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Bakgrund: Demenssjukdomar dr en samling sjukdomar som paverkar manniskors liv
pa méanga olika sitt. Studien belyste olika typer av demenssjukdomar, vikten av tidig
diagnostik samt betydelsen av lagstod for anhoriga, god kommunikation och
personcenterad vard. Tre omvardnadsteorier anvidnds for att 6ka forstaelsen for
anhorigas upplevelser och behov av stod. Syfte: var att undersoka upplevelser av att vara
anhorig till en person med demenssjukdom. Metod: En kvantitativ enkatstudie med
induktiv ansats och kvalitativa inslag. Resultat: Studien visade att anhoriga upplever
betydande fysisk, psykisk och ekonomisk pafrestning. Den kvalitativa delen identifierade
fem centrala kategorier: forlorad egentid, fysisk och psykisk belastning, upplevelser av
bristande stod fran varden och samhdillet, ett vardagsliv fyllt av ansvar och skuld samt
balansgangen mellan arbete och rollen som anhorigvardare. Det kvalitativa resultatet
ligger till grund for den kvantitativa dataanalysen. Det kvantitativa resultatet visade att
anhorigas vardagsliv och arbetsliv paverkas negativt, sarskilt for dem som bor med sin
narstdende. Anhoriga uttryckte ett behov av 6kat stod och mdgjlighet till aterhamtning
fran varden och andra samhaéllsaktérer. Konklusion: Anhoriga paverkades starkt bade
fysiskt, psykiskt och ekonomiskt med minskad frihet och livskvalitet. Bristande stod fran
varden forsvarade deras dterhamtning och vardagsbalans. Forbattrad samverkan mellan
vardaktorer och samhilleliga stodinsatser dr avgorande for att framja anhorigas
valbefinnande.
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Background: Dementia disorders constitute a group of conditions that significantly
impact individuals and their families. This study highlights various types of dementia,
the importance of early diagnosis, and the role of legal support, effective communication,
and person-centred care. Three nursing theories were applied to deepen the
understanding of family caregivers' experiences and support needs. Aim: To explore the
experiences of being a family caregiver to a person with dementia. Method: A
quantitative survey study with an inductive approach and qualitative elements. Results:
Family caregivers reported substantial physical, psychological, and economic strain. The
qualitative analysis identified five key categories: loss of personal time, physical and
mental burden, insufficient support from healthcare and society, daily life marked by
responsibility and guilt, and the struggle to balance employment with caregiving. These
findings informed the analysis of the quantitative data, which confirmed that caregivers’
daily and work lives were negatively impacted, especially among those cohabiting with
the person with dementia. Caregivers expressed a strong need for more support and
opportunities for rest and recovery. Conclusion: Family caregivers are deeply affected,
experiencing reduced freedom and well-being. Enhanced collaboration between
healthcare services and societal support systems is crucial to improve their quality of life.
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1

INLEDNING

Demenssjukdomar ar en samling sjukdomar som paverkar forméagan att
minnas, den kognitiva funktionen och det vardagliga livet. Det ar en svar och
kravande sjukdom for personer som insjuknar, men dven deras anhoériga kan
paverkas negativt. Det finns cirka 160 000 personer med demenssjukdom i
Sverige. Antalet personer med demenssjukdom som bor i ordinart boende ar 95
000 stycken och hélften av dem far inte ndgon hemsjukvard (Dekhtyar, 2023).
Det finns olika typer av demenssjukdomar som drabbar méanniskor, de fyra
typerna som kommer att beskrivas i denna studie dr Alzheimers sjukdom,
frontotemporal demenssjukdom, vaskuldr demenssjukdom samt Lewy body
demenssjukdom. Omstillningen till nira vard innebar att fler personer vardas i
hemmet, vilket 6kar belastningen pa anhoriga. De far ofta ett stort ansvar utan
ett tillrackligt stod, vilket kan paverka deras hilsa. Sjukskoterskans stod blir
diarfor avgorande for att underlitta situationen. Viktigt adr att identifiera
anhorigas behov och upplevelser, samt att kunna erbjuda stod, information och
vagledning. Sjukskoterskors okade forstaelse for anhorigas upplevelser kan
bidra till en mer familjecentrerad vard.

2 BAKGRUND

2.1

DEMENSSJUKDOMAR

Demenssjukdomar &dr ett samlingsbegrepp av sjukdomar som péaverkar
hjarnans kognitiva formagor (Socialstyrelsen, 2025). De mest forekommande
demenssjukdomarna ar Alzheimers sjukdom, frontotemporal demenssjukdom,
vaskular demenssjukdom samt Lewy body demenssjukdom. Alzheimers
sjukdom ar den vanligaste av dessa och star for cirka 60 — 70% av
demensdiagnoserna (Hjarnfonden, 2024).

2.1.1 Demenssjukdomarnas innebord, de mest forekommande

demenssjukdomarna och vagen till en diagnos

Transitionen frdn en mild, kognitiv svikt till en demenssjukdom ar ett
tidsbundet forlopp snarare dn en rak, linjar utveckling. Den mest omfattande
progressionen av sjukdomen forekommer under de forsta 18 ménaderna efter
sjukdomsdebut (Busse et al., 2006). Risken for att drabbas av en
demenssjukdom 6kar med hog alder. Efter 65 ar sa forstarks risken med det
dubbla. Det ar 6,9 procent av den svenska befolkningen, 65 ar och 6ver, som har
en demenssjukdom och 18,3 procent av de personer som ar 6ver 80 ar. Halften
av personerna som ar 6ver 90 ar uppskattas ha en demenssjukdom. Obehandlad
horselnedsattning, traumatisk hjarnskada, luftférorening, hog konsumtion av
alkohol, obehandlad synnedsittning (i slutfasen av livet) och lagre utbildning ar
andra exempel pa riskfaktorer for att utveckla en demenssjukdom (Svenskt
demenscentrum, 2024a). Symtomen pa demenssjukdom ar av en varierande
grad beroende pa vilken typ av demenssjukdom personen lider av, samt var i
hjarnan det drabbade omradet ar. Forandring av sprak och personlighet samt
initiativloshet ar vanliga symtom. Alla symtom som involverar minnessvikt
betyder inte att det ar en demenssjukdom, utan det kan istéllet vara en mild



2.1.1.1

2.1.1.2

kognitiv nedsittning. Det finns differentialdiagnoser, sdsom depression, som
kan ge liknande symtom (Zelano et al., 2020). Omvardnad &r en central och
viktig del av behandlingen utéver de likemedel som finns att tillgd (Ernsth
Bravell et al., 2024). Det ar av avgorande betydelse att diagnostisera i ett tidigt
skede eftersom debutens symtom ger mest viagledning om vilken demensform
som foreligger. Likaren kan exempelvis fraga patienten om det var
personlighetsforandring eller minnesproblematik som upptridde som forsta
symtom, hur symtomutvecklingen har varit och om symtomen kom drastiskt
eller langsamt (Hjarnfonden, 2024).

Begynnande, mild, medelsvar och svar demenssjukdom

Vid begynnande demens kommer symtomen oftast smygande och det ar svart
att bekrdfta en exakt tid pd nar sjukdomen debuterade (Svenskt
demenscentrum, 2024a). Minnesproblematik uppstar i vardagen och innebar
att personen har svart att aterkalla saker eller hindelser som har intriffat
tidigare (Solheim, 2019). Det forekommer svarigheter géallande organisering
och planering av livet, 4ven personens tolerans for stress paverkas negativt. Det
kan dven uppsta depressionstillstind, oro och angest relaterat till att personen
borjar marka av sina symtom. Omgivningen hos personen med demenssjukdom
borjar uppméirksamma de avvikande symtomen. Vid mild demens har
minnesfunktionerna tydligt blivit mer nedsatta. Det kan uppsta svéarigheter med
att formulera sig, komma ihdg namn pa sina anhériga och orientera sig.
Personer i omgivningen borjar nu patagligt att uppméirksamma symtomen.
Dessa symtom kan exempelvis visa sig genom att personen med
demenssjukdom fragar samma fragestillning flertalet ganger under en kort
period. Under denna fas kan personen fortfarande vara medveten om
symtomen som i sin tur kan skapa illabefinnande i form av social isolering,
relaterat till de pafrestningar sociala interaktioner kan skapa. Vid medelsvar
demens ar de redan existerande symtomen mer omfattande. Det kan uppsta
svarigheter med att kli sig, tvitta sig och tidsuppfattningen forsdmras. Denna
fas kan 4&dven skapa psykiatriska symtom, sasom konfusion och
vanforestillningar. Vandring, speciellt nattetid, ar dven ett symtom. Vid svér
demenssjukdom ar omfattande delar av hjarnan sjuka. Orientering,
tidsuppfattning och tal ar kraftigt forsamrat (Svenskt demenscentrum, 2020).

Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom ir en neurodegenerativ sjukdom, vilket betyder att den
successivt forvarras med tiden (Gale et al., 2018). Vid Alzheimers sjukdom ar
det mest patagliga forsta symtomet minnesproblematik (Hjarnfonden, 2024).
Denna demenssjukdom ar den mest forekommande. Sjukdomsbilden ar att det
uppstar ansamlingar av fordndringar i nervcellernas struktur och det bildas
amyloid-fB-plack i hjarnan som leder till forlust av nervceller (Chin, 2023).
Riskfaktorer for denna demenssjukdom kan vara en nirvaro av apolipoprotein
E (APOE) g4-allelen som ar en typ av en gen (varje gen kan ha flera varierande
alleler). Denna gen okar risken for att utveckla Alzheimers sjukdom.
Livsstilsfaktorer kan &dven oka risken, sidsom rokning, dalig kosthéllning,
depression och fysisk inaktivitet. Personer med dessa riskfaktorer kan dndra om
deras livsstilsvanor och paborja medicinering av underliggande tillstand for att
minska risken for att utveckla Alzheimers sjukdom (Crous - Bou et al., 2017).
Det finns olika lakemedel att anvanda vid demenssjukdom. Memantin ar ett
lakemedel som ges till patienter med Alzheimers sjukdom (Zelano, 2020).
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Frontotemporal demenssjukdom

Frontotemporal demenssjukdom, forkortat FTD, ar en typ av demenssjukdom
diar 20 — 30 procent av de insjuknade har minst en forilder eller syskon med
denna sjukdom. Orsaken till detta ar en typ av genmutation. FTD ar en
overgripande term av olika sjukdomar som har ett neurodegenerativt forlopp
och borjar i frontalloben, insuldra kortex eller den framre tinningloben. Det
finns olika typer av FTD, tva olika exempel dr beteendevarianten av FTD
(bvFTD) samt FTD — ALS (samsjuklighet med den neurologiska degenerativa
sjukdomen amyotrofisk lateral skleros, ALS) (Santillo, 2023). Vid FTD
karaktariseras patofysiologin i hjdrnan av specifika proteinansamlingar i de
temporala och frontala hjarnloberna (Chin, 2023). Beteendeférindringar,
psykiska symtom, bristande impulskontroll, apati, empatiloshet, forandringar i
atbeteende, stereotypiska beteenden och attityder ar symtom pa FTD
(Antonioni et al., 2023).

Vaskulir demenssjukdom

Vaskular demenssjukdom ar en demenssjukdom som innefattar en kognitiv
storning som ar orsakad av olika vaskulira sjukdomar, exempelvis
smakarlssjukdom,  hjarninfarkt eller hjarnblodning. Vid vaskular
demenssjukdom kan symtomen komma mer drastiskt &n till skillnad fran
exempelvis Alzheimers sjukdom, didr symtomen &ar mer smygande.
Minnesformagan behover inte vara paverkad i tidiga stadier, utan patienten kan
ha symtom som forsdmrad uppmérksamhet och sidmre forméga till att utfora
handlingar samt planera saker i vardagen. Samre initiativférmaga, apati och
fatigue ar andra symtom (O’Brien och Thomas, 2015). Symtomen i denna
demenssjukdom kan variera beroende pa var i hjarnan skadan finns. Skador i
frontalloben ger symtom som forandring i personlighet, skador i temporalloben
ger symtom som minnesforlust och skador i parietalloben forsamrar formégan
att analysera. Denna demenssjukdom drabbar framst man och kan forklaras
med att man har storre risk att drabbas av en kardiovaskular sjukdom, sdsom
exempelvis hjiartsvikt och formaksflimmer. Det dr samma riskfaktorer for
kardiovaskuldr sjukdom som det dr for vaskuldr demenssjukdom (Kettunen,
2023). Dessa riskfaktorer innefattar exempelvis hogt blodtryck (Hjart -
lungfonden, 2024), diabetes, hoga kolesterolvarden och blodfetter samt rokning
(Kettunen, 2023).

