammans med nérstdende och anhoriga
(Demensforbundet, 2020). Det ar déarfor viktigt att ta reda pa anhorigas perspektiv av det stod
som finns och upplevelsen av att vara anhorig eftersom dven dem drabbas av sjukdomen
(Socialstyrelsen, 2019).

Ar 2017 stod andelen ildre for cirka 36% av den totala befolkningen i Sverige. Den andelen
tros Oka till ndrmare 53% redan ar 2030 ndr den stora gruppen fyrtiotalisterna blir dldre
medan personer i yrkesverksam alder minskar. En 6kning av andelen éldre innebér att vard
och omsorg av idldre stdr infor stora utmaningar de kommande aren (Socialstyrelsen, 2019).
Samtidigt syftar den dldrepolitiken vi har 1 Sverige idag till att dldre ska kunna leva ett aktivt
liv, ha inflytande pd samhéllet, ritt till sjdlvbestimmande och integritet. Ett framtrddande mal
ar darfor att forhindra tidig institutionalisering och hellre stirka den ladngsiktiga varden i
hemmet (Soderberg, Stahl, & Melin Emilsson, 2013). Idag 4r det dven fler som ér friska och

lever ldngre vilket betyder en 6kning av vard och omsorgsbehovet (Regeringen, 2018).

Med ménga é&ldre i hemmet Okar dven risken for fallolyckor. Personer med en
demenssjukdom har atta ganger sé stor risk for fall jamfort med personer utan. Fallolyckor
utgdér 0.85-1,5 % av virldens totala sjukvardsutgifter (Taylor et al., 2020). I Sverige
omkommer cirka 1500 personer av fallskador arligen vilket &r tre gdnger mer @n personer som
avlider pd grund av trafikolyckor (Vardhandboken, 2019). Forskning visar dven att psykisk
ohédlsa ar ett vixande samhillsproblem hos dldre minniskor 6ver 65 ér, och trots det &r
tillgdngarna till terapeutiska insatser otillrickliga (Drugge, Andersson, Andersson, Sjostrom
& Ostman, 2018). Det finns alltsd manga risker med den snabba 6kningen av #ldre personer
med demenssjukdom. Okningen medfor bade ekonomiska och sociala konsekvenser i virlden.
Demens dr dven den femte vanligaste dodsorsaken i vérlden (Praktisk medicin, 2019).
Forskning visar att anhdriga som tar hand om sin demenssjuka nérstdende forlorar bland annat
sin egna livskvalité (Welch et al., 2019). Anhoriga ska kénna en trygghet med den vérd och
omsorg som samhillet erbjuder och det ska vara frivilligt om anhoriga sjélva vill hjélpa den
demenssjuke. Ddrmed star framtidens &ldreomsorg infér manga utmaningar och ett
omfattande fordndringsarbete for att mota den demografiska utvecklingen (Regeringen,
2018).

Socialt arbete bedrivs mellan samhéllet och individer dir det finns problematiska situationer
for den enskilde individen, for grupper eller for hela samhillet (Lindqvist & Nygren, 2006).
For professionella kan mdtet inom socialt arbetet variera mycket och det kan uppstd en
maktskillnad mellan den yrkessamma och klienten pa grund av den kunskap som den
professionella besitter. Klienten kan vara osdker pa vilka regler eller riktlinjer som géller bade
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pa en individ, grupp och -samhéllsniva. For att kunna fordndra och hjilpa klientens situation
maéste det finnas en medvetenhet hos den professionella dver att forsoka forsta klientens egna
upplevelser (Johansson, 2006). Det d4r ménga socionomer som idag &r i kontakt med anhoriga
till aldre personer med demenssjukdom och just darfor anser vi att det adr av stor vikt att
undersdka anhorigas upplevelser av det stod som finns och hur det ar att vara anhorig. Det
kan underldtta och hjidlpa bade den professionella genom att bli medveten och forsta
anhdrigas situation och dven den anhodriga genom att fa det stod som behovs.

1.4 Syfte och fragestillningar

Den hér studien syftar till att underséka anhorigas behov av stod, vilken tillgang till stod som
finns samt hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhoriga till dldre med
demenssjukdom.

- Hur upplevs situationen med att vara anhdrig till en dldre med demenssjukdom?
- Vilka st6d finns att tillga for de anhoriga till dldre med demenssjukdom?
- Vilka stodbehov finns hos anhoriga till dldre med demenssjukdom?

1.5 Begreppsdefinitioner

Aldre
Harnett och Jonsson (2015) beskriver att definitionen av “dldre ” oftast bestar av en indelning
av ménniskor 65 ar eller dldre, vilket &r dven den definition som vi kommer att utgd ifrén.

Stod

Denna studie syftar inte till att forklara vad stdd innebér, utan det dr intervjupersonernas egna
definitioner och upplevelser av stéd som dr fokus. Det finns ingen tydlig definition av ordet
stdd, utan det beror pd i vilket sammanhang det anvénds. Det kan antingen vara vad
inneborden av stod dr som en form av hjilp eller uppmuntran, men det kan dven vara
forutséttningar for stod som innebér forstéelse eller bekréftelse av situationen (Mansson &
Nilsson, 2019).

Anhorig

Studien utgdr fran Socialstyrelsens definition av begreppet anhdrig. For att en person ska
kallas anhorig skall denne varda eller stodja en nérstdende som tar emot vard, omsorg och
stod (Socialstyrelsen, 2019).



2. Kunskapsoversikt

I detta kapitel presenteras befintlig kunskap och tidigare forskning géllande omradet
demenssjukdom. Forst presenteras en forklaring om vad demenssjukdom innebar, vilka
symptomer sjukdomen kan medfora, hur den utreds samt behandlas. Direfter foljer
genomgang Over upplevelsen att vara anhorig till en person med demenssjukdom och avslutas
med vilka stod som finns for dldre personer med demenssjukdom och anhoriga.

2.1 Demenssjukdom

Demens ér ett samlingsnamn for en diagnos som drabbar manga ménniskor och dir de flesta
drabbade dr dldre (Svenskt demenscentrum, 2020). Vid demens uppvisas ofta ett beteende
som dr avvikande fran det normala (Alzheimerfonden, 2020). Demens dr nadgot som orsakas
av hjarnskador och kan utspela sig pa olika sétt beroende pa vilken del av hjdrnan som
paverkas (Svenskt Demenscentrum, 2020). Det finns ungefdr ett sjuttiotal olika
demenssjukdomar och ungefir 10-20 procent ar behandlingsbara vilket innebér att
sjukdomen kan forbittras eller stoppas efter behandling (Blennow, et al., 1995). Alzheimers
sjukdom star for 60-70 procent av de som drabbas och &r didrav den wvanligaste
demenssjukdomen i Sverige. Symtomen uppstar ofta successivt och det ar hjarncellerna som
paverkas genom att fortvina och tillslut dor. Férutom alzheimer finns det tva andra vanliga
demenssjukdomar, frontotemporal demens samt vaskuldr demens (Svenskt demenscentrum,
2020). Vaskuldr demens ér den ndst vanligaste och beror pa fordndringar i hjdrnans blodkérl
(Wahlund, 2004). Frontotemporal demens &r svér att upptidcka. Med frontotemporal demens
fordndras personligheten langsamt och kan pédverka att den sjuka ofta blir kdnslomassigt

avtrubbad eller rastlés (Svenskt Demenscentrum, 2020).



2.2 Symptom vid demenssjukdom

Minnet dr det som vanligtvis forsdmras vid demenssjukdom (Svenskt Demenscentrum, 2020).
Déremot dr det inte bara minnesforluster som utgér en diagnos utan det finns dven andra
funktioner som paverkas av sjukdomen (Demensforbundet, 2020). Emotionella symptom é&r
vanligt forekommande hos de som drabbas av demens och det allra vanligaste dr att personer
kan bli deprimerade, fa dngest och dven bli latt irriterade och aggressiva (Marcusson & Rohl,
1999). Den vanligaste symptomen ir att sprdk och minne som &r kopplat till intellektet blir
forsdmrat vid demenssjukdom. Forutom psykiatriska symptom kan dven kroppsliga och
beteendemdssiga symptom uppstd. Kroppsliga symptom kan medféra bland annat
inkontinens, kramper eller stelhet. Vid medelsvar demens kan &ven beteendemaissiga
symptom uppsta som att inte komma till ro och vilja vandra runt eller upprepa beteenden som
exempelvis att Oppna dorrar gang pé gdng. Om en person ropar och skriker mycket kan det
bero pd smarta eller oro vilket gor att anhoriga eller vardpersonal har svart att forsta vad den
sjuke vill (Svenskt demenscentrum, 2017).

Nér en person med demens ska skatta sina kognitiva fardigheter samt beskriva sina
svarigheter har det visat sig att de flesta har svart att kunna se alla problem som sjukdomen
medfor. Den sjukas forsvarsmekanismer dr mest troligt en av de storsta anledningarna till att
personen inte dr lika medveten om sina svarigheter som omgivningen. Man latsas hellre att
allt &r som vanligt 4n att behova inse alla begriansningar som foljer med sjukdomen som med
tiden utvecklas (Basun, 2013).

2.3 Utredning av demenssjukdom

Nér en individ drabbas av minnesstérningar eller andra kognitiva symptomen skall denne fa
sina besvir undersokta av ldkare (Marcusson & Rohl, 1999). Likaren dr den som stéller en
diagnos for demens. Oftast tar en vanlig demensutredning flera veckor innan patienten gatt
igenom alla undersokningar och svaren sedan faststdllts. Patienten far efterat en diagnos t.ex
Alzheimers och sedan en grad i sin demens (Svenskt demenscentrum, 2020). Anledningen till
att man vill fa fram en demensdiagnos 1 tidigt stadie &dr for att ge den sjuke och dess anhdriga
tid pé sig att forbereda for de forandringar som kommer med sjukdomen (Wahlund, 2004).

2.4 Liakemedel och behandling

Idag finns det inget botemedel eller nagon behandling mot Alzheimers sjukdom, Vaskuldr
demens eller Frontotemporal demens. Lakemedel kan hjdlpa och péverka den kognitiva
funktionen positivt vid Alzheimers sjukdom och symptomen kan da lindras (Socialstyrelsen,
2017). Vid Frontotemporal demens finns en kinslighet mot likemedel som maste behandlas
extra forsiktigt (Svenskt Demenscentrum, 2020). Personer med en demensdiagnos kan dven
ha andra typer av sjukdomar som exempelvis diabetes som kriver ldkemedelsbehandling. Det



ar dven manga édldre som har brist pa bland annat vitaminer eller jarn och dir kan kost eller
lakemedel vara en effektiv behandling (Socialstyrelsen, 2017).

Det finns dven behandling som specifikt syftar till att paverka konsekvenser som kommer
med diagnosen och en sadan behandling 4r bland annat BPSD (Socialstyrelsen, 2017). BPSD
star for Beteendemaissiga och Psykiska Symptom vid Demens. Ungefér 90 % av alla personer
med demenssjukdom upplever ndgon av de symptom som sjukdomen kan medfora vilket
bland annat kan vara oro, aggressivitet eller sdmnsvarigheter. Symptomen kan orsaka ett stort
lidande for personen men &dven fOr anhoriga eller védrdpersonal. Med hjilp av en
skattningsskala gors observationer av BPSD och dérefter en analys. Slutligen utfors en
bemdtandeplan och individanpassade atgirder sitts in i det dagliga arbetet vilket bidrar till
bland annat en 6kad livskvalité for den demenssjuka (bpsd, 2020).

2.5 Att vara anhorig till person med demenssjukdom

I Sverige ar det ungefér 1,3 miljoner vuxna ménniskor som vardar eller pd annat sétt stodjer
en nirstdende som dr fysiskt eller psykiskt langvarigt sjuk vilket &r ungefar var femte svensk.
(Nationellt kompetenscentrum anhoriga, 2020). Idag har vi en fOrdndrad syn pa
familjebegreppet och de traditionella familjestrukturerna vilket innebér att vem som é&r ens
familj eller nérstaende inte ldngre behover betyda att man delar ett biologiskt band
(Soderlund, 2004). P4 grund av det synséttet pa familjebegreppet kan man alltsé inte ldngre
med sdkerhet veta vem en person anser inkluderad i sin familj. En mycket néra vén kan sté en
person nidrmre dn dennes egna fordlder. Oavsett vilken relation den anhoriga har till den
demenssjuka visar forskning att manga upplever en stor sorg pd grund av den fordndrade
relationen som uppstdr. Eftersom personlighetsfordndring dr en risk som kan uppstd vid
demenssjukdom kdnner ménga att personen forsvinner och blir ndgon annan (Welch, 2019).

Tidigare forskning visar att anhdriga till personer med demens dr en av de grupper som fér
bdra den storsta bordan ndr de vérdar sin nérstaende (Dahlrup, 2015). Manga anhdriga
forsummar sina egna behov och detta kan i sin tur leda till bade psykisk och fysisk
pafrestning. Den fysiska péfrestningen kan bland annat handla om tunga lyft eller hjdlp vid
maltider. Dessutom upplever méanga en psykisk pafrestning genom att behova finnas dar for
personen och hjélpa till med det som behdvs (Socialstyrelsen, 2017). P4 grund av
demenssjukdomens smygande utveckling drabbas en person oftast medan denne bor kvar 1
hemmet tillsammans med sin partner, barn eller andra anhdriga. Nér den demente blir tvungen
att flytta till sirskilt boende beror det oftast pa att de anhoriga inte ldngre klarar av att varda
hemma pé grund av sin egna hélsa (Soderlund, 2004).

