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Sammanfattning 

Antalet anhörigvårdare av personer med demens förväntas öka under de 

nästkommande tio åren i samband med att antalet personer som drabbas av 

demenssjukdom ökar, samtidigt som den offentliga omsorgen minskar. 

Anhörigvårdare av personer med demens har flera stödbehov som inte är uppfyllda 

på grund av en bristande förståelse av deras livssituation. Syftet med denna 

litteraturstudie är att skapa förståelse och belysa livssituationen för anhöriga som 

vårdar en närstående med en demenssjukdom. För att besvara syftet har en 

litteratursökning gjorts i tre databaser som har resulterat i identifieringen av 15 

kvalitativa studier. Tematisk analys har tillämpats på studiernas resultatavsnitt. Tre 

huvudteman och fem underteman har identifierats. Teman belyser anhörigvårdarna 

av personer med demens, deras upplevelse samt de strategierna de använder för att 

klara av vardagen. Livssituationen för anhörigvårdare av personer med demens ser 

olika ut och stödbehoven är individualiserad och beror på deras livssituation innan 

insjuknandet samt på sjukdomens symtom. 
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Abstract 

Family caregiving of people with dementia is expected to increase due to a 

declining public care and a growing number of people suffering from dementia. 

There is a need for better understanding of the life situation of family caregivers in 

order to give them the right support. The aim of this literature study is to 

emphasize the life situation of relatives caring for persons with dementia disease.  

The methodological approach is thematic analysis av 15 qualitative studies that 

have been identified after a literature search conducted in three databases. The 

results are presented in three main themes and five sub-themes. The themes 

highlight the family caregivers, their experience and the strategies they use to cope 

with everyday life. The study concludes that the life situation of the family 

caregivers is individualized. Their support needs are varying according to the 

development of the dementia disease and the circumstances before the illness.  

 

 

 

 

 

 

 

Key words:  

Family caregiver, person with dementia, support needs, coping, informal care. 

 

 

 
 

 

 

 

 

  



 

 

 

Förord 
 

Vi vill rikta ett varmt tack till vår handledare Marcus Falk Johansson för hans stöd 

och engagemang under skrivandet av detta examensarbete. 

 

 

 



 

1 

 

Innehåll 
1. Inledning .................................................................................................................. 3 

1. Bakgrund .................................................................................................................. 4 

2.1 Demenssjukdom ...................................................................................................... 4 

2.2 Anhörigvårdare ....................................................................................................... 5 

2.3 Samhällsansvar ....................................................................................................... 6 

2.4 Problemformulering ................................................................................................ 7 

3. Syfte och frågeställningar ............................................................................................. 8 

3.1. Begrepp och förkortningar ..................................................................................... 8 

3.1.1. Begrepp ........................................................................................................... 8 

3.1.2. Förkortningar .................................................................................................. 8 

4. Tidigare forskning ......................................................................................................... 9 

4.1. Anhörigas stödbehov relaterat till hantering av vårdmottagaren ........................... 9 

4.2. Anhörigvårdarens personliga behov för att klara av vården .................................. 9 

5. Teori ............................................................................................................................ 11 

5.1. Copingteori .......................................................................................................... 11 

5.2. Copingresurser ..................................................................................................... 12 

6. Metod .......................................................................................................................... 14 

6.1. Litteraturöversikt ................................................................................................. 14 

6.2. Databaser ............................................................................................................. 14 

6.3. Sökord och sökstrategi ......................................................................................... 14 

6.4. Inklusionskriterier för sökning i databaserna ....................................................... 15 

6.5. Exklusionskriterier för sökning i databaser ......................................................... 16 

6.6. Sökresultat ........................................................................................................... 16 

6.7. Kvalitetsbedömning ............................................................................................. 17 

6.8. Dataanalys ............................................................................................................ 18 

6.9. Metoddiskussion .................................................................................................. 19 



 

2 

 

7. Etiska överväganden ................................................................................................... 21 

8. Resultat och analys ..................................................................................................... 22 

8.1. Att bli anhörigvårdare av personer med demens ................................................. 22 

8.2. Upplevelser av vårdrollen .................................................................................... 24 

8.2.1. Förändrade relationer .................................................................................... 24 

8.2.2. Omtumlat känsloliv ....................................................................................... 26 

8.2.3. Ökat och ständigt ansvar ............................................................................... 28 

8.2.4.Begränsat liv .................................................................................................. 29 

8.2.5. Stödbehov ..................................................................................................... 30 

8.3. Strategier för att hantera vardagen ....................................................................... 32 

9. Diskussion ................................................................................................................... 34 

9.1. Anhörigvårdare av personer med demens ........................................................... 34 

9.2. Upplevelser och stödbehov relaterade till vårdarrollen ....................................... 34 

9.3. Att hantera livssituationen ................................................................................... 35 

10. Slutsats ...................................................................................................................... 38 

12. Förslag till vidare forskning ...................................................................................... 39 

Referenslistan .................................................................................................................. 40 

Bilagor: ........................................................................................................................... 45 

Bilaga 1. Sammanställning av studier som ingår i analysen ....................................... 45 

Bilaga 2: Kvalitetsgranskning av utvalda artiklar - Quality Assessment Tool ........... 50 

Bilaga 3. Textanalys ................................................................................................... 53 

Bilaga 4. Sökning Web of Science ............................................................................. 64 

 

 

 



 

3 

 

1. Inledning 

I Sverige har det skett nedskärningar inom den offentliga äldreomsorgen sedan 1980-talet. 

Detta har lett till en ökning av antalet anhörigvårdare, som i synnerhet är kvinnor i åldrarna 55 

till 64 år (Szebehely & Meagher, 2018). Det uppskattas att anhöriga står för ungefär 75 

procent av äldreomsorgen i Sverige vilket innebär att 1,3 miljoner personer är omsorgsgivare 

(Socialstyrelsen, 2017). Detta har konsekvenser för anhörigas hälsa, livssituation och 

arbetsliv.  

Anhörigvårdare av personer med demens (APmD) befinner sig i en svår situation genom 

sjukdomens symptombild och utveckling. Vårt intresse för det här området har vuxit fram 

både genom personliga erfarenheter och arbetslivserfarenheter. Som socialarbetare är vi 

medvetna om vikten av anhörigas insatser för personen med demenssjukdom (PmD) när den 

offentliga omsorgen minskar. Sjukdomens ökning bland befolkningen gör att APmD kommer 

att ta ännu mer ansvar inom det närmaste framtiden. I det här sammanhanget är det angeläget 

att ta reda på hur anhöriga upplever deras vårdande roll och vad deras stödbehov är. Det finns 

gott om forskning inom området och vi anser att en litteraturstudie kommer att bidra med att 

skapa en bra kartläggning av anhörigas upplevelser och stödbehov.  
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1. Bakgrund 

Anhörigvårdare av PmD har en svår livssituation på grund av vårdbördan. För att läsaren ska 

kunna förstå vårdbördan samt svårigheter som APmD upplever dagligen behöver vi 

tydliggöra ett antal begrepp såsom demenssjukdomen och dess symtom, anhörigvårdare samt 

samhällsansvaret gentemot APmD.   

2.1 Demenssjukdom  

Världshälsoorganisationen (WHO, 2017) uppmärksammar demenssjukdomar som den 

främsta orsaken till funktionsnedsättning och hjälpbehov bland äldre personer över hela 

världen. Demenssjukdomen påverkar minnet, de kognitiva förmågorna, beteendet och till sist 

förmågan att klara av vardagen. Sjukdomens inverkan på individ, familj och samhällsnivå är 

resursmässigt betydelsefullt både ur ekonomiskt och mänskligt perspektiv (WHO, 2017).  

Demenssjukdom är ett samlingsnamn för skador som inträffar i hjärnan och som leder till 

fortskridande kognitiv nedsättning. Alzheimers sjukdom är den mest förekommande 

demenssjukdomen och den står för 60 till 70 procent av demensfallen. Vaskulär 

demens, Lewykroppsdemens och frontotemporal demens är andra vanliga former av 

demenssjukdomen (WHO, 2017; Alzheimerfonden, 2020; Socialdepartementet, 2018). 

Socialstyrelsen (2017) beskriver de symtom som förekommer vid ovannämnda 

demenssjukdomar. Symtomen vid Alzheimers sjukdom är minnesförlust, 

koncentrationssvårigheter, lätta språkstörningar och nedsatt orienteringsförmåga. Vaskulär 

demens ger upphov till depression samt andra symtom exempelvis försämrat minne och 

personlighetsförändringar. Lewykroppsdemens ger tidiga symtom i form av trötthet, försämrad 

uppmärksamhet, rumslig orientering, stelhet, begränsad mimik samt ökad salivation. 

Frontotemporal demenssjukdom ger tidiga symptom i form av personlighetsförändringar, 

bristande omdöme eller nedsatt språklig förmåga. Senare kan även förmågan till abstrakt 

tänkande och problemlösning påverkas. 