Lewy body demenssjukdom

Vid Lewy body demenssjukdom forekommer det en ansamling av Lewykroppar
som bestdr av a-synukleinproteiner som i sin tur leder till denna
neurodegenerativa sjukdom. Det innefattar dven forlust av nervceller i
substantia nigra i hjarnan, vilket i sin tur ger en negativ paverkan pa exempelvis
rorelseforméaga, minnesfunktion och kéanslor. Klassiska symtom vid Lewy body
demenssjukdom ar markbar trotthet, synhallucinationer, liattare tendens till
fallolyckor och orolig somn med hallucinationer. Symtom i ett senare skede ar
Parkinsonliknande symtom, sasom skakningar och muskelstelhet. Riskfaktorer
for Lewy body demenssjukdom ar okande alder dar man har en viss storre
tendens att drabbas (Basun, 2023).



2.1.1.6 Andra kognitiva tillstaind inom demensspektrumet och dess

forklaringar

Kognitiv svikt kan bero pa paverkan fran olika tillstdnd och sjukdomar. De
initiala sjukdomarna som ger kognitiv svikt a4r exempelvis Alzheimers sjukdom,
frontotemporal demenssjukdom och ALS. Kognitiv svikt kan dven vara av
sekundar karaktar, vilket betyder att det forekommer indirekt pa grund av nagot
annat tillstand eller sjukdom, exempelvis hjarnblédningar och tumérsjukdomar
(Wahlund, 2023a). Kognitiv svikt innefattar en forsamring av kognitiva
formagor, sdsom minne, sprak, formaga att tdnka och forindring av
personlighet (Marcusson et al, 2003). En kognitiv sjukdom ar blanddemens.
Blanddemens ar ett tillstind som har en liknande sjukdomsbild som
demenssjukdomen Alzheimers och det finns dven vaskular paverkan pa hjarnan
(Kettunen, 2023). Afasi ar ett begrepp som innefattar en storning av spréaket hos
en person och ar forekommande i demenssjukdomar. Det finns expressiv och
impressiv afasi. Expressiv afasi dr nar en person har svart att uttrycka sig i tal
och impressiv afasi innebar att personen har svart att begripa vad andra sager
till dem (Skog, 2023).

2.1.1.7 Demensutredning och diagnosticering

Priméirvarden utfér de grundliggande demensutredningarna, och vid behov
remitteras patienten till specialistvarden. De olika kognitiva testerna som utfors
av halso- och sjukvardspersonal kan pavisa vilka funktioner i hjarnan som ar
nedsatta i funktionen. Det finns instrument att anvinda vid dessa utredningar,
dar ett instrument ar Mini Mental Test (MMT). MMT testet bestar av en skala,
dir personen far svara pa olika fragor. Maxpoang for testet 4r 30 poidng och
resultat under 23 - 25 podng ger en misstanke om att det kan gilla en
demenssjukdom. Magnetkamerarontgen ar en typ av bilddiagnostik och
anviands for att kontrollera om det finns minskad mangd vdvnad och
signalsubstanser i hjarnan. Lumbalpunktion (LP) ar en typ avlaboratorieanalys
som undersoker om det finns variationer i nervcellsproteinhalterna i
ryggmargsvatskan, med typiska monster for olika sjukdomar (Wahlund,
2023b).

Det ar av avgorande betydelse av att diagnostisera i ett tidigt skede. I borjan av
demenssjukdomarna ir det mer tydligt i symtomen om vilken typ av
demenssjukdom det kan rora sig om (Hjarnfonden, 2024). Vid diagnostisering
av demenssjukdomar finns diagnoskriterier att forhalla sig till for att kunna ge
en person sin demensdiagnos. Personens upplevda symtom ska ha forekommit
i minst sex manader, personen ska ha problematik i vardagen till f6ljd av den
kognitiva nedsittningen samt att det ska ha forekommit en forsamring av den
tidigare funktionsnivan (Zelano, 2020). Det finns inte nagot botemedel mot
demens, men det finns ldkemedel som kan lindra symtomen. Det finns dven
medicinsk behandling att fa relaterat till den oro, rastloshet och depression som
personen kan uppleva i samband med sin demenssjukdom (Socialstyrelsen,
2022).

2.1.2 Omstallning till nara vard

Omstéllning till ndra vard innebar att varden flyttas narmare patienten, ofta till
hemmet eller primérvarden istillet for sjukhus, vilket betyder att hemmet
forvandlas gradvis till en vardplats. Detta kan skapa plikt och press pa anhoriga



att vara standigt tillgangliga. Syftet med omstéllning dr en mer personcentrerad,
hélsofrimjande vard med fokus pa egenvard och stod till anhoriga.
Omstillningen bygger pa samverkan mellan regioner, kommuner och
vardverksamheter. Genom detta samarbete skapas forutsiattningar for en mer
individanpassad véard for hela befolkningen. Fokus ligger dven pa anhorigas
rattigheter inom vard och omsorg samt pa vilket siatt de kan fa hjalp och stod
(Sveriges Kommuner och Regioner [SKR], 2020; Gustafsson, 2022). Anhorigas
ratt till stod ar lagstadgad. Det finns tre lagar som stodjer anhorigas rattigheter.
Forsta ar Socialtjanstlagen (SFS 2025:400, kap. 13 § 9) som alagger att erbjuda
information och avlastande stod till anhoriga som vardar nirstiende med en
ldngvarig sjukdom. Syftet med detta stod ar att anhoriga ska ma bra bade fysiskt
och psykiskt (SFS 2025:400, kap 13. 9 §). Lagen om ledighet f6r narstaende
(SFS 2022:1292. 1 § — 3 §) ger ritt till hel ledighet eller forkortad arbetstid vid
vard av svart sjuk narstadende. Socialforsakringsbalken (2010:110, kap 47. 3 §—
6 §) sikerstiller att anhoriga far ekonomisk trygghet genom rétten till
narstdendepenning fran Forsakringskassan i enlighet med bestaimmelserna i
lagen (SFS 2010:110, kap. 47. 3 §-6 §).

2.1.3 Kommunikationens betydelse och stodjande
interventioner vid demenssjukdom

Forskaren Skog (2023) belyser vikten av virdpersonalens sitt att kommunicera
pa med personen som har en demenssjukdom. Kommunikationen mellan
vardpersonal och patient bor formas till den demenssjukes omsténdigheter. En
person med mattlig till svar demenssjukdom tar oftast inte sjélv initiativ till
samtal, utan det ar vardpersonalen som inleder kommunikationen med fragor.
Personer med demenssjukdomar ar vanligt att mota i hilso- och sjukvéarden och
det ar darfor viktigt att det finns kompetens om en god omhéandertagande vard.
Flera olika vardprofessioner inom den primira varden ar viktiga under hela
sjukdomens utveckling for personen (Skog, 2023). De specialiserade
vardenheterna, sdsom exempelvis neuropsykiatrin, dr dven viktiga, men dessa
kan vid behov bli inkopplade for att gora bedomningar. Samarbetet och
kontakten mellan sjukhus och kommunal sjukvérd ar viktig for personen med
demenssjukdom (Zelano, 2020). Det ar viktigt att ge en personcentrerad vard
och omsorg for personer med demenssjukdom. Teambaserad vard och
uppfoljningar ska aven erbjudas for att tillgodose behov hos personen
(Socialstyrelsen, 2022). Det finns olika tillvigagéngssitt att anvinda sig av for
att underlatta livet for personer med demenssjukdom, dven for de som vardar
och stottar. Praktiska hjalpmedel, sdsom timerfunktion pa strykjarn och spis
kan anviandas (Ernsth Bravell et al, 2024). Kvalitetsregistret svenska
demensregistret (SveDem) och svenskt register for beteendemaissiga och
psykiska symtom vid demens (BPSD) ar exempel pa kvalitetsregister att
anvianda sig av vid vard av personer med demenssjukdom. SveDem-registret
insamlar data om registrerade skattningsskalor, hur diagnostisering utforts, hur
framtida vard och omsorg planeras och genomfors samt hur kommande
insatser av varden och behandling fordndras med tiden. BPSD-registret
dokumenterar symtom, samt symtomens allvarlighetsgrad, anledning,
behandling och handlingar ingar. Symtomen hos personer med
demenssjukdom som registreras kan innefatta hallucinationer, agitation och
apati (Hedman & Jansson, 2015).
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2.3

2.4

FRAN ANHORIG TILL ANHORIGVARDARE

Anhorig ar ett begrepp som omfattar familj, slikt eller andra narstiende
personer (Socialstyrelsen, 2021). I denna studie syftar det pa personer som
vardar/stodjer ndgon med demenssjukdom. Enligt Socialstyrelsen (2016) kallas
dessa ofta anhorigvardare, en roll som méanga vixer in i utan utbildning eller
introduktion (Socialstyrelsen, 2016). Unga anhorigvardare kan uppleva
konflikter med egna livsmal som utbildning och karridr (Subramaniam &
Metha, 2024). Diagnosfasen innebér ofta sorg och osdkerhet for anhoriga, med
forandrade relationer och ansvar. Behov av information och emotionellt stod ar
centralt (Lee et al., 2019). De flesta anhoriga ser sig som viktiga
samarbetspartners och vill bli inkluderade av sjukskoterskor i varden (Nilsson
et al., 2023).

SJUKSKOTERSKORS KOMPETENSOMRADE

Sjukskoterskor ska stodja patienten i att behélla eller aterfa basta majliga hilsa,
livskvalitet och vilbefinnande. Det innefattar aven stod till anhoriga och att
fraimja patientens delaktighet. Sjukskoterskors karnkompetenser inkluderar
bland annat personcentrerad vard, siker vard, informatik, ledarskap och
pedagogisk kompetens (Svensk sjukskoterskeforening, 2024). Sjukskoterskor
har en viktig roll i att stodja anhoriga som vardar en person med
demenssjukdom. Genom att erbjuda information om sjukdomen, utbildning i
omvardnadsuppgifter och vigledning till relevanta resurser kan sjukskoterskor
underlitta anhorigas vardag. Detta stod bidrar till att stirka anhorigas formaga
att ge omsorg och skapa okad trygghet och kontinuitet i varden (Reinhard &
Bassard, 2020). ICN: etiska kod for sjukskoterskor namner att de bland annat
har ansvar for att sdkerstilla att patienter och deras anhoriga far korrekt
information och anpassat stod utifrdn patientens sprakliga, kulturella,
kognitiva, psykiska och fysiska behov. Vidare ska sjukskoterskan vara lyhord,
visa empati och omsorg samt respektera alla manniskors virdighet och
manskliga rattigheter, detta giller samtliga patienter och deras anhoriga
(International Council of Nurses [ICN], 2021/2022).

TEORETISKA UTGANGSPUNKTER

For att ge en djupare bild av anhoriga upplevelser och de utmaningar de méter
utgdr denna studie frn tre omvardnadsteorier. De olika teorier som belyses i
denna studie baseras pa de olika 6vergangarna i livet, anhorigas roll och olika
perspektiv pa relationer i varden.

Den forsta av betydelse for denna studie ar den caritativa omvardnadsteorin
skapad utav Katie Eriksson. Den bygger pa caritas (kirlek), medmansklighet
och barmhirtighet. Teorin ser vard som en etisk-existentiell handling som
omfattar kropp, sjil och ande. Centrala begrepp ar lidande (sjukdoms-, vard-
och livslidande) och halsokorset dar hilsa och ohidlsa kan samexistera.
Sjukskoterskans uppgift ar att genom néarvaro, lyssnande och det vardande
motet bevara patientens vardighet och lindra lidande. Ett vardande rum ska
dven rymma anhorigas livsvarld dar sorg, skuld och oro mots med respekt. Med
ett caritativt forhallningssatt kan sjukskoterskan stodja anhoriga att finna
mening, hopp och inre balans trots sjukdomens péfrestningar (Eriksson, 2014).