For en make och en maka kan demens orsaka dramatiska fordndringar i vardagen dé det

innebér att bada parterna behdver prestera mer bdde mentalt och fysiskt for att hantera
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sjukdomen (Egilstrod, 2019). Nir ett barn forlora en forélder till en demenssjukdom resulterar
sorgen ofta i att denne isolerar sig, kdnner skam och en oro samt upprepat sorgearbete dver att
behova forlora sin anhdriga tva ganger under livets ging (Soderlund, 2004). Forskningen
visar att det dr pafrestande att vara nirstaende till en person som drabbas av demens bade for
dldre som vardar en partner och for yngre som vardar en fordlder. Att virda en nérstdende ar
en uppgift som manga anser vara svar att klara av pa egen hand niar man samtidigt kdnner
sadan frustration over sjukdomen. Ett vardagligt stod skulle underlitta for de anhoériga som
idag vardar en nirstdende som drabbats av demens (Larsson & Blomqvist, 2010). Det dr dven
anhdriga som forlorar sin livskvalité vilket paverkar sociala interaktioner som exempelvis att
umgés med vinner eller utdva sina fritidsintressen pa grund av att all sin lediga tid gar &t att ta
hand om den sjuke (Welch, 2019).

Av alla anhdriga som vérdar en nérstaende i allménhet utgor kvinnor cirka 60—70% och bidrar
med en storre insats ndr det géller omsorg till sin partner i hemmet jamfort med ménnen.
Aldre minniskor som drabbas av demens fir oftast stdd frin barn, sin partner eller
hemtjénsten och oftast flera stdd kombinerat med varandra. Déttrar som vardar sina
demenssjuka fordldrar okar till skillnad fran séner som vérdar sina demenssjuka fordldrar.
Kvinnorna som vérdar sina éldre fordldrar dr oftast kring 4565 ar gamla samtidigt som de
har andra roller som bl.a. mor eller partner. Det finns med andra ord skillnader mellan kénen

nér det giller att varda en anhorig 1 hemmet (Basun, 2013).

2.6 Stod for den dldre med demenssjukdom

Nér en person med demenssjukdom vill ansoka om insatser ska en skriftlig eller muntlig
ansOkan ges till socialtjinsten 1 den kommun som personen bor i. Direfter sker en
utredningsprocess av bistdndshandldggare for att utreda behov av stdd och avgora lampliga
insatser. Insatser kan bland innebdra hemtjénst eller en plats pa sérskilt boende beroende pa
det individuella behovet (Osterholm, 2016). Hemtjinsten syftar till att kunna leva ett si
sjalvstandigt och meningsfullt liv som mdjligt vilket innebdr insatser 1 det vardagliga livet.
Insatserna &r allt ifrdn enklare sysslor enstaka génger till flera insatser dagligen. Hemtjdnsten
utformar bland annat omvardnadsinsatser som exempelvis hjdlp med dusch eller praktiska
saker som matlagning eller social samvaro. Insatserna beror pd vad utredningen och
behovsprovningen frn bistindshandldggaren visar. Vilka insatser som erbjuds kan dven se
olika ut beroende pa 1 vilken kommun den demenssjuka anséker om stod (Seniorval, 2020).
Malsittningen &r att varje person ska kunna bo hemma sé ldnge som mojligt men nér det inte
langre gér finns insatser 1 form av sérskild boende. Vid sérskild boende ges vard och omsorg
dygnet runt for den demenssjuke (Umea Kommun, 2020).

Annat stod som finns for demenssjuka ar dagverksamheter som haller i aktiviteter som syftar
till att skapa en meningsfull tillvaro. Med dagverksamheter skapas det dven en plats for
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personer i samma situation i livet. Andra insatser som kan underldtta i vardagen ar
hjidlpmedel, bostadsanpassning, fardtjanst etc. Vilka hjélpmedel som finns att tillgd och
erbjuds beror pd den specifika kommunens utbud och de enskildes behov (Socialstyrelsen,
2016). Det finns dven individanpassade stddinsatser som bland annat utevistelse eller hjélp
med matsituation (Socialstyrelsen, 2017). Forskning visar att stddet som erbjuds ska utga
ifran personens fysiska och psykologiska behov och inte bara utifran diagnosen demens
(Tyrrell, Fossum, Skovdahl, Religa & Hillerds, 2019). Men den viktigaste vardgivaren for den
demenssjuke som bor hemma é&r de informella vérdgivare som kan vara make/partner, barn,
vénner, sldktingar eller andra som ofta har nagon sorts social relation till den demente (Lethin,
Renom-Guiteras, Zwakhalen, Soto-Martin, Saks, Zabalegui, & Karlsson, 2017).

2.7 Stod for anhoriga

Enligt socialtjanstlagen (SFS 2001:453) 5 kap 10 § skall socialnimnden erbjuda stod for
personer som vardar en nédrstdende som &r dldre. For anhdriga som vardar en sjuk édldre person
erbjuds olika former av stod. Den anhoriga skall bli erbjuden praktisk hjdlp som ex.
hemtjdnst, avldsning, terapi och ridgivning, stodsamtal, fa tillgdng till utbildningar,
information om sjukdomen och andra hilsofrdmjande insatser (Socialstyrelsen, 2012). Det
finns dven ekonomisk ersdttning i vissa kommuner att soka for anhoriga da det kan krédvas
bade tid och energi att ta hand om en demenssjuk. Den ekonomisk ersittning for anhdriga
som finns att soka dr anhorigbidrag, nérstiendepenning eller anhdriganstéllning. Bidraget
finns dock inte 1 alla kommuner och kan vara olika gillande vem som har rétt till det och
storleken pa bidraget (Seniorval, 2020).

Forutom insatser som socialndmnden skall erbjuda kan man underlétta for den anhoriga pa
annat sétt. Nir en person drabbas av demens é&r det till de anhorigas fordel att vardpersonalen
inkluderar hela familjen nir det kommer till den sjukes vardplan. En hel familj kan ndmligen
gora mer for den sjuke 4n vad de kan gora var for sig. Med flera anhdriga kan de stdodja och
avlosa varandra sa ingen ska behova ta péd sig allt ansvar sjdlv (Basun, 2013). Genom att
vardpersonalen inkluderar hela familjen i den sjukes vardplan och informerar om sjukdomen
kan de anhoriga i sin tur stddja varandra. I framtiden kommer det mest troligt vara utbildning
inom demensomsorg for personer som vardar en dement som blir den avgorande faktorn for
framgangsrik behandling for personer som drabbats av demenssjukdom (Hopkinson et al.,
2020).

3. Metod

I det foljande kapitlet presenteras de metodval och metodreflektioner som gjorts i
uppsatsarbetet. Forst presenteras studiens metod, vetenskapsteoretiska ansats, dérefter

sOkstrategier, urval, forberedelser och intervjuguider, datainsamling, transkriberingen av
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intervjuerna, val av analysmetod och slutligen studiens teoretiska utgangspunkt,
kvalitetskriterierna samt etiska overviganden. Avslutningsvis presenteras ansvarsfordelningen

av studien.

3.1 Kvalitativ metod

For att besvara studiens syfte och fragestdllningar har anhdriga och yrkesverksammas egna
beréttelser och upplevelser undersokts. En kvalitativ metod har anvints vilken dr mest lamplig
for att undersoka upplevelser, erfarenheter, asikter och tankar eftersom just orden ar det
vésentliga och inte siffror till skillnad fran den kvantitativa metoden (Bryman, 2018).

3.2 Vetenskapsteoretisk ansats

Studiens valda vetenskapliga ansats dr hermeneutiken som kan beskrivas som forstéelseldra
eller tolkningsldra. Tolkningsldra innebér att alla tolkar saker utifran en kulturellt given
forstaelse. Spraket dr centralt for var forstaelse eftersom det dr genom spraket som man kan
sitta ord pa hur vi uppfattar saker och ting (Molander, 2013). Den text som framkommit
genom de kvalitativa intervjuerna har tolkats och underliggande meningar i texterna har letats
fram. Enligt Molander (2013) handlar inte hermeneutiken om att forklara ndgot utan om att
forsta och tolka. Detta kan ske genom att olika delar fran texter med ungefir samma betydelse
kan sittas ihop och tolkas tillsammans till ndgot storre. Vidare har en tematisk analysmetod
anvénts vilket syftar till att just tolka olika texter till ndgot storre (Bryman, 2018). Hur
studiens analysprocess har gatt till presenteras under avsnittet analysmetod. Studien har dven
en induktiv ansats som ofta forknippas med ett kvalitativt angreppssitt (Bryman, 2018).

Studiens forskningsfragor relateras till en teoretisk kontext i form av centrala begrepp.
Bryman (2018) beskriver att centrala begrepp och teorier oftast utformas efter en induktiv vig
inom kvalitativ forskning, vilket kommer fram genom den data som samlats in. Denna studie
syftar till att undersdka upplevelser och inte till att forklara ett socialt problem. Eftersom
studiens syfte och fragestidllningar inte &r teoretiskt inriktade har studien inte heller ndgon
teoretisk infallsvinkel. En vetenskaplig utgangspunkt kommer dérfor fram genom det material

som har samlats in 1 form av centrala begrepp.

3.3 Sokstrategi

I sokningsprocessen efter tidigare forskning om demenssjukdom och anhorigstod har dessa
databaser anvénts: Soclndex, Web of Science och SwePub. Databaserna innehéller ett stort
utbud med kvalitetssdkrad forskning. Alla artiklar som anvdndes var dven peer reviewed
(forhandsgranskade) och dirmed dven paélitliga. Under sokandet i databaserna anvindes
sokord som: Dementia, family caregiver, family, support, relative, older och experience. Atta
s0kord valdes som ansigs kunna besvara fragestéllningarna. S6korden har dven kombinerats

for att paverka trafflistan.



Under sjilva sokningen gjordes en del begriansningar gillande vilka ldnder studierna var
genomforda 1 pd grund av att studier gjorda i Sverige var mest relevanta. Vissa studier som
anviants dr diremot gjorda utanfor Sverige men inkluderades dé de trots allt ansdgs innehélla
anvindbar information. Andra begrinsningar som gjordes var att studierna endast fick vara
publicerade mellan &r 2010-2020 for att fa fram relativt ny forskning kring omréadet. Det finns
dock en artikel som dr publicerad 2006, men som dock inkluderades da innehallet hade
relevans for studien. P4 en del sokbaser gjordes dven sokningar inom sokningar, dvs att forst
anvindes sokorden dementia and family caregivers och pa grund av det stora antalet triaffar
anvandes ytterligare sOkord som support for att gallra bort studier som ej ansags vara
relevanta.

Gillande litteratur i form av bocker valdes tre publikationer mellan ar 1995-2004. Trots att de
var ndgot dldre bidrog de till att svara pa studiens syfte och frégestillningarna samt gav
anviandbar information. AIll litteratur som anvédnts har hdmtats frdn Umed
Universitetsbibliotek och Umea Medicinska Biblioteket.

3.4 Urval

Studien har tillimpat ett malinriktat urval som forskare ofta anvidnder inom kvalitativ
forskning. Mélinriktat urval &r en urvalsmetod som ldmpar sig for att intervjua personer vars
egenskaper och information antas vara visentliga for att kunna fa forskningsfrdgorna
besvarade (Bryman, 2018). Urvalet av intervjupersoner bestar av tvé kategorier: anhoriga till
dldre personer med demenssjukdom och yrkesverksamma inom dldreomsorgen. Anhdriga och
yrkesverksamma kommer 1 kontakt med demenssjuka péd olika sétt och besitter olika
erfarenheter, vilket sammantaget ger en vidgad kunskap, fler infallsvinklar och berikar
studiens material.

Fyra anhdriga har intervjuats som bestir av en maka, ett barn och tva barnbarn. Skélet till att
vélja individer med olika slags relationer till den demenssjuke var for att mojliggora variation
1 berdttelser och upplevelser. Sedan har dven tre yrkesverksamma intervjuats, varav en ar chef
inom &ldreomsorgen och tvd andra som arbetar i nirkontakt med anhdriga till personer med
demenssjukdom. Tid och plats med samtliga respondenter har utgatt frdn deras egna
onskemal. Personlig kontakt togs med de yrkesverksamma bade genom telefonsamtal och
information genom mail (se bilaga 1). Kontaktuppgifter till de samtliga yrkesverksamma
hittades via internet. P4 grund av sekretess blev det problematiskt att hitta anhoriga som
intervjupersoner. Vi anvinde oss istillet av vért personliga kontaktndt for att nd ut till
anhoriga och ge forfragan om deras deltagande. Samtliga respondenter fick information- och
samtyckesdokumentet (se bilaga 2), samt en intervjuguide (se bilaga 3) skickat till sig via

mail innan intervjun for att ge dem mdgjlighet att ta stéllning till medverkan. Varje respondent
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fick skriva pa och behélla varsitt samtyckesdokument som beskriver bland annat att studien
kommer att behandlas med konfidentialitet. Dokumenten gick vi dven igenom tillsammans
muntligt innan intervjun startade.

