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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 äldre idag är demens. I Sverige har vi 1,3 
miljoner människor som vårdar eller stödjer en närstående i hemmet och just anhöriga till 
personer med demens visar sig vara den grupp som bär den största bördan. Enligt 
socialtjänstlagen skall stöd erbjudas till den som vårdar en närstående som är äldre. Men att 
stöd finns och vilka stöd som finns är det inte alla som vet. Den här studien har som syfte att 
undersöka den upplevda situationen av att vara anhörig till en äldre med demenssjukdom samt 
vilket stöd och stödbehov som finns. Genom semi-strukturerade intervjuer med både anhöriga 
och yrkesprofessionella i två större städer i norra Sverige har material samlats in och 
analyserats. Resultatet visar att demens är en anhörigsjukdom som drabbar många människor 
världen över. Trots att det finns en skyldighet från kommuner i Sverige att erbjuda stöd till de 
som vårdar en närstående i hemmet är det många anhöriga som fortfarande belastas. Den stora 
belastningen beror främst på ansvaret man som anhörig känner samt vilken kunskap man har 
om sjukdomen och de stöd som finns. Med rätt stöd kan man underlätta för både den anhörige 
och den sjuka.  

Sökord/Nyckelord: Demens, anhörig, stöd 



 

Innehållsförteckning 
1. Inledning 1 

1.4 Syfte och frågeställningar 3 

1.5 Begreppsdefinitioner 3 

2. Kunskapsöversikt 4 

2.1 Demenssjukdom 4 

2.2 Symptom vid demenssjukdom 4 

2.3 Utredning av demenssjukdom 5 

2.4 Läkemedel och behandling 5 

2.5 Att vara anhörig till person med demenssjukdom 5 

2.6 Stöd för den äldre med demenssjukdom 6 

2.7 Stöd för anhöriga 7 

3. Metod 8 

3.1 Kvalitativ metod 8 

3.2 Vetenskapsteoretisk ansats 8 

3.3 Sökstrategi 8 

3.4 Urval 9 

3.5 Förberedelse och intervjuguide 10 

3.6 Datainsamling 10 

3.7 Transkribering 11 

3.8 Analysmetod 11 

3.9 Kvalitetskriterier 12 

3.10 Etiska principer 13 

3.12 Ansvarsfördelning 13 

4. Resultat 14 

4.1 Ansvar 14 

4.2 Kunskap 18 

5. Diskussion 24 

5.1 Analys 24 

5.2 Metoddiskussion 25 

5.4 Relevans för socialt arbete 27 

5.5 Förslag på vidare forskning 27 



 

5.6 Slutsats 27 

Referenslista 28 

Bilagor 33 

Bilaga 1 33 

Bilaga 2 - till chef 34 

Bilaga 2 - till anhörig 36 

Bilaga 2 - till yrkesverksam 38 

Bilaga 3 - till chef 40 

Bilaga 3 - till anhörig 41 

Bilaga 3 - till yrkesverksam 42 

Bilaga 4 43 



 

1. Inledning 
Demens är en vanlig folksjukdom (Demensförbundet, 2020). Var femte person i Sverige över 
80 år (Svenskt demenscentrum, 2020) samt hälften av alla över 90 år har idag en 
demensdiagnos (Alzheimerfonden, 2020). I och med den stegrande befolkningsprognosen i 
Sverige kommer även antalet människor som är i behov av stöd på grund av sin 
demenssjukdom öka (Giertz, Emilsson, & Vingare, 2019). Enligt socialtjänstlagen (SFS 
2001:453) ska socialnämndens omsorg för äldre syfta till att de äldre ska känna välbefinnande 
och kunna leva ett värdigt liv. Det innebär bland annat att kommunen ska tillhandahålla 
särskilda boenden för omsorg och service samt stöd och hjälp i det egna hemmet. Trots att 
äldre människor har rätt att få hjälp av kommun oberoende av anhörigsituation stöttar och 
vårdar var femte svensk regelbundet en äldre närstående (Socialstyrelsen, 2019). Nationellt 
kompetenscentrum anhöriga (2020) visar även att kommunerna är skyldiga att underlätta och 
erbjuda hjälp för anhöriga till äldre med demenssjukdom. Detta är något som tre av fyra 
närstående inte har vetskap om och många vet heller inte vem som ska kontaktas för stöd och 
råd. Det är viktigt för anhöriga att det finns stöd som är riktat just till dem själva genom bland 
annat få kunskap gällande sjukdomen eller hur den kan hanteras på bästa sätt. Vilket stöd som 
erbjuds ser olika ut beroende på vilken kommun det rör sig om och därför är det viktigt för 
anhöriga att kontakta sin egen kommun för att ta reda på hur reglerna ser ut där (Seniorval, 
2020). 

Tidigare forskning visar att trots äldreomsorgens offentliga ansvar blir det allt vanligare att 
familjemedlemmar engagerar sig i alla delar av vården. Detta bidrar till att närstående ofta 
upplever påfrestning både ekonomiskt, praktiskt och psykologiskt (Giertz, Emilsson, & 
Vingare, 2019). Det skapas en stress på grund av svårigheten att ta hand om en äldre med 
demens. Stressen beror på förväntningar som finns att hjälpa till och på den livsstil som 
skapats i samhället (Kiwi, Hydén, & Antelius, 2018). Med sjukdomsbilden som ofta följer 
med en demenssjukdom kan anhöriga till den äldre även uppleva ångest, depression och sorg. 
Omsorgspersoner till en demenssjuk sörjer ofta personen långt innan den dör på grund av att 
personlighet och intellekt ofta påverkas och förloras med tiden. Sorgen kan även skapa sämre 
mental hälsa och livskvalité för den anhöriga och skapa depression (Garcia-Ptacek, Dahlrup, 
Edlund, Wijk, & Eriksdotter, 2019).  

Det är viktigt att de anhöriga får kunskap om sjukdomen eftersom de spelar en stor roll i den 
äldres liv. Kunskap om sjukdomen kan innebära ett bättre bemötande för den demente och 
användas för att förbättra det vardagliga livet. Kunskap om sjukdomen kan även användas av 
den anhörige som ett stöd eftersom det kan vara påfrestande att vårda en demenssjuk, speciellt 
för de som bor hemma (Blennow, Marcusson, Skoog, & Wallin, 1995). Tidigare forskning 
visar även att insatser för den demenssjuke oftast bidrar till att minska bördan för den 
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anhöriga samtidigt som den sjukas mående förbättras (Garcia-Ptacek et al., 2019). 
Demenssjukdom är en anhörigsjukdom (Blennow, et al., 1995) och i Sverige berörs över 1 
miljon människor av demenssjukdomen tillsammans med närstående och anhöriga 
(Demensförbundet, 2020). Det är därför viktigt att ta reda på anhörigas perspektiv av det stöd 
som finns och upplevelsen av att vara anhörig eftersom även dem drabbas av sjukdomen 
(Socialstyrelsen, 2019).  

År 2017 stod andelen äldre för cirka 36% av den totala befolkningen i Sverige. Den andelen 
tros öka till närmare 53% redan år 2030 när den stora gruppen fyrtiotalisterna blir äldre 
medan personer i yrkesverksam ålder minskar. En ökning av andelen äldre innebär att vård 
och omsorg av äldre står inför stora utmaningar de kommande åren (Socialstyrelsen, 2019). 
Samtidigt syftar den äldrepolitiken vi har i Sverige idag till att äldre ska kunna leva ett aktivt 
liv, ha inflytande på samhället, rätt till självbestämmande och integritet. Ett framträdande mål 
är därför att förhindra tidig institutionalisering och hellre stärka den långsiktiga vården i 
hemmet (Söderberg, Ståhl, & Melin Emilsson, 2013). Idag är det även fler som är friska och 
lever längre vilket betyder en ökning av vård och omsorgsbehovet (Regeringen, 2018).  

Med många äldre i hemmet ökar även risken för fallolyckor. Personer med en 
demenssjukdom har åtta gånger så stor risk för fall jämfört med personer utan. Fallolyckor 
utgör 0.85–1,5 % av världens totala sjukvårdsutgifter (Taylor et al., 2020). I Sverige 
omkommer cirka 1500 personer av fallskador årligen vilket är tre gånger mer än personer som 
avlider på grund av trafikolyckor (Vårdhandboken, 2019). Forskning visar även att psykisk 
ohälsa är ett växande samhällsproblem hos äldre människor över 65 år, och trots det är 
tillgångarna till terapeutiska insatser otillräckliga (Drugge, Andersson, Andersson, Sjöström 
& Östman, 2018). Det finns alltså många risker med den snabba ökningen av äldre personer 
med demenssjukdom. Ökningen medför både ekonomiska och sociala konsekvenser i världen. 
Demens är även den femte vanligaste dödsorsaken i världen (Praktisk medicin, 2019). 
Forskning visar att anhöriga som tar hand om sin demenssjuka närstående förlorar bland annat 
sin egna livskvalité (Welch et al., 2019). Anhöriga ska känna en trygghet med den vård och 
omsorg som samhället erbjuder och det ska vara frivilligt om anhöriga själva vill hjälpa den 
demenssjuke. Därmed står framtidens äldreomsorg inför många utmaningar och ett 
omfattande förändringsarbete för att möta den demografiska utvecklingen (Regeringen, 
2018). 

Socialt arbete bedrivs mellan samhället och individer där det finns problematiska situationer 
för den enskilde individen, för grupper eller för hela samhället (Lindqvist & Nygren, 2006). 
För professionella kan mötet inom socialt arbetet variera mycket och det kan uppstå en 
maktskillnad mellan den yrkessamma och klienten på grund av den kunskap som den 
professionella besitter. Klienten kan vara osäker på vilka regler eller riktlinjer som gäller både 
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på en individ, grupp och -samhällsnivå. För att kunna förändra och hjälpa klientens situation 
måste det finnas en medvetenhet hos den professionella över att försöka förstå klientens egna 
upplevelser (Johansson, 2006). Det är många socionomer som idag är i kontakt med anhöriga 
till äldre personer med demenssjukdom och just därför anser vi att det är av stor vikt att 
undersöka anhörigas upplevelser av det stöd som finns och hur det är att vara anhörig. Det 
kan underlätta och hjälpa både den professionella genom att bli medveten och förstå 
anhörigas situation och även den anhöriga genom att få det stöd som behövs.  

1.4 Syfte och frågeställningar 
Den här studien syftar till att undersöka anhörigas behov av stöd, vilken tillgång till stöd som 
finns samt hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med 
demenssjukdom.  

- Hur upplevs situationen med att vara anhörig till en äldre med demenssjukdom? 
- Vilka stöd finns att tillgå för de anhöriga till äldre med demenssjukdom? 
- Vilka stödbehov finns hos anhöriga till äldre med demenssjukdom? 

1.5 Begreppsdefinitioner 

Äldre  
Harnett och Jönsson (2015) beskriver att definitionen av “äldre ” oftast består av en indelning 
av människor 65 år eller äldre, vilket är även den definition som vi kommer att utgå ifrån.  

Stöd 
Denna studie syftar inte till att förklara vad stöd innebär, utan det är intervjupersonernas egna 
definitioner och upplevelser av stöd som är fokus. Det finns ingen tydlig definition av ordet 
stöd, utan det beror på i vilket sammanhang det används. Det kan antingen vara vad 
innebörden av stöd är som en form av hjälp eller uppmuntran, men det kan även vara 
förutsättningar för stöd som innebär förståelse eller bekräftelse av situationen (Månsson & 
Nilsson, 2019).  

Anhörig 
Studien utgår från Socialstyrelsens definition av begreppet anhörig. För att en person ska 
kallas anhörig skall denne vårda eller stödja en närstående som tar emot vård, omsorg och 
stöd (Socialstyrelsen, 2019).   
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2. Kunskapsöversikt  
I detta kapitel presenteras befintlig kunskap och tidigare forskning gällande området 
demenssjukdom. Först presenteras en förklaring om vad demenssjukdom innebär, vilka 
symptomer sjukdomen kan medföra, hur den utreds samt behandlas. Därefter följer 
genomgång över upplevelsen att vara anhörig till en person med demenssjukdom och avslutas 
med vilka stöd som finns för äldre personer med demenssjukdom och anhöriga.  

2.1 Demenssjukdom 
Demens är ett samlingsnamn för en diagnos som drabbar många människor och där de flesta 
drabbade är äldre (Svenskt demenscentrum, 2020). Vid demens uppvisas ofta ett beteende 
som är avvikande från det normala (Alzheimerfonden, 2020). Demens är något som orsakas 
av hjärnskador och kan utspela sig på olika sätt beroende på vilken del av hjärnan som 
påverkas (Svenskt Demenscentrum, 2020). Det finns ungefär ett sjuttiotal olika 
demenssjukdomar och ungefär 10–20 procent är behandlingsbara vilket innebär att 
sjukdomen kan förbättras eller stoppas efter behandling (Blennow, et al., 1995). Alzheimers 
sjukdom står för 60–70 procent av de som drabbas och är därav den vanligaste 
demenssjukdomen i Sverige. Symtomen uppstår ofta successivt och det är hjärncellerna som 
påverkas genom att förtvina och tillslut dör. Förutom alzheimer finns det två andra vanliga 
demenssjukdomar, frontotemporal demens samt vaskulär demens (Svenskt demenscentrum, 
2020). Vaskulär demens är den näst vanligaste och beror på förändringar i hjärnans blodkärl 
(Wahlund, 2004). Frontotemporal demens är svår att upptäcka. Med frontotemporal demens 
förändras personligheten långsamt och kan påverka att den sjuka ofta blir känslomässigt 
avtrubbad eller rastlös (Svenskt Demenscentrum, 2020).  
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2.2 Symptom vid demenssjukdom  
Minnet är det som vanligtvis försämras vid demenssjukdom (Svenskt Demenscentrum, 2020). 
Däremot är det inte bara minnesförluster som utgör en diagnos utan det finns även andra 
funktioner som påverkas av sjukdomen (Demensförbundet, 2020). Emotionella symptom är 
vanligt förekommande hos de som drabbas av demens och det allra vanligaste är att personer 
kan bli deprimerade, få ångest och även bli lätt irriterade och aggressiva (Marcusson & Röhl, 
1999). Den vanligaste symptomen är att språk och minne som är kopplat till intellektet blir 
försämrat vid demenssjukdom. Förutom psykiatriska symptom kan även kroppsliga och 
beteendemässiga symptom uppstå. Kroppsliga symptom kan medföra bland annat 
inkontinens, kramper eller stelhet. Vid medelsvår demens kan även beteendemässiga 
symptom uppstå som att inte komma till ro och vilja vandra runt eller upprepa beteenden som 
exempelvis att öppna dörrar gång på gång. Om en person ropar och skriker mycket kan det 
bero på smärta eller oro vilket gör att anhöriga eller vårdpersonal har svårt att förstå vad den 
sjuke vill (Svenskt demenscentrum, 2017). 