Transitionsteorin av Afaf Meleis dr den andra teorin av betydelse for denna
studie. Den beskriver hur livsovergingar som sjukdom, &ldrande eller dndrade
roller paverkar identitet, relationer och livsmonster. Overgangar ar bade yttre
och inre processer dar personen omformar sin sjilvbild och sitt satt att forsta
varlden. Sjukskoterskans uppgift ar att identifiera behov, ge kunskap och stodja
anpassning for att underlatta hanteringen av den nya livssituationen. Nar
overgangen blir overmaktig riskerar det att leda till ohilsa, darfor ar
professionellt stod avgorande for att fraimja en hélsosam overgang (Meleis,
2012).

Familjefokuserad omvardnad &r ocksd av stor betydelse for denna studie.
Sjukdom paverkar alla. Familjen ska ses som en resurs och involveras i varden.
Tva ansatser finns: familjecentrerad (fokus pa hela familjen) och
familjerelaterad (fokus pa patienten med héansyn till familjen). Ur den anhériges
perspektiv kan sjukdom innebdra stora kanslomassiga och praktiska
forandringar. Rollen kan skifta fran att vara partner, barn eller foralder till att
ocksa bli vardare vilket kan skapa olika kéanslor som skuld och oro. Nar varden
ar familjefokuserad blir den anhorige en aktiv del av varden. Sjukskoterskans
stod handlar om att inkludera hela familjen genom kommunikation, samarbete
och kulturell forstaelse (Svensk sjukskoterskeforening, 2015).

3 PROBLEMFORMULERING

Demenssjukdomar ar en grupp av neurologiska sjukdomar som péaverkar en
person pa flera olika satt. Minnesproblematik, kognitiv svikt och forandring i
beteende ir nigra av symtomen. Demenssjukdom ar en progressiv och
degenererande sjukdom, vilket betyder att personen med sjukdomen blir
successivt saimre och forvarras over tid. Det ar en komplex sjukdom som stéaller
krav pd hilso-, och sjukvirden gillande tidig diagnostisering och
individualiserad symtomlindring. Det &4r inte endast personen med
demenssjukdom som paverkas av sjukdomen, utan det ar aven hela personens
omgivning. I takt med att hilso- och sjukvarden i allt storre utstrackning flyttas
till hemmet, laggs en betydande del av omsorgsansvaret over pa de anhoriga.
Detta leder till att hemmet forvandlas gradvis till en vardplats, vilket kan skapa
en kinsla av plikt och press hos nirstdende att stindigt vara niarvarande och
tillgdngliga. De stod de forvintas ge sker ofta utan att de far ett verkligt val, utan
utbildning eller information. Sjukskoterskor har en nyckelroll i att identifiera
anhorigas behov av information om demenssjukdom, samt att framja halsa hos
béade patienterna och deras anhoriga. Det kan ibland forekomma att anhoériga
inte far tillrackligt med kunskap, information och stod av sjukskoterskor.

4 SYFTE

Syftet med denna studie var att undersoka upplevelser av att vara anhorig till
en person med demenssjukdom.



5 METOD

5.1

5.2

5.3

DESIGN

Studien var en empirisk kvantitativ enkitstudie med induktiv ansats. Den
baserades dven péa kvalitativa inslag. En induktiv ansats innebar att kunskap
genereras utifrdn insamlad empiri utan forutbestamd teori. Empiri ar data om
verkligheten som samlas in (Priebe & Landstrom, 2023). Denna metod valdes
for att kunna né ut till en stor del av befolkningen i Sverige.

URVAL

Studien riktade sig till personer over 18 ar med nationell spridning, oavsett
konstillhorighet eller etnicitet. Inklusionskriterierierna for studien var att
deltagaren behovde vara minst 18 ar och ha en nirstiende med
demenssjukdom, for att svara pa enkiten. Forfattarna valde att inkludera 18 ar
eller dldre d& anhorig kan vara vem som helst i den nérstdendes omgivning.
Personer som var medlemmar i olika demensgrupper pa Facebook dir
forfattarna delade enkidten deltog i studien. De som hade tillging till
forfattarnas delning av enkdten pa deras privata Instagram- och
facebookskonton hade ocksa majlighet att besvara och delta. Enkiten (bilaga 1)
publicerades med lank och informationsbrev (bilaga 2). Den fanns tillganglig
fran 5 juni 2025 till 1 september 2025. Totalt samlades 168 enkétsvar in.

DATAINSAMLING

Datainsamlingen skedde via socialamedieplattformarna Facebook och
Instagram, for att na nationell spridning. Sociala medier ar en central del i
manniskors liv och anviands for kunskapsspridning (Lindgren, 2022). Enkiten
bestod av bdde egenformulerade fragor (22 stycken) och fragor fran det
validerade instrumentet (12 stycken) Caregiver Burden Scale (CB-skalan) som
omfattar 22 pastdenden och miter fem dimensioner av vardborda.
Dimensionerna ar: Allmén péafrestning, isolering, besvikelse, emotionellt
engagemang och miljopaverkan. Ursprungligen anvindes den for att maéta
vardbordan hos anhoriga till strokepatienter. Resultatet som framgick gjorde
att matinstrumentet har god reliabilitet och validitet (Elmstahl et al., 1996). Vid
senare tid har denna anvints vid sjukdomstillstaind som demenssjukdom men
gér bra att ha till alla sjukdomstillstand (Elmstahl et al., 2018; Geriatrik, 2022).

Svaren pa denna studies enkidt gavs pa en likertskala fran 1 — 10,
flersvarsalternativ och ja eller nej svar. Enkiten distribuerades via systemet
EvaSys som ar ett kvalitetshanteringsprogram som ger mojlighet till att utfora
undersokningar och enkiter (Alcom, u.d). En granskning av enkiten gjordes
forst dar tre oberoende personer i forfattarnas omgivning testade enkiten.
Enkiten testades dven av en lektor och en doktorand med huvudomréde
omvardnad for att upptiacka mdjliga brister. Detta foljer i linje med en
kvalitetsgranskning fran Billhult for att uppticka eventuella svarigheter eller
hinder med enkéten (Billhult, 2023). Efter feedback justerades fragorna genom
att dndra stavfel och borttagande av vissa fragor.



5.4 ANALYS

5.4.1 Analys av kvalitativ data

Kvalitativinnehallsanalys: Studien hade kvalitativa inslag via en fritextruta
dar deltagarna delade med sig av sina egna tankar och erfarenheter. Fragorna
som besvarades var; ” Finns det ndgot du skulle vilja lagga till om hur ditt liv har
paverkats av att ha en nirstdende med demenssjukdom?” och ”"Vad har varit
viktigt for dig i motet med varden nidr det giller att fa st6d?”. Dessa svar
analyserades med en kvalitativ innehéllsanalys pa manifest niva. Analysen
skedde i flera steg: forst lastes allt material upprepade ganger for att skapa en
helhetsforstaelse. For att starka troviardigheten lastes materialet av samtliga tre
forfattare. Darefter identifierades meningsenheter, dessa meningsenheter
kodades och grupperades i kategorier. Materialet analyserades pa manifest
niva, vilket innebar att enbart det synliga utan att tolka innehéallet (Hallgren
Graneheim et al., 2023). Figur 1 illustrerar exempel pa vilka steg forfattarna gatt
till vdga for att hantera all insamlad data for att slutligen landa i kategorier.

MENINGSENHET KOD KATEGORI

Mitt liv har satts pa paus. Jag
dgnar all min tid (forutom jobb)
till att besoka min man, oroa mig
eller sérja. Lite som man &r fast i
en mardrom, man sorjer nagon
som fysiskt finns kvar men som i
ovrigt har forsvunnit.”

Livet pa paus, ofrivillig sorg Forlorad egentid.

Figur 1. Illustrerar exempel fran den kvalitativa innehallsanalysen.

5.4.2 Analys av kvantitativ data

Analysen genomfordes i enlighet med Polit & Tatano Becks (2021) process att
analysera kvantitativ data. Det skedde genom foljande steg:

Foranalysfasen: Enkatdata forbereddes for analys. Den ostrukturerade datan
kodades numeriskt, exempelvis kvinna = 1, man = 2 och annan konstillhorighet
= 3, detta behovde goras for att kunna bearbetas i Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS). SPSS ar ett program som anvands for att hantera,
analysera och presentera kvantitativa data (Abu-Bader, 2021). Datan matas in,
verifierades och rensades fran fel eller dubbletter. En kodbok upprattades for
att dokumentera variabelnamn, kodade virden och beskrivningar, vilket bidrog
till transparens och sparbarhet i analysen.

Preliminira bedomningar och atgirder: Datans kvalitet och lamplighet
siakerstalldes for vidare analys. Forst granskades bortfall. Saknade viarden
exkluderades. Datakvaliteten bedomdes genom att variabilitet undersoktes (hur
vardena skiljde sig fran varandra), skevhet samt forekomst av tak- och
golveffekter vilket hittades vid 13 variabler, de flesta svaren pd dessa variabler
hade takeffekt da manga deltagare var eniga om hur livet paverkats. Takeffekt
uppstar niar ménga svar ligger ndra maxvardet, medan golveffekt innebar att
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svar samlas vid det minsta virdet. BAda minskar datans variation. Outliers
(extremvirden) som avviker tydligt identifierades inte. Analys gjordes for att
identifiera systematiska fel, sasom matfel eller urvalsfel. Eftersom deltagandet
var frivilligt fanns risk for snedvridet urval, exempelvis att mer engagerade
individer svarade.

Huvudsaklig analys: Analysen genomfordes utifran forskningsfragorna och
materialets karaktar. Tester i form av icke-parametriskt Mann-Whitney U-test
anvandes for att kunna se signifikansen mellan nominalskala (Ja/Nej svar) och
ordinalskala (likertskala) (Polit & Beck, 2021). Mann-Whitney U-test ar ett icke-
parametriskt test som jamfor tva oberoende grupper nir data inte antas vara
normalfordelad (exempelvis vid jamforelse av ordinalskala och nominalskala).
Det rangordnar alla observationer och testar om gruppernas rangfordelningar
skiljer sig. Resultatet rapporteras som p-viarde (McClenaghan, 2024). P-viarde
ar ett matt som visar om sambandet ar statistiskt signifikant eller inte och ska
vara <0,05 vilket visar att resultatet ar statistiskt signifikant. U-viardet ar
teststatistiken i Mann-Whitney U-testet och visar om det finns en skillnad
mellan tva oberoende grupper baserat pa rangordnande data. U-virdet tolkas
tillsammans med hjélp av p-vardet. R-vardet beskriver daremot effektstorleken,
det vill sidga hur stor skillnaden ar mellan grupperna. Ett r-virde runt o,1
betraktas som liten effekt, cirka 0,3 som medelstor och 0,5 eller hogre som stor
effekt (Abu-Bader, 2021). Frekvens-test anviandes for att kunna fi fram
frekvensen och medelvarde pa hur deltagarna svarat pa variablerna med
JA/NEJ som svar (Polit & Beck, 2021).

For att fi fram standardavvikelser for variablerna anvidndes beskrivande
statistik. Beskrivande statistik sammanfattar matt som beskriver exempelvis
standardavvikelse, medelvarde, median, varians, ldgsta och hogsta viardet och
frekvens (Abu-Bader, 2021). Pearsons korrelation analys anviandes for att stilla
tva stycken variabler med likertskala som svarsalternativ mot varandra for att
se korrelationen mellan dessa. Spearman s korrelations analys har anvants vid
analyser med variabler dar icke-linjar data funnits, de variabler med tak och
golveffekter (Polit & Beck, 2021). Pearson-korrelations test maéter linjara
samband mellan tva variabler, det ska finnas normalitet (normalférdelad) och
inte forekomma tak, golv eller sneda effekter, Pearson anviands vid intervall-
eller kvotskala. Spearman’s korrelations analys mater icke-linjara samband
mellan tva variabler. Denna metod anvinds nar datan inte dr normalfordelad
och/eller innehaller extremviarden (Abu-Bader, 2021). Olika analyser av
variablerna valdes efter de kategorier som framkommit frdn den kvalitativa
innehallsanalysen. Detta for att mangden insamlad data var stor och att det
fanns ménga alternativa analyser att gora.