Avgrinsningar har gjorts genom att enbart intervjua personer frn tva storre stidder i norra
Sverige. Dessa avgransningar valdes att gora pa grund av onskan om att intervjuerna skulle
ske pa plats tillsammans med respondenterna och for hantering av kénsliga frdgor som kan
uppsta enligt Bryman (2018). Inget selektivt urval baserat pa kon eller alder gjordes da det
inte var nagot uttalande perspektiv i studiens syfte och fragestdllningar. Alla sorters
demenssjukdomar har dven inkluderats 1 studien for att undga svarigheten med att fa tag pa
intervjupersoner. P4 grund av sekretess kommer inte respondenternas namn, alder, befattning
eller annan information redogoras 1 studien. Respondenterna presenteras istdllet med
fingerade namn “intervjuperson 1-6” i resultatet och d&ven namn i eventuella citat presenteras
med figurerade namn.

3.5 Forberedelse och intervjuguide

Som forberedelse infor intervjuerna anvéindes tidigare forskning, bocker och litteraturstudier
for att berika goda kunskaper till att stélla rétt fragor till intervjupersonerna. Intervjufrdgorna
var frdn borjan ett antal blandade fragor 1 ett dokument som dérefter delades in i1 olika teman
som utgjorde en intervjuguide (se bilaga 3). Intervjuguiden innebér ett dokument med vilka
frégestdllningar som ska tickas eller berdras i en intervju och som kan underlétta for
intervjuns struktur och studiens syfte. Men inom kvalitativa intervjuer kan dven fragorna
avvika fran den firdiga intervjuguiden och nya foljdfrdgor kan komma fram. Fragorna
behover heller inte komma 1 samma ordning som finns 1 intervjuguiden (Bryman, 2018) men
det var ndgot utgicks ifrin. Intervjufrdgorna bestod mestadels av 6ppna fragor som syftade till
att intervjupersonen fick ge det svar som de ville. Oppna frigor bidrog till mer utvecklande
och fylligare svar samt att det dven gavs utrymme for uppfoljningsfragor (Higg & Kuoppa,
2007). Tre olika intervjuguider skapades, en till anhoriga och tva olika till de yrkesverksamma
eftersom respektive kategori hade olika infallsvinklar i férhéllande till intervjufragorna.

3.6 Datainsamling

For insamling av data till denna studie anvidndes semistrukturerade intervjuer da studien syftar
till att ta reda pd intervjupersonernas egna upplevelser och tankar. Semistrukturerade
intervjuer gav respondenten en mdjlighet att utforma sina svar som den sjélv vill vilket oftast
resulterar 1 att svaren blir mer innehallsrika. Intervjuaren bidrar dven till mer fylliga svar
genom att aktivt lyssna och ge respondenten tid att tdnka (Bryman, 2018). I samtliga
intervjuer utgick vi fran intervjuguiden (bilaga 3) for att sikerhetsstélla att fragestéllningarna
skulle bli besvarade. Varje respondent fick mojlighet att besvara fragorna utifrdn sina egna
upplevelser, tankar och ésikter. Det var &ven médnga uppfoljningsfragor som lades till efter hur
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samtalen utvecklades. Bryman (2018) betonar att flexibilitet under en semistrukturerad
intervju behovs for uppfoljning av ett svar och for att kunna klara ut oklarheter som uppstar.
Varje respondent fick dven en avslutande frdga om var nigot de ville tilligga som inte hade
tagits upp under intervjun. Respondenterna gavs darfor mojlighet att uttrycka ytterligare

tankar.

I informationen till respondenterna utgick vi fran att intervjuerna skulle ta 60 minuter for att
bland annat ge utrymme for betdnketid och innehallsrika svar samt uppfdljningsfragor. Alla
intervjuer varade ungefar mellan 30—-50 minuter och holl sig inom den bestdmda tidsramen.
Med kvalitativa intervjuer brukar det vara en stor variation mellan hur l&ng tid en intervju tar
(Bryman, 2018). Samtliga intervjuer har spelats in for vidare analys, vilket dven
respondenterna fick information om 1 forvdg bade muntligt och skriftligt for att kunna ge
samtycke. Intervjuerna med yrkesverksamma gjordes tillsammans med oss bada och
intervjuerna med anhoriga delades upp. Tillvigagangssittet géllande intervjuerna som gjordes
tillsammans blev att en av oss gick igenom information och samtycke innan intervjun
startade. Sedan holl en av oss aktivt sjdlva i intervjun och den andre hade som uppgift att
observera, skota inspelningen och stélla eventuella foljdfragor.

3.7 Transkribering

Efter intervjuerna har det inspelade materialet transkriberats pa en dator. Kontinuerlig
transkribering gor att forskaren med tiden hinner uppticka teman infor eventuella intervjuer
som kvarstar (Bryman, 2018). Transkriberingen péborjades darfor direkt efter forsta intervjun
bade for att spara tid och fOr att vi skulle vara mer insatta 1 dterstdende intervjuer genom att
urskilja monster eller teman. Transkriberingen delades upp och bada gjorde tre var. Dérefter
har bada tvd lyssnat pd allt inspelat material och gatt igenom alla transkriberingar for att
sdkerstélla att inget uteslutits eller forsvunnit 1 processen.

3.8 Analysmetod

En tematisk analysmetod anvindes som syftar till att identifiera, analysera och aterge olika
teman utifrdn den empiriska data. Det finns dock ingen helt klar instruktion fér hur en
tematisk analys ska ga till. Det finns emellertid sex olika steg som brukar rekommenderas i en
tematisk analys (Braun & Clarke, 2006), vilket dven anvéndes 1 processen. Vi borjade med att
fordjupa oss 1 intervjumaterialet genom lasning upprepade ganger for sokning efter monster 1
texterna. Tematisk analysmetod ger flexibilitet och anses dven vara en grundlidggande
kvalitativ analysmetod som ger forskaren grundlaggande fardigheter (Braun & Clarke, 2006).
Ett flexibelt tillvigagangssatt har varit fordelaktigt eftersom det ger mer utrymme for
eventuella funderingar som uppstér. Flexibilitet skapade dven mojligheten att &ndra och arbeta
med studien kontinuerligt under hela processen.

12



En kodningsprocess har vidare anvints for att besvara studiens syfte och fragestillningar,
vilket ar ett tillvigagangssitt som oftast anvénds i en induktiv ansats. Efter transkriberingen
har kodningen varit nésta steg i processen vilket inneburit att hitta olika delar i1 texten som
verkade intressanta och som sedan utvecklades till olika teman (Braun & Clarke, 2006).
Kodningen ar resultatet efter att noggrant ldst igenom texterna flera ganger (Bryman, 2018).
Det ar dven betydande att skrivandet dr en integrerad del i hela processen och inte bara nagot
som sker sist av allt (Braun & Clarke, 2006). Vi har déarfor varit noga under tiden med att ga
tillbaka till det transkriberade materialet och bearbetat texterna flera ganger. Analysen har
varit en stindigt flytande process for att f4 fram teman. Vi delade forst upp transkriberingarna
och kodade materialet ensamma genom att sortera och hitta meningsbarande enheter. Sedan
traffades vi for att se ver skillnader/likheter det kodade materialet.

Négot som dr viktigt i analysprocessen dr att tillsammans diskutera vad som ridknas som ett
tema eller hur stort ett tema ska vara (Braun & Clarke, 2006). Eftersom det inte finns nigot
tydligt svar pd den frigan diskuterades olika eventuella teman och subteman. Nésta steg i
processen var att forfina teman och hela tiden g tillbaka till data for att utveckla dessa (Braun
& Clarke, 2006). Genom noggrant analysarbete kom tva dvergripande teman fram “Ansvar”

b

och “Kunskap ” och ur bada dessa kom dven tvd underliggande subtema. “Ansvar” har
“Ensamhet” samt “Relationer och kdnslor”. “Kunskap” har “Information” samt “Kontakt”.
Exempel fran analysen visas under bilagor (se Bilaga 4). Utifrdn valda teman sorterades det
kodade materialet ytterligare till respektive tema och subtema for att underlitta
skrivprocessen. Analysens tva dvergripande teman delades upp och en skrivprocess startades
som var sista steget (Braun & Clarke, 2006). Nir respektive del var klar gick vi igenom allt

tillsammans och dndrade/la till delar som inte kommit med eller som behdvdes utvecklas.

3.9 Kvalitetskriterier

Vi har i denna studie stravat efter att uppna tillforlitlighet som ar ett kvalitetskriterium inom
kvalitativ forskning. Tillforlitlighet delas upp 1 fyra kriterier som dr trovirdighet,
overforbarhet, palitlighet och mdjligheten att kunna styrka och konfirmera (Bryman, 2018).

Trovirdighet innebér att det ska finnas ett monster, en dverensstimmelse mellan forskarens
observationer och resultatet. Genom att sikerstilla att forskningen har utforts 1 enlighet med
de regler som finns samt att resultatet bekriftats av undersokningspersonerna ur den sociala
verkligheten skapas studiens trovirdighet. Forskaren ska studera det som sagt ska studeras
(Bryman, 2018). I resultatdiskussionen presenteras studiens fragestillningar 1 forhédllande till
resultatet och ddrav stirks studiens trovardighet. Wibeck (2010) tar upp problematiken med
att sikerstilla att respondenterna har varit drliga 1 sina svar av olika anledningar och det &r
ndgot som tagits i atanke men dnd4 valts att lita pa respondenternas svar.
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For att kunna stérka studiens dverforbarhet skall fylliga redogorelser eller tita beskrivningar
ges for att utomstaende skall kunna bedoma om studiens resultat gér att Gverfora till en annan
miljo. Inom kvalitativ forskning ar det oftast ett djup man soker efter istéllet for en bredd i sin
studie. Overforforbarhet brukar baseras pé storleken av materialet (Bryman, 2018). Utforliga
beskrivningar av samtliga delar i processen och intervjupersonernas egna beréttelser har gjorts
for att stirka overforbarheten i studien. Trots att det & manga personliga berittelser som
ligger till grund for studien &r det fortfarande en mycket liten del av alla anhoriga 1 Sverige.
Det ar dédrav inte mojligt att generalisera respondenternas upplevelser till alla anhorigas
upplevelser. Diaremot bidrar berdttelserna i denna studie till en storre forstaelse samt har en
stor relevans for forskningsfaltet. Precis som Bryman (2018) sédger finns det en svérighet med
att komma fram till en enda och fullstandig bild av en social verklighet och att det alltid finns

mer @n en beskrivning av en verklighet.

Fudlitlighet innebdr 1 vilken utstrackning studien skulle kunna replikeras. Kriteriet pélitlighet
uppfylls genom en redogorelse av forskningsprocessens alla steg (Bryman, 2018). Genom en
fullstandig redogodrelse under metodkapitlet forskningsprocessens har alla steg s& beskrivits
utforligt och dérfor kan andra ta del av den och gora en beddmning av studiens transparens.

Naér det géller mojligheten att kunna styrka och konfirmera behover forskaren kunna styrka att
denne har agerat i god tro och kan inse att det 4r omojligt att vara helt objektiv i en forskning.
Det ska vara uppenbart att undersokningsprocessen eller resultatet inte har blivit paverkat av
forskarens egna virderingar (Bryman, 2018). Personliga vérderingar har dérfor till storsta

mdjliga mén forsokt att inte pdverka undersokningen eller resultatet.

3.10 Etiska principer
Etiska hdnsynstaganden har vigts i planering och genomforande av datainsamling. Etiska
problem kan uppsta mellan forskaren och intervjupersonen, sirskilt om man studerar kénsliga

frdgor och ingriper personer som befinner sig i en utsatt livssituation (Bryman, 2018).

Hénsyn har tagits till informationskravet genom att intervjupersonerna har blivit informerade
om att deras medverkan i studien dr frivillig, att de har rétt att avbryta sitt deltagande samt
frivilligheten till att inte behdva besvara alla fragor. De har dven blivit informerade om
studiens syfte och frégestillningar, alla moment som ingdr i undersokningen samt fatt
tillrdcklig information for att kunna Overvéga sitt deltagande. Informationen har getts bade
skriftligt 1 form av en informations och samtyckesblankett (se Bilaga 2) och intervjuguide
(Bilaga 3).

Intervjupersonerna har dven informerats om samtyckeskravet vilket innebédr deras ritt att

sjdlva bestimma Over medverkan i studien. D4 ingen av undersdkningspersonerna har varit
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minderariga har inget godkénnande fran vardnadshavare varit nddvindigt. Samtyckeskravet
hor ihop med informationskravet. Det dr viktigt att intervjupersonerna har fatt information om
studiens alla delar for att ett samtycke ska ges ut (Bryman, 2018).

