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Syftet ar att beskriva betydelsen av stdd till anhdriga fér att de ska kunna
hantera det dagliga livet nar de lever med en partner som har demenssjuk-
dom. Tio kvinnor och man intervjuades. Analysen utférdes med hjalp av kon-
stant komparativ metod. Resultatet visar att anhériga som vardar en partner
med demenssjukdom i hemmet, roér sig emellan en kansla av att livet ar be-
gransat och att fa mojlighet till eget liv. Dessa kanslor ar inte konstanta utan
ar en rorelse som kan ga fram och tillbaka och paverkas av flera faktorer.
Om anhoriga ska ha mojlighet till ett eget liv s& bor stodet fran samhallet
vara flexibelt och anpassat till den anhoérige och hens situation. Ett proaktivt
forhallningssatt och tidiga insatser tidigt i sjukdomsforloppet ar viktigt for att
anhoriga ska kunna uppleva att de har ett eget liv.

The aim is to describe the significance of providing support to family caregi-
vers living with a partner diagnosed with dementia to help them manage their
own daily lives. Ten partners were interviewed. The analysis was performed
using the constant comparative method. Results show that family caregi-
vers caring for partners with dementia in the home move between feeling
life is constrained to feeling they can take charge of life. These feelings are
not constant but fluctuate and can go back and forth and be influenced by
various factors. To enable family caregivers to have their own lives, support
should be flexible and adapted to the individual and their situation. A proac-
tive approach and early intervention in the course of the illness is important
for family members to feel that they have their own life.
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forskning och teori
Bakgrund

De flesta personer som har en demenssjukdom bor kvar hemma langt in i sjuk-
domsforloppet (1, 2) Detta medfor ofta att anhériga far ett stort ansvar for
den dagliga virden och omsorgen (1). Anhdriga som vardar en person med en
demenssjukdom i hemmet behover stdd bdde fysiskt och psykiskt for att kunna
stotta sin nirstaende (3). Vir kliniska erfarenhet dr att anhoriga inte alltid tar del
av det stod som sambhillet erbjuder. Stéd till anhdriga definieras hir som de in-
satser som underléttar fér anhoriga som virdar en person med demenssjukdom
i fysiskt, psykiskt, socialt och/eller ekonomiskt avseende (4).

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinje f6r vard och omsorg vid demens-
sjukdom har st6d till anhériga hog prioritet. Socialtjansten och hilso-och sjuk-
virden ska erbjuda st6d och vidta atgirder f6r att underlitta vardagen och bidra
till en sa god livskvalitet som mdjligt £f6r personen med demenssjukdom och
dess anhoriga igenom sjukdomsforloppet (3). For att fa stod ifran kommunen
behdvs det en beddmning av en bistindshandliggare som beslutar om stod-
insatser. I dagsliget dr det ovanligt att den anhdrige far ett eget bistind for
avlésning utan bistindet liggs oftast pa den person som har demenssjukdom.
Socialtjinstlagen ligger stor vikt vid att individen sjilv ska be om eller i alla
fall godkinna stodet/hjilpen frin socialtjnsten. Om personen med demens-
sjukdom tackar nej till stodinsatser kan detta ocksa fa konsekvenser for den
anhorige, som da inte far std eller hjilp genom socialtjdnsten (1).

Det vanligaste stodet som erbjuds idag dr avlosning, hemtjinst, ledsagning,
dagverksamhet, korttidsvard och samtalsstéd. Utbildningsprogram om de-
menssjukdom dr en stodinsats (5) liksom avldsning i hemmet i form av dag-
verksamhet eller pa sirskilt boende (6). For att frimja anhérigas anpassning till
den nya situationen och rollen som anhdrigvardare dr det viktigt med tidiga,
individanpassade stodinsatser (7-10).

Anhoériga som virdar en person med demenssjukdom i hemmet kan ha svart
att se sina egna behov eller s ser de sina egna behov som oviktiga gentemot den
nirstiendes behov (dvs. patientens/brukarens behov). Detta kan leda till att de
inte soker stéd 1 sin roll som anhérig (11, 12).