I Socialstyrelsens rapport (2017) beskrivs att demenssjukdomarna även har andra 

sekundära symtom som kallas för beteendemässiga och psykologiska symtom vid 

demenssjukdom (BPSD). Symtomen varierar från person till person och kan ge upphov till 

hallucinationer, vanföreställningar och aggressivitet. Individer som är drabbade av en 

demenssjukdom kan få konfusion som uttrycker sig genom snabb förvirring i tid och rum. 

Detta kan växla mellan kraftig förvirring och korta stunder av medvetenhet samt rädsla. Enligt 

Skog (2019) kan personer som är drabbade av en demenssjukdom leva från några månader till 
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mellan 10 och 20 år. Demenssjukdomen utvecklas gradvis från mild, medelsvår till svår 

demens. Svårighetsgraden som medföljer sjukdomen ökar i förhållande till dessa faser. Flera 

personer dör innan de uppnår svår demens. 

Det fanns 46,8 miljoner människor som levde med en demenssjukdom i världen år 2015, 

ett antal som förväntas att fördubblas vart tjugonde år (Alzheimer´s Disease International, 

ADI, 2015). Det uppskattas att 9,9 miljoner människor insjuknar i en demenssjukdom varje 

år, en siffra som kan översättas i ett nytt fall var tredje sekund (ADI, 2015; WHO, 2017). När 

det gäller Sverige finns idag drygt 160 000 personer som har en form av demenssjukdom. Det 

uppskattas att ungefär 25 000 personer insjuknar varje år och att lika många som har en 

demenssjukdom dör varje år.  Mellan åren 2020 och 2030 förväntas ske en ökning av antalet 

personer som drabbas av demens eftersom de flesta som föddes på 40-talet kommer att bli 85 

år plus. Sjukdomen drabbar 20 procent av människorna som är över 80 år och hälften av de 

som är över 90 år (Alzheimerfonden, 2020). ADI (2015) betonar att dessa ökningar gör att 

demenssjukdomarna räknas bland de största utmaningarna för den globala folkhälsan och för 

sociala omsorgen i nutid och i den kommande framtiden.   

2.2 Anhörigvårdare 

Strandberg (2011) anser att anhörigvårdare i allmänhet är en person som på något sätt vårdar 

en familjemedlem, ofta en nära anhörig. Det är sällan man definierar sig som anhörigvårdare, 

istället definierar man sig utifrån den relation som man har till vårdtagaren, som exempelvis 

maka, make, dotter, son eller barnbarn. Vanligtvis anser anhöriga att de bidrar med hjälp med 

nödvändiga sysslor utan att benämna det som anhörigvård eller anhörigomsorg. Behovet av 

omsorgen tycks ökar smygande eller snabbt och det tar tid för den anhörige att förstå vad ett 

vårdansvar innebär. Beslutet att bli anhörigvårdare är sällan ett medvetet val, utan är något 

man blir. Enligt Skog (2019) spenderar en partner som vårdar sin maka eller make all sin tid 

med vårdtagaren. Två tredjedelar av all informell vård och omsorg av äldre ges av kvinnor, 

där i synnerhet döttrar är en stor representant.  

Anhörigvårdare i allmänhet behöver få information om vårdtagarens sjukdom och 

hälsotillstånd, information om de olika stöd som man kan få och hur man kan nå det, att få 

prata med någon om sin situation som anhörigvårdare samt möjlighet att ta ledighet från 

ansvaret. Andra behov när det gäller personliga önskningar är att få syssla med det man tycker 

om, att kunna göra annat förutom att ge stöd, anpassa hemmiljö, att få hjälp, att planera 

framtiden, att kunna delta i närståendegrupp samt att få mer tid för resten av familjen. När det 

gäller stödet som ges från kommunerna visar en utvärdering från 2005 att nästan alla 
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kommuner erbjuder avlösning som till exempel avlösning i hemmet, korttidsboende och 

dagvård. Utöver avlösningen får anhörigvårdare stöd i form av information, råd och 

utbildning, enskilda samtal, anhörigcirklar samt må-bra-aktiviteter liksom massage eller yoga 

(Strandberg, 2011).  

Anhörigas upplevelser och behov är olika och varierar från fall till fall. Vid 

demenssjukdom med tidig debut upplever anhöriga att kognitiva störningar hos personen som 

drabbas är mer allvarliga jämfört med demenssjukdom med sen debut. Anhörigvårdare av 

personer med tidig sjukdomsdebut har en bättre känsla av förberedning och bättre kunskap om 

tillgängliga tjänster jämfört med anhörigvårdarna till personer med sen debuterad 

demenssjukdom (Wawrzicznya et al., 2017). APmD som bor på landsbygden hittar sin styrka 

i sitt närsamhälle, som ofta fungerar som ett säkerhetsnät, men upplever ekonomiska problem, 

geografiska hinder samt brist på specifika formella tjänster för demenssjukdom (Gibson, 

Holmes, Fields & Richardson, 2019).  

WHO (2017) betonar demenssjukdomens inverkan på anhörigvårdaren och 

uppmärksammar att deras fysiska och psykiska hälsa påverkas, lika som deras välbefinnande, 

sociala relationer samt ekonomiska tillgångar. Wawrzicznya et al. (2017) finner i sin studie 

som jämför anhörigvårdare av personer med tidig debuterad demenssjukdom med 

anhörigvårdare av personer med sen debuterad demens att båda grupperna rapporterar milda 

symptom av depression och ångest och saknar informellt stöd, samt att de har lågt förtroende 

för att begära avlösning. 

Kvarboendeprincipen har gjort det möjligt för de som är gamla och sjuka att bo hemma så 

långt som möjligt, med hjälp av ökade stödinsatser från kommunen och med förutsättningen 

att en anhörig är sammanboende (Socialstyrelsen, 2014). Flera äldre vårdas i hemmet och 

familjen tar mer ansvar.  En tvärsnittsstudie utförd av Odzakovic, Hydén, Festin och Kullberg 

(2019) som genomfördes i tre svenska län visar att ungefär 72 procent av personerna som 

drabbas av demens bor i ordinärt boende och att hälften av dessa inte får någon form av 

insatser, i synnerhet de som är gifta och bor på landsbygden.  

2.3 Samhällsansvar 

Sedan juli 2009 har kommunen skyldighet att ge stöd till anhöriga som vårdar en närstående. 

Detta framgår i Socialtjänstlagen (SoL, SFS 2001:453) att Socialtjänsten ska erbjuda stöd 

eller avlösning för att underlätta för personer som vårdar en närstående som är långvarigt sjuk 

eller äldre eller personer som stödjer en närstående som har funktionshinder (Socialtjänstlag 

[SoL], SFS 2001:453, kap.5, 10 §). Tydliggörandet av kommunens skyldighet för anhörigstöd 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Odzakovic%20E%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=29409432
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Hyd%C3%A9n%20LC%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=29409432
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Festin%20K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=29409432
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är nödvändigt för att förebygga anhörigas fysiska och psykiska utmattning. APmD är särskilt 

utsatta utifrån sjukdomens svåra symtom som ger upphov till bland annat funktionshinder 

(Socialstyrelsen, 2017). Trots stödet som de får, har de ändå svårt att hitta balans mellan 

vårdens börda och att kunna ta hand om sig själva (Socialdepartementet, 2008). 

Socialstyrelsen (2017) påpekar att det är viktigt att det genomförs en kartläggning av 

anhörigas behov och önskemål för att kunna ge den här gruppen stöd som är individuellt 

anpassat, flexibelt och av bra kvalité.  

2.4 Problemformulering  

Demenssjukdom är ett folkhälsoproblem som ökar globalt och ställer högre krav på 

sjukvårdssystem och samhällstjänster. I Sverige förväntas det ske en snabb ökning av antalet 

personer som drabbas av demenssjukdom under de nästkommande tio åren samtidigt som den 

offentliga omsorgen har minskat drastiskt under de senaste tre decennierna. I det här 

sammanhanget kommer anhöriga att tvingas att ta större ansvar för vården och omsorgen av 

personerna med demenssjukdom. Anhörigvårdare uppfyller en viktig funktion för både 

personen som drabbas av demenssjukdom och för samhället. Vårdandet av en PmD påverkar 

anhöriga på många sätt. Trots att Socialtjänsten beviljar avlösning och andra insatser till 

anhöriga, behövs det mer kunskap om hur anhöriga upplever vården av PmD och om deras 

stödbehov.  
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3. Syfte och frågeställningar 

Syftet med litteraturstudien är att belysa livssituationen av anhörigvårdare av personer med 

demens och skapa förståelse för deras sätt att hantera sin situation. För att strukturera studien 

används följande frågeställningar: 

• Vilka är anhörigvårdare av personer med demenssjukdom utifrån de valda artiklarna?  

• Hur upplever anhörigvårdare av personer med demenssjukdom vårdarrollen? 

• Hur kan man förstå deras sätt att hantera livssituationen utifrån copingteori? 