ETISKA OVERVAGANDEN

God forskningssed lag till grund for studiens etiska Gverviaganden. Innan
enkiten besvarades fick deltagarna ett informationsbrev (bilaga 2). I
informationsbrevet fanns syfte, eventuella risker, kontaktuppgifter samt
mojlighet till att stilla fragor. Det fanns en viss sparbarhet for forfattarna da de
kunde se deltagare i Facebookgrupperna men informationen kan inte sparas
eller identifieras i resultatet. Inga personuppgifter samlades in, vilket uppfyllde
kravet pa konfidentialitet. Svaren anviandes enbart for studien och raderades
efter att examensarbetet godkindes, i enlighet med nyttjandekravet
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(Vetenskapsradet, 2024). Enkit och informationsbrev granskades och
godkindes av ansvarig handledare fore datainsamlingen.

Forfattarnas forforstdelse baserades pa tidigare erfarenheter av méten med
personer som har en demenssjukdom och anhériga inom olika vardsektioner.
Alla forfattare har tidigare arbetat inom demenssjukvirden. Majoriteten av
forfattarna har haft minst en narstaende med demenssjukdom. Alla studerar pa
sjukskoterskeprogrammet vilket ocksa ligger till grund for forforstaelsen. Da
studien var kvantitativ bedomdes det att resultatet inte paverkats av detta da
det byggde pa objektivitet och méatbarhet. Forforstdelsen kunde ha en viss
betydelse vid analysen av fritextsvar men har hanterats pa manifest niva, att inte
tolka utan enbart lyft vad deltagarna av studien sagt.

Den kvalitativa delen har genomforts pa en manifest niv4, vilket betyder att det
endast har lyfts fram vad deltagarna har skrivit utan att tolka deras svar.
Eftersom studien kunde vicka starka kanslor erbjods samtliga skriftliga
kontaktuppgifter =~ med relevanta stodresurser, sdsom exempelvis
demensforbundets telefonradgivning (Demensforbundet, u.d-a). Svenskt
demenscentrum diar fakta om demenssjukdomar finns (Svenskt
demenscentrum, 2024b). Svenska natverket for unga anhoriga (Svenska
natverket for unga anhoriga [SNUA], u.a). I informationsbrevet fanns det dven
lank till demensforeningar i respektive lan (Demensférbundet, u.a-b).
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6 RESULTAT

6.1

RESULTAT AV KVALITATIV DATA

Genom den kvalitativa innehallsanalysen har fem kategorier identifierats:
Forlorad egentid, fysisk och psykisk belastning, upplevelser av bristande stod
fran varden och samhadallet, ett vardagsliv fyllt av ansvar och skuld och
balansgdng mellan arbetet och rollen som anhorigvdrdare. Utefter dessa
kategorier har sedan olika tester genomforts som har beskrivits under den
kvantitativa datan.

6.1.1 Forlorad egentid

Det visade sig att anhorigas egentid successivt forsvinner ju mer
demenssjukdomen forvarras. Anhoriga beskriver en stindig plikt att vara
tillganglig, att livet styrs av den narstdendes behov. Flera anhoriga uttrycker att
hemmet blivit en arbetsplats, dar praktiska uppgifter, samordning och oro
tranger undan dterhamtning och socialt umgénge. For de som delar bostad blir
egentiden mindre och kanslan av forlorad egentid ar mest pataglig.

“Min egentid har helt férsvunnit. Min man vill bara vara med mig och
inga andra... Han vill helst vara ndra mig jamt... Vara samtal
forsvinner... nu blir han mer och mer en frdmling och som anhérig blir
man mer och mer ensam.”

6.1.2 Fysisk och psykisk belastning

Ho6g och lédngvarig belastning, bade fysiskt och psykiskt var mycket vanligt
forekommande i materialet. Anhoriga beskrev en stiandig oro och kénslor av
vantesorg samt skuld Over att inte racka till. Denna pafrestning ledde over tid
till symtom pa utmattning, koncentrationssvarigheter och stérd somn. Manga
uppgav att den psykiska belastningen ocksa manifesterade sig i kroppen genom
somatiska problem exempelvis hjartklappning, magbesvir och spanningsvark.

"Ett dygnet runt omhdndertagande som sakta bryter ner mig.”

Konsekvenserna av denna langvariga belastning blev pataglig i vardagen. Flera
anhoriga berattade att de drabbats av sjukskrivningar eller att de helt enkelt inte
orkade uppratthalla sina vardagsrutiner. Vissa upplevde att de sociala
relationerna paverkats negativt dd orken inte rackte till for umgange eller
fritidsaktiviteter vilket i sin tur Okade kinslan av isolering. Belastningen
beskrevs som en ond cirkel dar bade den psykiska och fysiska hilsan successivt
forsimrades samtidigt som kraven i omsorgen om den nirstdende kvarstod
eller till och med okade.

6.1.3 Upplevelser av bristande stod fran varden och samhallet

Resultatet visade flera brister i vard- och omsorgskedjan. Framfor allt lyftes den
bristande samordningen mellan olika aktorer, vilket skapade 1dg kontinuitet och
bidrog till att hjalpen upplevdes som otillracklig. Kontaktvagarna framstod ofta
som otydliga och att det saknades en tydlig ansvarsfordelning mellan de
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inblandade aktorerna. Detta ledde till att anhoriga i praktiken fick ta en
huvudroll i att samordna och driva processen framaét, fran lakarbesok till olika
insatser i hemmet.

"Det dr inte personen med diagnos som primdrt pGverkar utan det
faktum att INGET runt fungerar som det ska! Du far kdmpa med ALLT!
Ldkarbesok, fa mer hemtjdnst, upptdacker vanvard pa dldreboende, far
gora anmadlningar till kommun, IVO, forvaltningsrdtt, upptdcka daglig
diskriminering och respektloshet av din ndrstdende UTOVER sjdlva
varden och omsorgen som bara den kan ta kndcken av dig.”

Enligt anhoriga forlitade sig varden i stor utstrackning pa anhorigas
initiativforméga vilket innebar en betydande belastning bade praktiskt och
emotionellt. Manga upplevde att ansvaret for den nédrstaendes vird hamnade pa
deras axlar. Utéver detta framkom &ven juridiska hinder exempelvis krav pa
fullmakter och sekretessregler som ofta forsvirade kommunikationen och
begransade anhorigas mojligheter att vara delaktiga.

6.1.4 Ett vardagsliv fyllt av ansvar och skuld

Det framgick att deltagarnas vardag praglades av att stindigt ha beredskap for
ifall olyckor intraffade, aven tata avbrott av pagaende aktiviteter sasom sport,
shopping, fika och semester. Planeringen i vardagen behovde ske dag for dag
eller ibland dven timme for timme. De storsta problemen var de praktiska
uppgifterna sd som samordning av vardbesok och fardtjanst, inkép, ekonomi,
lakemedel, hushallsuppgifter, tridgardsuppgifter men att dven den anhorige
sjialv behovde delta pa alla vardrelaterade méten.

Flera anhoriga uppgav att de inte kan ldmna den nirstdende ensam mer dn
korta stunder. Manga anhoriga som uttryckte dessa problem delar dven hem
med den nirstdende. Personer som inte bor med sin narstaende uttryckte ocksa
dessa problem men att det blev mer patagligt niar personerna delar hem. Det
framkom att hemsjukvard, demensteam och anhorigstod underlattat vardagen
och skapat kontinuitet. Samtidigt saknar méanga stod i hemmet och det sociala
livet har minskat drastiskt. Deltagarna beskrev brist pa tid for resor, fritid och
umginge samt upplevelser av ensamhet och isolering.

“Jag lever inte mitt liv ldngre....”

Kéanslan av skuld var en stor del under vardagarna, anhoriga pendlar standigt
mellan att vilja kunna leva sitt egna liv men samtidigt ta hand om sin
nirstdende, om anhoriga prioriterade sig sjdlva kidnde de stor skuld till att de
inte konstant hjalper till.

6.1.5 Balansgang mellan arbetet och rollen som anhérigvardare

Den kvalitativa analysen visade att anhorigskapet ofta leder till aterkommande
avbrott i arbetet. Anhoriga i studien beskrev ett stindigt behov av tillgédnglighet
for vardkontakter och tidsbestimda méten, samordning med flera olika aktorer
(hemtjanst, hemsjukvard, sjukhus, mottagningar) samt akuta drenden som
uppstod under arbetsdagen. Manga uppgav att mobilen méaste vara pa hela tiden
vilket innebar att moten avbrots for att 10sa praktiska problem.
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6.2.1

..... Jag bor 25 mil bort. Detta har gjort att jag nu soker jobb ndrmare
foraldrarna for att kunna veckopendla fran min man och barn...... Det
blir ofta akuta uttryckningar 25 mil....... Mamma kan inte lamnas ensam
5 min sa det dr manga samtal vi behover géra for att allt ska fungera....”

En del anhoriga beskrev att samtalen under dagen minskade nar deras
narstdende flyttade in pa ett sirskilt boende. Manga anhoriga minskade sin
sysselsittningsgrad da heltid inte varit héllbart. En del har bytt fran mer kravande
till mindre krévande tjanster medan enstaka deltagare blivit uppsagda eller gatt
1 fortidspension. Andra har bytt arbete for att kunna flytta ndrmare den
nérstdende samt avstdtt fortroendeuppdrag och fritidsaktiviteter pd grund av
tidsbrist. Sjukskrivning forekom bade sammanhidngande och i perioder.
Sammantaget pekar materialet mot att anhdrigrollen pétagligt stor arbetsdagen
och ofta kriver omfattande anpassningar av arbetsliv och forsorjning.

“Jag har just blivit uppsagd fran att jag har svart att koncentrera mig
pa mitt arbete, vilket dr ett ganska krdvande system. Jag har bett om att
fa tjanstledigt pga min makes demenssjukdom (han har dven en urostomi
som i kombination med demensen blir vdldigt jobbigt med ldckage och div
tokigheter) men arbetsgivaren vdagrade ge mig det. Ldkaren ville inte
heller sjukskriva mig da det inte ansags att jag var utbrand......”

Anhoriga beskrev bemotandet fran arbetsgivaren var mycket olika. Det finns
uppgifter om nekad tjanstledighet, svarigheter att fa flexibla 16sningar och att
hitta en balans med rollen som anhorigvardare. Samtidigt forekommer
beskrivningar av arbetsplatser som underlittat for den anhorige genom
forstaelse och att komma med anpassningar. Flertalet deltagare efterfragade
tydligare samordning exempelvis genom digitala 16sningar dar kallelser och
uppfoljningar kommer aven till den som ar anhorig samt fasta kontaktvagar
som kan resultera till att de praktiska fragorna inte behover hanteras under
deras arbetstid. Med den minskade arbetstiden som blir till foljd av att vara
anhorigvardare anmarktes ekonomiska konsekvenser, fler uppger att den
privata ekonomin forsdmrats nar arbetstid och inkomst minskat samtidigt som
resor, inkop och andra praktiska kostnader fanns kvar.

RESULTAT AV KVANTITATIV DATA

Beskrivande dataanalys

Analyserna av de kvantitativa datan har bestamts utefter vilka kategorier som
framgick efter den kvalitativa innehéllsanalysen. Deltagarna var framst kvinnor
(n = 158) och min (n = 10) (figur 1). Aldrarna var varierande men den
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dominerande aldersgruppen var 60 ar eller dldre (n = 74). Aldrarna 51 - 60 hade
ocksa en stor majoritet (n = 58) (figur 2)
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Figur 3. De demenssjukdomar som Figur 4. Illustrerar fragor fran
fragades om i enkdten. enkdten ddr anhoriga kunde svara
Jja/nej gdllande boendesituationen.