När en person med demens ska skatta sina kognitiva färdigheter samt beskriva sina 
svårigheter har det visat sig att de flesta har svårt att kunna se alla problem som sjukdomen 
medför. Den sjukas försvarsmekanismer är mest troligt en av de största anledningarna till att 
personen inte är lika medveten om sina svårigheter som omgivningen. Man låtsas hellre att 
allt är som vanligt än att behöva inse alla begränsningar som följer med sjukdomen som med 
tiden utvecklas (Basun, 2013).  

2.3 Utredning av demenssjukdom 
När en individ drabbas av minnesstörningar eller andra kognitiva symptomen skall denne få 
sina besvär undersökta av läkare (Marcusson & Röhl, 1999). Läkaren är den som ställer en 
diagnos för demens. Oftast tar en vanlig demensutredning flera veckor innan patienten gått 
igenom alla undersökningar och svaren sedan fastställts. Patienten får efteråt en diagnos t.ex 
Alzheimers och sedan en grad i sin demens (Svenskt demenscentrum, 2020). Anledningen till 
att man vill få fram en demensdiagnos i tidigt stadie är för att ge den sjuke och dess anhöriga 
tid på sig att förbereda för de förändringar som kommer med sjukdomen (Wahlund, 2004).  

2.4 Läkemedel och behandling 
Idag finns det inget botemedel eller någon behandling mot Alzheimers sjukdom, Vaskulär 
demens eller Frontotemporal demens. Läkemedel kan hjälpa och påverka den kognitiva 
funktionen positivt vid Alzheimers sjukdom och symptomen kan då lindras (Socialstyrelsen, 
2017). Vid Frontotemporal demens finns en känslighet mot läkemedel som måste behandlas 
extra försiktigt (Svenskt Demenscentrum, 2020). Personer med en demensdiagnos kan även 
ha andra typer av sjukdomar som exempelvis diabetes som kräver läkemedelsbehandling. Det 
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är även många äldre som har brist på bland annat vitaminer eller järn och där kan kost eller 
läkemedel vara en effektiv behandling (Socialstyrelsen, 2017). 

Det finns även behandling som specifikt syftar till att påverka konsekvenser som kommer 
med diagnosen och en sådan behandling är bland annat BPSD (Socialstyrelsen, 2017). BPSD 
står för Beteendemässiga och Psykiska Symptom vid Demens. Ungefär 90 % av alla personer 
med demenssjukdom upplever någon av de symptom som sjukdomen kan medföra vilket 
bland annat kan vara oro, aggressivitet eller sömnsvårigheter. Symptomen kan orsaka ett stort 
lidande för personen men även för anhöriga eller vårdpersonal. Med hjälp av en 
skattningsskala görs observationer av BPSD och därefter en analys. Slutligen utförs en 
bemötandeplan och individanpassade åtgärder sätts in i det dagliga arbetet vilket bidrar till 
bland annat en ökad livskvalité för den demenssjuka (bpsd, 2020). 

2.5 Att vara anhörig till person med demenssjukdom 
I Sverige är det ungefär 1,3 miljoner vuxna människor som vårdar eller på annat sätt stödjer 
en närstående som är fysiskt eller psykiskt långvarigt sjuk vilket är ungefär var femte svensk. 
(Nationellt kompetenscentrum anhöriga, 2020). Idag har vi en förändrad syn på 
familjebegreppet och de traditionella familjestrukturerna vilket innebär att vem som är ens 
familj eller närstående inte längre behöver betyda att man delar ett biologiskt band 
(Söderlund, 2004). På grund av det synsättet på familjebegreppet kan man alltså inte längre 
med säkerhet veta vem en person anser inkluderad i sin familj. En mycket nära vän kan stå en 
person närmre än dennes egna förälder. Oavsett vilken relation den anhöriga har till den 
demenssjuka visar forskning att många upplever en stor sorg på grund av den förändrade 
relationen som uppstår. Eftersom personlighetsförändring är en risk som kan uppstå vid 
demenssjukdom känner många att personen försvinner och blir någon annan (Welch, 2019). 

Tidigare forskning visar att anhöriga till personer med demens är en av de grupper som får 
bära den största bördan när de vårdar sin närstående (Dahlrup, 2015). Många anhöriga 
försummar sina egna behov och detta kan i sin tur leda till både psykisk och fysisk 
påfrestning. Den fysiska påfrestningen kan bland annat handla om tunga lyft eller hjälp vid 
måltider. Dessutom upplever många en psykisk påfrestning genom att behöva finnas där för 
personen och hjälpa till med det som behövs (Socialstyrelsen, 2017). På grund av 
demenssjukdomens smygande utveckling drabbas en person oftast medan denne bor kvar i 
hemmet tillsammans med sin partner, barn eller andra anhöriga. När den demente blir tvungen 
att flytta till särskilt boende beror det oftast på att de anhöriga inte längre klarar av att vårda 
hemma på grund av sin egna hälsa (Söderlund, 2004).  

För en make och en maka kan demens orsaka dramatiska förändringar i vardagen då det 
innebär att båda parterna behöver prestera mer både mentalt och fysiskt för att hantera 
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sjukdomen (Egilstrod, 2019). När ett barn förlora en förälder till en demenssjukdom resulterar 
sorgen ofta i att denne isolerar sig, känner skam och en oro samt upprepat sorgearbete över att 
behöva förlora sin anhöriga två gånger under livets gång (Söderlund, 2004). Forskningen 
visar att det är påfrestande att vara närstående till en person som drabbas av demens både för 
äldre som vårdar en partner och för yngre som vårdar en förälder. Att vårda en närstående är 
en uppgift som många anser vara svår att klara av på egen hand när man samtidigt känner 
sådan frustration över sjukdomen. Ett vardagligt stöd skulle underlätta för de anhöriga som 
idag vårdar en närstående som drabbats av demens (Larsson & Blomqvist, 2010). Det är även 
anhöriga som förlorar sin livskvalité vilket påverkar sociala interaktioner som exempelvis att 
umgås med vänner eller utöva sina fritidsintressen på grund av att all sin lediga tid går åt att ta 
hand om den sjuke (Welch, 2019).   

Av alla anhöriga som vårdar en närstående i allmänhet utgör kvinnor cirka 60–70% och bidrar 
med en större insats när det gäller omsorg till sin partner i hemmet jämfört med männen. 
Äldre människor som drabbas av demens får oftast stöd från barn, sin partner eller 
hemtjänsten och oftast flera stöd kombinerat med varandra. Döttrar som vårdar sina 
demenssjuka föräldrar ökar till skillnad från söner som vårdar sina demenssjuka föräldrar. 
Kvinnorna som vårdar sina äldre föräldrar är oftast kring 45–65 år gamla samtidigt som de 
har andra roller som bl.a. mor eller partner. Det finns med andra ord skillnader mellan könen 
när det gäller att vårda en anhörig i hemmet (Basun, 2013).  

2.6 Stöd för den äldre med demenssjukdom 
När en person med demenssjukdom vill ansöka om insatser ska en skriftlig eller muntlig 
ansökan ges till socialtjänsten i den kommun som personen bor i. Därefter sker en 
utredningsprocess av biståndshandläggare för att utreda behov av stöd och avgöra lämpliga 
insatser. Insatser kan bland innebära hemtjänst eller en plats på särskilt boende beroende på 
det individuella behovet (Österholm, 2016). Hemtjänsten syftar till att kunna leva ett så 
självständigt och meningsfullt liv som möjligt vilket innebär insatser i det vardagliga livet. 
Insatserna är allt ifrån enklare sysslor enstaka gånger till flera insatser dagligen. Hemtjänsten 
utformar bland annat omvårdnadsinsatser som exempelvis hjälp med dusch eller praktiska 
saker som matlagning eller social samvaro. Insatserna beror på vad utredningen och 
behovsprövningen från biståndshandläggaren visar. Vilka insatser som erbjuds kan även se 
olika ut beroende på i vilken kommun den demenssjuka ansöker om stöd (Seniorval, 2020). 
Målsättningen är att varje person ska kunna bo hemma så länge som möjligt men när det inte 
längre går finns insatser i form av särskild boende. Vid särskild boende ges vård och omsorg 
dygnet runt för den demenssjuke (Umeå Kommun, 2020). 

Annat stöd som finns för demenssjuka är dagverksamheter som håller i aktiviteter som syftar 
till att skapa en meningsfull tillvaro. Med dagverksamheter skapas det även en plats för 
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personer i samma situation i livet. Andra insatser som kan underlätta i vardagen är 
hjälpmedel, bostadsanpassning, färdtjänst etc. Vilka hjälpmedel som finns att tillgå och 
erbjuds beror på den specifika kommunens utbud och de enskildes behov (Socialstyrelsen, 
2016). Det finns även individanpassade stödinsatser som bland annat utevistelse eller hjälp 
med matsituation (Socialstyrelsen, 2017). Forskning visar att stödet som erbjuds ska utgå 
ifrån personens fysiska och psykologiska behov och inte bara utifrån diagnosen demens 
(Tyrrell, Fossum, Skovdahl, Religa & Hillerås, 2019). Men den viktigaste vårdgivaren för den 
demenssjuke som bor hemma är de informella vårdgivare som kan vara make/partner, barn, 
vänner, släktingar eller andra som ofta har någon sorts social relation till den demente (Lethin, 
Renom-Guiteras, Zwakhalen, Soto-Martin, Saks, Zabalegui, & Karlsson, 2017). 

2.7 Stöd för anhöriga 
Enligt socialtjänstlagen (SFS 2001:453) 5 kap 10 § skall socialnämnden erbjuda stöd för 
personer som vårdar en närstående som är äldre. För anhöriga som vårdar en sjuk äldre person 
erbjuds olika former av stöd. Den anhöriga skall bli erbjuden praktisk hjälp som ex. 
hemtjänst, avlösning, terapi och rådgivning, stödsamtal, få tillgång till utbildningar, 
information om sjukdomen och andra hälsofrämjande insatser (Socialstyrelsen, 2012). Det 
finns även ekonomisk ersättning i vissa kommuner att söka för anhöriga då det kan krävas 
både tid och energi att ta hand om en demenssjuk. Den ekonomisk ersättning för anhöriga 
som finns att söka är anhörigbidrag, närståendepenning eller anhöriganställning. Bidraget 
finns dock inte i alla kommuner och kan vara olika gällande vem som har rätt till det och 
storleken på bidraget (Seniorval, 2020).  

Förutom insatser som socialnämnden skall erbjuda kan man underlätta för den anhöriga på 
annat sätt. När en person drabbas av demens är det till de anhörigas fördel att vårdpersonalen 
inkluderar hela familjen när det kommer till den sjukes vårdplan. En hel familj kan nämligen 
göra mer för den sjuke än vad de kan göra var för sig. Med flera anhöriga kan de stödja och 
avlösa varandra så ingen ska behöva ta på sig allt ansvar själv (Basun, 2013). Genom att 
vårdpersonalen inkluderar hela familjen i den sjukes vårdplan och informerar om sjukdomen 
kan de anhöriga i sin tur stödja varandra. I framtiden kommer det mest troligt vara utbildning 
inom demensomsorg för personer som vårdar en dement som blir den avgörande faktorn för 
framgångsrik behandling för personer som drabbats av demenssjukdom (Hopkinson et al., 
2020).  

3. Metod 
I det följande kapitlet presenteras de metodval och metodreflektioner som gjorts i 
uppsatsarbetet. Först presenteras studiens metod, vetenskapsteoretiska ansats, därefter 
sökstrategier, urval, förberedelser och intervjuguider, datainsamling, transkriberingen av 

!  8



 

intervjuerna, val av analysmetod och slutligen studiens teoretiska utgångspunkt, 
kvalitetskriterierna samt etiska överväganden. Avslutningsvis presenteras ansvarsfördelningen 
av studien.  

3.1 Kvalitativ metod 
För att besvara studiens syfte och frågeställningar har anhöriga och yrkesverksammas egna 
berättelser och upplevelser undersökts. En kvalitativ metod har använts vilken är mest lämplig 
för att undersöka upplevelser, erfarenheter, åsikter och tankar eftersom just orden är det 
väsentliga och inte siffror till skillnad från den kvantitativa metoden (Bryman, 2018).  