3.1. Begrepp och förkortningar 

3.1.1. Begrepp 

Anhörigvårdare: är en familjemedlem eller en bekant som tar ansvaret över vård och omsorg 

till en behövande, kallas även för informell vårdgivare. 

Demens: är ett samlingsnamn för flera sjukdomar som drabbar hjärnan och leder till förändrad 

personlighet samt funktionsnedsättning.  

Vårdarrollen: är den roll som en person intar för att ge vård och omsorg till en behövande. 

3.1.2. Förkortningar 

APmD: anhörigvårdare av person(er) med demens 

BPSD: beteendemässiga och psykiska symtom vid demenssjukdom 

PmD: person(er) med demens 

SoL: Socialtjänstlagen (SFS 2001:453) 

WHO: Världshälsoorganisationen  
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4. Tidigare forskning 

Flera studier har visat att APmD upplever bristande stöd när det gäller att hantera PmD samt 

att tillgodose deras egna behov för att klara av vårdarrollen. Fyra studier har valts för att 

synliggöra anhörigas stödbehov varav två av dem är systematiska översikter, skrivna av 

Chiao, Wu och Hsiao (2015) samt McCabe, You och Tatangelo (2016), medan de andra är 

kvalitativa studier med semistrukturerade intervjuer och fokusgrupp som metod. De 

kvalitativa studierna är utförda av Lilly, Robinson, Holtzman och Bottorff (2012) samt 

Tatangelo, McCabe, Macleod och You (2018).  

4.1. Anhörigas stödbehov relaterat till hantering av vårdmottagaren 

Enligt McCabe et al. (2016) har APmD stort behov av information och kunskap gällande 

sjukdomen, dess symtom, hanteringen av PmDs allmän daglig livsföring (ADL), exempelvis 

matning och måltidsförberedelser, samt hantering av aggression vid BPSD. Vidare menar 

författarna att APmD behöver formellt vårdstöd från allmänläkare, sjuksköterskor, dietister 

och socialarbetare. Stödet utformas av relevant information och kunskap, medicinsk och 

social vård, sociala aktiviteter och interventioner samt praktiska råd eller strategier för att 

kunna hantera PmDs dagliga aktiviteter och beteendeproblem. Tatangelo et al. (2018) påpekar 

anhörigvårdarens behov av utbildning kring lämpliga måltidsalternativ för PmD, eftersom de 

upplever svårigheter med att tänka och identifiera näringsrika måltider. När det gäller 

informellt stöd har McCabe et al. (2016) kommit fram till att APmD önskar sig mer hjälp och 

stöd från familjer, släktingar och vänner. En annan form av informellt stöd är att delta i 

stödgrupper för att dela erfarenheter. Lilly et al. (2012) menar att APmD önskar att få mer 

stöd från det formella hem- och sjukvårdssystemet med information och remiss, hemtjänster 

för sin vårdmottagare och med övergången till långtidsvård. Chiao et al. (2015) påpekar att 

stödbehovet hos APmD är beroende av faktorer hos PmD, såsom beteende och psykologiska 

faktorer, funktionell status, prevalens av beteendestörning och grad av neuropsykiatriska 

symtom. När dessa faktorer förvärras upplever APmD större börda av vårdsituationen som 

resulterar i ökat stödbehov. 

4.2. Anhörigvårdarens personliga behov för att klara av vården 

Enligt Chiao et al. (2015) är effekter av rollen som APmD beroende av anhörigvårdarens 

karaktär, liksom sociodemografiska faktorer, psykologiska faktorer och vårdrelaterade 

faktorer. Med sociodemografiska faktorer menar författarna månadsinkomst, kön, 

utbildningsnivå, etnicitet samt boendesituation, det vill säga om anhöriga är sammanboende 
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med PmD eller inte. Dessa faktorer förknippas med upplevelsen av en större eller mindre 

börda av vården. När det gäller psykologiska faktorer menar Chiao et al. (2015) att dessa 

handlar om mental hälsa, upplevt välbefinnande, depressiva symtom, religiös copingförmåga, 

ångest och aggressivitet. McCabe et al. (2016) menar att anhörigvårdarens behov utgår ifrån 

att kunna ta hand om sin egen fysiska och psykiska hälsa. APmD önskar att kunna berätta om 

sina egna hälsoproblem, att få stöd relaterat till hantering av rädsla, ångest, stress och oro, 

samt till sina känslomässiga behov. Anhörigvårdare vill ta hand om sin fysiska hälsa för att 

förhindra försämringen av sina gamla kroniska sjukdomar och uppkomsten av nya 

sjukdomar.  Hen har även behov av att hantera sitt eget liv, liksom att kunna avstå från 

vårdarrollen tillfälligt eller permanent, balansera behovet av att ta hand om sin egen familj 

och spendera tid på att göra saker av eget intresse. Tatangelo et al. (2018) visar att en partner 

som är anhörigvårdare har ouppfyllda hälsobehov inom flera områden inklusive träning, 

sociala relationer, mental hälsa och att ha tid för sig själv. När det gäller barn som 

anhörigvårdare menar författarna att de känner sig deprimerade, hopplösa, oroliga, ensamma, 

isolerade, överväldigade och upplever lågt självvärde. Lilly et al. (2012) visar att de flesta 

deltagarna i studien uttrycker att egenvård inte är viktig för deras eget välbefinnande, utan för 

att kunna fortsätta att ta hand om sina vårdmottagare. Andra studiedeltagare uttrycker 

avsaknad av någon form av hjälp för att kunna ta hand om sig själva. Vidare betonar 

Tatangelo et al. (2018) att hälften av vårdgivarna som är partner till PmD har ett stort 

otillfredsställt behov av att spendera tid utanför sin vårdande roll, exempelvis tid för att 

umgås, för fritidsaktiviteter samt för att gå på semester. Anhörigvårdare av föräldrar med 

demens upplever även brist på egen tid. Detta på grund av att de har många motstridiga roller 

och ansvar. Några av de arbetar eller har egna barn som behöver stöd. Studien utförd av 

Tatangelo et al. (2018) visar att barn och partner till PmD identifierar känslomässigt stöd som 

ett betydande otillfredsställt behov. Barn till föräldrar med demens upplever avsaknad av 

känslomässigt stöd från både andra familjemedlemmar och vänner som inte förstår 

omfattningen av deras vårdande roll. En partner till en PmD får inte längre emotionellt stöd i 

parrelationen och inte heller i sociala nätverket som har minskat sedan sjukdomen.   
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5. Teori 

För att kunna förstå hur APmD klarar av sin livssituation, har copingteorin valts att 

presenteras eftersom den förklarar vilka förmågor individen behöver ha för att hantera svåra 

situationer som råder under en lång period.  

5.1. Copingteori 

När man kan leva med osäkerhet, ovisshet och oro utan att tappa hopp kallas det för 

copingförmåga. Cope innebär att klara av och att härda ut. Coping är ett begrepp som 

innefattar de krafter som en person använder sig av för att klara av, acceptera samt hantera 

konflikter som förekommer mellan yttre och inre krav. Detta omfattar hantering av 

psykologisk stress. En person som har en god copingförmåga klarar av problemen som de är. 

Coping växer fram genom att påverka, förändra och anpassa omgivningen eller genom att 

tolka reaktionerna på det som sker i omgivningen (Brattberg, 2008). Lazarus och Folkman 

(1984) definierar coping som förändrade kognitiva- och beteendeinsatser för att hantera 

specifika externa eller interna omständigheter som påverkar den psykologiska ohälsan. 

Coping är en förändringsprocess där en person vid vissa tidpunkter måste förlita sig mer på en 

form av coping, vid andra tidpunkter på problemlösningsstrategier, när statusen för relationen 

mellan person och miljö förändras. Betydelsen av coping som en process kan ses i den långa 

varaktigheten av sorgbearbetning och de förändringar som äger rum över tid och som börjar 

med ett moment av förlust.  

Lazarus och Folkman (1984) refererar till Klinger (1977) som nämner några aspekter som 

leder till coping. Första aspekten är förlust eller hotad förlust av ett åtagande som först 

framkallar reaktioner av ökad ansträngning och koncentrationsnivå. Med fortsatt hot ökar 

frustrationen och ilskan som leder till omedelbara konsekvenser liksom primitivitet, protest 

och stereotypa handlingar. Misslyckandet med att uppnå målet eller göra framsteg leder till 

depression, som kännetecknas av pessimism och apati. Dessa aspekter följs ofta av en coping. 

Brattberg (2008) kallar denna aspekt för anpassning. Hon menar att när man inte kan ändra 

svåra förhållanden, skapar man en anpassning för att må bra och då växer självkänslan hos 

personen. Detta kallas för positiv coping. 

Coping har två övergripande funktioner menar Lazarus och Folkman (1984), nämligen 

problemfokuserad coping och känslomässig coping. 