Alzheimers sjukdom utgor den stora majoriteten av diagnoserna. Mindre
grupper bestér av vaskular demens samt frontotemporal demens och lewy body-
demens. En mindre andel 4r angiven som annan vilket anhdriga beskrev afasi,
kognitiv svikt ospecificerad demensdiagnos och ej diagnostiserad #nnu.
Sammantaget visar fordelningen att studiens narstdende framst lider av
alzheimers sjukdom och att de 6vriga sjukdomarna forekommer i betydligt
mindre omfattning (figur 3). De flesta deltagare uppger att de vardar eller
stottar sin narstdende. Samtidigt bor majoriteten inte tillsammans med den
narstdende. Flertalet narstdende bor i ordinart boende och ménga far nagon
form av hjilp i hemmet (exempelvis hemtjanst/hemsjukvard). En mindre andel
bor pa sarskilt boende, bland dessa dr en tydlig del placerade pa enheter med
demensinriktning. Monstret pekar alltsa pa att stodet ofta ges i hemmet utan att
man bor ihop, och att sirskilt boende ar aktuellt for en mer begransad grupp
dir demensinriktade platser ar vanligt forekommande (figur 4).
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Tabell 1. Illustrerar beskrivande statistik over variabler med likertskala pa
1-10. 1= stdmmer inte alls, 10 = Stammer mycket vdl.

VARIABEL N MEAN STD. n;?;mnu VARIABEL N MEAN STD. %‘m

JAG KANNER MIG
VALINFORMERAD OM
DEMENSSJUKDOM OCH DESS
UTVECKLING.

MIN SOMN HAR PAVERKATS
167 7,23 2,26 NEGATIVT PGA MIN 167 6,78 278
ANHORIGROLL

T, JAG UPPLEVER ATT JAG FATT

il sy FYSISKA BESVAR . .
:1&:;)[[*){‘:::'_:_“: it:;? CH 165 6,54 2,84 RELATERADE TILL STRESS (T 165 6,38 2,89
ANHORIGVARDARE EX HUVUDVARK,

! SPANNINGAR)

e JAG KANNER MIG PEYKISKT
VARDAGSLIV HAR JAG MIG e

PAFRESTAD I

FORANDRATS SEDAN MIN - 2,45
e 167 9,10 1,60 OMIUANDERTACANDET AV 166 7.80 245
DEMENSDIAGNOS DR SR
. JAG KANNER MIG ENSAM
JAG HAR MINDRE TID FOR
iy —————y 167 831 222 OCH ISOLERAD PGA MIN .
MIG SJALV AN TIDIGARE. NARSTAENDES 167 5,78 2,80

DEMENSSJUKDOM.
JAG KANNER MIG ENSAM 1
MIN ROLL SOM 163 7,73 236

o JAG KANNER ATT MIN
ANHORIGVARDARE.

MARSTAENDE BINDER MIG 164 6,48 3,05
VID ETT LIV JAG INTE VALT.
JAG SKULLE VILIA HA MER

Yy T I
:;;?:b,\[(bﬂ:l oeRstont 161 6,85 2,84 IBLAND KANNS DET SOM JAG

o VILL FLY UNDAN

SITUATIONEN JAG BEFINNER . ;

JAG UPPLEVER ATT MITT MIG 1 RELATERAT TILL MIN 164 7.37 2,81
SOCIALA LIV BLIVIT MER 151 5,46 3.21 NARSTAENDES
BEGRANSAT. DEMENSSIUKDOM.
JAG HAR SVART ATT HINNA JAG SKAMS OVER MIN
MED ARBETE ELLER STUDIER 164 7,03 2,72 NARSTAENDES 164 3,22 2,52
PGA MIN ANHORIGROLL. UPPFORANDE.
JAG KANNER MIG OFTA JAG UNDVIKER ATT BIUDA
STRESSAD PGA MIN 167 8,32 2,12 HEM VANNER OCH BEKANTA 159 3.07 283
NARSTAENDES SITUATION. PGA MIN NARSTAENDES : !

DEMENSSIUKDOM.

JAG HAR FATT GENOMGA

EKONOMISKA UPPOFFRINGAR MIN NARSTAENDES
I SAMBAND MED ATT VARDA DEMENSSJUKDOM GOR ATT

c a 9 A = .
OCH/ELLER STOYTTA MIN 159 4,50 3,23 JAG INTE KAN UTFORA DE 165 5,95 3,10
NARSTAENDE MED SAKER JAG HADE VELAT
DEMENSSJUKDOM GORAILIVET.

JAG KAN KANNA MIG SARAD
167 7,93 2,32 OCH ARG PAMIN 165 5,15 3,28
NARSTAENDE.

JAG KANNER MIG OFTA TROTT
OCH UTMATTAD.

Oversiktligt skattade deltagarna en hog péverkan pi vardagen. Sarskilt
framtrddande var upplevelsen att vardagslivet har forandrats, psykisk
pafrestning, trotthet/utmattning, stress och mindre tid for sig sjalv. Aven somn
och fysiska besvar angavs ofta som faktorer som péaverkade. Mer mattligt
skattades kinslan av att vara bunden vid ett liv man inte valt samt att inte kunna
utfora sddant man velat likasd upplevelsen av ensamhet/isolering och ett mer
begransat socialt liv. Lagst 1ag socialt kinsliga uttryck som att skimmas eller
undvika att bjuda hem andra samt ekonomiska uppoffringar. Spridningen var
generellt mattlig men négot storre for ekonomi- och socialrelaterade matt, vilket
visar pa varierande erfarenheter i dessa delar av gruppen. Samtidigt uppgav
manga att de kdnner sig vilinformerade om demens och vet vart de kan vinda
sig for stod (tabell 1).

6.2.2 Icke-parametriska analyser

Jamforelserna visade att anhoriga som bor tillsammans med sin nirstdende
upplever storre forandringar i vardagslivet och har oftare svarigheter att hinna
med arbete eller studier. Bdda dessa skillnader ar statistiskt sikerstillda, men
effekterna dr sma. Diaremot framkom inga tydliga skillnader i upplevelsen av
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6.2.3

6.2.3.1

vardagslivets forandringar beroende pa om den nirstdende bor pa sarskilt
boende eller om boendet ar inriktat mot demensvard. Sammantaget pekar
resultaten pa att sjdlva samboendet ar en viktig faktor bakom 6kade belastning
i vardagen, medan boendeform och demensinriktning i sig inte verkar avgora
hur mycket vardagen péaverkas (se tabell 2).

Tabell 2. Illustrerar Mann-Whitney U-test for anhorigas vardagsliv och
arbete/studier i relation till boendesituation.

UTFALL GRUPPERING e sz UVARDE  PVARDE EFFEKTSTORLEK (R) TOLKNING
xi:r:i’;? :;';‘l'ﬁ"ei[:";g;"‘"] e ?; 4’5 21;; o 21715 0,019 0,18 Signifikant; liten effekt
:f:rrj:f:llrlx\git: f:‘rrslil:l: S:::r;:l e g;s{slzﬂrg 81,32) 20100 222 e ElatEatitare
e — prine R (5287 4820 118, 0,365 R i
Swvirt att hinna med Bor du ihop med din 37/111 14575 0,008 022 Signtfikant; liten effekt

arbete/studier nirstiende?0,137 (90,61 / 69,31)

Korrelationsanalyser

Spearman’s Rho korrelationsanalys

Resultaten visar en tydlig rod trad i anhorigas vardag. Den som kanner sig
bunden till ett liv hen inte valt beskriver ocksa en starkare 6nskan att fly undan
situationen. Kénslor av trotthet och utmattning hinger nara ihop med att tiden
for egna behov krymper och att det sociala livet blir mer begriansat. Psykisk
pafrestning gar hand i hand med sdmre somn, och upplevd stress i situationen
tenderar att gora det svarare att hinna med arbete eller studier. Flera drar sig
dessutom fran att bjuda hem vanner niar de skams Gver den nirstdendes
beteende. Kanslan av ensamhet i anhorigrollen foljs ofta av ett tydligare behov
av avlastning och stod (se tabell 3). Ekonomiska uppoffringar marks i vardagen
och hinger samman med hur mycket livet paverkas, och i viss man med hur
psykiskt anstrangd man kadnner sig. Samtidigt framtrader nagra saker som inte
verkar gora nagon storre skillnad i den har gruppen. Att ha kunskap om vart
den anhorige kan vianda sig for hjilp, eller att kidnna sig vilinformerad om
demenssjukdomen, tycks inte i sig minska vare sig ensamhet eller stress.
Sammantaget pekar resultaten pa att bordan framfor allt tar sig uttryck i energi,
somn, mojlighet att skota arbete eller studier och i det sociala livet, medan
information och vigledning behover kompletteras med faktisk avlastning och
stod for att gora skillnad i vardagen (se tabell 3).
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6.2.3.2

Tabell 3. Illustrerar Spearman s Rho korrelationsanalys — Sammanstdllning
av samband.

STATISTISK SIGNIFIKANT
SAMBAND KORRELATIONSKOEFFICIENT () P-VARDE N RIKTNING STYRKA SKILLNAD

l\fu‘mn sig bunden & 0,670 <0,001 e T STARK IA
Vilja fly undan
Trott/utmattad « ,

rlu /ul |‘:n“ ac v 0,659 <0,001 167 POSITIVT STARK JA
mindre tid fér mig sjalv
T'ritt/utmattad «» 0.584 <0,001 164 POSITIVT STARK JA

socialt liv mer begriinsat

Stress p.g.a. situation
© svirt hinna med 0,484 <0,001 151 POSITIVT MATTLIG JA
arbete/studier

Psykisk pifrestning ¢
somn piverkas 0,518 <0,001 163 POSITIVT STARK JA
negativt

Undviker bjuda hem
«* skilms Gver 0,454
uppfirande

<0,001 156 POSITIVT MATTLIG JA

Ensam i rollen + vilja
ha mer 0,447 <0,001 159 POSITIVT MATTLIG JA

avlastning/stisd

Ekonomiska
0,436 <0,001 163 POSITIVT MATTLIG JA

Ekonomiska
uppoffringar +» 0,227 0,003 164 POSITIVT SVAG JA
psykisk pifrestning

Insam i an + ve

S Tl PO 0,106 0,179 161 NEGATIVT SVAG NEJ
vart jag kan viinda mig
Stress p.g.a. situation

© vet va -0,110 0,160 165 NEGATIVT SVAG NEJ
viinda mig

Ensam i rollen «

dlinformerad om 0,022 0,780 163 POSITIVT SVAG NEJ

demens

Pearson’s korrelationsanalys

Resultatet av analysen visade en ssmmanhingande bild av anhorigas situation.
Nir vardagen inte gar ihop med arbete eller studier uttrycks ocksa ett tydligare
behov av avlastning och konkret stod. Ekonomiska uppoffringar hinger
samtidigt ihop med mer kroppsliga besviar, som huvudvirk och
muskelspanningar. Daremot syns inget sakert samband mellan
boendesituationen och hur forandrat vardagsliv upplevdes, det visar mer att
andra faktorer paverkar som sjukdomens svarighetsgrad, tillganglig avlastning
och stod fran omgivningen. Sammantaget pekar resultatet pa att riktade
insatser som minskar den praktiska och ekonomiska bordan kan ge storst effekt
for att forbattra anhorigas vardag och valméende (se tabell 4).
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6.3

Tabell 4. Illustrerar Pearson’s korrelationsanalys — Sammanstdllning av
samband

SAMBAND KORRELAT ClENT(r)  P-VARDE N RIKTNING STYRKA mm';mn"usxma";“m

Svirt hinna med
arbete/studier +* vilja ha 0,623 <0,001 149 POSITIVT STARK JA
mer avlastning/stod

Ekonomiska

uppoffringar € fysiska

besviir (L.ex. 0,346 <0,001 164 POSITIVT MATTLIG JA
huvudvirk/spianningar)

Férindrat vardagsliv
+ bor ihop med -0,137 0,079 164 NEGATIVT SVAG NEJ
nirstaende

RESULTATSAMMANFATTNING

Studiens resultat baseras pd kvalitativa och kvantitativa metoder och kan
summeras till att anhdrigrollen tringer undan det egna livet. Tiden for
aterhdmtning och socialt umgéinge krymper, sidrskilt vid samboende.
Belastningen sétter sig bade i huvudet och kroppen. Anhoriga lider av oro,
trotthet och somnproblematik f6ljt av vérk och spénningar. Arbete och studier
stors av akuta behov och stindig tillgdnglighet och ekonomin pressas. Bristande
samordning och oklara kontaktvigar gor att anhdriga sjdlva far driva drenden.
Praktisk avlastning, samordnade insatser och flexiblare arbetslosningar behdvs
for att vardagen ska bli hallbar.