3.2 Vetenskapsteoretisk ansats 
Studiens valda vetenskapliga ansats är hermeneutiken som kan beskrivas som förståelselära 
eller tolkningslära. Tolkningslära innebär att alla tolkar saker utifrån en kulturellt given 
förståelse. Språket är centralt för vår förståelse eftersom det är genom språket som man kan 
sätta ord på 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 förklara något utan om att 
förstå och tolka. Detta kan ske genom att olika delar från texter med ungefär samma betydelse 
kan sättas ihop och tolkas tillsammans till något större. Vidare har en tematisk analysmetod 
använts vilket syftar till att just tolka olika texter till något större (Bryman, 2018). Hur 
studiens analysprocess har gått till presenteras under avsnittet analysmetod. Studien har även 
en induktiv ansats som ofta förknippas med ett kvalitativt angreppssätt (Bryman, 2018).  

Studiens forskningsfrågor relateras till en teoretisk kontext i form av centrala begrepp. 
Bryman (2018) beskriver att centrala begrepp och teorier oftast utformas efter en induktiv väg 
inom kvalitativ forskning, vilket kommer fram genom den data som samlats in. Denna studie 
syftar till att undersöka upplevelser och inte till att förklara ett socialt problem. Eftersom 
studiens syfte och frågeställningar inte är teoretiskt inriktade har studien inte heller någon 
teoretisk infallsvinkel. En vetenskaplig utgångspunkt kommer därför fram genom det material 
som har samlats in i form av centrala begrepp.  

3.3 Sökstrategi 
I sökningsprocessen efter tidigare forskning om demenssjukdom och anhörigstöd har dessa 
databaser använts: SocIndex, Web of Science och SwePub. Databaserna innehåller ett stort 
utbud med kvalitetssäkrad forskning. Alla artiklar som användes var även peer reviewed 
(förhandsgranskade) och därmed även pålitliga. Under sökandet i databaserna användes 
sökord som: Dementia, family caregiver, family, support, relative, older och experience. Åtta 
sökord valdes som ansågs kunna besvara frågeställningarna. Sökorden har även kombinerats 
för att påverka träfflistan.  
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Under själva sökningen gjordes en del begränsningar gällande vilka länder studierna var 
genomförda i på grund av att studier gjorda i Sverige var mest relevanta. Vissa studier som 
använts är däremot gjorda utanför Sverige men inkluderades då de trots allt ansågs innehålla 
användbar information. Andra begränsningar som gjordes var att studierna endast fick vara 
publicerade mellan år 2010–2020 för att få fram relativt ny forskning kring området. Det finns 
dock en artikel som är publicerad 2006, men som dock inkluderades då innehållet hade 
relevans för studien. På en del sökbaser gjordes även sökningar inom sökningar, dvs att först 
användes sökorden dementia and family caregivers och på grund av det stora antalet träffar 
användes ytterligare sökord som support för att gallra bort studier som ej ansågs vara 
relevanta.  

Gällande litteratur i form av böcker valdes tre publikationer mellan år 1995–2004. Trots att de 
var något äldre bidrog de till att svara på studiens syfte och frågeställningarna samt gav 
användbar information. All litteratur som använts har hämtats från Umeå 
Universitetsbibliotek och Umeå Medicinska Biblioteket.  

3.4 Urval 
Studien har tillämpat ett målinriktat urval som forskare ofta använder inom kvalitativ 
forskning. Målinriktat urval är en urvalsmetod som lämpar sig för att intervjua personer vars 
egenskaper och information antas vara väsentliga för att kunna få forskningsfrågorna 
besvarade (Bryman, 2018). Urvalet av intervjupersoner består av två kategorier: anhöriga till 
äldre personer med demenssjukdom och yrkesverksamma inom äldreomsorgen. Anhöriga och 
yrkesverksamma kommer i kontakt med demenssjuka på olika sätt och besitter olika 
erfarenheter, vilket sammantaget ger en vidgad kunskap, fler infallsvinklar och berikar 
studiens material. 

Fyra anhöriga har intervjuats som består av en maka, ett barn och två barnbarn. Skälet till att 
välja individer med olika slags relationer till den demenssjuke var för att möjliggöra variation 
i berättelser och upplevelser. Sedan har även tre yrkesverksamma intervjuats, varav en är chef 
inom äldreomsorgen och två andra som arbetar i närkontakt med anhöriga till personer med 
demenssjukdom. Tid och plats med samtliga respondenter har utgått från deras egna 
önskemål. Personlig kontakt togs med de yrkesverksamma både genom telefonsamtal och 
information genom mail (se bilaga 1). Kontaktuppgifter till de samtliga yrkesverksamma 
hittades via internet. På grund av sekretess blev det problematiskt att hitta anhöriga som 
intervjupersoner. Vi använde oss istället av vårt personliga kontaktnät för att nå ut till 
anhöriga och ge förfrågan 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 för att ge dem möjlighet att ta ställning till medverkan. Varje respondent 
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fick skriva på och behålla varsitt samtyckesdokument som beskriver bland annat att studien 
kommer att behandlas med konfidentialitet. Dokumenten gick vi även igenom tillsammans 
muntligt innan intervjun startade.  

Avgränsningar har gjorts genom att enbart intervjua personer från två större städer i norra 
Sverige. Dessa avgränsningar valdes att göra på grund av önskan om att intervjuerna skulle 
ske på plats tillsammans med respondenterna och för hantering av känsliga frågor som kan 
uppstå enligt Bryman (2018). Inget selektivt urval baserat på kön eller ålder gjordes då det 
inte var något uttalande perspektiv i studiens syfte och frågeställningar. Alla sorters 
demenssjukdomar har även inkluderats i studien för att undgå svårigheten med att få tag på 
intervjupersoner. På grund av sekretess kommer inte respondenternas namn, ålder, befattning 
eller annan information redogöras i studien. Respondenterna presenteras istället med 
fingerade namn “intervjuperson 1–6” i resultatet och även namn i eventuella citat presenteras 
med figurerade namn.  

3.5 Förberedelse och intervjuguide 
Som förberedelse inför intervjuerna användes tidigare forskning, böcker och litteraturstudier 
för att berika goda kunskaper till att ställa rätt frågor till intervjupersonerna. Intervjufrågorna 
var från början ett antal blandade frågor i ett dokument som därefter delades in i olika teman 
som utgjorde en intervjuguide (se bilaga 3). Intervjuguiden innebär ett dokument med vilka 
frågeställningar som ska täckas eller beröras i en intervju och som kan underlätta för 
intervjuns struktur och studiens syfte. Men inom kvalitativa intervjuer kan även frågorna 
avvika från den färdiga intervjuguiden och nya följdfrågor kan komma fram. Frågorna 
behöver heller inte komma i samma ordning som finns i intervjuguiden (Bryman, 2018) men 
det var något utgicks ifrån. Intervjufrågorna bestod mestadels av öppna frågor som syftade till 
att intervjupersonen fick ge det svar som de ville. Öppna frågor bidrog till mer utvecklande 
och fylligare svar samt att det även gavs utrymme för uppföljningsfrågor (Hägg & Kuoppa, 
2007). Tre olika intervjuguider skapades, en till anhöriga och två olika till de yrkesverksamma 
eftersom respektive kategori hade olika infallsvinklar i förhållande till intervjufrågorna.  

3.6 Datainsamling 
För insamling av data till denna studie användes semistrukturerade intervjuer då studien syftar 
till att ta reda på intervjupersonernas egna upplevelser och tankar. Semistrukturerade 
intervjuer gav respondenten en möjlighet att utforma sina svar som den själv vill vilket oftast 
resulterar i att svaren blir mer innehållsrika. Intervjuaren bidrar även till mer fylliga svar 
genom att aktivt lyssna och ge respondenten tid att tänka (Bryman, 2018). I samtliga 
intervjuer utgick vi från intervjuguiden (bilaga 3) för att säkerhetsställa att frågeställningarna 
skulle bli besvarade. Varje respondent fick möjlighet att besvara frågorna utifrån sina egna 
upplevelser, tankar och åsikter. Det var även många uppföljningsfrågor som lades till efter hur 

!  11



 

samtalen utvecklades. Bryman (2018) betonar att flexibilitet under en semistrukturerad 
intervju behövs för uppföljning av ett svar och för att kunna klara ut oklarheter som uppstår. 
Varje respondent fick även en avslutande fråga om var något de ville tillägga som inte hade 
tagits upp under intervjun. Respondenterna gavs därför möjlighet att uttrycka ytterligare 
tankar. 

I informationen till respondenterna utgick vi från att intervjuerna skulle ta 60 minuter för att 
bland annat ge utrymme för betänketid och innehållsrika svar samt uppföljningsfrågor. Alla 
intervjuer varade ungefär mellan 30–50 minuter och höll sig inom den bestämda tidsramen. 
Med kvalitativa intervjuer brukar det vara en stor variation mellan hur lång tid en intervju tar 
(Bryman, 2018). Samtliga intervjuer har spelats in för vidare analys, vilket även 
respondenterna fick information om i förväg både muntligt och skriftligt för att kunna ge 
samtycke. Intervjuerna med yrkesverksamma gjordes tillsammans med oss båda och 
intervjuerna med anhöriga delades upp. Tillvägagångssättet gällande intervjuerna som gjordes 
tillsammans blev att en av oss gick igenom information och samtycke innan intervjun 
startade. Sedan höll en av oss aktivt själva i intervjun och den andre hade som uppgift att 
observera, sköta inspelningen och ställa eventuella följdfrågor.  

3.7 Transkribering 
Efter intervjuerna har det inspelade materialet transkriberats på en dator. Kontinuerlig 
transkribering gör att forskaren med tiden hinner upptäcka teman inför eventuella intervjuer 
som kvarstår (Bryman, 2018). Transkriberingen påbörjades därför direkt efter första intervjun 
både för att spara tid och för att vi skulle vara mer insatta i återstående intervjuer genom att 
urskilja mönster eller teman. Transkriberingen delades upp och båda gjorde tre var. Därefter 
har båda två lyssnat på allt inspelat material och gått igenom alla transkriberingar för att 
säkerställa att inget uteslutits eller försvunnit i processen.  

3.8 Analysmetod 
En tematisk analysmetod användes som syftar till att identifiera, analysera och återge olika 
teman utifrån den empiriska data. Det finns dock ingen helt klar instruktion för hur en 
tematisk analys ska gå till. Det finns emellertid sex olika steg som brukar rekommenderas i en 
tematisk analys (Braun & Clarke, 2006), vilket även användes i processen. Vi började med att 
fördjupa oss i intervjumaterialet genom läsning upprepade gånger för sökning efter mönster i 
texterna. Tematisk analysmetod ger flexibilitet och anses även vara en grundläggande 
kvalitativ analysmetod som ger forskaren grundläggande färdigheter (Braun & Clarke, 2006). 
Ett flexibelt tillvägagångssätt har varit fördelaktigt eftersom det ger mer utrymme för 
eventuella funderingar som uppstår. Flexibilitet skapade även möjligheten att ändra och arbeta 
med studien kontinuerligt under hela processen.  
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En kodningsprocess har vidare använts för att besvara studiens syfte och frågeställningar, 
vilket är ett tillvägagångssätt som oftast används i en induktiv ansats. Efter transkriberingen 
har kodningen varit nästa steg i processen vilket inneburit att hitta olika delar i texten som 
verkade intressanta och som sedan utvecklades till olika teman (Braun & Clarke, 2006). 
Kodningen är resultatet efter att noggrant läst igenom texterna flera gånger (Bryman, 2018). 
Det är även betydande att skrivandet är en integrerad del i hela processen och inte bara något 
som sker sist av allt (Braun & Clarke, 2006). Vi har därför varit noga under tiden med att gå 
tillbaka till det transkriberade materialet och bearbetat texterna flera gånger. Analysen har 
varit en ständigt flytande process för att få fram teman. Vi delade först upp transkriberingarna 
och kodade materialet ensamma genom att sortera och hitta meningsbärande enheter. Sedan 
träffades vi för att se över skillnader/likheter det kodade materialet.  

Något som är viktigt i analysprocessen är att tillsammans diskutera vad som räknas som ett 
tema eller hur stort ett tema ska vara (Braun & Clarke, 2006). Eftersom det inte finns något 
tydligt svar på den frågan diskuterades olika eventuella teman och subteman. Nästa steg i 
processen var att förfina teman och hela tiden gå tillbaka till data för att utveckla dessa (Braun 
& Clarke, 2006). Genom noggrant analysarbete kom två övergripande teman fram “Ansvar” 
och “Kunskap ” och ur båda dessa kom även två underliggande subtema. “Ansvar” har 
“Ensamhet” samt “Relationer och känslor”. “Kunskap” har “Information” samt “Kontakt”. 
Exempel från analysen visas under bilagor (se Bilaga 4). Utifrån valda teman sorterades det 
kodade materialet ytterligare till respektive tema och subtema för att underlätta 
skrivprocessen. Analysens två övergripande teman delades upp och en skrivprocess startades 
som var sista steget (Braun & Clarke, 2006). När respektive del var klar gick vi igenom allt 
tillsammans och ändrade/la till delar som inte kommit med eller som behövdes utvecklas.  

3.9 Kvalitetskriterier 
Vi har i denna studie strävat efter att uppnå tillförlitlighet som är ett kvalitetskriterium inom 
kvalitativ forskning. Tillförlitlighet delas upp i fyra kriterier som är trovärdighet, 
överförbarhet, pålitlighet och möjligheten att kunna styrka och konfirmera (Bryman, 2018).  