Enligt Lazarus och Folkman (1984) är Känslomässig coping en kognitiv process riktad mot 

att minska emotionell nöd och inkluderar strategier som undvikande, minimering, 
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distansering, selektiv uppmärksamhet, positiva jämförelser och att bryta positivt värde från 

negativa händelser. En annan form av känslomässig coping är att man behöver må sämre 

innan man kan må bättre, en typ av kognitiv strategi där man riktar lidandet på sig själv för att 

hantera en svår situation. 

Problemfokuserad coping är ofta probleminriktade insatser som syftar till att definiera 

problemet, generera alternativa lösningar, väga alternativen i fråga om deras kostnader och 

fördelar samt välja bland dem och agera. Författarna refererar till Kahn, Wolfe, Quinn, Snoek 

och Rosenthal (1964) som delade problemfokuserad coping i två huvudgrupper, nämligen en 

grupp riktad mot miljön och den andra riktad mot jaget. I de som riktade mot miljön ingår 

strategier för att förändra miljötryck, hinder, resurser, förfaranden och liknande. Genom den 

gruppen som är riktad mot jaget inkluderar strategier som är inriktade på motiverande eller 

kognitiva förändringar. Detta innebär att förändra ambitionsnivån och hitta alternativa 

tillfredsställande kanaler, utveckla nya beteendemönster eller lära sig nya färdigheter och 

rutiner (Lazarus & Folkman, 1984). 

5.2. Copingresurser 

Enligt Lazarus och Folkman (1984) behöver man ha vissa resurser för att kunna utveckla en 

effektiv copingförmåga. Copingresursen hälsa och energi är den viktigaste aspekten av 

copingförmåga. En person som är svag, sjuk, trött eller på annat sätt försvagad har mindre 

energi att spendera på coping än en frisk person. Däremot finns det forskning som visar att 

människor kan klara sig väldigt bra trots dålig hälsa. Resursen positiv hopp innebär att 

uppmuntra den allmänna tron på att målen är kontrollerbara, att man har makt att påverka 

resultat. Detta kan förekomma endast om positivt resultat är möjligt. Däremot kan vissa 

övertygelser dämpa eller hämma coping. Problemlösningsförmåga är en till resurs som är 

effektiv för att utveckla en copingförmåga. Lazarus och Folkman (1984) menar att 

problemlösningsförmåga har grunden i upplevelser, personens kunskapsfärdigheter, samt 

kognitiv förmåga att använda den kunskapen och kapaciteten för självkontroll. 

Problemlösningsförmåga inkluderar förmåga att söka efter information, analysera situationer i 

syfte att identifiera problemet för att generera alternativa copingförlopp. Den inkluderar även 

förmåga att väga alternativ med avseende på önskade eller förväntade resultat samt 

implementera en lämplig copingplan. Vidare betonar Lazarus och Folkman (1984) sociala 

färdigheter som en viktig resurs för coping genom dess genomgripande roll i mänsklig 

anpassning. Sociala färdigheter underlättar problemlösning i samband med andra människor, 

ökar sannolikheten för att kunna få sitt samarbete eller stöd, och i allmänhet ger individen 
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större kontroll över sociala interaktioner. En till viktig resurs som har med det sociala att göra 

är socialt stöd, där man får känslomässigt, informativt och, eller konkret stöd. När det gäller 

den ekonomiska delen har Lazarus och Folkman (1984) betonat de materiella resurserna som 

avser pengar samt de varor och tjänster som man kan få mot pengar. Exempelvis kan 

ekonomiska tillgångar i form av pengar ge enklare och ofta effektivare tillgång till bland 

annat ekonomisk och professionell hjälp. Pengar kan ha en trygghetsfunktion som minskar 

sårbarhet för hot och underlättar effektiv copingförmåga. 

Brattberg (2008) menar att om copingresurserna är bristande kan en svår situation resultera 

i psykologiska problem och lidande. Brattberg (2008) delar copingresurser i yttre och inre 

resurser. Hon menar att inre copingresurser handlar om problemlösningsförmåga, förmåga att 

hantera relationer samt personlighetsfaktorer, exempelvis självtillit, självkänsla, känsla av 

sammanhang, energi, personlig kontroll och förmåga att se hopp. Det finns inre faktorer som 

försämrar copingförmåga, som pessimism, känslor av hopplöshet, ångest och låg självkänsla. 

Yttre copingresurser handlar om materiella tillgångar, socialt nätverk, ekonomi, 

levnadsstandard och inte minst tillgång till tid. 
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6. Metod 

6.1. Litteraturöversikt 

En litteraturöversikt bidrar till kartläggningen av kunskapsläget inom ett visst område 

(Segesten, 2017). Livssituationen av APmD är området som ska belysas i det här arbetet. 

Fokus ligger på forskningsfältet som lyfter fram anhörigas eget perspektiv på deras 

livssituation, därför väljs studier med kvalitativ ansats. Enligt Bryman (2018) riktar sig 

kvalitativ forskning på att skapa förståelse av en social verklighet genom deltagarnas tolkning 

av den verkligheten.  

En provsökning efter vetenskapliga artiklar inom området har visat att det finns gott om 

kvalitativ forskning som lyfter fram anhörigas situation. En avgränsning till ett visst 

geografiskt område och en viss tidsperiod anses vara både nödvändigt och intressant för det 

här arbetet. Forskning som har bedrivits i Norden, där Sverige inkluderas, behandlar en 

ganska enhetlig social verklighet, med likartad välfärdspolitik. Länderna som utgör Norden 

har under de senaste 10 åren tagit fram nationella strategier för demenssjukdomar som avser 

både vården till PmD och anhörigas stödbehov (Socialstyrelsen, 2017). Tidsperioden efter 

2009 är av intresse för det här arbetet eftersom den avspeglar anhörigas situation efter 

lagförändringen som stiftar kommunernas skyldighet för anhörigstöd i Sverige.  

6.2. Databaser  

Sökningen har genomförts i tre databaser som har relevans för socialt arbete. Detta har 

framkommit ur bibliotekets ämnesguider samt ur diskussion med högskolans bibliotekarie i 

början av sökningsprocessen. Databaserna som har använts för att söka relevanta studier är 

Sociology Collection, PsycINFO och Web of Science. En sökning i Sociologi Collection ger 

tillgång till fyra databaser samtidigt: Applied Social Sciences Index & Abstracts, Sociological 

Abstracts, Sociology Database och Social Services Abstracts. PsycINFO omfattar ämnen som 

psykologi, beteendevetenskap och sociologi. Web of Science ger möjlighet till en sökning i 

flera databaser samtidigt och för studiens syfte har två av dessa varit utvalda: Science Citation 

Index Expanded och Social Sciences Citation Index.  

6.3. Sökord och sökstrategi  

För att komma fram till lämpliga sökord har PEO-modellen används. PEO står för Population 

Exposure Outcomes och används med fördel i kvalitativ forskning för att formulera 

forskningsfrågor (Munn, Stern, Aromataris, Lockwood, & Jordan, 2018). I tabellen nedan 
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presenteras PEO-modellen och de resulterande sökorden som har använts vid sökningen i de 

tre databaserna.  

De utvalda databaserna gav möjligheten att använda samma sökord och söktekniska 

funktioner. Trunkering har använts för att få fram olika former av ett ord. Detta innebär att 

endast ordstammen används i sökningsfältet, följd av trunkeringstecken * för att tala om för 

databasen att olika böjningsformer av ordet sökes (Östlundh, 2017). De sökorden som har 

använts med trunkering är care*, need*, Alzheimer*, dementia*. För att markera sambandet 

mellan olika sökord har boolesk sökteknik använts. Det innebär att kopplingen mellan 

sökorden anges med sökoperatorer som AND och OR, där AND används för att koppla ihop 

två sökord, medan OR används för att markera att sökorden är synonymer och träffarna ska 

innehålla antingen det ena eller det andra ordet (Östlundh, 2017). Följande ordkombinationer 

har använts i sökningen: ("family" OR "care*") OR ("informal care* OR "home care*") AND 

("dementia*" OR "Alzheimer*") AND ("experience" OR "need*" OR "burden"). 

6.4. Inklusionskriterier för sökning i databaserna  

Studierna som har inkluderats i sökningen är peer-reviewed, av kvalitativ ansats, de är skrivna 

på engelska eller svenska och är tillgängliga som fulltext. Åren för publicering sträcker sig 

mellan 2009 och 2020. Endast studier som genomförts i Norden är inkluderade i sökningen. 

Med Norden avses Sverige, Norge, Finland, Danmark och Island. 

Studiernas deltagare är familjer och anhöriga som tar hand om PmD. De vanligaste 

formerna av demenssjukdomar är inkluderade, exempelvis Alzheimers och 

frontotemporaldemens.   