7 DISKUSSION

7.1

METODDISKUSSION

Valet av metod i denna studie ansags lampligt da enkiaten mojliggjorde att né en
storre grupp anhoriga med nationell spridning via sociala medier. Genom att
anvanda bade egenkonstruerade fragor och ett validerat instrument (Caregiver
Burden Scale) stiarktes validiteten, eftersom verktyget tidigare visat ha god
forméga att mita vardborda hos personer kopplat till olika sjukdomar.
Resultaten bedoms vara reproducerbara, men kan variera beroende pé urval.
Datainsamlingen via sociala medier medfor en risk for ett snedvridet urval, dar
mer engagerade eller digitalt vana anhoriga kan vara overrepresenterade. Detta
kan paverka overforbarheten och méjligheten att generalisera resultaten till alla
anhorigvardare. En svaghet var att enkédten endast delades pa Facebook och
Instagram, vilket innebar att en stor grupp manniskor som inte har sociala
medier inte far mojligheten att delta, varfor vardefulla svar kan ga forlorade. En
styrka ar att enkédten naddde en storre spridning nationellt. Detta gav ett bredare
svarsresultat som baserat pa deltagare runt om i landet.

Om forfattarna av studien endast valt en kvalitativ metod hade materialet
sannolikt gett delvis andra resultat. En kvalitativ metod skulle exempelvis ha
mojliggjort att forfattarna intervjua deltagare for att fa ett mer personligt
perspektiv samt stélla foljdfragor for en djupare forstaelse for deltagarnas svar.
Detta personliga och djupa perspektiv kan inte alltid identifieras genom en
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7.2

7.21

fardig enkdt, dven om det i denna enkitstudie fanns tva fritextfragor.
Forfattarna valde trots detta att anvdnda sig av en kvantitativ studie med
kvalitativa inslag da syftet var att analysera och registrera skillnader, tendenser
och samband i den undersokta gruppen i ett mer omfattande urval.
Kombinationen av kvantitativ och kvalitativ metod okade studiens trovardighet
genom att resultaten belystes ur flera perspektiv. De kvalitativa inslagen gav
fordjupade beskrivningar och fdngade nyanser som inte framkom i statistiken.
De kvantitativa delarna bidrog med bredd och den hoga svarsfrekvensen stiarkte
slutsatsernas robusthet. Den kvalitativa analysen skedde pad manifest niva for
att undvika overtolkningar och dirmed stirka konfirmerbarheten genom att
analysen fokuserade pa det synliga materialet. For att ytterligare siakerstilla
tillforlitlighet granskades och analyserades data av samtliga forfattare.
Kategorier som presenterades i resultatet skapades utifran den kvalitativa
analysen. For att starka det kvalitativa resultatet anpassades de kvantitativa
testerna efter dessa kategorier. Pa sa satt undveks en for splittrad analys och i
stillet kunde resultaten komplettera och starka varandra. Denna metod valdes
for att hantera det stora antalet fragor och den hoga svarsfrekvensen.

Pa grund av hog svarsfrekvens och ménga fragor valdes denna metod. Metoden
starkte studiens trovardighet men innebar ocksd en begrinsning da vissa
statistiska samband uteslots, vilket kan riskera skevhet i resultatet. Vid
bearbetning av den kvantitativa datan identifierades takeffekter hos flera
variabler vilket kunde paverka reliabiliteten genom att minska variationen i
svaren. Genom att anvinda icke-parametriska tester som Mann-Whitney U-test
och Spearman’s rangkorrelationstest som lampade sig for ordinaldata och
skeva fordelningar, hanterades denna begransning delvis och analysens
validitet starktes. Studien arbetade aktivt med att stirka reliabilitet, validitet,
trovardighet, konfirmerbarhet och 6verforbarhet. Det kunde starkas genom att
forfattarna exempelvis valde att anvanda redan validerade matinstrument till
enkatformuldret, ha lika forutsiattningar for alla deltagare samt att
enkatfrdgorna verkligen lag till grund for syftet. Andra sitt var att tydligt
beskriva urvalet och kontexten av dmnet samt att delar av materialet ar
forankrat med forskning. Begransningar fanns, fraimst relaterade till urvalet och
datainsamlingens kontext di enkéten enbart delades pa sociala medier, som
diskuterat ovan. En annan begransning var hur testerna av den kvantitativa
datan valdes att genomforas. Genom systematisk analys och anvindning av
validerade instrument bedomdes studiens resultat vara trovardigt.

RESULTATDISKUSSION

Syftet med denna studie var att undersoka anhorigas upplevelser av att ha en
nirstdende med demenssjukdom. Diskussionen sammanfor de kvantitativa och
kvalitativa resultatet och det diskuteras mot studiens bakgrund och tidigare
forskning.

Forlorad egentid

Utifrn resultaten framtrader en bild av att anhorigbordan i forsta hand ar
praktisk, tidsmaissig och emotionell och inte informationsmaissig. For
omvardnadens betydelse behover sjukskoterskors fokus flyttas frén att enbart
ge rad till att mgjliggora faktisk avlastning i vardagen. Nar anhorigas egentid
minimeras, somnen fallerar och arbetet stindigt avbryts blir “vem gor vad, nir
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7.2.2

och hur?” den avgorande fragan. I detta fall har omvardnaden en central roll i
att initiera och halla ihop stodinsatser, sdkra fasta kontaktviagar och se till att
anhoriga inte sjilva behover agera samordnare mellan olika aktorer. Detta stods
av beskrivningen av sjukskoterskors kompetensomrade, dar det forklaras att
sjukskoterskor har en viktig roll for att stodja anhoriga som vérdar sin
narstaende. Sjukskoterskor maste tillgodose hela familjens behov av stod och
hjalp utifrdn ett familjefokuserat perspektiv med syftet att forebygga
hélsoproblem och framja hilsa hos anhoriga i ett tidigt skede. Stodet leder till
att underlatta anhorigas vardag for aterhdmtning och egentid (Svensk
sjukskoterskeforening, 2024). En tidigare studie som ligger i samma linje med
detta ar frdn Nielsen et al. (2024) som beskriver att familjemedlemmar till
personer med demenssjukdom ménga ginger upplever att deras vardagliga
aktiviteter sdsom fritid, skola, arbete och karriar har paverkats néar de vardar
och stodjer sin narstdende. Det som kan diskuteras hir ar att en 6kad belastning
och ansvar kan paverka familjerelationer, vilket i sin tur kan medfora negativa
konsekvenser, dar anhorigas emotionella, mentala och fysiska vilbefinnande
paverkas. Vidare i studien av Nielsen et al. (2024) framgar att anhoriga
upplevde en kinsla av maktloshet relaterat till de praktiska uppgifter som de
gjorde for sina narstdende. I resultatet har det framkommit att anhoriga
upplevde att deras hem har blivit likt en arbetsplats, dar deras egna sociala liv
har blivit mer nedprioriterat. Tidigare forskning av Landmark, et al. (2013) visar
att anhoriga utryckte ofta att de var fast i hemmet och inte kunde fly undan
situationen, vilket kdndes frustrerande for dem. Majoriteten av anhoriga i
denna studie upplevde att de har tappat kontrollen 6ver bade sin egen och den
narstdendes situation. Anhoriga upplevde en osidkerhet och en kinsla av
maktloshet 6ver hur de ska agera vid exempelvis situationer dar nirstdende
utsatts for fara. Sjukskoterskor kan stodja anhoriga genom att till exempel visa
empati och med medmaéansklighet. Utifran Meleis (2012) transitionsteori kan
forlusten av egentid forstas som en konsekvens av den livsovergang som sker
nar anhoriga far en mer kravande vardarroll. Foriandrade rutiner och roller
rubbar balansen i livet och kan leda till maktloshet och minskad aterhdmtning,
vilket gor sjukskoterskans stod viktigt for att underlédtta anpassningen.

Fysisk och psykisk belastning

Resultatet visar att anhoriga upplever en pataglig fysisk och psykisk pafrestning.
Den fysiska paverkan har exempelvis lett till huvudvirk, spanningsvirk och
andra somatiska besvar, vilket i sin tur begransar anhorigas sociala liv. Det
innebar att de som ofta kdnner sig trotta och utmattade i storre utstrackning
ocksd upplever att deras sociala liv har blivit mer begriansade. Anhorigas
psykiska méaende paverkas negativt genom forsimrad somnkvalitet samt en
stindig kinsla av oro och skuld Over narstdendes situation. Denna studie
framkommer att en 6kad fysisk och psykisk pafrestning ar ofta kopplad till
somnstorningar i anhorigrollen. En gemensam faktor som paverkar bade det
fysiska och psykiska miendet negativt 4r ekonomiska svarigheter, vilket ocksa
identifieras i studien av Lee et al. (2023). Det innebar att de som i hogre grad
upplever ekonomiska péfrestningar ocksa rapporterar fler fysiska och psykiska
symtom. Liknade konsekvenser identifieras aven i studien av Reid & O’Brien
(2021) som visar att vardgivandet till narstdende med en demenssjukdom ar
komplex och leder till bland annat fysisk och psykisk belastning hos anhoriga. I
innevarande studies resultat framkommer att social isolering och ensamhet ar
faktorer som bidrar till psykiska besvir hos anhdriga. Omstéllningen till nara
vard beskriver hur hemmet kan forvandlas till en vardplats niar anhoriga ger
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omfattande stod till sin nirstdende. Detta kan skapa en kinsla av plikt och
stindig tillgdnglighet (Sveriges Kommuner och Regioner [SKR], 2020), vilket
tydligt speglas i studiens resultat dar anhoriga beskriver hur deras frihet,
aterhamtning och sociala liv begrinsas. Resultatet visar att rollen som
anhorigvardare ofta innebar en betydande vardbelastning, dar praktiskt ansvar,
tidsbrist och emotionell press blir centrala utmaningar. Anhoriga har enligt lag
och nationella riktlinjer ratt till stod, avlastning och social delaktighet for att
minska denna belastning (SKR, 2020; Gustafsson, 2022). Detta
overensstimmer med vara resultat som belyser behovet av tydligare
samordning, battre information och konkreta insatser fran virden. Lagar sdsom
Socialtjanstlagen, lagen om ledighet for narstaende och socialforsakringsbalken
tydliggor att samhaéllet har ett ansvar att mojliggora aterhamtning och forebygga
ohéilsa hos anhoriga. Resultat visar ocksa att uteblivet stod leder till 6kad stress,
somnsvarigheter och risk for langsiktiga hilsoproblem. Darfor kriavs det att
halso- och sjukvarden erbjuder individuellt anpassade atgarder som minskar
bade fysisk och psykisk belastning, till exempel strukturerad avlastning,
forbattrad kommunikation och stod som framjar aterhdmtning och sociala
aktiviteter. Detta dr grundlaggande for att omvardnaden ska kunna motverka
de negativa konsekvenser som anhdrigrollen kan medfora (SFS 2025:400, kap.
13 § 9; SFS 2022:1292, 1—3 §§; SFS 2010:110, kap. 47 §§ 3-6).

Upplevelser av bristande stod fran varden och samhallet

Resultatet belyser att bristande samordning och otydlig ansvarsfordelning
mellan olika samhallsaktorer kan leda till att anhoriga upplever otillracklig
hjalp och bristande informationsoverforing. I en tidigare studieforskning av
Bjorge et al. (2023) framkommer det att anhoriga upplever en stark kiansla av
maktloshet till foljd av bristfalligt samordnade vardinsatser. De tillgangliga
resurserna i kommunerna ar otillrdckliga, likasd stodet till anhoriga.
Overgangsprocessen och samordningen mellan varden och anhoriga beskrivs
som komplex. Samarbetet mellan anhoriga och sjukvarden ar bristfalligt nar det
giller kunskap och information om demensvard. Anhoriga utrycker att
kommunikationen ar ohéllbar och inte fungerar. Vissa upplever att de fatt
felaktig information och  bedomning  vid demensdiagnostik.
Kommunikationsbrister noteras dven vid 6vergangen fran hemmet till sarskilt
boende, dir informationen inte fors vidare fran hemtjansten till anhoriga eller
fran sjukhusen till hemtjansten. Vidare framkommer det fran studien att
hemtjanstpersonal ofta saknar tillracklig kunskap om demenssjukdomar och
anhorigas behov av stod. Bristande kontinuitet inom hemsjukvarden ar ett
annat problem som forsvarar anhorigas mojlighet till stod och terhamtning. I
andra studieforskningar av Han et al. (2019) och Seiger Cronfalk et al. (2017)
lyfts det fram att brist pd kommunikation och kunskap mellan vardpersonal och
anhoriga dr en utmaning som leder till att anhoriga inte far det stod de ar i behov
av. For omvardnadens betydelse ar det viktigt att hdlso- och sjukvarden delger
information till patienter och deras anhoriga. Det skapar battre forutsittningar
for god omvardnad och vilbefinnande.