Trovärdighet innebär att det ska finnas ett mönster, en överensstämmelse mellan forskarens 
observationer och resultatet. Genom att säkerställa att forskningen har utförts i enlighet med 
de regler som finns samt att resultatet bekräftats av undersökningspersonerna ur den sociala 
verkligheten skapas studiens trovärdighet. Forskaren ska studera det som sagt ska studeras 
(Bryman, 2018). I resultatdiskussionen presenteras studiens frågeställningar i förhållande till 
resultatet och därav stärks studiens trovärdighet. Wibeck (2010) tar upp problematiken med 
att säkerställa att respondenterna har varit ärliga i sina svar av olika anledningar och det är 
något som tagits i åtanke men ändå valts att lita på respondenternas svar. 
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För att kunna stärka studiens överförbarhet skall fylliga redogörelser eller täta beskrivningar 
ges för att utomstående skall kunna bedöma om studiens resultat går att överföra till en annan 
miljö. Inom kvalitativ forskning är det oftast ett djup man söker efter istället för en bredd i sin 
studie. Överförförbarhet brukar baseras på storleken av materialet (Bryman, 2018). Utförliga 
beskrivningar av samtliga delar i processen och intervjupersonernas egna berättelser har gjorts 
för att stärka överförbarheten i studien. Trots att det är många personliga berättelser som 
ligger till grund för studien är det fortfarande en mycket liten del av alla anhöriga i Sverige. 
Det är därav inte möjligt att generalisera respondenternas upplevelser till alla anhörigas 
upplevelser. Däremot bidrar berättelserna i denna studie till en större förståelse samt har en 
stor relevans för forskningsfältet. Precis som Bryman (2018) säger finns det en svårighet med 
att komma fram till en enda och fullständig bild av en social verklighet och att det alltid finns 
mer än en beskrivning av en verklighet.  

Pålitlighet innebär i vilken utsträckning studien skulle kunna replikeras. Kriteriet pålitlighet 
uppfylls genom en redogörelse av forskningsprocessens alla steg (Bryman, 2018). Genom en 
fullständig redogörelse under metodkapitlet forskningsprocessens har alla steg så beskrivits 
utförligt och därför kan andra ta del av den och göra en bedömning av studiens transparens. 

När det gäller möjligheten att kunna styrka och konfirmera behöver forskaren kunna styrka att 
denne har agerat i god tro och kan inse att det är omöjligt att vara helt objektiv i en forskning. 
Det ska vara uppenbart att undersökningsprocessen eller resultatet inte har blivit påverkat av 
forskarens egna värderingar (Bryman, 2018). Personliga värderingar har därför till största 
möjliga mån försökt att inte påverka undersökningen eller resultatet.  

3.10 Etiska principer 
Etiska hänsynstaganden har vägts i planering och genomförande av datainsamling. Etiska 
problem kan uppstå mellan forskaren och intervjupersonen, särskilt om man studerar känsliga 
frågor och ingriper personer som befinner sig i en utsatt livssituation (Bryman, 2018). 

Hänsyn har tagits till informationskravet genom att intervjupersonerna har blivit informerade 
om att deras medverkan i studien är frivillig, att de har rätt att avbryta sitt deltagande samt 
frivilligheten till att inte behöva besvara alla frågor. De har även blivit informerade om 
studiens syfte och frågeställningar, alla moment som ingår i undersökningen samt fått 
tillräcklig information för att kunna överväga sitt deltagande. Informationen har getts både 
skriftligt i form av en informations och samtyckesblankett (se Bilaga 2) och intervjuguide 
(Bilaga 3). 

Intervjupersonerna har även informerats om samtyckeskravet vilket innebär deras rätt att 
själva bestämma över medverkan i studien. Då ingen av undersökningspersonerna har varit 
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minderåriga har inget godkännande från vårdnadshavare varit nödvändigt. Samtyckeskravet 
hör ihop med informationskravet. Det är viktigt att intervjupersonerna har fått information om 
studiens alla delar för att ett samtycke ska ges ut (Bryman, 2018). 

Konfidentialitetskravet (Bryman, 2018) har även tagits till hänsyn genom att 
intervjupersonerna har blivit informerade om att uppgifter samt information som de har angett 
under intervjuerna och som ingår i studien har behandlats med största möjliga konfidentialitet. 
Deras personuppgifter har även förfaras på ett sådant sätt så ingen obehörig kan komma åt 
dem. De inspelade ljudfilerna från intervjun har endast använts i syfte att underlätta 
transkribering av intervjuerna och är lagrade där ingen obehörig kan ta del av dem.  

All information som har samlats in gällande undersökningspersonerna har endast använts för 
forskningsändamålet och kommer inte att ges vidare för varken kommersiellt bruk eller andra 
syften. Detta uppfyller nyttjandekravet (Bryman, 2018). 
  
3.12 Ansvarsfördelning 
Båda har haft ansvar och varit delaktiga i samtliga delar av studien. Resultatet delades upp 
och båda har haft övergripande ansvar över varsin del. Lisa har ansvarat över temat “Ansvar” 
och Hanna över teman “Kunskap” men båda har varit delaktiga i samtliga delar innan studien 
varit helt färdigställt.  

4. Resultat 
I detta kapitel beskrivs vad som framkommit ur intervjuerna gällande respondenternas 
upplevelse av att vara anhörig till en äldre person med demenssjukdom, tillgång till stöd och 
stödbehov samt hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med 
demenssjukdom. Urvalet består av två kategorier av intervjupersoner: anhöriga till äldre 
personer med demenssjukdom samt yrkesverksamma som arbetar både med demenssjuka och 
deras anhöriga. I resultatet redovisas blandade utsagor från dessa personer.  

Utifrån den tematiska analysen av materialet har två övergripande teman framkommit, 
“Ansvar” och “Kunskap”. Exempel på analysprocessen återfinns i bilagor (se bilaga 4). Till 
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tema “Ansvar” finns två subteman med rubrikerna “Ensamhet” samt “Relationer och 
känslor”. Till “Kunskap” finns två subteman som heter “Information” samt “Kontakt”.  

4.1 Ansvar 
Det första temat är ansvar. Resultatet visar att oavsett om den anhöriga är make/maka, barn, 
barnbarn eller har en annan relation till den dementa upplevs en känsla av ansvar gentemot 
den sjuka. På grund av ansvaret blir den anhörigas egna liv påverkat genom det egna måendet, 
sociala liv och att relationen till den demenssjuke förändras. Trots kommunens insatser till 
den sjuke är det just anhöriga som har den huvudsakliga rollen i den demenssjukes liv och 
detta gäller främst för de sjuka som bor hemma. En yrkesverksam beskriver att eftersom 
demenssjukdom inte går att bota och att det oftast bara blir värre med tiden finns känslan av 
ansvar alltid med. Stödinsatser för den demente från kommunen varierar beroende på hur 
sjukdomen utvecklar sig men anhörigas insatser finns alltid med i bilden. En dotter sa 
följande: 

“Jag var ju där jämt kan man säga, all min lediga tid tillbringade jag ju där. Så jag var väl 
rätt sliten efter det kan man ju säga. Och ibland tänker jag att jag inte föll ihop mer än vad 

jag gjorde. Jag kan ibland få flashbacks och det knyts i magen ibland.” 
-Intervjuperson 1 

På grund av den rådande ovissheten över sjukdomen kan det ta lång tid innan insatser från 
kommun sätts in för den demenssjuke och därför kan anhöriga påverkas under en längre tid. 
Samtliga respondenter beskriver att man som anhörig vill ställa upp och finnas där för sin 
närstående men att det samtidigt är fysiskt och psykiskt krävande. Ett barnbarn berättade om 
en konstant oro över sin mormor på grund av rädsla över att något kan hända. Resultatet 
visade vidare att den oron anhöriga upplevde över sin närstående påverkade anhöriga genom 
att de alltid behövde vara tillgänglig ifall något skulle hända. Ett barnbarn berättade att hon 
dagligen behövde kolla till sin mormor och att hon greps av panik varje gång telefonen 
ringde. Hon beskrev att hon var rädd över att något skulle ha hänt. Samma barnbarn beskrev 
att oron är det värsta med sjukdomen och att hon hela tiden måste vara beredd. Anhöriga 
befinner sig i en påfrestande situation där det är svårt att hitta ett lugn. Det finns dock insatser 
för den demenssjuka som även utgör ett stöd för anhöriga vilket beskrevs medföra en 
trygghet. Ett barn beskrev att hon kände sig lugn när hon hade vetskap om att hemtjänsten 
besökte hennes föräldrar och gav dem god vård. I samtliga intervjuer togs även trygghetslarm 
upp som ett stöd för både den demenssjuka och den anhöriga. Ett barnbarn berättade om den 
oro som finns över att något ska hända hennes farmor: 

“Jag kommer ihåg att jag var ganska rädd. Hon var ju rökare. Så ibland när vi kom dit och 
såg cigarettfimpar överallt, typ på duken, så blev man ju orolig. Sen kunde dom ringa från 
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polisen och sa att hon sprang runt på gatan och ropade att hon hade blivit rånad. Man blev ju 
orolig för hennes skull, jag var orolig att det skulle hända henne något. ” 

-Intervjuperson 2 

Andra stöd som underlättar för anhöriga är särskilt boende eller trygghetsboende då båda 
dessa boenden erbjuder personal dygnet runt. Med personal dygnet runt upplever anhöriga 
inte samma behov av att vara tillgänglig och kan leva sitt “egna” liv utan att behöva vara 
orolig över sin närstående. Ett barnbarn berättade att när hennes mormor ringer och är ledsen 
underlättar det med vetskap om att det finns folk runt henne. En maka beskrev att 
korttidsboende och avlastning är även något som underlättar. Samma person berättade vidare 
om anhörigstöd där en person kommer hem till den demenssjuka och som skapar utrymme för 
den anhöriga att göra något annat. Samma maka berättade: 

“För just att “Sven” kan vara borta en hel dag varje vecka det är ju jättemycket hjälp. Och 
sen då nu det senaste att han är borta en vecka och är hemma i tre, det kan ju inte bli bättre.” 

- Intervjuperson 3 

Resultatet visade även att för anhöriga som inte bor tillsammans med den äldre demenssjuka 
som exempelvis barn eller barnbarn är det svårt att finnas tillgänglig på grund andra aspekter i 
det egna livet. Förutom att vårda sin närstående har anhöriga karriär, barn eller andra aktivitet 
som tar upp tid och som måste prioriteras. Anhöriga behöver stöd för att underlätta det 
dagliga livet genom insatser från annat håll. Ett barn berättade att det inte går att säga upp sitt 
arbete eftersom det behövs för den egna ekonomin. En chef beskrev att anhöriga ofta blir 
frustrerade på grund av att man har dåligt samvete över sin närstående. Anhöriga har fullt upp 
i sina egna liv och sen när ens förälder blir sjuk måste man ha tid för den också. Anhöriga kan 
uppleva ett dåligt samvete för att man inte har kontroll över situationen. Detta kan skapa en 
frustration och sorg. En chef säger:  

“Alltså att man är ledsen och arg och har dåligt samvete för dom vill ju säkert göra mer för 
sina föräldrar och så har dom inte tid för oftast så är ju anhöriga också mitt i livet.” 

-Intervjuperson 5 

Ensamhet 
I intervjuerna framkom det även en rädsla gällande den sociala biten för den demenssjuke att 
man som anhörig inte vill att sin närstående ska känna sig ensam. En dotter beskrev att just 
ensamheten är något som hon inte vill att hennes mamma ska drabbas av. Hon berättade 
vidare att många äldre blir ensamma och att den känslan är den värsta. Respondenterna som 
berättade om ensamheten bodde inte med sin närstående och som i sin tur bodde ensam. Barn 
och barnbarn beskrev att det även skapas dåligt samvete gentemot den närstående när det 
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fanns vetskap om att personen var ensam. Insatser för den demenssjuke i form av hemtjänst 
eller särskilt boende där det alltid fanns andra människor utgjorde därmed en lättnad för de 
anhöriga.  