Konfidentialitetskravet (Bryman, 2018) har &dven tagits till hinsyn genom att
intervjupersonerna har blivit informerade om att uppgifter samt information som de har angett
under intervjuerna och som ingér i studien har behandlats med storsta mojliga konfidentialitet.
Deras personuppgifter har dven forfaras pa ett sadant sitt sa ingen obehorig kan komma &t
dem. De inspelade ljudfilerna fran intervjun har endast anvints i syfte att underlitta

transkribering av intervjuerna och ar lagrade dar ingen obehorig kan ta del av dem.

All information som har samlats in géllande undersdkningspersonerna har endast anvénts for
forskningsdndamalet och kommer inte att ges vidare for varken kommersiellt bruk eller andra
syften. Detta uppfyller nyttjandekravet (Bryman, 2018).

3.12 Ansvarsfordelning

Bada har haft ansvar och varit delaktiga i samtliga delar av studien. Resultatet delades upp
och bada har haft 6vergripande ansvar dver varsin del. Lisa har ansvarat dver temat “Ansvar”
och Hanna 6ver teman “Kunskap” men bada har varit delaktiga i samtliga delar innan studien
varit helt fardigstéllt.

4. Resultat

I detta kapitel beskrivs vad som framkommit ur intervjuerna géillande respondenternas
upplevelse av att vara anhdrig till en dldre person med demenssjukdom, tillgang till stod och
stodbehov samt hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhériga till dldre med
demenssjukdom. Urvalet bestar av tvd kategorier av intervjupersoner: anhdriga till dldre
personer med demenssjukdom samt yrkesverksamma som arbetar bade med demenssjuka och

deras anhoriga. I resultatet redovisas blandade utsagor fran dessa personer.

Utifrdn den tematiska analysen av materialet har tvd Overgripande teman framkommit,

“Ansvar” och “Kunskap”. Exempel pd analysprocessen aterfinns i bilagor (se bilaga 4). Till
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tema “Ansvar”’ finns tvd subteman med rubrikerna “Ensamhet” samt “Relationer och
kénslor”. Till “Kunskap” finns tvd subteman som heter “Information” samt “Kontakt”.

4.1 Ansvar

Det fOrsta temat dr ansvar. Resultatet visar att oavsett om den anhdriga d4r make/maka, barn,
barnbarn eller har en annan relation till den dementa upplevs en kénsla av ansvar gentemot
den sjuka. Pa grund av ansvaret blir den anhorigas egna liv padverkat genom det egna méiendet,
sociala liv och att relationen till den demenssjuke fordndras. Trots kommunens insatser till
den sjuke &r det just anhdriga som har den huvudsakliga rollen i den demenssjukes liv och
detta géller framst for de sjuka som bor hemma. En yrkesverksam beskriver att eftersom
demenssjukdom inte gér att bota och att det oftast bara blir virre med tiden finns kidnslan av
ansvar alltid med. Stodinsatser for den demente frd&n kommunen varierar beroende pa hur
sjukdomen utvecklar sig men anhorigas insatser finns alltid med i bilden. En dotter sa
foljande:

“Jag var ju ddr jamt kan man sdga, all min lediga tid tillbringade jag ju ddr. Sa jag var vdl
rdtt sliten efter det kan man ju sdga. Och ibland tinker jag att jag inte foll ihop mer dn vad
jag gjorde. Jag kan ibland fa flashbacks och det knyts i magen ibland.”
-Intervjuperson 1

Pé& grund av den rddande ovissheten 6ver sjukdomen kan det ta ldng tid innan insatser frdn
kommun sétts in for den demenssjuke och dirfor kan anhdriga paverkas under en langre tid.
Samtliga respondenter beskriver att man som anhorig vill stdlla upp och finnas dir for sin
ndrstdende men att det samtidigt ar fysiskt och psykiskt krdvande. Ett barnbarn berittade om
en konstant oro dver sin mormor pd grund av rddsla over att ndgot kan hénda. Resultatet
visade vidare att den oron anhoriga upplevde Gver sin nérstiende paverkade anhoriga genom
att de alltid behdvde vara tillgénglig ifall ndgot skulle hdnda. Ett barnbarn berittade att hon
dagligen behdvde kolla till sin mormor och att hon greps av panik varje gang telefonen
ringde. Hon beskrev att hon var rddd dver att ndgot skulle ha hént. Samma barnbarn beskrev
att oron ér det virsta med sjukdomen och att hon hela tiden maste vara beredd. Anhdriga
befinner sig i en pafrestande situation dér det dr svart att hitta ett lugn. Det finns dock insatser
for den demenssjuka som &dven utgdr ett stod for anhoriga vilket beskrevs medfora en
trygghet. Ett barn beskrev att hon kidnde sig lugn nir hon hade vetskap om att hemtjénsten
besokte hennes fordldrar och gav dem god vard. I samtliga intervjuer togs dven trygghetslarm
upp som ett stod for bdde den demenssjuka och den anhoriga. Ett barnbarn berdttade om den
oro som finns dver att ndgot ska handa hennes farmor:

“Jag kommer ihag att jag var ganska rddd. Hon var ju rokare. Sa ibland ndr vi kom dit och

sag cigarettfimpar overallt, typ pa duken, sa blev man ju orolig. Sen kunde dom ringa frdn
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polisen och sa att hon sprang runt pa gatan och ropade att hon hade blivit ranad. Man blev ju
orolig for hennes skull, jag var orolig att det skulle hinda henne ndagot.
-Intervjuperson 2

Andra stdd som underlittar for anhoriga ar sérskilt boende eller trygghetsboende da bada
dessa boenden erbjuder personal dygnet runt. Med personal dygnet runt upplever anhoriga
inte samma behov av att vara tillgdnglig och kan leva sitt “egna” liv utan att behdva vara
orolig over sin nirstdende. Ett barnbarn beréttade att ndr hennes mormor ringer och &r ledsen
underlittar det med vetskap om att det finns folk runt henne. En maka beskrev att
korttidsboende och avlastning ar dven ndgot som underldttar. Samma person berittade vidare
om anhorigstdd dér en person kommer hem till den demenssjuka och som skapar utrymme for
den anhoriga att gora ndgot annat. Samma maka berittade:

“For just att “Sven” kan vara borta en hel dag varje vecka det dr ju jittemycket hjdilp. Och
sen dd nu det senaste att han dr borta en vecka och dr hemma i tre, det kan ju inte bli bdttre.”
- Intervjuperson 3

Resultatet visade dven att for anhoriga som inte bor tillsammans med den édldre demenssjuka
som exempelvis barn eller barnbarn &r det svart att finnas tillgénglig pa grund andra aspekter 1
det egna livet. Forutom att varda sin nirstaende har anhoriga karridr, barn eller andra aktivitet
som tar upp tid och som méste prioriteras. Anhoriga behdver stod for att underlétta det
dagliga livet genom insatser fran annat hall. Ett barn berittade att det inte gér att sdga upp sitt
arbete eftersom det behdvs for den egna ekonomin. En chef beskrev att anhdriga ofta blir
frustrerade pa grund av att man har daligt samvete over sin nédrstdende. Anhoriga har fullt upp
1 sina egna liv och sen nér ens fordlder blir sjuk maste man ha tid for den ocksa. Anhdriga kan
uppleva ett daligt samvete for att man inte har kontroll 6ver situationen. Detta kan skapa en
frustration och sorg. En chef séger:

“Alltsa att man dr ledsen och arg och har daligt samvete for dom vill ju sdkert gora mer for
sina fordldrar och sd har dom inte tid for oftast sd dr ju anhériga ocksa mitt i livet.”

-Intervjuperson 5

Ensamhet

I intervjuerna framkom det dven en rédsla géllande den sociala biten for den demenssjuke att
man som anhdrig inte vill att sin nirstdende ska kdnna sig ensam. En dotter beskrev att just
ensamheten dr ndgot som hon inte vill att hennes mamma ska drabbas av. Hon beréttade
vidare att manga dldre blir ensamma och att den kénslan ar den vérsta. Respondenterna som
berdttade om ensamheten bodde inte med sin nérstdende och som i sin tur bodde ensam. Barn
och barnbarn beskrev att det dven skapas daligt samvete gentemot den nérstdende nér det
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fanns vetskap om att personen var ensam. Insatser for den demenssjuke 1 form av hemtjanst
eller sdrskilt boende dir det alltid fanns andra méanniskor utgjorde dirmed en littnad for de
anhoriga.

Anhorigas daliga samvete beskrevs finnas med hela tiden och speciellt gillande att hilsa pa
sin nirstdende da det inte alltid fanns tid till det. Ett barnbarn beskrev att d&ven om
hemtjdnsten hade besokt hennes mormor fanns det déliga samvetet kvar pad grund av att
hemtjansten ofta inte hade tid dver att stanna kvar som séllskap. Ett barn beréttade att det
plagar en anhdrig att den nérstdende fir sa lite ménsklig kontakt. De flesta kédnde en mindre
oro dd den demenssjuka flyttade till sérskilt boende eftersom det d& fanns nagon pa plats
dygnet runt. Ett barnbarn beréttade:

“Det gjorde ju jdttemycket for att pd ndgot sdtt for man hade ju lite mer koll...Och da var det
ju i alla fall da var det ju ndgon som hade varit ddir pa morgonen och kikat till henne och var
det inte ndagot dd sd var det ju lugnt fram till lunch. Sd for oss gjorde det ju jdttemycket”
-Intervjuperson 4

Pa grund av det ansvar som ligger pa anhoriga dr det ménga som tappar den sociala biten i
sina egna liv. Det 4r manga faktorer som paverkas ndr man har hand om en nirstaende genom
att man slutar med sina fritidsaktiviteter och att umgas med sina vénner etc. Anhdriga
glommer bort att ta hand om sig sjdlva pa grund av att sjukdomen &r kridvande. En maka
beskrev att vissa vidnner fOrsvinner pa grund av svérigheten med att forstd varfor den
demenssjuka borjar bete sig annorlunda. Det &r inte alla som vet vad sjukdomen innebér och
det resulterar i att vinner och bekanta héller sig undan. Anhdriga kan kidnna sig ensamma pa
grund av den bristande sociala kontakten med bide vidnner och bekanta men dven till den
demenssjuka. Den storsta sociala kontakten for vissa anhoriga ar just kontakten de har med
den demenssjuka, men pd grund av att den nérstdende drabbas av personlighetsforandringar
eller far problem att uttrycka sig verbalt dr det svart att behélla den sociala kontakten. En
yrkesverksam beréttade:

“Vildigt social belastning, man forlorar vinner man kan inte umgas, man kan inte umgds
men kanske make/maka heller nér sprdket forsvinner. En del vinner ocksd, dom inte vet
riktigt hur man ska bemdéta det sa det blir vdildigt mycket ensamhet.”

- Intervjuperson 6

Skam kan dven paverka att den sjuke sjdlv tillsammans med sin make/maka véljer att halla sig
undan fran sociala sammanhang. Den anhdriga paverkas i det sociala natverket genom att inte
triffa bekanta i samma utstrackning som tidigare. En chef beskrev att eftersom manga har
lovat att ta hand om varandra sd kan det ta ldng tid innan anhdriga ansoker om stéd och
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befinner sig dé i1 en pafrestande vardag som kan vara svér att ta sig ur. Men det dr kan dven
vara anhoriga som véljer sjélva att hélla sig undan pa grund av att inte behdva beritta eller
forklara varfor ens partner dr annorlunda. En maka beskrev att 6ppenhet en viktig del med
sjukdomen for att fa stod. Anhoriga kan dven sjilva vélja att inte umgéas med bekanta d& orken
inte ricker till pd grund av den psykiska och fysiska belastningen. En dotter berattade:

“Jag tappade ju dven lusten allting annat, jag tyckte ingenting var roligt. Det spelade ingen
roll vad dom sa eller vad vi skulle gora. Jag ville bara vara hemma den stund jag fick och
bara sitta. For jag tyckte ingenting var roligt. Sa det dr tufft att ha sjuka fordldrar.”
-Intervjuperson 1

Relationer och kanslor

Anhoriga uttryckte blandade kénslor kring att vara anhorig till en dldre med demenssjukdom
och att det kan paverka en bade fysiskt och psykiskt. Anhdriga tar inte alltid hand om sig
sjdlva 1 och med att fokus oftast ligger pé den sjuka och som 1 sin tur skapar ohélsa. Det &r 14tt
att man exempelvis drabbas av somnbrist genom att inte sova pa nétterna pa grund av den
stindiga oron. Ett barnbarn kinde frustration Gver att hennes mormor kunde ringa flera
génger varje dag och uttrycka problem som egentligen fanns och att detta blev en psykisk
belastning som orsakades av sjukdomens symtom. For en anhorig kan det vara svart att
forklara och bemota ndgot som en demenssjuk inte forstar pd grund av sjukdomen. Det leder
till att kénslor som irritation eller ilska kan uppstd. P4 grund av minnessvikt hos den sjuke far
anhdriga manga ganger upprepade fragor dagligen som tillslut blir en péfrestning. Ett
barnbarn beskrev att det jobbigaste med sjukdomen var att stoppa sin mormor fran att gora
saker. Hennes mormor ville girna gd ut och klara sig sjdlv men att hon som anhorig blev
tvungen att stoppa henne d& det inte var mojligt. Ett barnbarn beskrev svarigheten med
bemdtandet och hur det fordndrar relationen mellan dem:

“Sd det tyckte jag var absolut virst, att hon var lite av en borda fast hon egentligen ska vara

mormor. Det var absolut trakigast. Det blir en helt annan relation. Att det dr vdldigt svdrt att
hdlla humoret, for det dr ju en person som man dr vdildigt ndra som man har att gora med och

da har man ju oftast samre talamod ndr det kommer till dom. Sen dr det svart att koppla att

dom gor det ju inte med flit, utan det bara dr sa hdr.’
-Intervjuperson 4

Resultatet visar att det svdraste med sjukdomen for en anhdrig dr nér den man har levt med
under manga ar fordndras. Det upplevdes vara en stor sorg for anhoriga att se sin nirstiende
glida ivig med vetskapen att det inte géar att paverka. Eftersom demenssjukdom kan utspela
sig varierat dr det inte alltid sékert att man som anhorig forstdr att det finns en underliggande
demenssjukdom som orsakar personlighetsfordndringar. En chef beréttade att en make/maka

19



ville ta ut en skilsmédssa pa grund av den foréndrade relationen med sin partner ovetandes att
partnern var sjuk. Nér den sjuke fordndras avsevirt sorjer de anhoriga trots att den nirstdende
fortfarande dr vid liv. Det blir som att forlora sin nédra tvd ganger under livets gang. Det
beskrivs som en ldttnad for anhoriga nir en nérstaende fortfarande kommer ihag sina bekanta
och att det inte sker nagra storre personlighetsfordndringar. Ett barn berittade att det
underléttar psykiskt nidr hennes mamma fortfarande kdnde igen ménniskorna i1 hennes nérhet.