Utifran resultatet blir det tydligt att anhoriga behover bade praktiskt och
emotionellt stod for att orka i sin roll som anhorigvardare. Det ar avgorande att
anhoriga far den hjilp och det stod de efterfragar och att de ses som en del i
varden (Lee et al., 2019; Nilsson et al., 2023). Kompetensbeskrivningen for
legitimerade sjukskoterskor understryker att sjukskoterskor ska samverka med
andra samhallsaktorer och fungera som en sammanhéllande 1ank genom att
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sdkerstilla tydlig och relevant information, sirskilt vid demenssjukdomars
utveckling (Svensk sjukskoterskeforening, 2024). Detta ar viktigt for att
anhoriga ska kianna trygghet i den vard deras nirstaende far. Bristande kunskap
om demens och brister i kommunikationen kan annars skapa osidkerhet och
misstro (International Council of Nurses [ICN], 2021). Uteblivet stod riskerar
att leda till bade fysiska och psykiska hilsoproblem hos anhoriga, vilket visar
hur viktigt det dr med regelbundna vardmoten, kontinuerlig kontakt och
samarbete mellan vardpersonal och anhoriga (Bjeorge et al.,, 2023).Den
caritativa omvardnadsteorin kan kopplas till resultatet genom att bristande
samordning och stod kan ses som ett vardlidande. Anhoriga tappar trygghet och
vardighet nar deras behov forbises. Teorin betonar vikten av medmansklighet
och ansvar, vilket tydliggor sjukskoterskans roll i att skapa kontinuitet och ge
stod som minskar anhorigas belastning (Eriksson, 2014).

Ett vardagsliv fyllt av ansvar och skuld

Av resultatet framgér det att anhoriga till personer med demenssjukdom
upplever ett vardagsliv fyllt av ansvar och skuld. De ansvar som anhoriga har
gentemot sin narstaende leder mer frekvent till vissa kanslor sdsom skuld och
skam. Anhoriga som kianner sig bundna uttrycker ocksa kanslor som att vilja fly
fran den befintliga situationen. Vidare framkommer fran resultatet att endast
okad kunskap om stod och hjilp inte leder till att forebygga social isolering och
ensamhet hos anhoriga. For att man ska kunna stodja anhoriga kriavs det
ytterligare andra stédjande insatser sisom mer avlastning och emotionellt stod
fran varden. I tidigare studie av Lee et al. (2022) har det framkommit att
anhoriga rapporterar skuldkianslor och hoga nivaer av sorg och social isolering,
vilket ar ett resultat fran belastning och véardplikter som anhoriga har gentemot
sin nirstdende. Detta leder till att de ménga génger skdms 6ver att bjuda hem
sina vanner och bekanta pa grund av deras narstdendes demenssjukdom. Detta
i sin tur paverkar anhorigas sociala umgange (Lee et al., 2022). Katie Erikssons
caritativa omvardnadsteori betonar att sjukskoterskan har ett ansvar att skapa
en vardande relation priglad av medmaénsklighet och omtanke, vilket ocksa
omfattar anhoriga. Detta blir relevant i relation till resultatet, dir ménga
anhoriga beskriver hur vardagslivet forandras genom 6kad belastning, oro och
kanslomissiga pafrestningar. Genom ett caritativt forhéllningssatt kan
sjukskoterskan lindra detta lidande och stédja anhoriga i de svarigheter som
paverkar deras dagliga liv (Eriksson, 2014). Familjefokuserat
omvardnadsperspektiv tydliggor vikten av att se bade patienten och anhoriga
som en helhet. Resultatet visade att sjukdomen ofta leder till praktiska och
emotionella forandringar i anhorigas vardag, sasom forlorad egentid, press,
skuld och 6kad fysisk belastning. Sjukskoterskans stod maste darfor utgé fran
familjens kulturella och sprakliga forutsiattningar och virna varje manniskas
vardighet. Detta ar centralt for att omvardnaden ska kunna framja trygghet och
skapa forutsattningar for ett fungerande vardagsliv trots sjukdomens paverkan
(Svensk sjukskoterskeforening, 2015).

Balansgang mellan arbetet och rollen som anhérigvardare

Resultatet visar att anhoriga har svart att hinna med arbete eller studier till f61jd
av deras roll som anhorigvardare. Flera av dem uppger att de vill minska sin
sysselsattningsgrad fran heltid till deltidstjanst och vissa av de har sagt upp sig
fran sina arbeten relaterat till att rollen ar alltfor kravande. Studiens resultat ar
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i linje med en tidigare forskning av Lee et al. (2023) som belyser att anhoriga
upplever ekonomiska svarigheter och stérningar i arbetslivet nar de tar hand
om sina narstdende med demenssjukdom. Anhoriga i studien uttrycker att de
inte har rdd med kostnader for langtidsvéard, ldkarbesok och receptbelagda
ldkemedel. Detta bidrar till att narstdende far sin diagnos mycket sent, eftersom
de inte har rad att soka vard i tid. Studien visar ocksa att flera anhoriga mar
béade fysiskt och psykiskt daligt pad grund av stress kopplat till ekonomiskt
bortfall. En del av de anhoriga valjer att g i fortidspension eftersom de inte
orkar med det dubbla ansvaret, sisom att arbeta och samtidigt varda en
nirstdende. Detta 6verensstimmer med en tidigare studie av Subramaniam och
Metha (2024) dar det framkommer det att anhoriga upplever en konflikt mellan
egna livsmal, sdsom utbildning, arbetskarriir och rollen som anhorigvardare
(Subramaniam & Metha, 2024). For att kunna stédja anhoriga kriavs det att
vardpersonal erbjuder insatser som hjilper de att hitta en balans mellan
arbetslivet, narstdendevardandet och egentid. For att alla ska ha ratt till en
jamlik vard behover kostnaderna minska for ekonomiskt utsatta grupper,
sasom familjer med laga inkomster eller familjer som vardar en niarstaende med
demenssjukdom. Det dr en storre kostnad for de anhoriga som vardar sin
narstaende och denna kostnad motsvarar cirka 152 miljarder kronor per ar.
Omvardnadens betydelse ar av viktig karaktar gillande att uppmarksamma och
mota anhorigas behov i deras roll. Vardpersonal kan erbjuda ett systematiserat
stod till anhoriga for att underlédtta och framja en god hélsa och balans mellan
deras anhorigroll, privatliv och hilsa (Nationellt kompetenscentrum anhdoriga,
2022).

KONKLUSION

Syftet med denna studie var att undersoka upplevelser av att vara anhorig till
personer med demenssjukdom. De anhoriga upplever och kdnner en avsevard
paverkan péa deras liv. Stodjandet av sin nirstdende kan innebara bade fysisk
och psykisk belastning, minskad egentid, ekonomiska uppoffringar och en
minskad kansla av frihet. Anhoriga upplever att de kanner sig forpliktade till att
vara narvarande, bidde i hemmet och utanfor, samt att varda och stotta sina
narstdende. Kommuner och hilso- och sjukvarden ar ansvariga for att minska
vardbelastningen hos anhoriga och fraimja héalsa for hela befolkningen inklusive
anhoriga till personer med demenssjukdom. De stodjande insatserna som bor
erbjudas av hilso- och sjukvarden kan skapa vilbefinnande f6r de anhdriga och
ger mojlighet till ett socialt liv, terhdmtning och ett fungerande vardagsliv.
Hélso- och sjukvarden bor ha ett optimerat samarbete mellan de olika
sjukvardsaktorerna for att minimera belastningen hos de anhoriga. Samarbetet
mellan sjukvardsaktorerna och anhoriga beskrevs som bristfilligt och otydligt,
vilket bidrog till att anhoriga inte fick tillrackligt stod och information.
Balansgdngen mellan arbetet och rollen som anhorigvardare beskrevs som
komplex och utmanande. Bristande kontinuitet och brister i kommunikation
var nagra faktorer som forsvarade anhorigas mdjligheter till stod. En
kontinuerlig kontakt och korrekt information ar avgérande som kan underlitta
samarbetet mellan vardpersonal och anhoériga.
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KLINISKA IMPLIKATIONER OCH FORSLAG TILL
UTVECKLING AV AMNET

Vi gar mot ett samhille dar varden i allt stérre utstriackning ska erbjudas och
utforas i patienternas hem. Omstillning nidra vard blir mer aktuellt nir
korttidsboende avvecklas och varden centraliseras primairt till patienternas
hem. En storre roll sitts pa de anhoriga i samband med att virden erbjuds
hemma vilket kan leda till negativa konsekvenser och pafoljder relaterat till
deras egna liv och hilsa. Denna studie har resulterat i en mer omfattande
kunskap om hur anhoériga till personer med demenssjukdom upplever sitt liv.
Det har skapat fragan hos forfattarna om personer som har en nirstiende med
demenssjukdom har varit eller adr sjukskriven. Vidare kan det framover
efterforskas om det finns ett samband med resultatet forfattarna av detta arbete
har fatt fram géllande fysiska, psykiska och ekonomiska besvir. Resultaten av
enkatstudien visar att det finns ett signifikant samband mellan ekonomiska
uppoffringar och fysiska besvar. Det kan i sin tur motivera en fortsatt forskning
gillande sjukskrivningsiamnet hos anhoriga som har en narstiende med
demenssjukdom. Framtida utveckling av dmnet kan inkludera att se till
anhorigas arbetssituation. De ar i behov av en inkomst och vid belastning kan
den fysiska och psykiska hilsan forsiamras vilket i sin tur kan leda till
sjukskrivningar. Sjukskrivningar kan medfora ekonomiska bortfall hos de
anhoriga som arbetar och inte lingre har mdjlighet till att gora det i samma
omfattning. Det skapar storre illabefinnande for de anhoriga som stottar eller
vardar sin narstiende med en demenssjukdom.

Vidare kan hélso- och sjukvarden inféra screeningtest pa de anhoriga. Dessa
screeningtester kan utforas vid forsta kontakten med varden efter att den
narstdende har fatt sin demenssjukdom diagnosticerad. Screeningtestet kan
innefatta bade den fysiska och psykiska hilsan. Forslag pa fragor att stélla till
den anhoriga i screeningtestet kan vara “hur sover du pa ndtterna?”, “har du
ndgon smdrta i kroppen?”, “kdnner du ndagra oros-, eller angestkdnslor?”.
Dessa fragor kan ge en god grund for att kunna fanga upp eventuellt
illabefinnande och adven risker for att utveckla en samre hilsa i anhorigrollen
gentemot sin nirstdende. I denna studie forbisigs det att ta hansyn till
kulturella aspekter. Darfor infor framtida utvecklingsarbeten bor kultur och
normer inkluderas i fragorna, sdsom sprak, religion/traditioner, normer kring
omsorg i familjen. Anhorigrollen formas inte bara av sjukdomens forlopp utan
ocksa av kulturella normer, varderingar och traditioner. I vissa familjer finns
starka forvantningar pa att omsorg ska ske i hemmet och bidras av de
narstaende, ofta kvinnor, vilket kan gora att hjalp soks sent och att avlastning
upplevs som ett moraliskt svart val. Forfattarna tror att om detta lyfts upp i
framtida studier sd kan svaren komma att se annorlunda ut. Intressant hade
varit att undersoka om det finns samband med kulturella aspekter och den
vardagliga belastningen. Arbetet med denna empiriska studie och dess
enkatfragor samt svar har gjort att forfattarna hade velat stilla fragan om
enkatdeltagarnas relationer har paverkats. En relation med en person som har
en demenssjukdom kan innebara stora forandringar och kanslor. Anhoriga kan
uppleva kanslor som sorg, oro, frustration, ensamhet och forlust. Kanslan av
forlust kan grunda sig i att den anhoriga upplever att det sker en forandring av
deras narstaendes personlighet och sitt att vara pa. Relaterat till detta hade
forfattarna i denna studie onskat att stilla fragor om hur relationerna mellan
anhorig och deras narstaende har paverkats.
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1. INFORMATION

Syftet med denna studie ar att underséka upplevelser av att vara anhdrig till en person med demenssjukdom.