Anhörigas dåliga samvete beskrevs finnas med hela tiden och speciellt gällande att hälsa på 
sin närstående då det inte alltid fanns tid till det. Ett barnbarn beskrev att även om 
hemtjänsten hade besökt hennes mormor fanns det dåliga samvetet kvar på grund av att 
hemtjänsten ofta inte hade tid över att stanna kvar som sällskap. Ett barn berättade att det 
plågar en anhörig att den närstående får så lite mänsklig kontakt. De flesta kände en mindre 
oro då den demenssjuka flyttade till särskilt boende eftersom det då fanns någon på plats 
dygnet runt. Ett barnbarn berättade: 

“Det gjorde ju jättemycket för att på något sätt för man hade ju lite mer koll...Och då var det 
ju i alla fall då var det ju någon som hade varit där på morgonen och kikat till henne och var 

det inte något då så var det ju lugnt fram till lunch. Så för oss gjorde det ju jättemycket” 
-Intervjuperson 4 

På grund av det ansvar som ligger på anhöriga är det många som tappar den sociala biten i 
sina egna liv. Det är många faktorer som påverkas när man har hand om en närstående genom 
att man slutar med sina fritidsaktiviteter och att umgås med sina vänner etc. Anhöriga 
glömmer bort att ta hand om sig själva på grund av att sjukdomen är krävande. En maka 
beskrev att vissa vänner försvinner på grund av svårigheten med att förstå varför den 
demenssjuka börjar bete sig annorlunda. Det är inte alla som vet vad sjukdomen innebär och 
det resulterar i att vänner och bekanta håller sig undan. Anhöriga kan känna sig ensamma på 
grund av den bristande sociala kontakten med både vänner och bekanta men även till den 
demenssjuka. Den största sociala kontakten för vissa anhöriga är just kontakten de har med 
den demenssjuka, men på grund av att den närstående drabbas av personlighetsförändringar 
eller får problem att uttrycka sig verbalt är det svårt att behålla den sociala kontakten. En 
yrkesverksam berättade: 

“Väldigt social belastning, man förlorar vänner man kan inte umgås, man kan inte umgås 
men kanske make/maka heller när språket försvinner. En del vänner också, dom inte vet 

riktigt hur man ska bemöta det så det blir väldigt mycket ensamhet.” 
- Intervjuperson 6 

Skam kan även påverka att den sjuke själv tillsammans med sin make/maka väljer att hålla sig 
undan från sociala sammanhang. Den anhöriga påverkas i det sociala nätverket genom att inte 
träffa bekanta i samma utsträckning som tidigare. En chef beskrev att eftersom många har 
lovat att ta hand om varandra så kan det ta lång tid innan anhöriga ansöker om stöd och 

!  18



 

befinner sig då i en påfrestande vardag som kan vara svår att ta sig ur. Men det är kan även 
vara anhöriga som väljer själva att hålla sig undan på grund av att inte behöva berätta eller 
förklara varför ens partner är annorlunda. En maka beskrev att öppenhet en viktig del med 
sjukdomen för att få stöd. Anhöriga kan även själva välja att inte umgås med bekanta då orken 
inte räcker till på grund av den psykiska och fysiska belastningen. En dotter berättade:  

“Jag tappade ju även lusten allting annat, jag tyckte ingenting var roligt. Det spelade ingen 
roll vad dom sa eller vad vi skulle göra. Jag ville bara vara hemma den stund jag fick och 

bara sitta. För jag tyckte ingenting var roligt. Så det är tufft att ha sjuka föräldrar.” 
-Intervjuperson 1 

Relationer och känslor 
Anhöriga uttryckte blandade känslor kring att vara anhörig till en äldre med demenssjukdom 
och att det kan påverka en både fysiskt och psykiskt. Anhöriga tar inte alltid hand om sig 
själva i och med att fokus oftast ligger på den sjuka och som i sin tur skapar ohälsa. Det är lätt 
att man exempelvis drabbas av sömnbrist genom att inte sova på nätterna på grund av den 
ständiga oron. Ett barnbarn kände frustration över att hennes mormor kunde ringa flera 
gånger varje dag och uttrycka problem som egentligen fanns och att detta blev en psykisk 
belastning som orsakades av sjukdomens symtom. För en anhörig kan det vara svårt att 
förklara och bemöta något som en demenssjuk inte förstår på grund av sjukdomen. Det leder 
till att känslor som irritation eller ilska kan uppstå. På grund av minnessvikt hos den sjuke får 
anhöriga många gånger upprepade frågor dagligen som tillslut blir en påfrestning. Ett 
barnbarn beskrev att det jobbigaste med sjukdomen var att stoppa sin mormor från att göra 
saker. Hennes mormor ville gärna gå ut och klara sig själv men att hon som anhörig blev 
tvungen att stoppa henne då det inte var möjligt. Ett barnbarn beskrev svårigheten med 
bemötandet och hur det förändrar relationen mellan dem:  

“Så det tyckte jag var absolut värst, att hon var lite av en börda fast hon egentligen ska vara 
mormor. Det var absolut tråkigast. Det blir en helt annan relation. Att det är väldigt svårt att 

hålla humöret, för det är ju en person som man är väldigt nära som man har att göra med och 
då har man ju oftast sämre tålamod när det kommer till dom. Sen är det svårt att koppla att 

dom gör det ju inte med flit, utan det bara är så här.” 
-Intervjuperson 4 

Resultatet visar att det svåraste med sjukdomen för en anhörig är när den man har levt med 
under många år förändras. Det upplevdes vara en stor sorg för anhöriga att se sin närstående 
glida iväg med vetskapen att det inte går att påverka. Eftersom demenssjukdom kan utspela 
sig varierat är det inte alltid säkert att man som anhörig förstår att det finns en underliggande 
demenssjukdom som orsakar personlighetsförändringar. En chef berättade att en make/maka 
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ville ta ut en skilsmässa på grund av den förändrade relationen med sin partner ovetandes att 
partnern var sjuk. När den sjuke förändras avsevärt sörjer de anhöriga trots att den närstående 
fortfarande är vid liv. Det blir som att förlora sin nära två gånger under livets gång. Det 
beskrivs som en lättnad för anhöriga när en närstående fortfarande kommer ihåg sina bekanta 
och att det inte sker några större personlighetsförändringar. Ett barn berättade att det 
underlättar psykiskt när hennes mamma fortfarande kände igen människorna i hennes närhet. 
En maka berättade om känslorna gällande hur hennes man har förändrats med sjukdomen: 

“Det är jobbigt! Det är ju jobbigt när den man har levt med hela livet, att man bara ser att 
dom försvinner. Dom är inte alls som dom var förut. Vi alla blir ju äldre och förändras ju men 

det är jobbigt att se en människa sakta glida iväg.” 
-Intervjuperson 3 

Demenssjukdomens symptom leder även ofta till en förändrad relation mellan den anhöriga 
och dennes närstående. Ett barnbarn beskrev att hon upplevde att hennes mormor blivit 
hennes barn och att hon inte längre var den mormor hon en gång varit. Ett barn berättade att 
den relation hon en gång haft med sin mamma nu var borta. Tidigare kunde hon ringa hennes 
mamma och be henne om hjälp med att sy eller sköta barnen. Men idag var relationen 
förändrad och hon själv behövde nu hjälpa sin mamma med diverse saker. Hon beskrev att 
hon upplevde att hon själv är mamma till sin mamma och att hon saknar den relation som 
varit. Det är betydande för anhöriga att få behålla relationen man tidigare haft med sin 
närstående. Det är även viktigt för anhöriga att få umgås med sin närstående utan villkor. Ett 
barn säger:  

 “Det är ju liksom så att din fru eller man är ju inte den som den var. Så det är ju så att man 
måste ju få en hjälp av att kunna få vara en make eller maka och inte vara en som vårdar 
personen i fråga. Att man hjälper dom och stöttar dom, att dom kanske får komma på ett 

boende. Att du som make/maka kan komma dit och hälsa och ändå få vara den du är. Alla har 
ju rätt till ett bra liv och man så säg. Och det är ju en obotlig sjukdom så det är ju så. Man 

måste få vara make eller maka och inte den som vårdar.” 
- Intervjuperson 1 

Respondenterna beskrev att stöttning runt omkring sig är även något hjälper genom en känsla 
att man inte är ensam i det. Med stöd från andra familjemedlemmar eller andra bekanta 
underlättar det den fysiska och psykiska påfrestningen. Det framkom i intervjuerna att det är 
viktigt att få prata av sig med någon i sin närhet om sjukdomen och att det även hjälper mot 
ensamheten. En maka berättade att ibland behövs det även stöttning från andra att ta modet att 
söka stöd. Anhöriga blir så inne i själva sjukdomen och missar allt runt omkring som händer i 
livet och behöver därav eget stöd.  
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Sammanfattning: 
Resultatet visar att anhöriga tar en stor roll i demenssjukas liv vilket kan vara påfrestande. Det 
finns en konstant oro på grund av sjukdomens symptom och som utgör en ansvarstagande 
ställning hos anhöriga. Anhöriga vill finnas där men känner att det inte alltid finns tid, 
möjlighet eller energi över. Både den sjuke och anhöriga mister ofta sociala kontakter på 
grund av sjukdomens omständigheter som skam eller okunskap. Den svåraste biten för 
anhöriga är när sin närstående förändras och relationen blir annorlunda än vad den tidigare 
varit. Det finns dock stöd som underlättar för anhöriga som exempelvis särskilt boende, 
insatser från hemtjänst, avlastning, trygghetslarm etc. Men det som är den mest avgörande 
faktorn för ett hälsosamt liv för den anhöriga är stöd från sin bekantskap genom att inte vara 
ensam i situationen.  

4.2 Kunskap 
Det andra temat är kunskap. För att kunna bemöta en demenssjukdom krävs mycket kunskap. 
Kunskap om vad sjukdomen innebär, men även om vilka stöd man som anhörig har rätt till 
och som erbjuds. Nästan ingen intervjuperson upplevde att de hade någon större kunskap om 
sjukdomen när deras närstående fick en diagnos. Bara en av intervjupersonerna upplevde att 
hon hade mycket kunskap om demenssjukdomar genom att hon arbetade inom vården och 
hade stött på sjukdomen tidigare. En annan anhörig beskrev sig besitta lite erfarenhet då en 
annan anhörig drabbats av demens tidigare men kunde trots det uppleva att man inte alltid 
förstod sig på alla förändringar hos den sjuka. De flesta anhöriga beskrev att demenssjukdom 
innebär att den drabbade tappar minnet. Men att det kunde innebära så mycket mer än bara 
försämrat minne var det inte många som visste. En maka om sjukdomen: 

“Alzheimer för mig det var ju att man glömmer saker, men det är ju så mycket mycket mer..”  
- Intervjuperson 3 

De flesta anhöriga beskrev hur de upplevde vissa beteenden hos sin närstående som 
“märkliga”, “ovanliga” eller “konstiga” innan de förstod att det var sjukdomen som gav 
upphov till dem, då de flesta hade gått sjuka en lång tid innan de fick en diagnos. Denna 
bristfälliga kunskap kunde resultera i svårigheter för den anhöriga att hitta förståelse för de 
ovanliga beteendena eller personlighetsförändringarna som sjukdomen medförde. Alla 
intervjupersoner ansåg att mer kunskap inom området hade underlättat utmaningen att kunna 
bemöta en demenssjukdom som anhörig. Ett barnbarn berättade om sin mormor: 

“... det var jättesvårt till exempel då hon hade folk där, ska man spela med lite eller ska man 
säga att det är verkligen ingen här? Vad är bäst? Göra hon upprörd för att jag säger emot 
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eller haka på? Såna grejer tyckte jag var svårast, eftersom hon var ju inte så snurrig alltså i 
övrigt…” 

- Intervjuperson 4 

Trots att vissa anhöriga besatt en viss kunskap sedan tidigare kunde det fortfarande finnas en 
del svårigheter med att använda sig av kunskapen i praktiken. Man läser om sjukdomen på 
internet och samlar på sig mycket kunskap på egen hand. Men efteråt kan det fortfarande vara 
svårt att använda sig av kunskapen i det verkliga livet. De flesta anhöriga uppgav att de hade 
en liten kännedom om vad en demenssjukdom innebär och vad som händer med en person 
som drabbas av den. Trots det uppstod det ändå kommunikationssvårigheter och missförstånd 
mellan denne och den sjuka. På grund av sjukdomens olika symptom kan det bli svårt för den 
anhöriga att använda sig av den lilla kunskapen de besitter eftersom det kan variera från 
sjukdom till sjukdom och även från person till person. En yrkesverksam förklarar:  

“...alltså man har läst och förstått att man inte kan förhålla sig till tid till exempel, men då 
skriver jag en lapp att “Jag är på Ica och handlar är tillbaka om en timme” och så lägger 
man fram den. Men personen kan ju inte förhålla sig till det här. Alltså man har en kunskap 

men det blir ändå så svårt att omsätta i praktiken.” 
-Intervjuperson 5 

När man inte vet om vilka stöd som finns, vem ska man fråga? Nästan alla uppgav 
biståndshandläggare eller kommunen när frågan om vart man kan vända sig för information 
om stöd kom. Ingen nämnde de andra verksamheterna som är till direkt för den anhörige och 
där man inte behöver bli beviljad för att få stöd. Vissa kommuner i Sverige har 
demensföreningar som bland annat kan erbjuda föreläsningar, “må-bra-resor” och 
anhöriggrupper. Frivilligcentralen är en volontärverksamhet dit man kan vända sig om den 
sjuka bland annat behöver sällskap eller en följeslagare. Det som är bra med dessa beskrivna 
verksamheter är att den anhörige inte behöver bli godkänd eller beviljad vilket kan vara ett 
hinder för många som är i behov av stöd. De flesta anhöriga kunde inte heller nämna mer än 
ett fåtal stöd som de visste om att fanns, vilket är långt ifrån alla stöd som faktiskt erbjuds. Att 
det finns hemtjänst och särskilt boende hade de flesta koll på och att det fanns någon form av 
“samtal”, men mer exakt vilka samtal man kunde gå på visste inte alla. En maka berättar om 
vilket stöd hon tror finns för anhöriga: 

“Jag vet ju bara det jag har, korttidsboendet och avlastning då, och hemtjänst. Sen vet jag 
inte om det finns något mer...” 

-Intervjuperson 3 
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Även chefen ansåg sig själva sakna kunskap om vilka stöd som finns att erbjuda anhöriga till 
personer med demenssjukdom. Hon förklarade att det som saknas är inte ett större utbud av 
stöd utan en bredare kunskap om vilka stöd som finns. För om inte de vet om vilka stöd som 
finns, hur ska de då kunna informera andra? Samma chef säger: 

“Så det är nog snarare det, att vi behöver större kunskap om vad som finns att erbjuda...“ 
-Intervjuperson 6 

Information 
Ett sätt att öka sin kunskap är genom information. Något som var gemensamt hos alla 
anhöriga var att det fanns en upplevd saknad av information tidigt i processen efter att den 
närstående fått diagnosen. De flesta berättade att de till en början inte fick någon information 
om varken sjukdomen eller stödinsatser. Med tidens gång kom de dock automatisk i kontakt 
med olika verksamheter där de fick gå på både föreläsningar, anhörigträffar och andra former 
av anhörigstöd. De flesta förklarade att information om demenssjukdomen och de 
förändringar som kan följa direkt efter att personen blivit diagnoserad hade underlättat. En 
chef berättade samtidigt att hon själv tycker yrkesverksamma kan bli bättre på att informera 
anhöriga. Alla anhöriga berättade även om egna upplevelser där deras närstående successivt 
fått ett förändrat beteende eller ovanligt uppförande. Alla som kände att de inte blivit nog 
informerade hade även svårigheter med att bemöta dessa förändringar. Det handlar inte bara 
om svårigheter med att ändra på sin livsstil för att kunna vårda den sjuke, utan även 
svårigheter med att hitta förståelse för det man själv tyckte var “konstigt”. Ett barnbarn säger: 

“...hade jag fått information om att det kan bli så där, och att det inte är hon som är arg utan 
det är sjukdomen som pratar, hade jag kanske kunnat ta det bättre.”  