En maka berdttade om kédnslorna géllande hur hennes man har férédndrats med sjukdomen:

“Det dr jobbigt! Det dr ju jobbigt nir den man har levt med hela livet, att man bara ser att
dom forsvinner. Dom dr inte alls som dom var forut. Vi alla blir ju dldre och fordndras ju men
det dr jobbigt att se en mdnniska sakta glida ivig.”

-Intervjuperson 3

Demenssjukdomens symptom leder dven ofta till en fordndrad relation mellan den anhdriga
och dennes nérstiende. Ett barnbarn beskrev att hon upplevde att hennes mormor blivit
hennes barn och att hon inte ldngre var den mormor hon en ging varit. Ett barn beréttade att
den relation hon en gang haft med sin mamma nu var borta. Tidigare kunde hon ringa hennes
mamma och be henne om hjidlp med att sy eller skdta barnen. Men idag var relationen
forandrad och hon sjdlv behévde nu hjilpa sin mamma med diverse saker. Hon beskrev att
hon upplevde att hon sjdlv &r mamma till sin mamma och att hon saknar den relation som
varit. Det dr betydande for anhoriga att fi behédlla relationen man tidigare haft med sin
nérstaende. Det dr dven viktigt for anhoriga att f4 umgas med sin nirstaende utan villkor. Ett

barn séger:

“Det dr ju liksom sa att din fru eller man dr ju inte den som den var. Sa det dr ju sa att man
madste ju fa en hjdlp av att kunna fa vara en make eller maka och inte vara en som vardar
personen i fraga. Att man hjdlper dom och stottar dom, att dom kanske far komma pa ett
boende. Att du som make/maka kan komma dit och hdlsa och dndd fa vara den du dr. Alla har
Ju rdtt till ett bra liv och man sd sdg. Och det dr ju en obotlig sjukdom sd det dr ju sa. Man
mdste fd vara make eller maka och inte den som vardar.”

- Intervjuperson 1

Respondenterna beskrev att stottning runt omkring sig dr d&ven nagot hjilper genom en kénsla
att man inte dr ensam i det. Med stdd fran andra familjemedlemmar eller andra bekanta
underléttar det den fysiska och psykiska péfrestningen. Det framkom i intervjuerna att det ar
viktigt att fa prata av sig med nagon i sin nirhet om sjukdomen och att det dven hjilper mot
ensamheten. En maka beréttade att ibland behovs det dven stottning fran andra att ta modet att
sOka stod. Anhoriga blir sd inne i sjdlva sjukdomen och missar allt runt omkring som hénder i

livet och behover dérav eget stod.
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Sammanfattning:

Resultatet visar att anhoriga tar en stor roll i demenssjukas liv vilket kan vara péfrestande. Det
finns en konstant oro pa grund av sjukdomens symptom och som utgér en ansvarstagande
stdllning hos anhoriga. Anhoriga vill finnas dir men kénner att det inte alltid finns tid,
mdjlighet eller energi 6ver. Bade den sjuke och anhoriga mister ofta sociala kontakter pa
grund av sjukdomens omstindigheter som skam eller okunskap. Den svéraste biten for
anhoriga ar nér sin nérstdende fordndras och relationen blir annorlunda dn vad den tidigare
varit. Det finns dock stéd som underldttar for anhdriga som exempelvis sérskilt boende,
insatser frdn hemtjédnst, avlastning, trygghetslarm etc. Men det som &r den mest avgdrande
faktorn for ett hilsosamt liv for den anhoriga ér stdd fran sin bekantskap genom att inte vara
ensam i situationen.

4.2 Kunskap
Det andra temat ar kunskap. For att kunna beméta en demenssjukdom kravs mycket kunskap.
Kunskap om vad sjukdomen innebér, men dven om vilka stodd man som anhorig har ritt till
och som erbjuds. Néstan ingen intervjuperson upplevde att de hade ndgon storre kunskap om
sjukdomen nir deras nirstdende fick en diagnos. Bara en av intervjupersonerna upplevde att
hon hade mycket kunskap om demenssjukdomar genom att hon arbetade inom véarden och
hade stott pa sjukdomen tidigare. En annan anhorig beskrev sig besitta lite erfarenhet da en
annan anhorig drabbats av demens tidigare men kunde trots det uppleva att man inte alltid
forstod sig pa alla fordndringar hos den sjuka. De flesta anhoriga beskrev att demenssjukdom
innebdr att den drabbade tappar minnet. Men att det kunde innebédra sd mycket mer 4n bara
forsdmrat minne var det inte manga som visste. En maka om sjukdomen:

“Alzheimer for mig det var ju att man glommer saker, men det dr ju sa mycket mycket mer..”
- Intervjuperson 3

De flesta anhoriga beskrev hur de upplevde vissa beteenden hos sin nérstiende som
“maérkliga”, “ovanliga” eller “konstiga” innan de forstod att det var sjukdomen som gav
upphov till dem, da de flesta hade gétt sjuka en lang tid innan de fick en diagnos. Denna
bristfélliga kunskap kunde resultera i svérigheter for den anhoriga att hitta forstielse for de
ovanliga beteendena eller personlighetsfordndringarna som sjukdomen medforde. Alla
intervjupersoner ansdg att mer kunskap inom omridet hade underlittat utmaningen att kunna
bemota en demenssjukdom som anhdrig. Ett barnbarn berdttade om sin mormor:

“.. det var jdttesvart till exempel dd hon hade folk ddr, ska man spela med lite eller ska man

sdga att det dr verkligen ingen hdr? Vad dr bdst? Gora hon upprord for att jag sdger emot
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eller haka pa? Sdna grejer tyckte jag var svarast, eftersom hon var ju inte sd snurrig alltsd i
ovrigt...”
- Intervjuperson 4

Trots att vissa anhoriga besatt en viss kunskap sedan tidigare kunde det fortfarande finnas en
del svérigheter med att anvidnda sig av kunskapen 1 praktiken. Man ldser om sjukdomen péa
internet och samlar pa sig mycket kunskap pa egen hand. Men efterat kan det fortfarande vara
svart att anvédnda sig av kunskapen 1 det verkliga livet. De flesta anhoriga uppgav att de hade
en liten kdnnedom om vad en demenssjukdom innebdr och vad som hénder med en person
som drabbas av den. Trots det uppstod det anda kommunikationssvérigheter och missforstand
mellan denne och den sjuka. P& grund av sjukdomens olika symptom kan det bli svart for den
anhoriga att anvinda sig av den lilla kunskapen de besitter eftersom det kan variera fran
sjukdom till sjukdom och dven fran person till person. En yrkesverksam forklarar:

“..alltsa man har ldst och forstdtt att man inte kan forhalla sig till tid till exempel, men da
skriver jag en lapp att “Jag dr pa Ica och handlar dr tillbaka om en timme” och sd ligger
man fram den. Men personen kan ju inte forhalla sig till det hdr. Alltsa man har en kunskap

men det blir dndd sd svart att omsdtta i praktiken.’
-Intervjuperson 5

Néir man inte vet om vilka stdd som finns, vem ska man fraga? Néistan alla uppgav
bistdndshandldggare eller kommunen nér frdgan om vart man kan védnda sig for information
om stdd kom. Ingen ndmnde de andra verksamheterna som ar till direkt for den anhdrige och
dir man inte behover bli beviljad for att f& stod. Vissa kommuner i1 Sverige har
demensforeningar som bland annat kan erbjuda fOreldsningar, “ma-bra-resor” och
anhoriggrupper. Frivilligcentralen dr en volontirverksamhet dit man kan vinda sig om den
sjuka bland annat behover sillskap eller en foljeslagare. Det som dr bra med dessa beskrivna
verksamheter dr att den anhorige inte behdver bli godkénd eller beviljad vilket kan vara ett
hinder for manga som &r i behov av stdd. De flesta anhoriga kunde inte heller nimna mer én
ett fital stod som de visste om att fanns, vilket dr langt ifrén alla stod som faktiskt erbjuds. Att
det finns hemtjédnst och sirskilt boende hade de flesta koll pa och att det fanns ndgon form av
“samtal”, men mer exakt vilka samtal man kunde g pa visste inte alla. En maka berdttar om
vilket stod hon tror finns for anhdriga:

“Jag vet ju bara det jag har, korttidsboendet och avlastning dd, och hemtjinst. Sen vet jag

inte om det finns ndgot mer...’
-Intervjuperson 3
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Aven chefen ansag sig sjilva sakna kunskap om vilka stdd som finns att erbjuda anhériga till
personer med demenssjukdom. Hon forklarade att det som saknas dr inte ett storre utbud av
stod utan en bredare kunskap om vilka stéd som finns. Fér om inte de vet om vilka stod som
finns, hur ska de di kunna informera andra? Samma chef séger:

“Sa det dr nog snarare det, att vi behéver storre kunskap om vad som finns att erbjuda... *
-Intervjuperson 6

Information

Ett sétt att oka sin kunskap dr genom information. Nagot som var gemensamt hos alla
anhoriga var att det fanns en upplevd saknad av information tidigt i processen efter att den
ndrstdende fatt diagnosen. De flesta berittade att de till en bdrjan inte fick ndgon information
om varken sjukdomen eller stodinsatser. Med tidens gang kom de dock automatisk i kontakt
med olika verksamheter ddr de fick g pa bade foreldsningar, anhorigtréffar och andra former
av anhorigstdd. De flesta forklarade att information om demenssjukdomen och de
fordndringar som kan folja direkt efter att personen blivit diagnoserad hade underlittat. En
chef berittade samtidigt att hon sjilv tycker yrkesverksamma kan bli béttre pa att informera
anhoriga. Alla anhoriga beréttade dven om egna upplevelser dir deras nérstdende successivt
fatt ett fordndrat beteende eller ovanligt uppforande. Alla som kéinde att de inte blivit nog
informerade hade dven svarigheter med att bemota dessa fordndringar. Det handlar inte bara
om svarigheter med att dndra pa sin livsstil for att kunna varda den sjuke, utan &dven
svarigheter med att hitta forstaelse for det man sjilv tyckte var “konstigt”. Ett barnbarn siger:

“...hade jag fatt information om att det kan bli sd ddr, och att det inte dr hon som dr arg utan

det dr sjukdomen som pratar, hade jag kanske kunnat ta det bdttre.’
-Intervjuperson 2

Aven nir anhériga blev informerade om sjukdomen fanns det en upplevelse hos just de yngre
anhoriga att informationen inte var nog anpassad. En av de yngre anhoriga, ett barnbarn,
beréttade hur hon som tondring inte kunde forstd informationen som ldkaren gav pa detsamma
satt som fordldrarna. Det fanns en 6nskan om att informationen skulle ha varit mer ldmpad for
ett barn. En 6nskan om att hon som ung anhorig hade fir ldra sig hur man bemdter en
demenssjukdom f6r &ven hon behdvde den kunskapen. Samma barnbarn:

“Alltsa jag var ju yngre. Jag var typ tondring. Sd jag hade vil gdrna fatt information pd ett
sddant sdtt sd att jag kunde forsta, sd att jag forstod varfor hon ibland inte kom ihag vem jag
var eller varfor hon kunde bli arg pa mig. Pappa visste ju sdkert mer men for mig var det
svart. Framforallt veta vad det kan innebdra att bli dement.”