En anledning till att inte s6ka st6d fran samhillet dr att stddet inte upplevs
vara individuellt utformat och att det dr oflexibelt och begrinsat (12-14). Det
kan upplevas som svart att komma i kontakt med de stédfunktioner som finns
i samhillet (12, 15). Anhé6riga upplever ofta att det stéd som erbjuds ér bristfal-
ligt. Personerna som kommer hem for att avlasta upplevs inte alltid ha relevant
utbildning och det dr ofta olika personer som kommer (12, 16). Att ha frim-
mande personer 1 sitt hem kan upplevas som ett hinder av bade anhériga och
nirstdende. Kvaliteten pa vard och omsorg pa avlastningsplats pa dldreboende
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varierar, vilket leder till att anhoriga kan kdnna sig otrygga och oroliga att deras
nirstiende med demenssjukdom inte far en bra vard och omsorg (12). Ibland ir
det ocksa den demenssjukes motvilja att ta emot hjilp utifrin som hindrar den
anhorige att erhalla stéd (6, 12). Ett annat hinder dr dven bristfillig och otydlig
information om det stéd som finns (7, 13, 15-17).

For att underlitta tillvaron som anhorig till en person med demenssjukdom
ir det viktigt att ha verktyg och strategier for att kunna hantera sitt dagliga liv
tillsammans med sin nirstaende (2, 7, 12). Aven kunskap om hur beteendemis-
siga och psykiska symtom vid demens (BPSD-symtom) kan hanteras och hur
demenssjukdomen progredierar dr virdefullt (2, 9, 17-19). Att i grupp triffa
andra anhoriga som har liknande erfarenheter dr en stédinsats som ofta upp-
skattas (2, 15, 16, 19-22).

For att orka virda en nirstiende med demenssjukdom dr det viktigt att anho-
riga fir ett uppehall 1 ansvaret att varda, att fa mojlighet till aterhdmtning (12,
15, 22). Att kommunikationen mellan olika vardgivare fungerar upplevs som
viktigt av anhériga (17). De 6nskar en smidigare samordning av allt stéd, nigon
som férmedlar de kontakter som anhdriga efterfragar och behdver, vare sig det
ir kommunen eller regionen som ska ge stédet (9, 12, 13, 18). Enligt litteratur-
genomgangen ovan finns det en hel del internationell forskning om stéd till an-
hériga som vardar en person med demenssjukdom (5, 9-12, 16), men begrinsat
med ny forskning inom detta omrade i1 Sverige (19, 20, 23, 24).

Syfte

Syftet dr att beskriva betydelsen av stéd till anhoriga £6r att de ska kunna han-
tera det dagliga livet nir de lever med en partner som har demenssjukdom.

Design

Studien har en kvalitativ design. Den utférdes 1 en svensk storstad med deltagare
fran olika stadsdelar. Ett strategiskt urval vad giller dlder, kon, hur linge partnern
haft diagnosen demens och stadsdel anvindes for att uppné bredd och variation
i datamaterialet. Inklusionskriterier f6r studien var svensktalande person som var
sammanboende med en partner som haft en demenssjukdom i ett dr eller mer.
Anhoriga tillfragades om medverkan i studien och godkinde muntligen att fo1-
fattarna kontaktade dem via telefon. Tre anhdriga avbéjde direfter att medverka.
Tio anhé6riga samtyckte till att medverka, f6r demografiska data, se tabell 1.
Enskilda intervjuer har anvints som datainsamlingsmetod. Anhoriga fick
vilja plats och tidpunkt for intervjuerna. I samband med intervjun limnades
forskningspersonsinformation och ett skriftligt samtycke inhdmtades. Vid alla
intervjuer deltog bada forfattarna som turades om att agera intervjuare och
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Tabell 1. Demografiska data.

Antal
Kén
Kvinnor 5
Man 5
Yrke
Halso- och sjukvard/omsorg 3
Chef/direktor/ingenjar 4
Séljare/service 2
Sekreterare 1
Demensdiagnos antal ar
1-3ar 3
4-7 ar 6
8-10 ar 1
Typ av erhallet stod
Dagverksamhet 7
Hemtjanst 6
Anhoriggrupp 7
Véxelvard 2
Avlésning i hemmet 2
Hemvardsbidrag 1
Medianalder
Kvinnor 76
Mé&n 74

observator. Samtliga intervjuer startade med en Oppen fraga dir deltagarna om-
bads beritta hur det dr att vara en nira anhérig till en person som har diagnosen
demens. Direfter anpassades frigorna efter varje livssituation for att forsoka
uppmuntra intervjupersonerna att beritta sa fritt som maojligt om sina upplevel-
ser av stod 1 sin roll som anhdérig. Intervjuerna ljudinspelades och varade mellan
30 och 90 minuter. Sa fort som mojligt efter att intervjuerna skett transkribera-
des dessa, forst med hjilp av programvaran NVivo och direfter genomfordes
manuell korrigering.