Tabell 1.  PEO-modellen och resulterande sökord   
Population 

(Urval) 

Exposure 

(Utsatthet)  

Outcomes 

(Effekt) 

Begrepp i  

forskningsfråga 

Anhöriga till  

personer med demens 

Anhörigvård  

vid demens 

Livssituation  

Upplevelser   

Behov 

 

Sökord 

 

Family Caregiver     

Carer  

Informal Care      

Informal Caregivers  

Home Care 

 

Dementia    

Alzheimer 

 

Experience    

Need  

Burden 
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6.5. Exklusionskriterier för sökning i databaser 

Studierna som har exkluderats är: a) studier som inte har en kvalitativ ansats; b) studier som 

inte har fokus på APmD; c) studier som har genomförts utanför Norden; d) studier som avser 

interventioner; e) studier som avser formell vård och omsorg; f) studier som fokuserar på 

transkulturella aspekter. 

6.6. Sökresultat 

I Figur 1 visas sökningsprocessen och identifieringen av lämpliga artiklar för den här 

kvalitativa syntesen. Sökningen i de tre databaserna har gett 302 träffar som uppfyllde 

inkluderingskriterierna. Ett förtydligande måste göras angående sökningen i databaserna Web 

of Science och PsycInfo. Eftersom Web of Science täcker ett brett forskningsfält har 

sökningen gett till en början 948 träffar. En avgränsning till de forskningsämnen som är 

relevanta för socialt arbete har lett till 138 träffar som har tagits med i identifieringen av 

urvalet. De forskningsämnen som har inkluderats i sökningen är geriatrik, gerontologi, 

sociologi, sociala frågor, psykologi, samhällsvetenskap och socialt arbete. När det gäller 

databasen PsycInfo har sökningen enligt inklusionskriterierna lett till 329 träffar till en början. 

I den här databasen finns möjlighet att avgränsa sökningen efter metodologisk ansats. Efter att 

ha valt att begränsa sökningen till kvalitativ forskning, intervjuer och fokusgrupper så har 

antalet träffar minskat till 142 och de träffarna har tagits med i identifieringen av 

urvalet. Bland 302 träffar har två artiklar identifierats som dubbletter därav har 300 artiklar 

tagits med i bedömningsprocessen för att identifiera de artiklarna som är av relevans för 

studien. Vid den här fasen har varje artikels titel och sammanfattning varit genomlästa för att 

avgöra om studiepopulation, vård- och sjukdomssammanhang samt metod stämmer överens 

med inklusionskriterierna för den här studien. Exkluderingen av artiklarna har gjorts enligt 

exklusionskriterierna som har använts som kategorier för att gruppera utelämnade artiklar. 

Efter varje genomläst sammanfattning har ett streck dragits under den kategorin som artikeln 

passade i. Av 300 träffar har 284 varit exkluderade enligt följande: a) 51 artiklar har inte 

kvalitativ ansats; b) 107 artiklar har inte i fokus APmD; c) 31 studier har genomförts utanför 

Norden; d) 33 studier avser interventioner; e) 58 artiklar avser formell vård och omsorg; f) 4 

artiklar fokuserar på transkulturella aspekter. Den här bedömningsfasen har lett till 16 artiklar 

som har granskats för att avgöra studiernas kvalité och inkluderingen i den kvalitativa 

syntesen. Kvalitetsbedömningen har resulterat i 15 artiklar som ingår i analysen och är 

sammanställda i Bilaga 1.   
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Figur 1. Sökningsprocessen reproducerad efter Prisma Flow Diagram 

(från Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman & The PRISMA Group, 2009)  

 

6.7. Kvalitetsbedömning    

De 16 artiklarna har granskats med hjälp av verktyget för kvalitetsbedömning av kvalitativa 

studier som framtagits av Downe, Walsh, Simpson och Steen (2009). Varje studie bedöms 

utifrån 11 frågor (se bilaga 2) och betygsätts från A till D. Frågorna besvaras med Ja, Nej eller 

Oklar och betyget avspeglar antalet felaktigheter som granskningen påvisar. Exempelvis en 

studie betygsätts med A om inga eller bara några fel påträffas och då har studien hög grad av 

Sökning i databaserna 

Sociological Collection: 22 träffar; PsykINFO: 142 träffar; Web of Science: 

138 träffar (n=302) 
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titel och abstract 

(n= 300) 

 

Exkluderade artiklar efter 

exkluderingskriterier:  

a) kvalitativ ansats (51) 

b) inte fokus på PmD (107) 

c) utanför Norden (31) 

d) interventioner (33) 

e) formel vård&omsorg (58) 

f) transkulturella aspekter (4) 
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Artiklar i full-text som har 
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Artiklar inkluderade i 

kvalitativ syntes 

(n = 15) 

Full-text artiklar som har 

granskats för kvalitet 

(n =16) 
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trovärdighet, överförbarhet och pålitlighet. Betyget D tyder på allvarliga fel som påverkar 

studiens trovärdighet, överförbarhet och pålitlighet (Downe et al., 1997). Frågorna som ingår i 

granskningen avser tydligheten och lämpligheten av studiens syfte, deltagare, design och 

metoder, urval och urvalsstrategi samt analysmetod. Granskningen innefattar också etiska 

överväganden, reflexiv inställning, motivering av resultatet av de data som presenteras, 

tillräcklig beskrivning av sammanhanget och noggrannhet i redovisningen av data. En tabell 

som redovisar kvalitetsgranskningen av utvalda studier finns i Bilaga 2.  På grund av oklarhet 

i formuleringen av syftet och i framställningen av analysmetoden och dataredovisningen, så 

fick en av de utvalda studierna betyget C. Den studien har inte varit inkluderat i analysen 

(artikel nummer 16 i tabellen). Tre studier i urvalet har fått betyg B eftersom forskarnas 

reflexiva inställning är otydlig. De här studierna har inte ett markerat avsnitt som diskuterar 

styrkor och svagheter av den genomförda forskningen, men detta påverkar inte studiernas 

kvalité eftersom de andra aspekterna som granskas är tydliga och godtagbara. Resten av de 11 

studierna i urvalet fick betyget A och anses vara av hög kvalité.  

6.8. Dataanalys  

Materialet som utgör grunden för analysen består av resultatavsnittet från varje kvalitativ 

studie som ingår i urvalet. I resultatavsnittet framkommer forskarnas redogörelse för studiens 

utfall underbyggd av citat från deltagarnas berättelser. Efter att vi har identifierat 

resultatavsnittet i varje studie så har vi använt oss av tematisk syntes för att sammanställa 

studiernas resultat och för att besvara forskningsfrågorna. I grunden är en tematisk syntes en 

tillämpning av tematisk analys på befintliga kvalitativa studier (Bryman, 2018). Enligt 

Bryman (2018) är tematisk analys ett av det vanligaste sättet att bearbeta kvalitativa data och 

det innebär att söka och identifiera mönster i ett material. Till en början har vi ägnat oss till en 

vanlig läsning av alla resultatavsnitt för att få ett helikopterperspektiv över materialet. Sedan 

har vi ingående läst varje resultat för att kunna koda den och hitta mönster i materialet. Sättet 

vi har arbetat med materialet illustreras i Bilaga 3. Koderna har vi sedan grupperat efter 

studiens frågeställningar och vi har kommit fram till tre huvudteman och fem underteman som 

presenteras i tabell 2. Vi har valt att använda underteman enbart i det andra temat som ett sätt 

att strukturera en omfattande information. 
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Tabell 2. Teman som har resulterat av tematiska analysen 

 Huvudteman Underteman 

Att bli anhörigvårdare 

av personer  

med demenssjukdom                                      

 

 

              
Upplevelser av                                      

vårdarrollen                                                
                                    

                                                              

                                                              

Förändrade relationer 

Omtumlande känsloliv 

Ökat och ständigt ansvar 

Begränsat liv 

Stödbehov 

Strategier för  

att hantera vardagen 
 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

6.9. Metoddiskussion  

Vår uppsats är en litteraturstudie av redan publicerad kvalitativ forskning. Syftet är att belysa 

livssituationen av anhörigvårdare av personer med demens och skapa förståelse för deras sätt 

att hantera sin situation och således av kvalitativ karaktär. Kvalitativ forskning bidrar till en 

fördjupad förståelse av anhörigvården som fenomen och beskrivningar av deras upplevelser 

av att vårda anhöriga med demenssjukdom.  

Urvalet av artiklar: I sökningen i databaserna hade vi vägledning av en bibliotekarie på 

högskolan. Först har vi diskuterat med bibliotekarien om vårt syfte, frågeställningar samt 

inklusions- och exklusionskriterier. Sedan i samråd med bibliotekarien har vi bestämt vår 

sökstrategi samt vilka databaser ska användas och vilka begränsningar ska göras i varje 

databas. Det är möjligt att vi har missat relevanta artiklar genom att använda oss av enbart tre 

databaser som vi ansåg väsentliga för socialt arbete och genom att begränsa sökningen efter 

forskningsämne i databasen Web of Science samt efter metodologisk ansats i databasen 

PsycINFO. En ytterligare begränsning till artiklar som var tillgängliga som free-text kan ha 

resulterat i ännu fler artiklar som kunde ha varit relevanta men dök inte upp bland träffarna. 