-Intervjuperson 2
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En maka berdttade hur hon i bdrjan av processen inte hade en aning om vad
demenssjukdomen innebar. Hennes nérstdende fick sin diagnos efter ett besok hos geriatriken
och dérefter fick hon information om var hon kunde véinda sig for att f4 stod. Hon berittade
om anhdrig-kurser som har hjélpt henne mycket och att det dr tack vare de som hennes
kunskap om demenssjukdomen expanderade. Varje gang hon hade varit pa ett kurstillfille
kidnde hon sig full av energi. P4 kurstillfdllet fick hon ldra sig om hur hon skulle beméta
sjukdomen och dven att hon inte var ensam. Dérefter blev anhorig-kursen dven hennes storsta
informationskédlla och utan den ansag hon att hela processen hade blivit svirare. Samma
makas upplevelse om anhorig-kursen:

“Det har varit kanonbra! Man har ju inte vetat nagonting annars..."

-Intervjuperson 3

Kontakt

For att kunna hélla sig informerad om bade demenssjukdomens utveckling och sin
narstdendes maende behover man ha god kontakt med de yrkesprofessionella inom omradet.
En anhorig berdttade hur hennes nérstaende sjdlv hade gatt pa alla koller hos ldkaren. Efterat
beskrevs en osdkerhet om den nirstdende hade valt dterberitta all information som ldkaren
gett dem. Héar hade man Onskat en béttre kontakt med sjdlva likaren s att man med sidkerhet
hade fétt ta del av informationen som gavs till den sjuka. Ett barnbarn beridttade om hur hon
personligen hade onskat ett mote med ldkaren d& det hade kunnat underlétta hela situationen
for henne. Lédkaren som gett ens nérstdende diagnosen verkar samtidigt bli en vildigt

trovardig person som man gérna véander sig till om man har fragor. Hon beréttade:

“..sen sjdlvklart vore det ju nice om det fanns ndagon alltsa typ kortnummer, att det fanns
ndgot nummer om det dr ndgot specifikt som man undrar over. Just for att man inte kan ndgot
om det och inte vet hur man ska bemdéta. For att det dr klart man kan ju fraga sjukskoterskan

pd hemtjdnsten men dom dr ju inte specificerad pa Alzheimers.”

- Intervjuperson 4

En god kontakt med verksamheter som erbjuder insatser for ens nérstaende var ndgot som alla
anhoriga ansdg var en viktig del 1 processen. Alla anhoriga hade ddremot olika upplevelser av
hur kontakten mellan dem och personalen sdg ut pé sérskilt boende och 1 hemtjénsten.

Tva barnbarn forklarade att hemtjénsten hade varit ett stort stod for dem bade som en
avlastning och dven for att de kéinde att de blev stdndigt uppdaterade om den sjukes maende.
Nér den sjuke sedan flyttade till ett sérskilt boende avtog kontakten med personalen en aning
dven om man ansdg att den anhorigas méende forbittrades. En av barnbarnens upplevelse var
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att personalen framst tog kontakt med den boendes anhodriga om det till exempel var slut
tandkrdm eller om ndgot annat var slut och behovde fyllas pd. Samtidigt trédffade man inte
personalen pa sérskilda boendet lika mycket. Det blev létt att man stdngde in sig i 1dgenheten
déar man fick vara ifred. Ett barnbarn séger:

“Pa boendet sag vi inte alltid personalen. Dom berdittade typ, idag har hon duschat, idag har
hon dtit. Det var som inte sd mycket personligt, mer bara hur dom hade tagit hand om henne.
Ndr hon hade hemtjdnst sd pratade vi mer om hur hon hade mdtt under dagen. Personalen
berdttade mycket om hur hon mddde.”

-Intervjuperson 2

Samtidigt beréttade en dotter hur hennes mammas flytt till sérskilt boende var det bista som
hade kunnat hdnda. For henne var kontakten med personalen pé boendet tillrdcklig d4ven om
den var mer séllan. Hon kénde tillit till de som tog hand om hennes mamma och kunde dérfor
slappna av och lita pa att dom faktiskt tog hand om henne. Samma dotter sdger:

“Det var en jdttefin ldgenhet. Och nu ndr hon dr pa det hér boendet dr det ju inga bekymmer,
jag har ju jdttebra kontakt med alla som jobbar déiiv. Dom ringer om det dr ndgot speciellt.

Det dr ju inga bekymmer.’
- Intervjuperson 1

Forutom att man som anhorig strivar efter en god kontakt med personal och andra
yrkesverksamma finns det en 6nskan hos de yrkesverksamma att man hade kunnat né ut till
anhoriga 1 storre utstrdckning. Det finns anhoriga som varken vet om att stod finns eller att de
ar 1 behov av stod. Tva yrkesverksamma forklarade att anhdriga sjdlva maste vélja att hora av
sig till dem eller att de maste ha ett samtycke att fa ringa upp. Ménga av de anhdriga som hor
av sig dr samtidigt svara att nd ut till for att de ska anséka om stdd. De yrkesverksamma anser
att de anhoriga som hor av sig till dem oftast dr 1 behov av mer stod dn de ar villiga att ta emot
dé deras fokus stiandigt ligger pa den sjuka. En chef siger:

“Men... men just ndr det gdller att erbjuda personer stod ocksd sa sdger dom ju ofta “nd men
jag behéver ingen hjdlp, bara ni hjdlper min ndrstdende”. “Det dr ju den som dr sjuk som

behdver hjdlp, inte behéver jag hjdlp ™.
-Intervjuperson 5

Vidare fortsétter de yrkesverksamma att beridtta om stdd i form av olika samtalsgrupper,
utbildningar och dven ndgon typ av flexibel avlastning som inte kréver ett bistdndsbeslut. Av
alla de stod som finns for anhdriga verkade samtal och avlosning vara det mest uppskattade.

Anledningen till att just samtal och avlosning dr de mest uppskattade stdden trodde de
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yrkesverksamma kan ha och géra med information fran samtalen och egen tid av avldsningar.
Samtalen borjade oftast som informationssamtal men gick oftast over till stodsamtal. Det
fanns en upplevelse hos de yrkesverksamma att det var svérare for anhoriga att ta emot
stddsamtal #n informationssamtal. Aven hon som var chef inom vard och omsorg h6ll med
om att det dr svart att fa anhoriga att tacka ja till vissa stod, hon ansag att det fanns en kénsla
av att behova vara sjilvstindig i den dldre generationen. En yrkesverksam forklarade:

“Det dr svart att ge stod 6verhuvudtaget. Och sdrskilt den generationen som har klarat sig,
liksom men herregud det hdr med psykologer och sant det dr vil absolut inget, det dr ju for

dom riktigt sjuka.’

-Intervjuperson 6

Sammanfattning:

For att kunna underlétta bérdan som anhdriga till dldre personer med demenssjukdom bér pa
sina axlar krdvs kunskap. Kunskap om vad sjukdomen innebér och vilka stod som finns samt
var man kan vénda sig for fragor och funderingar. Resultatet visar att alla anhoriga upplever
information som en viktig del i processen de gar igenom tillsammans med sin sjuka
nérstdende och att informationen i sin tur leder till kunskap. Tyvirr finns det idag en upplevd
otillrdcklighet 1 kontakten mellan anhdriga och de yrkesverksamma som é&r en viktig
informationskélla. Resultatet visar dven att anhoriga anser att det ibland ar svart att veta vem
man ska vénda sig till for information medan yrkesverksamma samtidigt menar att det dr svart
att fa anhoriga att ta emot stod.
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5. Diskussion

Det hér kapitlet borjar med en analys av resultatet, sen foljer metoddiskussion, relevans for
socialt arbete och forslag pa vidare forskning. Samtliga delar diskuteras i relation till tidigare

forskning och befintlig kunskap. Avslutningsvis kommer en slutsats over studien.

5.1 Analys

Samtliga respondenter berdttade om egna erfarenheter och uppfattningar gillande att varda en
nirstdende med demens. Allas berittelser ger en méngsidig bild av vad som hinder nér en
person drabbas av demens och hur méinniskor runt omkring paverkas. Demens dr en sjukdom
som drabbar de flesta dldre och &r en slags skada i hjarnan. Hur sjukdomen utspelar sig beror
pa vilken del av hjdrnan som tar skada (Svenskt demenscentrum, 2020), vilket dven blir
tydligt gillande anhdrigas olika upplevelser av sjukdomen. Om man utgar fran
intervjupersonernas upplevelser kan demens innebira allt frdn minnesforlust och forvirring
till bade personlighets- och beteendefordndringar. Demens dr en mycket bred sjukdom som
kan utspela sig varierande beroende pa vem som drabbas och hur denne drabbas. Aven om
manga dldre var drabbade av densamma typ av demenssjukdom sig anhorigas beréttelser och
upplevelser olika ut. Den typiska bilden av att demens innebédr endast minnesforluster vilket
med andra ord dr felaktig och samtliga respondenter beskrev att sjukdomen innebdr mycket
mer 4n sa.

Resultatet visar vidare att upplevelsen Over att vara anhdrig till en dldre person med
demenssjukdom &r psykiskt och fysiskt pafrestande. Forskning visar att pafrestningen beror
pa att anhoriga engagerar sig i vardens alla delar (Giertz, Emilsson, & Vingare, 2019), vilket
samtidigt &r problematiskt genom anhorigas egna aspekter i livet som ocksa méste prioriteras.
Anhoriga beskriver ett daligt samvete och en oro gentemot sin sjuka nirstdende Over att inte
jadmt kunna finnas till hands. Det som beskrivs som svérast for en anhorig dr ndr en néirstdende
fordandras och uppvisar ett annorlunda beteende (Alzheimerfonden 2020) eller nér relationen
mellan fordndras. Den forandrade relationen kan bland annat utgdra att ett barn kdnner sig
som en fordlder till sina egna forédldrar. Det dr dérav av vikt att &ven anhdriga erbjuds stod for
att behalla den befintliga relationen och en god hilsa.

Att vérda en éldre person med demens krédver med andra ord ett stort ansvarstagande fran den
anhdriges sida. Resultatet och tidigare forskning (Welch, 2019) visar en problematik med att
anhoriga ldgger all sin tillgingliga tid pa den sjuke da deras egna hilsa tar skada. Aven om
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tidigare forskning (Hopkinson m.fl., 2020) pastar att utbildningar f6r anhdriga som vardar en
dement i hemmet dr en avgdrande faktor for framgangsrika behandlingar i framtiden dr det
ingen 16sning for anhorigas déliga hélsa. Idag letar anhoriga sjilva efter kunskap och viljer
hellre att gd pé informationssamtal &n stodsamtal for att 6ka sitt kunnande om demens. Men
dven om kunskap &r en viktig del 1 processen dr mest troligt avlastning det stod som skulle ge
anhoriga mdjligheten att ha fokus pé sitt egna liv och samtidigt kunna fortsétta vara delaktiga
1 varden pé ett hilsosamt sitt. Manga anhoriga berittar att ansvaret littade sd fort den sjuka
fick komma in pa ett boende och samtidigt menar yrkesverksamma att det hade behovt ske
tidigare 1 processen. Hér blir det tydligt att det finns en svarighet for anhdriga att ta emot alla
de olika typer av stod som finns, sérskilt avlastning, och att stodd som medfér mer kunskap 1
form av information om demens littast tas emot.

Det finns dven stod som ingen verksamhet kan erbjuda men som anhoriga uppskattar. For att
underldtta det tunga ansvaret vénder sig anhoriga girna till familjemedlemmar for att finna
stottning. Resultatet visar att anhoriga hellre pratar ut med en familjemedlem 4n en
professionell. Det ansvar anhdriga upplever Over sin nérstdende underldttar nir fler
familjemedlemmar &r inkluderade i1 varden, vilket bade resultatet fran intervjuerna och
forskning visar (Hopkinson et al., 2020). Tyvérr informeras inte alla anhdriga till en dldre som
drabbas av en demenssjukdom och oftast blir det en anhorig som tar pa sig allt ansvar sjélv.
En enskild anhorig kontaktas av exempelvis hemtjdnst om nagot har hént och d& utdkar det
redan upplevda ansvaret. Det skapas ett gap mellan det stddbehov och vilka rutiner som finns
i det dagliga arbetet med demenssjuka och dess anhdriga. Anhorigas stodbehov skulle dérav
underldttas genom nya rutiner gillande hur och vilka anhoriga som ska kontaktas eller
informeras av yrkesverksamma.

Sammanfattningsvis kan man sidga att det finns ett stort behov av stdd hos anhériga som
vardar en dldre person med demenssjukdom. Samtidigt dr yrkesverksamma Overtygade om att
stod finns att erbjuda och att det motsvarar anhorigas behov. Problemet &r att anhoriga idag
vardar en nirstdende i hemmet ldngre 4n vad som egentligen ar bra for deras hilsa. Nir det
blir tal om avlastning har den anhoériges egna liv och hélsa redan blivit negativt péverkat.
Sambhillet bor lagga storre fokus pé att f4 anhdriga att borja ta emot stod i storre utstrackning
och 1 god tid. Bade yrkesprofessionella och samhéllet i stort behdver bli medvetna om
anhorigas situation och forstd svarigheterna for dem att ta emot den hjélp de behover. Mest
troligt finns det stodd som motsvarar den anhorigas behov, men den anhdriga kan inte sjélv se
sitt behov. Tidigare forskning visar samtidigt att tre av fyra nérstdende inte har ndgon vetskap
om vilka stdd som finns eller vart man ska vénda sig for att fa information om stdd (Nationellt
kompetenscentrum anhdriga, 2020) och ingen anhorig i studien kunde heller nimna mer 4n
ndgra fa stycken utover de stdod som de sjdlva varit i kontakt med. Det finns en stor

kunskapslucka och ett behov av att 6ka kunskapen hos anhériga nér det géller vilka stod de
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kan erbjudas samt var de ska vinda sig for att fi stdd. Aven yrkesverksamma poingterar en
kunskapslucka hos sig sjdlva gillande vilka stod som erbjuds for anhdriga. Med storre
kunskap hos yrkesverksamma skulle man kunna nd ut med information till anhoriga i storre
omfattning.