Analysen utférdes med hjilp av konstant komparativ metod. (25, 26). De
olika forskningspersonernas situation, upplevelser och handlingar jaimférdes
med varandra f6r att undersoka likheter och skillnader. Mélet med analysen av
datamaterialet var att beskriva betydelse av stéd fér anhériga (25, 26). Under
analysen har NVivo ocksa anvints som hjilpmedel for sortering och jimférel-
ser 1 datamaterialet.

Studien har fitt radgivande yttrande av Etikprovningsnimnden Goteborg
Dnr: Exp. 2019-02-14 1213-18/2019-00804.
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Resultat

Anhoriga som vardar en partner med demens 1 hemmet rér sig mellan en kéinsla
av att det egna livet dr satt pd paus och att ha mdjlighet till eget liv. Dessa
kinslor beskrivs som en rorelse som kan gd fram och tillbaka ”Och ibland dr det
riketigt daligt och ibland dr det bittre”. Nir Livssituationen upplevs begrinsad f6ds
en lingtan till méjligheter att ha ett eget liv, och i stunder av det finns en ridsla
for att det egna livet kommer att férsvinna.

Denna dialektiska rorelse paverkas av olikartade faktorer sirskilt anhorigas
egna uppfattningar om det stod de har och 6nskar, férvintningar pa anhoriga
fran sambhillet, frin partnern de virdar och sig sjilva samt demenssjukdomens

torlopp (figur 1).

Begriansat || Mojlighet
eget liv till eget hiv

, Radsla for att eget
b liv forsvinner

Figur 1. Rorelse mellan begrinsat eget liv och méjlighet till eget liv.

De flesta av deltagarna berittade om att till storsta delen befinna sig i kidnslan
av att inte ha ett eget liv och detta beskrevs 1 flera bemirkelser som en kraf-
tig begrinsning. Anhdriga blir da begrinsade fysiskt och psykiskt, de kan inte
lingre gora det de sjilva har lust till utan man maste hela tiden ta hinsyn till sin
partner med demenssjukdom (Figur 2).

Anhérigas kunskap om demenssjukdomen och hur den paverkar partnern ir
betydelsefull for att hitta limpliga strategier att hantera det dagliga livet i sam-
band med demenssjukdom. Detta paverkar rorelsen mot kinslan av att ha ett
eget liv. For att uppleva kinslan av att ha ett eget liv 4r det viktigt att anho-
riga upplever att stodet motsvarar deras forvintningar och att partnern med
demenssjukdom accepterar det stéd och hjilp som erbjuds ”Jag bar ett liv runt
omkring mig i och med att jag bar det har med avldsningar”.
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Figur 2. Illustration av den kraftiga begrinsningen knuten till kinslan av att inte ha ett eget liv
(illustratér Anneli Philgren).

Anbirigas uppfattning om stid som de har och inskar.

Aven i anhérigas uppfattning om det stéd de har finns en rorelse mellan att sto-
det hjdlper en till eget liv och att det begrinsar personens liv. Det framkommer
hir att de anhoriga manga ganger upplever sig begrinsade i sin egen tillvaro och
att allt kretsar kring den nérstiende med demenssjukdom. Stédet som erbjuds
fran samhillet upplevdes i manga fall som att det inte motsvarade anhdrigas be-
hov och de kidnner sig inte tillrdckligt delaktiga i utformningen av stédet vilket
gor att de anhoriga inte upplevde sig ha ett eget liv. Tackar den nirstdende med
demenssjukdom nej till att ta emot stéd star den anhdrige ofta helt utan formellt
stod. Det formella stédet som erbjuds upplevs ofta som oflexibelt och icke indi-
vidanpassat, att det mer ir stddverksamhetens organisation och behov som styr
hur stédet utformas. Det vanligaste stodet var i form av kontakt med en anhérig-
grupp och det var ocksa det stod som uppskattades mest. De flesta tyckte det var
skont att dela erfarenheter med andra i samma situation och detta var dven en
killa t6r information om vilka rittigheter och skyldigheter man har som anhdérig
?Sedan blir ju ett stid da alla upplever vél lite samma bekymmer mer eller mindre”.