-Intervjuperson 2 

Även när anhöriga blev informerade om sjukdomen fanns det en upplevelse hos just de yngre 
anhöriga att informationen inte var nog anpassad. En av de yngre anhöriga, ett barnbarn, 
berättade hur hon som tonåring inte kunde förstå informationen som läkaren gav på detsamma 
sätt som föräldrarna. Det fanns en önskan om att informationen skulle ha varit mer lämpad för 
ett barn. En önskan om att hon som ung anhörig hade får lära sig hur man bemöter en 
demenssjukdom för även hon behövde den kunskapen. Samma barnbarn: 

“Alltså jag var ju yngre. Jag var typ tonåring. Så jag hade väl gärna fått information på ett 
sådant sätt så att jag kunde förstå, så att jag förstod varför hon ibland inte kom ihåg vem jag 

var eller varför hon kunde bli arg på mig. Pappa visste ju säkert mer men för mig var det 
svårt. Framförallt veta vad det kan innebära att bli dement.” 

-Intervjuperson 2 
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En maka berättade hur hon i början av processen inte hade en aning om vad 
demenssjukdomen innebar. Hennes närstående fick sin diagnos efter ett besök hos geriatriken 
och därefter fick hon information om var hon kunde vända sig för att få stöd. Hon berättade 
om anhörig-kurser som har hjälpt henne mycket och att det är tack vare de som hennes 
kunskap om demenssjukdomen expanderade. Varje gång hon hade varit på ett kurstillfälle 
kände hon sig full av energi. På kurstillfället fick hon lära sig om hur hon skulle bemöta 
sjukdomen och även att hon inte var ensam. Därefter blev anhörig-kursen även hennes största 
informationskälla och utan den ansåg hon att hela processen hade blivit svårare. Samma 
makas upplevelse om anhörig-kursen: 

“Det har varit kanonbra! Man har ju inte vetat någonting annars…” 
-Intervjuperson 3 

Kontakt  
För att kunna hålla sig informerad om både demenssjukdomens utveckling och sin 
närståendes mående behöver man ha god kontakt med de yrkesprofessionella inom området. 
En anhörig berättade hur hennes närstående själv hade gått på alla koller hos läkaren. Efteråt 
beskrevs en osäkerhet om den närstående hade valt återberätta all information som läkaren 
gett dem. Här hade man önskat en bättre kontakt med själva läkaren så att man med säkerhet 
hade fått ta del av informationen som gavs till den sjuka. Ett barnbarn berättade om hur hon 
personligen hade önskat ett möte med läkaren då det hade kunnat underlätta hela situationen 
för henne. Läkaren som gett ens närstående diagnosen verkar samtidigt bli en väldigt 
trovärdig person som man gärna vänder sig till om man har frågor. Hon berättade:  

 “...sen självklart vore det ju nice om det fanns någon alltså typ kortnummer, att det fanns 
något nummer om det är något specifikt som man undrar över. Just för att man inte kan något 
om det och inte vet hur man ska bemöta. För att det är klart man kan ju fråga sjuksköterskan 

på hemtjänsten men dom är ju inte specificerad på Alzheimers.” 
- Intervjuperson 4 

En god kontakt med verksamheter som erbjuder insatser för ens närstående var något som alla 
anhöriga ansåg var en viktig del i processen. Alla anhöriga hade däremot olika upplevelser av 
hur kontakten mellan dem och personalen såg ut på särskilt boende och i hemtjänsten.  

Två barnbarn förklarade att hemtjänsten hade varit ett stort stöd för dem både som en 
avlastning och även för att de kände att de blev ständigt uppdaterade om den sjukes mående. 
När den sjuke sedan flyttade till ett särskilt boende avtog kontakten med personalen en aning 
även om man ansåg att den anhörigas mående förbättrades. En av barnbarnens upplevelse var 
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att personalen främst tog kontakt med den boendes anhöriga om det till exempel var slut 
tandkräm eller om något annat var slut och behövde fyllas på. Samtidigt träffade man inte 
personalen på särskilda boendet lika mycket. Det blev lätt att man stängde in sig i lägenheten 
där man fick vara ifred. Ett barnbarn säger: 

“På boendet såg vi inte alltid personalen. Dom berättade typ, idag har hon duschat, idag har 
hon ätit. Det var som inte så mycket personligt, mer bara hur dom hade tagit hand om henne. 

När hon hade hemtjänst så pratade vi mer om hur hon hade mått under dagen. Personalen 
berättade mycket om hur hon mådde.” 

-Intervjuperson 2 

Samtidigt berättade en dotter hur hennes mammas flytt till särskilt boende var det bästa som 
hade kunnat hända. För henne var kontakten med personalen på boendet tillräcklig även om 
den var mer sällan. Hon kände tillit till de som tog hand om hennes mamma och kunde därför 
slappna av och lita på att dom faktiskt tog hand om henne. Samma dotter säger: 

 “Det var en jättefin lägenhet. Och nu när hon är på det här boendet är det ju inga bekymmer, 
jag har ju jättebra kontakt med alla som jobbar där. Dom ringer om det är något speciellt. 

Det är ju inga bekymmer.” 
- Intervjuperson 1 

Förutom att man som anhörig strävar efter en god kontakt med personal och andra 
yrkesverksamma finns det en önskan hos de yrkesverksamma att man hade kunnat nå ut till 
anhöriga i större utsträckning. Det finns anhöriga som varken vet om att stöd finns eller att de 
är i behov av stöd. Två yrkesverksamma förklarade att anhöriga själva måste välja att höra av 
sig till dem eller att de måste ha ett samtycke att få ringa upp. Många av de anhöriga som hör 
av sig är samtidigt svåra att nå ut till för att de ska ansöka om stöd. De yrkesverksamma anser 
att de anhöriga som hör av sig till dem oftast är i behov av mer stöd än de är villiga att ta emot 
då deras fokus ständigt ligger på den sjuka. En chef säger: 

 “Men... men just när det gäller att erbjuda personer stöd också så säger dom ju ofta “nä men 
jag behöver ingen hjälp, bara ni hjälper min närstående”. “Det är ju den som är sjuk som 

behöver hjälp, inte behöver jag hjälp”.” 
-Intervjuperson 5 

Vidare fortsätter de yrkesverksamma att berätta om stöd i form av olika samtalsgrupper, 
utbildningar och även någon typ av flexibel avlastning som inte kräver ett biståndsbeslut. Av 
alla de stöd som finns för anhöriga verkade samtal och avlösning vara det mest uppskattade. 
Anledningen till att just samtal och avlösning är de mest uppskattade stöden trodde de 
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yrkesverksamma kan ha och göra med information från samtalen och egen tid av avlösningar. 
Samtalen började oftast som informationssamtal men gick oftast över till stödsamtal. Det 
fanns en upplevelse hos de yrkesverksamma att det var svårare för anhöriga att ta emot 
stödsamtal än informationssamtal. Även hon som var chef inom vård och omsorg höll med 
om att det är svårt att få anhöriga att tacka ja till vissa stöd, hon ansåg att det fanns en känsla 
av att behöva vara självständig i den äldre generationen. En yrkesverksam förklarade: 

“Det är svårt att ge stöd överhuvudtaget. Och särskilt den generationen som har klarat sig, 
liksom men herregud det här med psykologer och sånt det är väl absolut inget, det är ju för 

dom riktigt sjuka.” 
-Intervjuperson 6 

Sammanfattning: 
För att kunna underlätta bördan som anhöriga till äldre personer med demenssjukdom bär på 
sina axlar krävs kunskap. Kunskap om vad sjukdomen innebär och vilka stöd som finns samt 
var man kan vända sig för frågor och funderingar. Resultatet visar att alla anhöriga upplever 
information som en viktig del i processen de går igenom tillsammans med sin sjuka 
närstående och att informationen i sin tur leder till kunskap. Tyvärr finns det idag en upplevd 
otillräcklighet i kontakten mellan anhöriga och de yrkesverksamma som är en viktig 
informationskälla. Resultatet visar även att anhöriga anser att det ibland är svårt att veta vem 
man ska vända sig till för information medan yrkesverksamma samtidigt menar att det är svårt 
att få anhöriga att ta emot stöd.  
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5. Diskussion 
Det här kapitlet börjar med en analys av resultatet, sen följer metoddiskussion, relevans för 
socialt arbete och förslag på vidare forskning. Samtliga delar diskuteras i relation till tidigare 
forskning och befintlig kunskap. Avslutningsvis kommer en slutsats över studien.  

5.1 Analys 
Samtliga respondenter berättade om egna erfarenheter och uppfattningar gällande att vårda en 
närstående med demens. Allas berättelser ger en mångsidig bild av vad som händer när en 
person drabbas av demens och hur människor runt omkring påverkas. Demens är en sjukdom 
som drabbar de flesta äldre och är en slags skada i hjärnan. Hur sjukdomen utspelar sig beror 
på vilken del av hjärnan som tar skada (Svenskt demenscentrum, 2020), vilket även blir 
tydligt gällande anhörigas olika upplevelser av sjukdomen. Om man utgår från 
intervjupersonernas upplevelser kan demens innebära allt från minnesförlust och förvirring 
till både personlighets- och beteendeförändringar. Demens är en mycket bred sjukdom som 
kan utspela sig varierande beroende på vem som drabbas och hur denne drabbas. Även om 
många äldre var drabbade av densamma typ av demenssjukdom såg anhörigas berättelser och 
upplevelser olika ut. Den typiska bilden av att demens innebär endast minnesförluster vilket 
med andra ord är felaktig och samtliga respondenter beskrev att sjukdomen innebär mycket 
mer än så. 

Resultatet visar vidare att upplevelsen över att vara anhörig till en äldre person med 
demenssjukdom är psykiskt och fysiskt påfrestande. Forskning visar att påfrestningen beror 
på att anhöriga engagerar sig i vårdens alla delar (Giertz, Emilsson, & Vingare, 2019), vilket 
samtidigt är problematiskt genom anhörigas egna aspekter i livet som också måste prioriteras. 
Anhöriga beskriver ett dåligt samvete och en oro gentemot sin sjuka närstående över att inte 
jämt kunna finnas till hands. Det som beskrivs som svårast för en anhörig är när en närstående 
förändras och uppvisar ett annorlunda beteende (Alzheimerfonden 2020) eller när relationen 
mellan förändras. Den förändrade relationen kan bland annat utgöra att ett barn känner sig 
som en förälder till sina egna föräldrar. Det är därav av vikt att även anhöriga erbjuds stöd för 
att behålla den befintliga relationen och en god hälsa.  

Att vårda en äldre person med demens kräver med andra ord ett stort ansvarstagande från den 
anhöriges sida. Resultatet och tidigare forskning (Welch, 2019) visar en problematik med att 
anhöriga lägger all sin tillgängliga tid på den sjuke då deras egna hälsa tar skada. Även om 
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tidigare forskning (Hopkinson m.fl., 2020) påstår att utbildningar för anhöriga som vårdar en 
dement i hemmet är en avgörande faktor för framgångsrika behandlingar i framtiden är det 
ingen lösning för anhörigas dåliga hälsa. Idag letar anhöriga själva efter kunskap och väljer 
hellre att gå på informationssamtal än stödsamtal för att öka sitt kunnande om demens. Men 
även om kunskap är en viktig del i processen är mest troligt avlastning det stöd som skulle ge 
anhöriga möjligheten att ha fokus på sitt egna liv och samtidigt kunna fortsätta vara delaktiga 
i vården på ett hälsosamt sätt. Många anhöriga berättar att ansvaret lättade så fort den sjuka 
fick komma in på ett boende och samtidigt menar yrkesverksamma att det hade behövt ske 
tidigare i processen. Här blir det tydligt att det finns en svårighet för anhöriga att ta emot alla 
de olika typer av stöd som finns, särskilt avlastning, och att stöd som medför mer kunskap i 
form av information om demens lättast tas emot.  

Det finns även stöd som ingen verksamhet kan erbjuda men som anhöriga uppskattar. För att 
underlätta det tunga ansvaret vänder sig anhöriga gärna till familjemedlemmar för att finna 
stöttning. Resultatet visar att anhöriga hellre pratar ut med en familjemedlem än en 
professionell. Det ansvar anhöriga upplever över sin närstående underlättar när fler 
familjemedlemmar är inkluderade i vården, vilket både resultatet från intervjuerna och 
forskning visar (Hopkinson et al., 2020). Tyvärr informeras inte alla anhöriga till en äldre som 
drabbas av en demenssjukdom och oftast blir det en anhörig som tar på sig allt ansvar själv. 
En enskild anhörig kontaktas av exempelvis hemtjänst om något har hänt och då utökar det 
redan upplevda ansvaret. Det skapas ett gap mellan det stödbehov och vilka rutiner som finns 
i det dagliga arbetet med demenssjuka och dess anhöriga. Anhörigas stödbehov skulle därav 
underlättas genom nya rutiner gällande hur och vilka anhöriga som ska kontaktas eller 
informeras av yrkesverksamma.  