5.2 Metoddiskussion

For att besvara studiens syfte och frigestdllningar var kvalitativ metod den mest ldmpliga
eftersom ordet dr av betydelse. Den underlittar for att f& en djupare bild Over
undersokningspersonernas egna upplevelser (Bryman, 2018). En kvantitativ undersokning
hade inte besvarat studiens fragestdllningar pa samma sédtt som med en kvalitativ
undersokning. Respondenternas egna beréttelser har varit det vésentliga da studien skulle
innefatta relevans for socialt arbete. Inom kvalitativ forskning kan man inte bortse ifran
forskaren som subjekt i datainsamling och analys av materialet (Bryman, 2018). Det har tagits
1 beaktande att egen forforstéelse och syn pa verkligheten kan paverka resultatet for studien.
Vi har med storsta mdjliga mén forsokt att inte paverka ndgon del 1 processen pa grund av
egen kunskap inom omrédet. I de begransningar som valdes att géra i sokandet av artiklar
finns en medvetenhet om att det kan ha pédverkat sokresultatet och dd dven bidragit till
eventuella begrinsningar. Vi anser diaremot att sokningarna till storsta del har resulterat till

relevanta artiklar som motsvarar studiens syfte.

Kvalitativ forskning innefattar mestadels ett 6ppet slag. En konsekvens kan dirfor innebéra
ett vagt eller ospecificerat syfte eller fragestdllningar. P4 grund av tveksamhet géllande
studiens syfte finns det en risk att informationen till undersdkningspersonerna inte har getts ut
korrekt (Bryman, 2018). Det dr ndgot som funnits i1 atanke och &r orsaken till varfor
information och samtyckesblankett (se bilaga 2) samt intervjuguide (se bilaga 3) har mailats
ut till respondenterna i forviag. Vi har forsokt att 1 storsta mojliga man vara sa tydliga i
informationen som vi kan. Det har &ven tagits i beaktande att en helt korrekt information &r

svar att ge ut i en kvalitativ unders6kning.

Péd grund av den kvalitativa forskningens ostrukturerade tillvigagingssitt kan det dven vara
problematiskt att replikera en studie (Bryman, 2018). Denna studie syftar till att undersoka
respondenternas egna upplevelser som kan komma att fordndras over tid. Studien har dven
genomforts vid en viss tidpunkt och en viss samhillskontext vilket blir problematiskt for
ndgon annan att upprepa studien. De 6 intervjupersoner dr inte representativa for en storre
population, vilket innebér att studien inte dr generaliserbar (Bryman, 2018). Resultatet kan
déremot anvéndas vidare for framtida studier i liknande omraden samt ge dkad forstaelse och

en inblick 1 den process anhoriga gar igenom.
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Maénga forskare anser att en tematisk analys dr véldigt oklar eftersom det inte finns ndgon
overenskommelse géllande hur en tematisk analys ska gé till (Braun & Clarke, 2006). Som
forberedelse har vi dirfor last in oss pa dmnet genom vetenskapliga artiklar och bocker som
exempelvis Braun & Clarke (2006) och Bryman (2018). Vi har uppfattat att det finns en
svérighet for andra att sékerhetsstdlla att analysen har gatt till korrekt eftersom det inte finns
nagot klar beskrivning géllande hur analysen ska ga till. Med hinvisning till den tematiska
analysens otydlighet har analysens alla steg beskrivits sa noggrant som mdjligt.

Inom socialt arbete anvédnds ofta kvalitativ forskning eftersom det syftar till att hitta djupet,
men dock kan intervjupersonerna uppleva fragor som kinsliga eller obehagliga beroende pé
syftet med undersokningen (Bryman, 2018). Innan intervjuerna har en diskussion forts
géllande studiens kénsliga &mne och hur man kan forhélla sig till det. Som forberedelse for
respondenterna mailades darfor information och intervjuernas fragor ut i forvdg. Enligt
Bryman (2018) tar en intervju ofta ldngre tid &n vad som har sagts inom kvalitativ forskning.
Eftersom studiens dmne kan upplevas kinsligt att prata om gavs utrymme 1 genomforande
ifall intervjuerna skulle ta ldngre tid dn planerat. I en av intervjuerna togs dven en paus pa
grund av kénslor som uppstod och respondenten fick mojlighet att avsluta men valde sjélv att
fortsétta intervjun.

Enligt Bryman (2018) &r det vanligt att respondenten fortsétter att prata efter att intervjun
avslutats, vilket samtliga intervjupersoner gjorde i studien. Det har varit betydande att ge
mojlighet for samtal dven utanfor det inspelade materialet pa grund av att respondenterna i

storsta mdjliga mén inte ska paverkas negativt av undersdkningen.

5.4 Relevans for socialt arbete

Studien kan vara anvéndbar for socionomer som kommer i kontakt med anhoriga till dldre
personer med demenssjukdom. Eftersom anhoriga mdter manga olika yrkesverksamma kan en
bredare bild och storre forstéelse bidra till béttre forutséttningar for anhdriga. Studien kan
speciellt vara anvindbar med tanke pa dldreomsorgens stora utmaningar de kommande aren
pa grund av en 6kad befolkning av éldre personer (Socialstyrelsen, 2019) vilket &ven medfor
okad behov av stod for anhdriga.

5.5 Forslag pa vidare forskning

Under studiens process har det framkommit en del funderingar och tankar kring stodet for
anhoriga. Resultatet visar att det finns varierande stod som erbjuds anhdriga som vérdar en
nérstdende. Det forsta som framkommit &r att det stdd som erbjuds kommer fran olika
verksamheter och det andra ar att stod som erbjuds varierar beroende pa vilken kommun. Tva
yrkesverksamma beskrev bland annat att ett stod i form av flexibel avlosning som erbjuds

utan ett beslut fran bistdndshandlidggare &r ndgot som &r speciellt for en mellanstor kommun i
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Sverige. Seniorval (2020) visar ockséd att vissa stodinsatser som erbjuds till anhoriga inte
heller finns i alla kommuner. Ett forslag pé vidare forskning skulle dérfor kunna vara att
jamfora kommuner 1 Sverige for att se dver skillnader som finns géllande stéd som erbjuds
anhoriga som vardar en nérstdende. Det skulle alltsi besta av en undersdokning pd makroniva
vilket innebér att jamfora samhillen mellan (Lindqvist & Nygren, 2006). En sddan studie
skulle forslagsvis kunna innebéra att intervjua hogre chefer inom dldreomsorgen som har en
bredare insyn dver hela kommunen och inte bara specifika verksamheter. I sammanhanget
hade vore det intressant att undersdka en mindre och en stérre kommun for att se Over
eventuella skillnader och orsaken till detta.

5.6 Slutsats

Demenssjukdom dr inte bara en folksjukdom utan dven en anhorigsjukdom som drabbar
minniskor virlden dver. Aven om det finns en skyldighet frin kommuner i Sverige att varda
drabbade demenssjuka finns det manga anhoriga som trots det belastas. Resultatet har visat att
anhoriga som vardar en nérstiende drabbas béde fysiskt och psykiskt men att med rétt stod
kan man gora skillnad bade for den anhodrige och den demenssjuke. Samtidigt finns det en
upplevelse hos yrkesprofessionella att anhoriga behdver mer stod én de ér villiga att ta emot.
Anhoriga soker efter kunskap om demens medan yrkesverksamma menar att behovet kriver
mer dn bara information. Anhoriga vill vara dér for sin nirstdende som har en demenssjukdom
och tar darfor pa sig ansvaret att varda den sjuka trots att deras egna hélsa tar skada. Det finns
en forhoppning att studien ska bidra till att underlitta for anhoriga att fortsétta vara delaktiga i
den sjukes védrd, men pé ett hilsosamt sdtt och samtidigt bidra till en storre forstielse over
anhdrigas perspektiv samt skapa béttre forutsattningar for den som &r anhorig.
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Bilagor

Bilaga 1
He;j,

Vi ér tva socionomstudenter som &r inne pa vart sista ar och skriver just nu var C-uppsats pa
Umeé Universitet. Vi vill undersdka behov och tillgangen till stod for anhdriga till 4ldre med
demenssjukdom. Det vi vill ta reda pa &r vilket stod som erbjuds, vilka stod som dnskas av
anhoriga och deras upplevelse av att vara anhorig till en dldre med demenssjukdom.

Var onskan &r att {4 intervjua personer som &r anhorig till en dldre med demenssjukdom och
chef inom édldreomsorgen. Kan du hjélpa oss att f4 kontakt med ldmpliga intervjupersoner?

Vi behdver kontakt med en person i chefsposition (kan vara du eller annan som du bedomer
lamplig), samt tvd anhoriga till demenssjuka. Intervjuerna kommer att ta ungefar en timme
och den kommer spelas in for vidare analys till studien. Medverkande och det material som
kommer fram kommer att hanteras med konfidentialitet och informationen skall férvaras pa
ett sadant sitt att obehdriga ej kan ta del av den.

For mer information kontakta:
Lisa Hégglof, 070 5818097, lisa_hagglof@hotmail.com
Hanna Andersson, 072 5265997, hannanderssonn@outlook.com

Tack pa forhand!
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Bilaga 2 - till chef

Inbjudan att delta i en intervju om anhérigas behov av stod, samt vilken tillgang till stod
som finns, och hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhoriga till ildre med
demenssjukdom.

Information till intervjupersonerna

Vi som gor den hér undersdkningen heter Lisa Higglof och Hanna Andersson och ér
socionomstudenter T6 pa Umeda Universitet. Denna intervju ér en del av vart examensarbete. |
det hiar dokumentet far du information om undersokningen och om vad det innebar att delta.

Vad ir det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Syftet &r att undersoka anhdrigas behov av stdd, samt vilken tillgang till stéd som finns, och
hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhoriga till dldre med demenssjukdom. Du fér
den hér forfragan eftersom du ér chef inom vard- och omsorg och kan ge undersdkningen ett
chefsperspektiv. I den hér intervjun kommer vi att fokusera pé hur den verksamhet som du
representerar samt hur ni arbetar med stddinsatser for anhoriga till dldre med demenssjukdom.

Forskningshuvudman for projektet & Umed Universitet. Med forskningshuvudman menas
den organisation som &r ansvarig for studien.

Hur gér studien till?

I undersokningen samlar vi in kunskap om fragorna fran olika killor. Vi kommer gora
intervjuer med ungefar 2 chefer inom védrd- och omsorg, samt 4 anhdriga till en dldre med
demenssjukdom. Du beréttar utifran vad organisationen gor, men talar utifrdn din egen
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erfarenhet, kunskap och vad du vill delge under samtalet. Den information som delges
kommer enbart anvindas i forskningssyfte for den hir specifika studien.

Finns risker med att delta i studien?
Vi bedomer inte att det medfor ndgra sérskilda risker att medverka i intervjun.
Vad hinder med mina uppgifter?

Ditt namn kommer inte att finnas tillgéngligt for andra dn forskarna. Eftersom intervjun ingér
1 en undersokning s& kommer vi att spela in vad som ségs for att kunna analysera det.
Insamlat material kommer att anonymiseras for att enskilda personer inte ska kdnnas igen.
Inga uppgifter om din person (t.ex. namn eller adress) kommer att sparas. Allt insamlat
material kommer att hanteras och forvaras pé ett sdkert sétt for att sédkra sekretessen, dvs. dina
svar kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Det dr mojligt att ta del av intervjun efter att vi transkriberat den. Om det dr nagot du sagt som
du vill fortydliga eller ta tillbaka, sd dr det mojligt genom att anteckna i intervjutexten.
Framtida studieresultat kommer att publiceras i Diva och kommer att vara mojliga att ta del
av genom information fran forskarna.

Deltagandet ir frivilligt

Ditt eventuella deltagande i forskningsstudien sker frivilligt och du kan nér som helst avbrytas
utan speciella skdl. Du kan, vid behov, vdnda dig till nagon i av forskarna om du har
funderingar/reaktioner som ror diskussionerna eller undersdkningen.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta de ansvariga for studien (se nedan).

Om du &r intresserad av mer information eller om du redan bestdmt dig att delta, kontakta
nagon av oss direkt eller meddela den kontaktperson som du fick denna inbjudan av, sa tar vi
kontakt med dig.