En annan vanlig stédfunktion var dagverksamheten fér personer med de-
menssjukdom som manga upplevde som positivt, men framfér allt £6r den nir-
stdende med demenssjukdom. Anhdriga upplevde inte detta som en avlastning
da vistelsetiden pa dagverksamheten var f6r kort for det.
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Anhoériga 6nskar stdd sa de far utrymme for aterhdmtning, Flera hade vixel-
vird eller hade blivit erbjudna detta. I flera fall hade anhériga avbojt vixelvird
da det inte motsvarade forvintningarna eller for att nirstaende inte accepterat
detta. Det finns dven mdjlighet till avlastning i hemmet vilket uppfattades som
positivt till stérsta delen. De personer frin hemtjinsten som utférde avlgsning
uppfattades som vilfungerande men manga av de anhériga upplevde att tiden
tor avlosning 1 hemmet inte var tillrickligt flexibelt vad géller antal timmar ez
ar helt meningslost for jag hinner ju inte ga handla pa torget pa de hir tva — timmarna’.

Minga av deltagarna hade haft kontakt med regionens minnesmottagning
och de var mycket positiva till kontakten ddr. Primirvarden uppfattas generellt
inte som en stédfunktion fér anhdriga. De hade mest kontakt med likaren dér
for olika somatiska akommor. Ndgra anhoriga hade dock kontakt med vardcen-
tralens dldresjukskoterska nir en sddan fanns och detta upplevdes som positivt
och gav en kinsla av trygghet och kontinuitet.

Barn, vinner och sliktingar kan upplevas som ett informellt st6d som under-
littar och bidrar till meningsfullhet i tillvaron. En del anhériga upplever dock
ett begrinsat informellt stdéd och en besvikelse Gver att familj och vinner drar
sig undan “Bekanta drar sig undan, slaktingar ocksd. Vi blir vildigt ensamma. ...

Forvantningar fran sambdlle, anbiriga och partnern som de vardar

Anhoériga upplever att bade samhillet och dven partnern med demenssjukdom
stiller krav pd att den anhdrige ska vara den som vardar ”Det blir inte mycket till
eget liv da. Allt cirklar kring min man”. Anhériga kan dven kinna krav inifran sig
sjdlva att vara den som vardar fast de kanske inte vill.

Anhoriga kan uppleva en press fran samhillet att de férvintas varda sin part-
ner med demenssjukdom och anpassa sitt eget liv direfter. De talar om att sam-
hillet inte efterfragar vad den anhdrige vill eller orkar ”Nu tvingar konmunen oss
att bli vardare! V' har sagt att vi ska aldrig varda varandra”.

Anhériga férvintar sig att bistindshandldggare och omsorgspersonal ska ha
tillricklig kompetens och kunskap om demenssjukdomar. Anhériga upplever
dock att dessa inte alltid besitter denna kunskap och kompetensen utan fram-
holl “att bistandshandlaggarna inte alltid har s jittebra insikt i det hela” .

Bistindsbesluten ska omprévas regelbundet och flera anhdriga upplever att
detta sker f6r ofta och att vissa stddinsatser knappt hinner komma iging innan
de ska omprévas igen. Det framkommer dven att det 4r en stor omsittning pa
bistindshandlidggare och att de maste beritta hela sin historia varje ging bi-
stindsbeslutet ska omprovas for att det dr en ny bistindshandliggare vare ging,.
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Sjukdomsfirloppets inverkan pa anhirigas stodbehov

Behovet av stéd ser olika ut beroende pd sjukdomsforloppet, vilket leder till
att stddbehovet varierar 6ver tid. Deltagare dir partnern med demens kommit
lingre i sjukdomsprocessen betonade att nir de sag tillbaka skulle de ha efter-
fragat och tagit emot stdd fran samhillet i ett tidigare skede.