Sammanfattningsvis kan man säga att det finns ett stort behov av stöd hos anhöriga som 
vårdar en äldre person med demenssjukdom. Samtidigt är yrkesverksamma övertygade om att 
stöd finns att erbjuda och att det motsvarar anhörigas behov. Problemet är att anhöriga idag 
vårdar en närstående i hemmet längre än vad som egentligen är bra för deras hälsa. När det 
blir tal om avlastning har den anhöriges egna liv och hälsa redan blivit negativt påverkat.  
Samhället bör lägga större fokus på att få anhöriga att börja ta emot stöd i större utsträckning 
och i god tid. Både yrkesprofessionella och samhället i stort behöver bli medvetna om 
anhörigas situation och förstå svårigheterna för dem att ta emot den hjälp de behöver. Mest 
troligt finns det stöd som motsvarar den anhörigas behov, men den anhöriga kan inte själv se 
sitt behov. Tidigare forskning visar samtidigt att tre av fyra närstående inte har någon vetskap 
om vilka stöd som finns eller vart man ska vända sig för att få information om stöd (Nationellt 
kompetenscentrum anhöriga, 2020) och ingen anhörig i studien kunde heller nämna mer än 
några få stycken utöver de stöd som de själva varit i kontakt med. Det finns en stor 
kunskapslucka och ett behov av att öka kunskapen hos anhöriga när det gäller vilka stöd de 
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kan erbjudas samt var de ska vända sig för att få stöd. Även yrkesverksamma poängterar en 
kunskapslucka hos sig själva gällande vilka stöd som erbjuds för anhöriga. Med större 
kunskap hos yrkesverksamma skulle man kunna nå ut med information till anhöriga i större 
omfattning.  

5.2 Metoddiskussion 
För att besvara studiens syfte och frågeställningar var kvalitativ metod den mest lämpliga 
eftersom ordet är av betydelse. Den underlättar för att få en djupare bild över 
undersökningspersonernas egna upplevelser (Bryman, 2018). En kvantitativ undersökning 
hade inte besvarat studiens frågeställningar på samma sätt som med en kvalitativ 
undersökning. Respondenternas egna berättelser har varit det väsentliga då studien skulle 
innefatta relevans för socialt arbete. Inom kvalitativ forskning kan man inte bortse ifrån 
forskaren som subjekt i datainsamling och analys av materialet (Bryman, 2018). Det har tagits 
i beaktande att egen förförståelse och syn på verkligheten kan påverka resultatet för studien. 
Vi har med största möjliga mån försökt att inte påverka någon del i processen på grund av 
egen kunskap inom området. I de begränsningar som valdes att göra i sökandet av artiklar 
finns en medvetenhet om att det kan ha påverkat sökresultatet och då även bidragit till 
eventuella begränsningar. Vi anser däremot att sökningarna till största del har resulterat till 
relevanta artiklar som motsvarar studiens syfte.  

Kvalitativ forskning innefattar mestadels ett öppet slag. En konsekvens kan därför innebära 
ett vagt eller ospecificerat syfte eller frågeställningar. På grund av tveksamhet gällande 
studiens syfte finns det en risk att informationen till undersökningspersonerna inte har getts ut 
korrekt (Bryman, 2018). Det är något som funnits i åtanke och är orsaken till varför 
information och samtyckesblankett (se bilaga 2) samt intervjuguide (se bilaga 3) har mailats 
ut till respondenterna i förväg. Vi har försökt att i största möjliga mån vara så tydliga i 
informationen som vi kan. Det har även tagits i beaktande att en helt korrekt information är 
svår att ge ut i en kvalitativ undersökning.  

På grund av den kvalitativa forskningens ostrukturerade tillvägagångssätt kan det även vara 
problematiskt att replikera en studie (Bryman, 2018). Denna studie syftar till att undersöka 
respondenternas egna upplevelser som kan komma att förändras över tid. Studien har även 
genomförts vid en viss tidpunkt och en viss samhällskontext vilket blir problematiskt för 
någon annan att upprepa studien. De 6 intervjupersoner är inte representativa för en större 
population, vilket innebär att studien inte är generaliserbar (Bryman, 2018). Resultatet kan 
däremot användas vidare för framtida studier i liknande områden samt ge ökad förståelse och 
en inblick i den process anhöriga går igenom.  
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Många forskare anser att en tematisk analys är väldigt oklar eftersom det inte finns någon 
överenskommelse gällande hur en tematisk analys ska gå till (Braun & Clarke, 2006). Som 
förberedelse har vi därför läst in oss på ämnet genom vetenskapliga artiklar och böcker som 
exempelvis Braun & Clarke (2006) och Bryman (2018). Vi har uppfattat att det finns en 
svårighet för andra att säkerhetsställa att analysen har gått till korrekt eftersom det inte finns 
något klar beskrivning gällande hur analysen ska gå till. Med hänvisning till den tematiska 
analysens otydlighet har analysens alla steg beskrivits så noggrant som möjligt. 

Inom socialt arbete används ofta kvalitativ forskning eftersom det syftar till att hitta djupet, 
men dock kan intervjupersonerna uppleva frågor som känsliga eller obehagliga beroende på 
syftet med undersökningen (Bryman, 2018). Innan intervjuerna har en diskussion förts 
gällande studiens känsliga ämne och hur man kan förhålla sig till det. Som förberedelse för 
respondenterna mailades därför information och intervjuernas frågor ut i förväg. Enligt 
Bryman (2018) tar en intervju ofta längre tid än vad som har sagts inom kvalitativ forskning. 
Eftersom studiens ämne kan upplevas känsligt att prata om gavs utrymme i genomförande 
ifall intervjuerna skulle ta längre tid än planerat. I en av intervjuerna togs även en paus på 
grund av känslor som uppstod och respondenten fick möjlighet att avsluta men valde själv att 
fortsätta intervjun.  

Enligt Bryman (2018) är det vanligt att respondenten fortsätter att prata efter att intervjun 
avslutats, vilket samtliga intervjupersoner gjorde i studien. Det har varit betydande att ge 
möjlighet för samtal även utanför det inspelade materialet på grund av att respondenterna i 
största möjliga mån inte ska påverkas negativt av undersökningen.  

5.4 Relevans för socialt arbete 
Studien kan vara användbar för socionomer som kommer i kontakt med anhöriga till äldre 
personer med demenssjukdom. Eftersom anhöriga möter många olika yrkesverksamma kan en 
bredare bild och större förståelse bidra till bättre förutsättningar för anhöriga. Studien kan 
speciellt vara användbar med tanke på äldreomsorgens stora utmaningar de kommande åren 
på grund av en ökad befolkning av äldre personer (Socialstyrelsen, 2019) vilket även medför 
ökad behov av stöd för anhöriga.  

5.5 Förslag på vidare forskning 
Under studiens process har det framkommit en del funderingar och tankar kring stödet för 
anhöriga. Resultatet visar att det finns varierande stöd som erbjuds anhöriga som vårdar en 
närstående. Det första som framkommit är att det stöd som erbjuds kommer från olika 
verksamheter och det andra är att stöd som erbjuds varierar beroende på vilken kommun. Två 
yrkesverksamma beskrev bland annat att ett stöd i form av flexibel avlösning som erbjuds 
utan ett beslut från biståndshandläggare är något som är speciellt för en mellanstor kommun i 
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Sverige. Seniorval (2020) visar också att vissa stödinsatser som erbjuds till anhöriga inte 
heller finns i alla kommuner. Ett förslag på vidare forskning skulle därför kunna vara att 
jämföra kommuner i Sverige för att se över skillnader som finns gällande stöd som erbjuds 
anhöriga som vårdar en närstående. Det skulle alltså bestå av en undersökning på makronivå 
vilket innebär att jämföra samhällen mellan (Lindqvist & Nygren, 2006). En sådan studie 
skulle förslagsvis kunna innebära att intervjua högre chefer inom äldreomsorgen som har en 
bredare insyn över hela kommunen och inte bara specifika verksamheter. I sammanhanget 
hade vore det intressant att undersöka en mindre och en större kommun för att se över 
eventuella skillnader och orsaken till detta.  

5.6 Slutsats 
Demenssjukdom är inte bara en folksjukdom utan även en anhörigsjukdom som drabbar 
människor världen över. Även om det finns en skyldighet från kommuner i Sverige att vårda 
drabbade demenssjuka finns det många anhöriga som trots det belastas. Resultatet har visat att 
anhöriga som vårdar en närstående drabbas både fysiskt och psykiskt men att med rätt stöd 
kan man göra skillnad både för den anhörige och den demenssjuke. Samtidigt finns det en 
upplevelse hos yrkesprofessionella att anhöriga behöver mer stöd än de är villiga att ta emot. 
Anhöriga söker efter kunskap om demens medan yrkesverksamma menar att behovet kräver 
mer än bara information. Anhöriga vill vara där för sin närstående som har en demenssjukdom 
och tar därför på sig ansvaret att vårda den sjuka trots att deras egna hälsa tar skada. Det finns 
en förhoppning att studien ska bidra till att underlätta för anhöriga att fortsätta vara delaktiga i 
den sjukes vård, men på ett hälsosamt sätt och samtidigt bidra till en större förståelse över 
anhörigas perspektiv samt skapa bättre förutsättningar för den som är anhörig.  
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Bilagor  
Bilaga 1  

Hej, 

Vi är två socionomstudenter som är inne på vårt sista år och skriver just nu vår C-uppsats på 
Umeå Universitet. Vi vill undersöka behov och tillgången till stöd för anhöriga till äldre med 
demenssjukdom. Det vi vill ta reda på är vilket stöd som erbjuds, vilka stöd som önskas av 
anhöriga och deras upplevelse av att vara anhörig till en äldre med demenssjukdom.  

Vår önskan är att få intervjua personer som är anhörig till en äldre med demenssjukdom och 
chef inom äldreomsorgen. Kan du hjälpa oss att få kontakt med lämpliga intervjupersoner?  

Vi behöver kontakt med en person i chefsposition (kan vara du eller annan som du bedömer 
lämplig), samt två anhöriga till demenssjuka. Intervjuerna kommer att ta ungefär en timme 
och den kommer spelas in för vidare analys till studien. Medverkande och det material som  
kommer fram kommer att hanteras med konfidentialitet och informationen skall förvaras på 
ett sådant sätt att obehöriga ej kan ta del av den.  
 

För mer information kontakta: 
Lisa Hägglöf, 070 5818097, lisa_hagglof@hotmail.com 
Hanna Andersson, 072 5265997, hannanderssonn@outlook.com 
  
Tack på förhand! 

!  37

mailto:lisa_hagglof@hotmail.com
mailto:hannanderssonn@outlook.com


 

Bilaga 2 - till chef 

Inbjudan att delta i en intervju om anhörigas behov av stöd, samt vilken tillgång till stöd 
som finns, och hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med 
demenssjukdom.  

Information till intervjupersonerna 

Vi som gör den här undersökningen heter Lisa Hägglöf och Hanna Andersson och är 
socionomstudenter T6 på Umeå Universitet. Denna intervju är en del av vårt examensarbete. I 
det här dokumentet får du information om undersökningen och om vad det innebär att delta.  

Vad är det för projekt och varför vill ni att jag ska delta? 

Syftet är att undersöka anhörigas behov av stöd, samt vilken tillgång till stöd som finns, och 
hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med demenssjukdom. Du får 
den här förfrågan eftersom du är chef inom vård- och omsorg och kan ge undersökningen ett 
chefsperspektiv. I den här intervjun kommer vi att fokusera på hur den verksamhet som du 
representerar samt hur ni arbetar med stödinsatser för anhöriga till äldre med demenssjukdom.  

Forskningshuvudman för projektet är Umeå Universitet. Med forskningshuvudman menas 
den organisation som är ansvarig för studien. 

Hur går studien till? 

I undersökningen samlar vi in kunskap om frågorna från olika källor. Vi kommer göra 
intervjuer med ungefär 2 chefer inom vård- och omsorg, samt 4 anhöriga till en äldre med 
demenssjukdom. Du berättar utifrån vad organisationen gör, men talar utifrån din egen 
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erfarenhet, kunskap och vad du vill delge under samtalet. Den information som delges 
kommer enbart användas i forskningssyfte för den här specifika studien. 

Finns risker med att delta i studien? 

Vi bedömer inte att det medför några särskilda risker att medverka i intervjun.  

Vad händer med mina uppgifter? 

Ditt namn kommer inte att finnas tillgängligt för andra än forskarna. Eftersom intervjun ingår 
i en undersökning så kommer vi att spela in vad som sägs för att kunna analysera det. 
Insamlat material kommer att anonymiseras för att enskilda personer inte ska kännas igen. 
Inga uppgifter om din person (t.ex. namn eller adress) kommer att sparas. Allt insamlat 
material kommer att hanteras och förvaras på ett säkert sätt för att säkra sekretessen, dvs. dina 
svar kommer att behandlas så att inte obehöriga kan ta del av dem. 

Hur får jag information om resultatet av studien? 

Det är möjligt att ta del av intervjun efter att vi transkriberat den. Om det är något du sagt som 
du vill förtydliga eller ta tillbaka, så är det möjligt genom att anteckna i intervjutexten. 
Framtida studieresultat kommer att publiceras i Diva och kommer att vara möjliga att ta del 
av genom information från forskarna. 

Deltagandet är frivilligt 

Ditt eventuella deltagande i forskningsstudien sker frivilligt och du kan när som helst avbrytas 
utan speciella skäl. Du kan, vid behov, vända dig till någon i av forskarna om du har 
funderingar/reaktioner som rör diskussionerna eller undersökningen. 

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

Om du är intresserad av mer information eller om du redan bestämt dig att delta, kontakta 
någon av oss direkt eller meddela den kontaktperson som du fick denna inbjudan av, så tar vi 
kontakt med dig. 