Alla svar behandlas konfidentiellt, det finns en viss sparbarhet for forfattarna da de ser deltagare i
facebookgrupperna men informationen kommer inte att kunna sparas eller identifieras i resultatet. Insamlad
data anvands enbart for denna studie.

Vid besvarad enkat ger du ditt samtycke for studien.

Inklusionskriterier: Du som deltagare maste vara dver 18 ar och nuvarande stddjer/vardar minst en
narstaende med demenssjukdom.

Enkaten bestar av totalt 34 fragor. Huvuddelen av fragorna ar utformade som graderingsfragor dar du som
deltagare far ange i vilken utstrackning du instdmmer med ett pastaende, pa en skala fran 1till 10 (dar 1 =
stammer inte alls och 10 = stimmer mycket val). Utbver detta ingar dven ett antal Ja-/Nej-fragor,
flervalsfragor samt tva 6ppna fragor dar du ges mdjlighet att besvara med egna ord. Enkaten beraknas ta
cirka 15 minuter att genomfdra.

Denna studie kan vécka jobbiga kanslor darfér hanvisar vi dig som ar i behov av mer kontakt till dessa
webbsidor: Svenskt Demenscentrum, Demensférbundet och Svenskt natverk fér unga anhériga.

Svenskt Demenscentrum:
https://demenscentrum.se/

Demensférbundet - Telefonradgivning: 010-175 50 56 (man-fre 10-20, I6r 10-12)

E-post: radgivning@demensforbundet.se

Lank till varje lans kontaktuppgifter fill lokalforeningar: https://www.demensforbundet.se/vart-uppdrag/ideellt-
arbete/lokala-demensforeningar/

Svenskt Natverk fér Unga Anhériga:
For unga anhdriga hanvisas ill: https://www.kognitivsjukdom.se/snua/ung.html

2. BAKGRUNDSINFORMATION

2.1 Vilket kén definierar du dig som? O Kvinna O Man [ Annan
koénstillhorighet
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2. BAKGRUNDSINFORMATION [Continue

2.2 Hur gammal dr du?
23
[0 Alzheimers sjukdom
O Vaskulardemens
Om annan, vilken?

O Annan typ

0 18-29 ar
[ 51-60 ar
Vilken variant av demenssjukdom har din néarstaende?
[J Frontallobsdemens

[ 30-40 &r
O aldre &n 61 ar

[ 41-50 ar

O Lewykroppsdemens

Vardar/stédjer du din nirstaende?
Bor du ihop med din narstaende?

O JA
O JA
Bor du néra din narstaende? O JA

[0 NEJ
O NEJ
[0 NEJ

3. VARDSITUATION OCH STOD

3.1 Far din narstaende hjélp i hemmet? O JA

3.2 Om JA, vilken?

Bor din narstaende pa ett sarskilt boende?
Ar det sérskilda boendet inriktat mot
demensvard?

Jag kdnner mig védlinformerad om
demenssjukdom och dess utveckling.

O JA

Jag vet vart jag kan vinda mig for att fa hjélp och
stod i rollen som anhérigvardare.

0 Hemtjanst (ex
hjalp med stad,
personlig hygien)

[ NEJ

[0 Hemsjukvard
(Insatser fran
legitimerad
personal
exempelvis
medicintilldelning
eller omlaggning
av sar)

[0 NEJ

[ NEJ

[ Bade hemtjanst
och hemsjukvard

Stammer O OO OO OO OO O Stdmmer
inte alls (1) mycket val
(10)

Stammer OO O OOOOOO QO Stammer
inte alls (1) |(11156<):ket val

4. HUR ANHORIGROLLEN PAVERKAR DITT LIV

4.1 Jag kdnner att mitt vardagsliv har forandrats
sedan min narstaende fick sin demensdiagnos.

4.2 Jag har mindre tid for mig sjélv an tidigare.

4.3 Jag kdnner mig ensam i min roll som anhérigvardare.

Jag skulle vilja ha mer avlastning eller stod i vardagen.

Jag har svart att hinna med arbete eller studier pa
grund av mig anhérigroll.

Jag upplever att mitt sociala liv har blivit mer
begransat.

Stammer OO O OO OOO OO Stammer
inte alls (1) [‘[Il%():ket val

Stammer OO OO OO0 OO O Stammer

inte alls (1) mycket val
(10)
Stammer OO OO OO OO OO Stammer
inte alls (1) mycket val
(10)
Stammer 1 OO OO OO OO O Stammer
inte alls (1) mycket val
(10)
Stammer OO QOO OO OOOQO Stammer
inte alls (1) mycket val

(10)

Stemmer OO O OOOOOO QO Stéammer
inte alls (1) mﬁﬁket val
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4. HUR ANHORIGROLLEN PAVERKAR DITT LIV [Continue

4.7 Jag kdnner mig ofta stressad pa grund av min
narstaendes situation.

4.8 Jag kdnner mig ofta trott och utmattad.
4.9 Min sémn har paverkats negativt av min anhdérigroll.

4.10 Jag upplever att jag har fatt fysiska besvér
relaterade till stress (T.ex huvudvérk, spanningar).

4.11 Jag kdnner mig psykiskt pafrestad i
omhéndertagandet av min narstaende.

4.12 Jag kdnner mig ensam och isolerad pa grund av
min nérstaendes demenssjukdom.

4.13 Jag kénner att min nérstadende binder mig vid ett
liv jag inte valt.

4.14 Ibland kdnns det som jag vill fly undan
situationen jag befinner mig i relaterat till min
narstaende med demenssjukdom.

4.15 Jag skdams Gver min narstaendes uppférande.

4.16 Jag undviker att bjuda hem vanner och bekanta
pa grund av min narstaendes demenssjukdom.

417 Min nirstaendes demenssjukdom gor att jag inte
kan utféra de sakerna jag hade velat géra i mitt liv

4.18 Jag har fatt genomgé ekonomiska uppoffringar i
samband med att varda och/eller stotta min
narstaende med demenssjukdom.

4.19 Jag kan kdnna mig sarad och bli arg pa min
nérstaende.

Stammer O OO0 OO OO OO O Stammer
inte alls (1) mycket val
(10)

Stammer 0O O OOOOO0OO QO Stdmmer
inte alls (1) [T_;)é(}:ket val

Stammer OO QOO QOQOOOOQO Stammer
inte alls (1) Eq)gfc):ket vl

Stammer O OO OOO0OOOO O Stdmmer
inte alls (1) E%(}:ket val

Stammer OO0 QOO OQOOOOQO Stammer
inte alls (1) Eq)gfc):ket vl

Stammer OO0 OO0 OO0OOOO QO Stdmmer
inte alls (1) ?‘I“L:l‘}:ket val

Stammer OO OOOOOO OO Stammer
inte alls (1) Eq)gfc):ket vl

Stammer O OO0 OO OO0 OO O Stdmmer
inte alls (1) ?‘I“L:l‘}:ket val

Stammer OO OOOOOOO O Stdmmer
inte alls (1) E’q)o(c):ket vél

Stammer O OO0 OO OO OO O Stdmmer
inte alls (1) ?‘I“L:l‘}:ket val

Stammer DO OO OOOOODO Stdmmer
inte alls (1) mycket val
(10)
Stammer OO0 OOO0OOOO O Stammer
inte alls (1) mycket val
(10)
Stammer OO0 OO0 O0OOOOOO Stammer
inte alls (1) mycket val
(10)

4.20 Finns det nagot du skulle vilja lagga till om hur ditt liv har paverkats av att ha en narstaende med

demenssjukdom?
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4. HUR ANHORIGROLLEN PAVERKAR DITT LIV [Continue

4.21 Vad har varit viktigt for dig i motet med varden nér det géller att fa stod?
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Bilaga 2 Informationsbrev

-

UNIVERSITY
OF SKOVDE

Informationsbrev till dig som iir deltagare i studien!
Hej,

Véara namn ar Olivia, Ella och Mohammed. Vi ar tre studenter som laser
femte terminen pa sjukskoterskeprogrammet vid Hogskolan i Skovde.
Under hostterminen 2025 kommer vi att genomféra vart
examensarbete, och vi soker nu deltagare till var studie. Syftet med denna
studie ar att undersoka upplevelser av att vara anhorig till en person med
demenssjukdom. Tidigare forskning har visat att denna livssituation kan
paverka anhoriga pa olika satt bade emotionellt, socialt och fysiskt. Med
var studie vill vi fordjupa forstaelsen for anhorigas upplevelser av att vara
en anhorig till personer med demenssjukdom och hur deras liv paverkas.

Inklusionskriterier: Du som deltagare maste vara over 18 ar och som
har minst en niarstdende med demenssjukdom.

Du som deltar ombeds att svara pa en enkit som innehéller 34 stycken
enkatfragor. Du kommer fa gradera ditt svar fran 1-10 dar 1 stimmer inte
alls och 10 stammer mycket val. Det finns dven nagra Ja eller Nej fragor
samt 2 stycken oppna fragor dar du far skriva ett eget svar pa fragan.
Enkiten tar cirka 15 minuter att genomfora. Du ger ditt samtycke for
deltagande av studien nar du svarar pa enkaten. Deltagandet ar helt
frivilligt och du ar fri att avbryta ditt deltagande nar du vill utan nagra
pafoljder.

All insamlad data hanteras konfidentiellt. Eftersom enkaten delas i
specifika facebookgrupper kan det finnas en viss sparbarhet, da
forfattarna ser vilka som dr medlemmar i grupperna. Datan kommer inte
kunna sparas eller identifieras i resultatet. Enkitsvaren kommer att
lagras pa siakra servrar vid Hogskolan i Skovde och anvandas endast i
denna studie. Insamlad data kommer att kasseras efter avslutad studie.
Ingen obehorig kommer att ha tillgding till materialet. Detta
informationsbrev och enkatens fragor har granskats och godkants for
publicering av ansvarig examinator. Studien kommer efter godkdnnande
att publiceras pa DIVA-portal diar det finns mojlighet att ta del av
resultatet senare i host 2025.
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Denna enkatstudie kan skapa jobbiga kanslor hos deltagaren vilket kan
oka behovet av att prata med nigon som har en mer formell kompetens
av demenssjukdomar och dven for samtalsstod. Demensforbundet ar en
organisation som finns till for folk som ar drabbade av demenssjukdom,
bade for personen med sjukdomen, men ocksa for folk i deras narhet.
Demensforbundet har kontaktviagar att anvidnda sig av om man har
behov av att fa kontakt med dem. Telefonradgivningen: 010 - 175 50 56
(mdn - fre, k. 10 - 20 och lor, kl. 10 - 12). E - post:
radgivning@demensforbundet.se. =~ Demensforbundet  har  dven
information om var olika lokala foreningar finns i landet. For anhoriga i
yngre aldrar finns webbsidan Svenskt natverk for unga anhoriga - SNUA
(https://www.kognitivsjukdom.se/snua/ung.html). Webbsidan Svenskt
Demenscentrum (https://demenscentrum.se/) har fakta om de olika
demenssjukdomarna, exempelvis star det om olika symtom, vad som
sker i kroppen och riskfaktorer.

Har du fragor eller funderingar om studien eller ditt deltagande dr du
vdlkommen att kontakta forfattarna eller ansvarig examinator.

Forfattare:
Olivia Jonsson Ella Sundin Mohammed Sajadi
fo1olijo@student.his.se Lundqvist g22mohsa@student.his.se

d22elllu@student.his.se

Ansvarig examinator:

Bjorn Bouwmeester Stjernetun
Bjorn.stjernetun@his.se

Tack for att du tar dig tid att besvara enkéten!

Med vanliga hilsningar;
Olivia, Ella och Mohammed
Sjukskoterskestudenter vid Hogskolan i Skovde
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