Ansvarig for studien dr:
Hanna Andersson, hannanderssonn@outlook.com, 072 52 65 997

Lisa Hagglof, lisa_hagglof@hotmail.com, 070 58 180 97

Samtycke till att delta i studien
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Jag har fatt muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft mdjlighet att stilla
fragor. Jag far behalla den skriftliga informationen.

O Jag samtycker till att delta i studien.

O Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa det séitt som beskrivs 1 detta
informationsblad.

Plats och datum Underskrift

Bilaga 2 - till anhorig

Inbjudan att delta i en intervju om anhérigas behov av stod, samt vilken tillging till stod
som finns, och hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhoriga till ildre med
demenssjukdom.

Information till intervjupersonerna

Vi som gor den hdr undersdkningen heter Lisa Hiagglof och Hanna Andersson och ér
socionomstudenter T6 pa Umed Universitet. Denna intervju dr en del av vart examensarbete. I
det hdr dokumentet fir du information om undersékningen och om vad det innebér att delta.

Vad éir det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Syftet ér att undersoka anhdrigas behov av stod, samt vilken tillgang till stod som finns, och
hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhériga till dldre med demenssjukdom. Du far
den hir forfragan eftersom du 4r anhorig till en nérstdende dldre person med demenssjukdom.
I den hér intervjun kommer vi att fokusera pa din upplevelse av att vara anhorig, samt behov
och tillgang till stod som erbjuds for dig.

Forskningshuvudman for projektet &r Umea Universitet. Med forskningshuvudman menas
den organisation som &r ansvarig for studien.
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Hur gar studien till?

I undersokningen samlar vi in kunskap om fragorna fran olika kéllor. Vi kommer gora
intervjuer med ungefar 2 chefer inom vard- och omsorg, samt 4 anhdriga till en dldre med
demenssjukdom. Du beréttar utifran din egen erfarenhet, kunskap och vad du vill delge under
samtalet. Den information som delges kommer enbart anvindas i forskningssyfte for den hir
specifika studien.

Finns risker med att delta i studien?
Vi bedomer inte att det medfor ndgra sérskilda risker att medverka i intervjun.
Vad hinder med mina uppgifter?

Ditt namn kommer inte att finnas tillgéngligt for andra dn forskarna. Eftersom intervjun ingér
1 en undersdkning s& kommer vi att spela in vad som ségs for att kunna analysera det.
Insamlat material kommer att anonymiseras for att enskilda personer inte ska kdnnas igen.
Inga uppgifter om din person (t.ex. namn eller adress) kommer att sparas. Allt insamlat
material kommer att hanteras och forvaras pé ett sdkert sétt for att sédkra sekretessen, dvs. dina
svar kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Det dr mojligt att ta del av intervjun efter att vi transkriberat den. Om det dr nagot du sagt som
du vill fortydliga eller ta tillbaka, sd dr det mojligt genom att anteckna i intervjutexten.
Framtida studieresultat kommer att publiceras i Diva och kommer att vara mojliga att ta del
av genom information fran forskarna.

Deltagandet ir frivilligt

Ditt eventuella deltagande i forskningsstudien sker frivilligt och du kan nér som helst avbrytas
utan speciella skdl. Du kan, vid behov, vdnda dig till nagon i av forskarna om du har
funderingar/reaktioner som ror diskussionerna eller undersdkningen.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta de ansvariga for studien (se nedan).

Om du &r intresserad av mer information eller om du redan bestdmt dig att delta, kontakta
nagon av oss direkt eller meddela den kontaktperson som du fick denna inbjudan av, sa tar vi
kontakt med dig.

Ansvarig for studien dr:
Hanna Andersson, hannanderssonn@outlook.com, 072 52 65 997

Lisa Hagglof, lisa_hagglof@hotmail.com, 070 58 180 97

Samtycke till att delta i studien
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Jag har fatt muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft mdjlighet att stilla
fragor. Jag far behalla den skriftliga informationen.

O Jag samtycker till att delta i studien.

O Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa det séitt som beskrivs 1 detta
informationsblad.

Plats och datum Underskrift

Bilaga 2 - till yrkesverksam

Inbjudan att delta i en intervju om anhorigas behov av stod, samt vilken tillging till stod
som finns, och hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhoriga till ildre med
demenssjukdom.

Information till intervjupersonerna

Vi som gor den hér undersdkningen heter Lisa Higglof och Hanna Andersson och ér
socionomstudenter T6 pa Umeda Universitet. Denna intervju ér en del av vart examensarbete. |
det hiar dokumentet far du information om undersokningen och om vad det innebir att delta.

Vad ir det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?
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Syftet dr att undersdka anhorigas behov av stdd, samt vilken tillgang till stod som finns, och
hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhériga till 4ldre med demenssjukdom. Du far
den hér forfragan eftersom du arbetar inom vard- och omsorg och kan ge undersékningen ett
perspektiv ur din profession. I den hér intervjun kommer vi att fokusera pa hur den
verksamhet som du representerar samt hur ni arbetar med stodinsatser for anhoriga till dldre
med demenssjukdom.

Forskningshuvudman for projektet & Umed Universitet. Med forskningshuvudman menas
den organisation som &r ansvarig for studien.

Hur gir studien till?

I undersdkningen samlar vi in kunskap om fragorna fran olika kéllor. Vi kommer gora
intervjuer med ungefér 2 yrkesverksamma inom vard- och omsorg, samt 4 anhoriga till en
dldre med demenssjukdom. Du berittar utifran vad organisationen gor, men talar utifrdn din
egen erfarenhet, kunskap och vad du vill delge under samtalet. Den information som delges
kommer enbart anvindas i forskningssyfte for den hér specifika studien.

Finns risker med att delta i studien?
Vi bedomer inte att det medfor négra sdrskilda risker att medverka i intervjun.
Vad hiander med mina uppgifter?

Ditt namn kommer inte att finnas tillgéngligt for andra dn forskarna. Eftersom intervjun ingér
1 en undersokning s& kommer vi att spela in vad som ségs for att kunna analysera det.
Insamlat material kommer att anonymiseras for att enskilda personer inte ska kdnnas igen.
Inga uppgifter om din person (t.ex. namn eller adress) kommer att sparas. Allt insamlat
material kommer att hanteras och forvaras pé ett sdkert sétt for att sdkra sekretessen, dvs. dina
svar kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.

Hur fir jag information om resultatet av studien?

Det dr mojligt att ta del av intervjun efter att vi transkriberat den. Om det dr ndgot du sagt som
du vill fortydliga eller ta tillbaka, s& dr det mojligt genom att anteckna i intervjutexten.
Framtida studieresultat kommer att publiceras i Diva och kommer att vara mojliga att ta del

av genom information fran forskarna.

Deltagandet ir frivilligt
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Ditt deltagande 1 studien ar frivilligt och du kan nér som helst avbrytas utan speciella skil. Du
véljer sjdlv om det dr ndgon fraga du inte vill besvara. Du kan, vid behov, vdnda dig till ndgon
1 av forskarna om du har funderingar/reaktioner som ror diskussionerna eller undersokningen.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta de ansvariga for studien (se nedan).

Om du &r intresserad av mer information eller om du redan bestdmt dig att delta, kontakta
nagon av oss direkt eller meddela den kontaktperson som du fick denna inbjudan av, sé tar vi
kontakt med dig.

Ansvarig for studien dr:

Hanna Andersson, hannanderssonn@outlook.com, 072 52 65 997
Lisa Hagglof, lisa_hagglof@hotmail.com, 070 58 180 97
Samtycke till att delta i studien

Jag har fitt muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft mgjlighet att stélla
fragor. Jag far behalla den skriftliga informationen.

O Jag samtycker till att delta 1 studien.

O Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa det sétt som beskrivs i detta

informationsblad.

Plats och datum Underskrift

Bilaga 3 - till chef

Intervjuguide:

Om verksamheten
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e Kan du bdrja med att berdtta om er verksamhet?
e Hur ménga dr diagnoserad med demens pa boendet/hemtjénst?
e Kan du beskriva hur kontakten ser ut med anhdriga?

Chefers uppfattning om att vara anhorig
e Vad har du fatt for uppfattning om hur det ar vara anhorig till en person med
demenssjukdom?
e Vad uppfattar du som de storsta utmaningarna med att vara anhorig?

Stod och insatser

Upplever du att anhoriga efterfragar stod?

Vilka insatser i form av stdd erbjuds for anhdriga?

Hur informeras anhoriga om det stod som erbjuds?

Vilka insatser/stdd har anhoriga ratt till enligt lag (SOL, 5 kap 10 §).
Hur provas mojligheten for anhoriga att {4 ta del av dessa insatser?
Brukar kommunen kunna motsvara efterfragan pa stod och insatser?
Vad ir svért att erbjuda och varfor?

Finns andra stodinsatser utanfor kommunens ansvarsomrade? Brukar ni hinvisa till
dem?

Behov av stod
e Vad brukar vara det mest efterfrdgade? Mest uppskattade stodet?
e Upplever du att anhdriga nés av deras mojlighet till insatser/stod?

e Ar det nigot stdd som du som chef upplever saknas att erbjuda?

e Ar det ndgot mer du vill tilligga?

Bilaga 3 - till anhorig



Intervjuguide:

Relation och diagnos

Kan du borja med att beskriva din relation till den demenssjuka?
Vad dr det for ndgon typ av demenssjukdom?

Hur lange har han/hon haft en diagnos?

Information om demenssjukdom

Hade du nagon kunskap om sjukdomen innan?

Vilken typ av information om sjukdomen fick personen det berdér och du som anhorig?
Vem/vilka gav informationen?

Anser du att informationen varit tillricklig? (om inte - hur hade du 6nskat att det var?)

Upplevelsen av att vara anhorig
Kan du berétta om din upplevelse av att vara anhorig till en demenssjuk?
Finns det svarigheter med att vara anhorig? (om - isdfall kan du beskriva dem?)

Stod och insatser

Vet du vilka stod som erbjuds for dig som anhérig till en person med demenssjukdom?
Isf vilka?

Vilken information har du fatt om det stod som erbjuds?

Var/fran vem har du fatt informationen?

Det stod som du har erbjudits, upplever du att det har hjélpt?

Ser du ndgon skillnad mellan det stod du fick 1 bérjan och det du far idag?

Ar det nigot stdd som du saknar?

Vilken upplevelse har du av kontakten mellan dig och boende/hemtjénst?

Hade den kunnat forbéttras?

Ser du nagon skillnad i det stod du fdtt mellan hemtjdnst och boende?(Om du har varit

i kontakt med bdada verksamheterna)

Ar det ndgot mer du vill tilligga?
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Bilaga 3 - till yrkesverksam

Intervjuguide:

Om verksamheten
Kan du borja med att berdtta om er verksamhet?
Kan du beskriva hur kontakten ser ut med anhoriga?

Uppfattningen om att vara anhorig

Vad har du fatt for uppfattning om hur det dr vara anhorig till en person med
demenssjukdom?

Vad uppfattar du som de storsta utmaningarna med att vara anhorig?

Upplever du att anhoriga besitter kunskap om demenssjukdom nér ni méter dom?

Stod och insatser

Upplever du att anhoriga efterfragar stod?

Vilka insatser i form av stdd erbjuds for anhoriga?

Hur informeras anhoriga om det stéd som erbjuds?

Vilka insatser/stdd har anhoriga ratt till enligt lag (SOL, 5 kap 10 §).

Hur provas mojligheten for anhoriga att fa ta del av dessa insatser?

Brukar kommunen kunna motsvara efterfrigan pa stod och insatser?

Vad ér svart att erbjuda och varfor?

Finns andra stodinsatser utanfér kommunens ansvarsomrade? Brukar ni hdnvisa till

dem?

Behov av stod

Vad brukar vara det mest efterfrigade? Mest uppskattade stodet?
Upplever du att anhdriga nés av deras mojlighet till insatser/stod?

Ar det nigot stdd som du sjilv upplever saknas att erbjuda?

Ar det ndgot mer du vill tilligga?
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Bilaga 4
Exempel fran analys

Meningsbirande | Vad handlar det | Koder Subtema Huvudtema
enhet om
Jag tappade ju Tappar lusten till | Tappa Relationer Ansvar
aven lusten sittegna livpa | lusten, och kanslor
allting annat, jag | grund av det ar | tungt, sjuka

foraldrar

tyckte ingenting
var roligt. Det
spelade ingen
roll vad dom sa
eller vad vi skulle
gora. Jag ville
bara vara
hemma den
stund jag fick och
bara sitta. For
jag tyckte
ingenting var
roligt. Sa det ar
tufft att ha sjuka
foraldrar

tufft att vara
anhorig
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Sa det skulle jag
anda vilja ha
battre. Att dom
kan skicka
battre, var tionde
dag, vad som
helst. For man
traffar dom ju inte
nar man ar dar
och halsar pa.
Aven om vi &r
dar i alla fall tva
ganger i veckan,
nagon av 0ss, sa
vet vi ju ingenting
om hur det gar...
S& om man hade
kunnat fa en liten
mer att sa har
gar det, sa har
mar hon nu hit
och dit.

Vill ha battre
uppdateringar
fran personal hur
det ar med den
aldre
demenssjuka.

Vill ha
battre, vet
inte hur det
gar,
uppdatering
ar

Information

Kunskap
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