Eftersom vi har fått tillräckligt med datamaterial med hjälp av de artiklarna som har valts för 

analysen så ansåg vi att en utbredd sökning eller en sekundär sökning inte var nödvändigt för 

att besvara vårt syfte.  

Överförbarhet: En av våra inklusionskriterier i sökningsprocessen var att studierna skulle 

ha varit utförda i Norden för att få en bild av en enhetlig social verklighet. 
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Identifieringsprocessen och granskningen för lämplighet har lett till 15 peer-reviewed studier 

varav endast en har varit utförd i Danmark medan resten av 14 studier är lika uppdelade 

mellan Sverige och Norge. Detta gör att resultatet som framkommer i den här uppsatsen anses 

som representativt för Sverige och Norge. Norden betraktas som ett geografiskt område där 

det råder liknande kulturella och sociala företeelser och resultatet kan anses som 

representativt för hela området, men hänsyn måste tas till varje fall eftersom studierna som 

ingår i analysen är av kvalitativ ansats och fokuserar på fenomenets djup istället för att fånga 

in fenomenets bredd. När det gäller kvalitativ forskning är resultatet huvudsakligen inte 

överförbar men en tät och fyllig beskrivning av studiens kontext ger läsaren möjligheten att 

själv avgöra hur pass överförbar resultaten är till andra miljöer (Bryman, 2018).  

Trovärdighet: För att säkerställa trovärdigheten för vår studie så har vi följt de regler som 

finns för att genomföra en sammanställning och analys av befintlig kvalitativ forskning. Vi 

har använt oss av ett trovärdigt instrument för kvalitetsbedömning av de identifierade 

artiklarna som Downe, Walsh, Simpson och Steen (2009) föreslår för kvalitativa studier. Vi 

har valt att återge citat på engelska från studiernas resultat för att inte påverka meningen med 

en egen översättning.  

Pålitlighet: Bryman (2018) definierar pålitlighet som att vara transparent och att ha ett 

granskande synsätt över forskningsprocessen. I vår uppsats strävar vi efter transparens och 

beskriver ingående de olika faser som vi har genomgått från identifieringen av 

forskningsartiklarna till analysen av studierna i urvalet. I bilagor finns det sammanställningar 

av de utvalda studierna, av kvalitetsbedömningen, samt av analysprocessen. Som bilaga finns 

det också ett exempel på sökningsprocessen i en databas så att den kan bli rekonstruerad av en 

annan person för att få samma träffar. Under hela arbetet har vi granskat varandras insats. 

Granskningen har varit djupare under analysprocessen av studiernas resultat, då har vi varit 

noga med att läsa individuellt alla 15 studierna för att skaffa en egen uppfattning av 

materialet. Sedan har vi diskuterat gemensamt de viktigaste aspekter, faktorer och resultat 

som nämns i artiklarna och som svarar på våra frågeställningar. 
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7. Etiska överväganden 

En etisk reflektion i det här arbetet, som är en litteraturstudie, berör urvalet av 

forskningsartiklarna och presentationen av resultatet. 

Studierna som valdes ut för analysen har fått godkännande av en etisk kommitté. I varje 

studie presenteras utförligt det etiska resonemanget kring urvalet av deltagarna och deras 

medverkan i forskningen. Kvalitetsgranskningen av studierna har också innefattat en 

granskning av det etiska förfarandet i varje studie (se bilaga 2). Enligt Vetenskapsrådet 

(2002) finns det fyra huvudkrav inom humanistisk-samhällsvetenskaplig forskning: 

informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet. Dessa 

etiska krav har använts som vägledning i granskningen av studierna.  

Det etiska förfarandet beträffande presentationen av resultatet syftar till författarnas eget 

ansvar för att producera god forskning som är moralisk acceptabel. Detta innebär att fusk inte 

ska förekomma i forskningen. Vetenskapsrådet (2017) använder begreppet vetenskaplig 

oredlighet gällande forskningsfusk och definierar olika sätt att producera ohederlig forskning, 

till exempel fabrikationer av data, förvanskning eller manipulering av forskningsprocessen 

samt stöld eller plagiat av data. Det etiska tillvägagångssättet i det här arbete avspeglar sig i 

alla steg som har tagits under arbetets gång såsom presentation av urvalsprocessen, 

sammanställningen av utvalda studier samt av kvalitetsgranskningen, analysprocessen och 

metoddiskussionen.   
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8. Resultat och analys 

När en nära familjemedlem drabbas av en demenssjukdom så får det konsekvenser för resten 

av familjen, särskilt för den som intar den vårdande rollen. Tematisk analys av 15 artiklar som 

använder sig av kvalitativa metoder resulterar i tre huvudteman och fem underteman. 

Huvudteman är: att bli anhörigvårdare av PmD, upplevelser av vårdarrollen samt strategier 

för att hantera vardagen. Underteman är: förändrade relationer, omtumlande känsloliv, ökat 

och ständigt ansvar, begränsat liv, stödbehov. 

8.1. Att bli anhörigvårdare av personer med demens 

Samtliga artiklar har informanter som är APmD. Dessa är oftast partner till PmD, men det är 

vanligt förekommande att unga och vuxna barn, i vissa fall även syskon, vänner eller andra 

släktingar intar den vårdande rollen.  

Makar som bli anhörigvårdare: Det är mer vanligt att PmD får stöd från en kvinnlig 

närstående. Enligt Eriksson, Sandberg och Hellström (2013) förknippas skötselsfärdigheterna 

hos kvinnorna med de olika roller som de har intagit under deras livstid, exempelvis dotter, 

fru och mamma. Kvinnorna ger stöd, upprätthåller kontinuitet och kan betraktas som viktiga 

resurser för både familjen och samhället i allmänhet. När det gäller män som är APmD menar 

Knutsen och Råholm (2009) att de vill göra gott för sina fruar som drabbas av 

demenssjukdom för att de vill ge tillbaka till personen som tidigare i livet har gjort mycket för 

dem och för barnen. Johannessen, Helvik, Engedal och Thorsen (2017) förklarar att 

frivilligheten att inta rollen som APmD är beroende på hur deras relation har varit innan 

sjukdomen. Makarnas vilja att ta hand om sina partner enligt Hammar, Williams, Meranius 

och McKee (2019) baseras på deras löfte till varandra "i sjukdom och hälsa". Hellström, 

Håkanson, Eriksson och Sandberg (2017) menar även att ömsesidighet i olika aspekter, som 

äktenskapslöften och långvariga förhållanden upplevs som en moralisk skyldighet och därmed 

en motivation för att inta vårdansvaret.  

En manlig informant tycker att vårdarrollen är svår eftersom den har förändrat ens liv 

radikalt, medan en kvinnlig informant oroar sig över att vårdarrollen ska begränsa henne, men 

hon anser sig kapabel att ta ansvaret. Kvinnor är glada för att ta över ansvaret när det gäller de 

manliga sysslorna, däremot tycker män att det är svårt med hushållssysslor och matlagning 

(Skaalvik, Norberg, Normann, Fjelltun & Asplund, 2016), medan andra män i studier tar 

vårdarrollen på allvar. Clemmensen, Busted, Søborg och Bruun (2019) har intervjuat barn till 

PmD som beskriver deras pappors engagemang under vårdtiden. En dotter beskriver att 
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hennes pappa har fått lära sig att sköta tvätten, en annan av respondenterna beskriver även hur 

hans pappa har fått ett nytt beteende när han gick in i vårdarrollen:  

But then we could see that my dad was sneaking around afterwards to make sure that she had 

remembered to turn off the stove correctly. And this was just something he did, that is, taking 

care of everything and constantly looking after her (s. 498). 

Enligt Hellström et al. (2017) försöker män att hålla avstånd till vårdande aktiviteter, deras 

stöd består av att göra det enkelt för sina fruar att klara av sysslorna. Männen försöker också 

behålla arbetsfördelningen som den alltid har sett ut i deras äktenskap. Senare när symtomen 

blir värre kan makarna inta mer av den vårdande rollen, förutom den personliga omvårdnaden 

som blir en uppgift för hemtjänsten. Vissa deltagare förklarar deras vårdande roll som en 

ledande eller organisatorisk roll då de tycker att det är dags att bestämma själva. Detta 

framhävs av en informant som tidigare arbetat som militär: “Making decisions, yes, that has 

always been a part of me. Some say that I always have been somewhat dominating...and I 

guess that comes from my job...I’ve been training soldiers for 42 years” (Hellström et al., 

2017, s. 4). 

Barn som blir anhörigvårdare: Barn som är APmD intar föräldrarollen gentemot sina 

föräldrar och känner en plikt att ta den vårdande rollen för att det inte finns någon annan som 

kan ta över (Kjällman-Alm, Norbergh & Hellzen, 2013; Rasmussen, Hellzen, Stordal & 

Enmarker, 2019; Lövenmark, 2019). Enligt Ehrlich, Emami och Heikkilä (2017) uttrycker en 

dotter som bor på landsbygden en motvilja mot att ta hand om en förälder som aldrig har visat 

närhet gentemot henne:  

And then I have to be the good daughter who is expected to provide support and be reliable and 

happy and capable all the time, Yes. /–/I feel an obligation from somewhere that I have to deal 

with everything. /–/or/–/they are like that here in the countryside, it is the daughters who are 

expected to be there and take care of them (s. 7).  