Det intellektuella och sociala utbytet kan vara begrinsat f6r den som har en
partner med demens. Den intimitet paren tidigare delat blir paverkat vilket ex-
emplifieras som att “Jag saknar ju den ndrhet vi hade. Bide fysisk och psykiskt, vad siger
man. . .intelletuellt”.

Oro f6r framtiden uttrycktes, medvetenheten om att demens dr en progredi-
erande sjukdom ddr den sjuke stadigt blir simre. Som en konsekvens av detta
efterfragade deltagarna en planering for framtida stéd. Ett 16fte fran samhillet,
att nir den dagen kommer dé de inte klarar sig lingre, sd finns hjilp att fa. I dag
upplevs inte att det [6ftet fran samhillet finns “sedan ser jag ju framfir mig en successiv
infasning. . .. och sa smaningom i slutindan sa ar Erna dér och i princip bar ett rum pa beltid”

Diskussion

Upplevelsen av att ha ett eget liv som anhérig och partner till en person med
demenssjukdom dr viktigt for att orka med denna uppgift som ofta pagar i flera
ar, dd demenssjukdomar f6r det mesta dr lingsamt progredierande. Modellen
med dialektiska rorelser mellan motstridiga kdnslor (Figur 1) visar sarbarheten
i livssituationen for anhorigvardare dér partnern har demens men ocksa att det
trots den pifrestande livssituationen finns mojlighet till kdnsla av att leva ett
eget liv. Motstridiga kinslor dr vanligt och ibland 6nskas frihet fran ansvaret
som anhdrigvdrdare men ocksa en vilja att vara ddr £6r sin partner. Ofta upple-
ver anhériga inte heller att det finns ett val om de vill varda eller inte utan detta
forutsitts frain omgivningen. Liknande resultat lyfts fram 1 en studie fran 2019
av Jarling med flera (27).

Resultatet bekriftar tidigare forskning att anhériga inte kdnner sig tillrdck-
ligt delaktiga i utformandet av sitt stod utan att andra faktorer paverkar vilket
stdd som ges. Detta upplevs av anhdriga som att stodet dr utformat efter en
firdig mall utan hinsyn till individuella behov eller personliga omstindighe-
ter (12-14). Anhoriga 6nskar att stédet utformas i samverkan och att de blir
bekriftade som en viktig del av den demenssjukes vard och liv samt att de har
mojlighet att ha eget liv (28).

Deltagarna framfor bristande kompetens i och kontinuitet vad giller bistands-
bedémningen som idag utfors av en bistindshandliggare. Ett sitt att forbittra
detta skulle kunna vara upprittande av multiprofessionella bedémningsteam
1 varje kommun eller stadsdel 1 storre kommuner, bestiende av bistindshand-
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liggare, sjukskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut och omvardnadspersonal.
Detta skulle kunna ge forutsittningar till en mer individanpassad bedémning
ur flera perspektiv av de komplexa stddbehov som personen med demenssjuk-
dom och hens anhériga har. For att uppna detta beh6vs det att flera professioner
samverkar och bidrar med sin yrkesspecifika kunskap. Detta 6verensstimmer
med socialstyrelsens modell for standardiserade insatstérlopp vid demenssjuk-
dom (29) och en studie som genomférts i Stockholm dir en kartliggning av
anhorigstod utférdes (30).

I resultatet framkommer det 6nskemal att de som praktiskt utfér omvardnad
och avlosning i hemmet ska ha speciell kompentens om demenssjukdomar. Det
ir ocksd viktigt for anhériga att de personer som kommer hem ér ett begridnsat
antal personer som har kinnedom om och en relation till den nirstiende med
demenssjukdom. Detta skulle kunna organiseras som ett demensteam i varje
kommun eller stadsdel i stérre kommuner som besitter specialkompetens i de-
menssjukdomar. Detta for att personen med demenssjukdom ska fa ett kompe-
tent omhindertagande priglat av kontinuitet och ett virdigt bemétande. Bris-
tande kontinuitet och kompetens hos personalen anses vara en av orsakerna till
att tacka nej till hemtjinst vilket dven bekriftas av en tidigare studie (30).