Ansvarig för studien är: 

Hanna Andersson, hannanderssonn@outlook.com, 072 52 65 997 

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

Samtycke till att delta i studien 
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Jag har fått muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft möjlighet att ställa 
frågor. Jag får behålla den skriftliga informationen. 

☐ Jag samtycker till att delta i studien. 

☐ Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas på det sätt som beskrivs i detta 
informationsblad.  

Bilaga 2 - till anhörig  

Inbjudan att delta i en intervju om anhörigas behov av stöd, samt vilken tillgång till stöd 
som finns, och hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med 
demenssjukdom.  

Information till intervjupersonerna 

Vi som gör den här undersökningen heter Lisa Hägglöf och Hanna Andersson och är 
socionomstudenter T6 på Umeå Universitet. Denna intervju är en del av vårt examensarbete. I 
det här dokumentet får du information om undersökningen och om vad det innebär att delta.  

Vad är det för projekt och varför vill ni att jag ska delta? 

Syftet är att undersöka anhörigas behov av stöd, samt vilken tillgång till stöd som finns, och 
hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med demenssjukdom. Du får 
den här förfrågan eftersom du är anhörig till en närstående äldre person med demenssjukdom. 
I den här intervjun kommer vi att fokusera på din upplevelse av att vara anhörig, samt behov 
och tillgång till stöd som erbjuds för dig.  

Forskningshuvudman för projektet är Umeå Universitet. Med forskningshuvudman menas 
den organisation som är ansvarig för studien. 

Plats och datum Underskrift 
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Hur går studien till? 

I undersökningen samlar vi in kunskap om frågorna från olika källor. Vi kommer göra 
intervjuer med ungefär 2 chefer inom vård- och omsorg, samt 4 anhöriga till en äldre med 
demenssjukdom. Du berättar utifrån din egen erfarenhet, kunskap och vad du vill delge under 
samtalet. Den information som delges kommer enbart användas i forskningssyfte för den här 
specifika studien. 

Finns risker med att delta i studien? 

Vi bedömer inte att det medför några särskilda risker att medverka i intervjun.  

Vad händer med mina uppgifter? 

Ditt namn kommer inte att finnas tillgängligt för andra än forskarna. Eftersom intervjun ingår 
i en undersökning så kommer vi att spela in vad som sägs för att kunna analysera det. 
Insamlat material kommer att anonymiseras för att enskilda personer inte ska kännas igen. 
Inga uppgifter om din person (t.ex. namn eller adress) kommer att sparas. Allt insamlat 
material kommer att hanteras och förvaras på ett säkert sätt för att säkra sekretessen, dvs. dina 
svar kommer att behandlas så att inte obehöriga kan ta del av dem. 

Hur får jag information om resultatet av studien? 

Det är möjligt att ta del av intervjun efter att vi transkriberat den. Om det är något du sagt som 
du vill förtydliga eller ta tillbaka, så är det möjligt genom att anteckna i intervjutexten. 
Framtida studieresultat kommer att publiceras i Diva och kommer att vara möjliga att ta del 
av genom information från forskarna. 

Deltagandet är frivilligt 

Ditt eventuella deltagande i forskningsstudien sker frivilligt och du kan när som helst avbrytas 
utan speciella skäl. Du kan, vid behov, vända dig till någon i av forskarna om du har 
funderingar/reaktioner som rör diskussionerna eller undersökningen. 

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

Om du är intresserad av mer information eller om du redan bestämt dig att delta, kontakta 
någon av oss direkt eller meddela den kontaktperson som du fick denna inbjudan av, så tar vi 
kontakt med dig. 

Ansvarig för studien är: 

Hanna Andersson, hannanderssonn@outlook.com, 072 52 65 997 

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

Samtycke till att delta i studien 
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Jag har fått muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft möjlighet att ställa 
frågor. Jag får behålla den skriftliga informationen. 

☐ Jag samtycker till att delta i studien. 

☐ Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas på det sätt som beskrivs i detta 
informationsblad.  

Bilaga 2 - till yrkesverksam  

Inbjudan att delta i en intervju om anhörigas behov av stöd, samt vilken tillgång till stöd 
som finns, och hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med 
demenssjukdom.  

Information till intervjupersonerna 

Vi som gör den här undersökningen heter Lisa Hägglöf och Hanna Andersson och är 
socionomstudenter T6 på Umeå Universitet. Denna intervju är en del av vårt examensarbete. I 
det här dokumentet får du information om undersökningen och om vad det innebär att delta.  

Vad är det för projekt och varför vill ni att jag ska delta? 

Plats och datum Underskrift 
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Syftet är att undersöka anhörigas behov av stöd, samt vilken tillgång till stöd som finns, och 
hur det motsvarar de upplevda behoven hos anhöriga till äldre med demenssjukdom. Du får 
den här förfrågan eftersom du arbetar inom vård- och omsorg och kan ge undersökningen ett 
perspektiv ur din profession. I den här intervjun kommer vi att fokusera på hur den 
verksamhet som du representerar samt hur ni arbetar med stödinsatser för anhöriga till äldre 
med demenssjukdom.  

Forskningshuvudman för projektet är Umeå Universitet. Med forskningshuvudman menas 
den organisation som är ansvarig för studien. 

Hur går studien till? 

I undersökningen samlar vi in kunskap om frågorna från olika källor. Vi kommer göra 
intervjuer med ungefär 2 yrkesverksamma inom vård- och omsorg, samt 4 anhöriga till en 
äldre med demenssjukdom. Du berättar utifrån vad organisationen gör, men talar utifrån din 
egen erfarenhet, kunskap och vad du vill delge under samtalet. Den information som delges 
kommer enbart användas i forskningssyfte för den här specifika studien. 

Finns risker med att delta i studien? 

Vi bedömer inte att det medför några särskilda risker att medverka i intervjun.  

Vad händer med mina uppgifter? 

Ditt namn kommer inte att finnas tillgängligt för andra än forskarna. Eftersom intervjun ingår 
i en undersökning så kommer vi att spela in vad som sägs för att kunna analysera det. 
Insamlat material kommer att anonymiseras för att enskilda personer inte ska kännas igen. 
Inga uppgifter om din person (t.ex. namn eller adress) kommer att sparas. Allt insamlat 
material kommer att hanteras och förvaras på ett säkert sätt för att säkra sekretessen, dvs. dina 
svar kommer att behandlas så att inte obehöriga kan ta del av dem. 

Hur får jag information om resultatet av studien? 

Det är möjligt att ta del av intervjun efter att vi transkriberat den. Om det är något du sagt som 
du vill förtydliga eller ta tillbaka, så är det möjligt genom att anteckna i intervjutexten. 
Framtida studieresultat kommer att publiceras i Diva och kommer att vara möjliga att ta del 
av genom information från forskarna. 

Deltagandet är frivilligt 
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Ditt deltagande i studien är frivilligt och du kan när som helst avbrytas utan speciella skäl. Du 
väljer själv om det är någon fråga du inte vill besvara. Du kan, vid behov, vända dig till någon 
i av forskarna om du har funderingar/reaktioner som rör diskussionerna eller undersökningen. 

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

Om du är intresserad av mer information eller om du redan bestämt dig att delta, kontakta 
någon av oss direkt eller meddela den kontaktperson som du fick denna inbjudan av, så tar vi 
kontakt med dig. 

Ansvarig för studien är: 

Hanna Andersson, hannanderssonn@outlook.com, 072 52 65 997 

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

Samtycke till att delta i studien 

Jag har fått muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft möjlighet att ställa 
frågor. Jag får behålla den skriftliga informationen. 

☐ Jag samtycker till att delta i studien. 

☐ Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas på det sätt som beskrivs i detta 
informationsblad.  

  

Bilaga 3 - till chef 

Intervjuguide:  
  

Om verksamheten 

Plats och datum Underskrift 
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● Kan du börja med att berätta om er verksamhet?  
● Hur många är diagnoserad med demens på boendet/hemtjänst? 
● Kan du beskriva hur kontakten ser ut med anhöriga? 

  
             Chefers uppfattning om att vara anhörig 
● Vad har du fått för uppfattning om hur det är vara anhörig till en person med 

demenssjukdom? 
● Vad uppfattar du som de största utmaningarna med att vara anhörig? 

  
Stöd och insatser 

● Upplever du att anhöriga efterfrågar stöd? 
● Vilka insatser i form av stöd erbjuds för anhöriga? 
● Hur informeras anhöriga om det stöd som erbjuds? 
● Vilka insatser/stöd har anhöriga rätt till enligt lag (SOL, 5 kap 10 §). 
● Hur prövas möjligheten för anhöriga att få ta del av dessa insatser? 
● Brukar kommunen kunna motsvara efterfrågan på stöd och insatser? 
● Vad är svårt att erbjuda och varför? 
● Finns andra stödinsatser utanför kommunens ansvarsområde? Brukar ni hänvisa till 

dem? 
  

Behov av stöd  
● Vad brukar vara det mest efterfrågade? Mest uppskattade stödet?  
● Upplever du att anhöriga nås av deras möjlighet till insatser/stöd? 
● Är det något stöd som du som chef upplever saknas att erbjuda? 

  
● Är det något mer du vill tillägga? 

Bilaga 3 - till anhörig 
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Intervjuguide:  
  

Relation och diagnos 
● Kan du börja med att beskriva din relation till den demenssjuka? 
● Vad är det för någon typ av demenssjukdom? 
● Hur länge har han/hon haft en diagnos? 

  
Information om demenssjukdom 

● Hade du någon kunskap om sjukdomen innan? 
● Vilken typ av information om sjukdomen fick personen det berör och du som anhörig?  
● Vem/vilka gav informationen?  
● Anser du att informationen varit tillräcklig? (om inte - hur hade du önskat att det var?) 

  
                      Upplevelsen av att vara anhörig 
● Kan du berätta om din upplevelse av att vara anhörig till en demenssjuk?  
● Finns det svårigheter med att vara anhörig? (om - isåfall kan du beskriva dem?) 

  
Stöd och insatser  

● Vet du vilka stöd som erbjuds för dig som anhörig till en person med demenssjukdom? 
Isf vilka? 

● Vilken information har du fått om det stöd som erbjuds?  
● Var/från vem har du fått informationen? 
● Det stöd som du har erbjudits, upplever du att det har hjälpt? 
● Ser du någon skillnad mellan det stöd du fick i början och det du får idag? 
● Är det något stöd som du saknar?  
● Vilken upplevelse har du av kontakten mellan dig och boende/hemtjänst? 
● Hade den kunnat förbättras? 
● Ser du någon skillnad i det stöd du fått mellan hemtjänst och boende?(Om du har varit 

i kontakt med båda verksamheterna) 
  
● Är det något mer du vill tillägga? 
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Bilaga 3 - till yrkesverksam  

Intervjuguide: 
  

Om verksamheten 
● Kan du börja med att berätta om er verksamhet?  
● Kan du beskriva hur kontakten ser ut med anhöriga? 

  
            Uppfattningen om att vara anhörig 
● Vad har du fått för uppfattning om hur det är vara anhörig till en person med 

demenssjukdom? 
● Vad uppfattar du som de största utmaningarna med att vara anhörig? 
● Upplever du att anhöriga besitter kunskap om demenssjukdom när ni möter dom? 

  
Stöd och insatser 

● Upplever du att anhöriga efterfrågar stöd? 
● Vilka insatser i form av stöd erbjuds för anhöriga? 
● Hur informeras anhöriga om det stöd som erbjuds? 
● Vilka insatser/stöd har anhöriga rätt till enligt lag (SOL, 5 kap 10 §). 
● Hur prövas möjligheten för anhöriga att få ta del av dessa insatser? 
● Brukar kommunen kunna motsvara efterfrågan på stöd och insatser? 
● Vad är svårt att erbjuda och varför? 
● Finns andra stödinsatser utanför kommunens ansvarsområde? Brukar ni hänvisa till 

dem? 
  

Behov av stöd  
● Vad brukar vara det mest efterfrågade? Mest uppskattade stödet?  
● Upplever du att anhöriga nås av deras möjlighet till insatser/stöd? 
● Är det något stöd som du själv upplever saknas att erbjuda? 

  
● Är det något mer du vill tillägga? 
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Bilaga 4 
Exempel från analys 

Meningsbärande 
enhet

Vad handlar det 
om

Koder Subtema Huvudtema

Jag tappade ju 
även lusten 
allting annat, jag 
tyckte ingenting 
var roligt. Det 
spelade ingen 
roll vad dom sa 
eller vad vi skulle 
göra. Jag ville 
bara vara 
hemma den 
stund jag fick och 
bara sitta. För 
jag tyckte 
ingenting var 
roligt. Så det är 
tufft att ha sjuka 
föräldrar

Tappar lusten till 
sitt egna liv på 
grund av det är 
tufft att vara 
anhörig

Tappa 
lusten, 
tungt, sjuka 
föräldrar

Relationer 
och känslor 

Ansvar
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Så det skulle jag 
ändå vilja ha 
bättre. Att dom 
kan skicka 
bättre, var tionde 
dag, vad som 
helst. För man 
träffar dom ju inte 
när man är där 
och hälsar på. 
Även om vi är 
där i alla fall två 
gånger i veckan, 
någon av oss, så 
vet vi ju ingenting 
om hur det går... 
Så om man hade 
kunnat få en liten 
mer att så här 
går det, så här 
mår hon nu hit 
och dit.

Vill ha bättre 
uppdateringar 
från personal hur 
det är med den 
äldre 
demenssjuka.

Vill ha 
bättre, vet 
inte hur det 
går, 
uppdatering
ar

Information Kunskap
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