Däremot finns det andra barn som gärna vill ta hand om sin demenssjuka förälder eftersom de 

vill och behöver ha närhet till den föräldern, detta tillfredsställer även egna behov 

(Lövenmark, 2019). 

Studien av Landmark, Aasgaard och Fagerström (2013) har vuxna barn som informanter. 

Studien visar att syskon intar olika roller och bär olika ansvar i förhållande till föräldern med 

demenssjukdom. En informant säger: “He takes responsibility for the hearing aid, so he has 

that bit and I have the other bit” (Landmark et al., 2013, s. 219). I andra familjer tar ena barnet 

mer ansvar än andra, som resulterar i konflikt mellan dem. Ett barn uttrycker sig på följande 
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sätt: “I’m probably a more responsible person than my sister is . . . I said to her, now you must 

spend time with our father…” (Landmark et al., 2013, s. 219). 

Att vara APmD är inte alltid en omtyckt roll bland barnen. Skaalvik et al. (2016) förklarar i 

sin studie som omfattar fyra döttrar, att tre av dem uppfattar sig själva som omtänksamma, 

ansvarsfulla och lojala döttrar som tar hand om en förälder med demenssjukdom, medan den 

fjärde dottern betraktar vårdandet av sin mor som en besvärlig skyldighet på grund av en lång 

historia av konflikter i deras relation. Studien omfattade även söner till PmD och visar att 

de engagerar sig på olika sätt och i olika grad. En son som bor långt ifrån föräldrarna har 

sällsynt kontakt med sin demenssjuka mor och han hade det på samma sätt innan sjukdomen, 

också. En annan son engagerar sig genom att besöka föräldern, prata lite med hen och försöka 

få föräldern att ha roligt. En son som är ensam och nyligen pensionerad har tagit den vårdande 

rollen genom att besöka föräldern flera gånger dagligen samt att sova över ofta. 

Andra släktingar som blir anhörigvårdare: Det finns anhörigvårdare som är systrar eller 

släktingar till PmD. Skaalvik et al. (2016) har intervjuat två yngre systrar till en kvinna med 

demenssjukdom som beskriver sig själva som lojala människor, en av dem uttrycker sig på 

följande sätt ‘‘I would walk through fire for her’’ (Skaalvik et al., 2016, s. 472). Bjørge, 

Sæteren och Ulstein (2019) intervjuar en systerdotter som tycker att den vårdande rollen är 

givande, hon menar:  

It is payment enough for me that she understands what I do for her. Then I feel really well paid. 

She puts her arms around me and gives me a hug and kisses me, and says ‘you are so good to 

me, I really don’t know what I would do without you.’ (s. 236). 

8.2. Upplevelser av vårdrollen 

8.2.1. Förändrade relationer  

Resultaten visar att APmD upplever att relationerna inom familjen påverkas under 

sjukdomens utveckling. Relationsförändringen sker i takt med ett ökat omvårdnadsansvar och 

framskriden funktionsnedsättning av PmD. Anhörigvårdares relation med resten av familjen 

förändras. I vissa situationer vill anhörigvårdaren skydda PmD från familjemedlemmarnas 

misstänksamhet och förfrågningar om sitt beteende och väljer att dra sig undan från att träffa 

andra (Clemmensen et al., 2019).  

Makars upplevelser av förändrade relationer: Anhörigvårdarens relation till PmD kan 

variera i början av sjukdomen från ökad känslomässig närhet (Skaalvik et al., 2016; Bjørge et 

al., 2019; Ehrlich et al., 2017; Rykkje & Tranvåg, 2019) till undvikande när 

demenssjukdomen ger upphov till negativa personlighetsförändringar (Rasmussen et al., 
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2019). En make som vårdar sin fru berättar om ökad närhet: “We have had a good marriage... 

but perhaps the feelings of closeness are growing even stronger. Like the awakening of an... 

emotional engagement...where we experience good feelings...” (Rykkje & Tranvåg, 2019, s. 

6). Under sjukdomens gång påverkas relationen av nedsatt kommunikationsförmåga och 

minnesförlust. Detta gör att anhörigvårdaren upplever att man blir ensam i relationen (Rykkje 

& Tranvåg, 2019) eller att relationen saknar betydelse och innehåll. I studien av Knutsen & 

Råholm (2009) berättar en make:  

I miss being able to talk to her about little things. The ones that really aren’t that important. 

Actually she was the one who did most of the talking [smiling]. She was the quickest to realize 

how things were with us…how things were with me. I miss that (s. 53). 

I parrelationen kan det uppstå konflikter när anhörigvårdaren tar över vissa roller och 

sysslor som sin partner hade innan insjuknandet (Eriksson et al., 2013; Bjørge et al., 2019; 

Hellström et al., 2017; Rykkje & Tranvåg, 2019). Parrelationen blir helt förstörd när 

anhörigvårdaren upplever att den har blivit förälder till sin partner eller att PmD har blivit en 

helt annan person jämfört med den han var innan insjuknandet. Närhet och intima relationer 

upplevs som förlorade eller som felaktiga handlingar (Bergman, Graff, Eriksdotter, Fugl-

Meyer & Schuster, 2016 & Johannessen et al., 2017). I studien av Hammar et al. (2019) säger 

en fru:   

It is almost a ‘mother-child’ relationship. He wants to know...To be close all the time. It is not 

like, as you have as a married couple, instead it’s almost...I am more of a parent, and it scares 

me to death since I have been his wife for 50 years (s. 11). 

Barns upplevelser av förändrade relationer: Barn som vårdar en förälder med 

demenssjukdom saknar relationen som de hade med varandra innan sjukdomen. Som 

anhörigvårdare upplever både unga och vuxna barn att de har blivit föräldrar till sina föräldrar 

och detta påverkar deras relation (Kjällman-Alm et al., 2013; Landmark et al., 2013). I 

Lövenmarks studie (2019) berättar ett barn: 

I want to go shopping with Dad, to get the expensive jeans I could never get out of Mum. I want 

to talk to my Dad as you talk to your Dad. You know, so obviously. Please Dad come back! 

Come back as you are. Not as you have been. I want to talk to you, I want to hug you. I want to 

have fun with you. I just want one little thing. Come back, alone, without your damn illness that 

kills you. And that kills me (s.9).  

Vuxna barn som anhörigvårdare upplever konflikter mellan syskonen på grund av 

vårdansvaret (Kjällman-Alm et al., 2013; Landmark et al., 2013). Det är speciellt svårt för 
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döttrar som upplever konflikter med sina egna familjer eftersom vårdansvaret för föräldern 

med demenssjukdom påverkar familjerelationerna (Landmark et al., 2013; Skaalvik et al., 

2016). Det uppstår konflikter inom familjen när anhörigvårdaren som vill ta itu med 

sjukdomens utveckling och olika vårdinsatser inte får erkännande och acceptans av de andra 

anhöriga. I en studie berättar en dotter som upplevt att familjen inte vill acceptera hennes 

iakttagelser om pappans sjukdom: “I constantly felt like I had to...retain my relationship with 

my old father, but I also had to explain to the family that there was something wrong” 

(Clemmensen et al., 2019, s.497). 

8.2.2. Omtumlat känsloliv 

Studierna visar att APmD upplever omtumlande känslor under sjukdomens utveckling. Första 

tecken av sjukdomen i form av personlighetsförändringar, humörsvängningar och avvikande 

handlingar ger upphov till irritation och frustration eftersom anhöriga känner att någonting 

inte stämmer (Bjørge et al., 2016; Rasmussen et al., 2019). Frustrationen väcks också av att 

offra framtida planer (Ehrlich et al., 2017), av att vara maktlös inför sjukdomens 

konsekvenser (Kjällman-Alm et al., 2013) samt av professionellas brist på kompetens och 

hemtjänstens diskontinuitet (Hammar et al., 2019). 

I de flesta studierna förekommer upplevelser av oro under sjukdomens utveckling. 

Anhörigvårdarna upplever oro för säkerheten av PmD som kan orsaka olyckor med sina 

avvikande handlingar (Landmark et al., 2013; Bergman et al., 2016; Johannessen et al., 2017; 

Rasmussen et al., 2019; Rykkje & Tranvåg, 2019), oro för framtida vården till PmD och för 

sjukdomens utveckling (Hellström et al., 2017) samt oro för egen frihet som begränsas av 

vårdnadsansvaret (Skaalvik et al., 2016).  

Makars upplevelse av omtumlande känsloliv: Känslor av sorg för förlusten av den man 

älskade eller av den som personen har varit innan insjuknandet upplevs av de flesta 

anhörigvårdare. Makarna sörjer förlusten av intimitet och närhet i relationen (Knutsen & 

Råholm, 2009; Bjørge et al., 2016; Bergman et al., 2016; Rasmussen et al., 2019). Förlusten 

av den sjukes värdighet samt av familjelivet väcker sorg (Clemmensen et al., 2019). 