Bistandsbesluten upplevs av anhériga som £6r kortsiktiga vilket medfér upp-
repade beddmnings- och beslutsprocesser. Detta upplevs som pifrestande och
ger en kinsla av otrygghet och osikerhet infér framtiden. Detta kan bidra till att
anhoriga upplever att livet blir begransat. Flera deltagare i denna studie 6nskade
ett langsiktigt 16fte fran samhillet med en plan f6r framtiden eftersom demens-
sjukdomen édr en progredierande sjukdom som leder fram till d6den. Detta skulle
kunna vara en form av “anhdrigkontrakt” som upprittas mellan den anhdrige
och sambhillet. Ett kontrakt som baseras pd individuellt anpassade stodinsatser,
dir férvintningar frain samhille och anhdriga sjilva tydliggors, dir anhoriga
far vara delaktiga i hela processen. Detta skulle kunna 6ka anhérigas kinsla
av trygghet och befrimja rorelsen mot eget liv (Figur 1). Detta kontrakt skulle
kunna utgéra en del av personcentrerad vird och innehiélla: en gemensam Gver-
enskommelse mellan anhérig och bistindshandliggare, en namngiven funktion
med samordningsansvar, lingsiktig planering hur stédet successivt ska 6kas men
utan bestdmda tidsintervaller (29). For att det ska stédja personcentrering forut-
sitts att Gverenskommelsen tas fram i samskapande dir bade den anhérige och
personen med demens tillerkdnts resurser lika vil som stddbehov (31)

Flera av deltagarna i denna studie 6nskade att de haft stod i nagon form av av-
lastningsplats eller dagverksamhet. Detta hade de e¢j kunnat fa da deras demens-
sjuke partner tackat nej till det vilket gav niring till lingtan efter eget liv. Detta
overensstimmer med tidigare forskning (6, 12). Idag dr det sd att bistindsbed6émt
anhorigstod t.ex. dagverksamhet och avlésning blir del av bistindsbeslutet som
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personen med demens har (1). Om denne tackar nej till det erbjudna stédet star
den anhérige ofta utan formellt stéd. Demenssjukdomen innebir dock kognitiv
funktionsnedsittning vilket medfoér utmaningar f6r personer med demens att
inse konsekvenserna av att tacka ja eller nej till stdd. For att fi férutsittningar
till ett eget liv borde anhériga kunna fa egna bistindsbeslut.

Metoddiskussion

Studien begrinsas av att majoriteten av deltagarna kom fran en vilutbildad med-
elklass trots att strategier for att uppnd bredd och variation i deltagarnas bak-
grund efterstrivades (25, 32).

For att deltagarna skulle kdnna sig trygga i intervijusituationen fick de vilja
tid och plats for intervjuerna (25). Flera av den anhdriga valde att bli inter-
vjuade hemma med den demenssjuke partnern nirvarande i hemmet dd de inte
hade nagon moijlighet att limna hemmet pd grund av avsaknad av avlastning,
Nirvaron av partnern med demenssjukdom begrinsade under ndgra intervjuer
troligen deltagarnas méjlighet att bitvis beritta fritt.

Genom att det dr tva forfattare som utfort initial analys och att alla forfat-
tarna slutfort analysen genom reflektion och diskussion har tillforlitligheten 1
resultatet stirkts (20).

Konklusion

Anhériga som vardar en partner med demenssjukdom i hemmet r6r sig emellan
en kinsla av att livet dr begrinsat och att ha méjlighet till eget liv. Forhillandet
mellan dessa kinsloldgen kan férstas som dialektiskt genom att i begrinsningen
finns en ridsla att det egna livet férsvinner och en lingtan till efter eget liv.
Vid moijlighet till eget liv finns rddsla Gver att det 4nda ska forsvinna. Anhoriga
upplevde sig till stor del vara begrinsade och att allt i tillvaron cirkulerade kring
partnern med demens vilket kan relateras till forvintningen fran samhillet att
anhoriga ska vara den primira vardgivaren. Om anhériga ska ha mojlighet till
ett eget liv sa bor anhorigstodet vara flexibelt och individuellt anpassat till pa-
rets livssituation, priglat av kompetens och kontinuitet, bade i beddmning och
utférande, med ett personcentrerat férhallningssitt. Ett proaktivt férhallnings-
sitt dir samhallet tidigt i sjukdomsforloppet ger anhériga hjilp och stéd dr
viktigt. Lyckas detta sia kan anhériga fa 6kade férutsittningar till ett eget liv.
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