Anhörigvårdarna sörjer också förlusten av frihet, av den personliga självständigheten, av det 

dagliga livet och av arbetsförmågan (Johannessen et al., 2017). I studien utfört av Ehrlich et 

al. (2017) uppger en 73 årig fru: 

At the same time, I have been a person who is used to freedom of movement and now I feel 

much tied down /–/I am very grateful to these people who come (the home care assistants). At 
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the same time it feels like a hotel business. I am not alone in my own home with my own 

husband (s. 7).   

Skamkänslor och skuldkänslor upplevs ofta av anhörigvårdare i relation till omgivningen 

eller till egna tankar och attityder. Anhörigvårdarna skäms för PmD handlingar (Bjørge et al., 

2016). I en studie berättar en make: “My wife and I were traveling. She got so depressed; she 

was not herself. Suddenly, I noticed that she drank alcohol in secret and that she had stolen 

alcohol from the tax-free shop” (Rasmussen et al., 2019, s. 249). Längtan efter frihet och fritid 

orsakar skamkänslor hos anhöriga (Bergman et al., 2016). Denna önskan av att vara ensam 

skapar emotionella konflikter hos APmD på grund av behovet av utrymme på den ena sidan 

och en känsla av plikt på den andra sidan (Rasmussen et al., 2019; Hellström et al., 2017; 

Bergman et al., 2016). Anhöriga får skuldkänslor när de lämnar PmD ensam eller när de 

bestämmer om flytten till ett boende (Bjørge et al., 2016). 

Att vårda en PmD ger också positiva upplevelser. Makarna känner glädje, stolthet och 

tillfredsställelse för att kunna behärska vårdarrollen och för att klara av sysslor som fruarna 

hade ansvar för innan insjuknandet (Knutsen & Råholm, 2009; Bergman et al., 2016; 

Hellström et al., 2017). Vårdandet upplevs också som ett sätt att visa kärlek och att ge tillbaka 

(Hellström et al., 2017). Det upplevs positivt av fruarna att ta över finansansvaret från 

makarna eftersom de känner sig kapabla och får beröm (Skaalvik et al., 2016) medan att hitta 

nya sätt att hantera vårdansvaret och det dagliga livet upplevs som personlig utveckling av 

makarna (Bergman et al., 2016). En make uppger i en studie: “In all this misery I’m happy 

about this. Something new came into my life while standing on the edge” (Knutsen & 

Råholm, 2009, s. 53).  

Barns upplevelser av omtumlande känsloliv: Vuxna barn som är APmD oroar sig över 

risken av att kunna ärva förälderns sjukdom samt över den friska förälderns hälsa och 

välbefinnande. I en studie berättar en deltagare: ‘‘I wonder if I will become like mother but I 

don’t expect to live that long” (Kjällman-Alm et al., 2013, s.5), medan en annan uppger att 

“...I go home every day feeling anxious for them. I am just that type” (Kjällman-Alm et al., 

2013, s. 5). Dessa barn sörjer även förlusten av barndomen, av ett normalt liv och av 

relationen med föräldern (Lövenmark, 2019).  

Barn som anhörigvårdare av PmD skäms för sin demensdrabbade förälder framför sina 

vänner (Lövenmark, 2019). Ehrlich et al. (2017) antyder att barn som är APmD kan även 

uppleva skuldkänslor eftersom de känner att de inte har gjort tillräckligt, ett barn till PmD i 

studien menar:  
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You constantly live with a guilty conscience, that you should have helped more and whatever 

you do you think that you should have been in another place. When I am at my parents I think 

that I should be at home helping my family and when I’m at home I feel I should be there 

instead (s 7).  

8.2.3. Ökat och ständigt ansvar  

I samtliga studier uppger anhörigvårdare att deras ansvar för PmD ökar i takt med sjukdomens 

utveckling. Ansvaret gäller den personliga säkerheten och integriteten av PmD samt hushållet 

och livet omkring personen som drabbas av demenssjukdom. En del anhöriga känner att de 

måste vara ständigt närvarande och på sin vakt för att PmD inte ska skada sig, orsaka olyckor 

eller komma bort (Knutsen & Råholm, 2009; Landmark et al., 2013; Bjørge et al., 2019). 

Andra anhörigvårdare upplever ökat ansvar för den sjukes handlingar och försöker förklara 

eller kompensera för dennes misstag (Clemmensen et al., 2019; Hellström et al., 2017; 

Johannessen et al., 2017). Ansvaret uttrycker sig också genom att ständigt ta hänsyn till eller 

prioritera den sjukes behov före anhörigvårdarnas egna behov (Knutsen & Råholm, 2009; 

Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 2019; Rykkje & Tranvåg, 2019). APmD upplever att 

de måste vara tillgängliga och ansvariga dygnet runt och att misslyckande med deras nya 

uppgift inte är tillåtet. De känner att det är deras ansvar att stödja sina makar 24 timmar om 

dygnet (Knutsen & Råholm, 2009). Det ständiga och konstant ökande vårdansvaret upplevs 

av många anhöriga som en tung börda (Knutsen & Råholm, 2009; Kjällman-Alm et al., 2013; 

Bergman et al., 2016; Johannessen et al., 2017; Rasmussen et al., 2019). Detta har 

konsekvenser för anhörigvårdarnas psykiska och fysiska hälsa i form av ständig stress, 

utmattning, störd sömn och ibland depression (Knutsen & Råholm, 2009; Kjällman-Alm et 

al., 2013; Clemmensen et al., 2019; Johannessen et al., 2017; Rasmussen et al., 2019; 

Hammar et al., 2019).  

Makars upplevelser av ökat och ständigt ansvar: Utöver vårdansvaret för PmD måste 

anhörigvårdare ta över den sjukes roller och hushållssysslor för att vardagen och familjen ska 

fungera. Män som är APmD har tagit på sig mer av den traditionella kvinnliga rollen liksom 

vård, matlagning samt att de behåller sina vanliga roller som huvudadministratör för 

ekonomin, hus- och bilreparationer. Ändå verkar makarna inte bli överväldigade av de nya 

rollerna hemma och de praktiska uppgifterna. Däremot poängterar hustrurna att de upplever 

utmaningar i deras nya roll som ekonomiskt ansvarig för familjen utöver deras traditionella 

roller (Johannessen et al., 2017; Rykkje & Tranvåg, 2019). 
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Makarna uppger att de känner sig som föräldrar till sin partner (Johannessen et al., 2017). 

En kvinnlig deltagare i en studie uttrycker sig: “I mean, we are married; I am not a nurse, a 

mother, or a domestic maid” (Johannessen et al., 2017, s. 784). 

Barns upplevelser av ökat och ständigt ansvar: Barn som är APmD berättar att de känner 

sig som föräldrar till sina föräldrar (Kjällman-Alm et al., 2013; Lövenmark, 2019). Vuxna 

barn känner sig ansvariga för den friska föräldern som är sammanboende med PmD och tar 

över hushållsansvaret för föräldrarna utöver ansvaret för sina egna hushåll (Kjällman-Alm et 

al., 2013). På landsbygden beskriver två vuxna döttrar när de försöker tillgodose behoven i 

sina egna familjer och samtidigt uppfylla den ytterligare skyldigheten att ta hand om sina 

föräldrar “...When I am at my parents I think that I should be at home helping my family and 

when I’m at home I feel I should be there instead” (Ehrlich et al., 2017, s. 7). 

8.2.4.Begränsat liv 

Anhörigvårdare av PmD upplever en gradvis minskning av det sociala nätverket. De hittar 

inte tillfällen att träffa vänner utanför hemmet som resulterar i att de blir mer socialt isolerade 

(Johannessen et al., 2017). Behovet av ett socialt liv är starkt hos alla informanter i samtliga 

artiklar. Att uppnå det sociala livet under vårdtiden är inte lätt. Ehrlich et al. (2017) menar att 

det finns skillnader beroende på om man bor på landsbygden eller i stadsområdet. De 

informanter som bor på landsbygden lever redan i en gemenskap och hänvisar ofta till sig 

själva som ”vi” snarare än ”jag”. I stadsområden däremot, råder det individualism, där 

människor har svårt att nå det sociala livet och istället tenderar de att vara positiva för att orka 

med vården.  

Makars upplevelser av begränsat liv: Makarnas liv har blivit väldigt begränsat till följd av 

vårdarrollen, utmaningen att kunna arbeta samtidigt som man vårdar PmD är nästan omöjlig. 

Att vara borta i en timme är nödvändigtvis inte problematiskt, däremot att vara borta en hel 

dag eller natt upplevs som omöjligt (Rykkje & Tranvåg, 2019). APmD kämpar med att lämna 

sin partner ensam hemma när hen går till arbetet, vilket resulterar i sjukskrivning från arbetet 

och ibland även tidig pension (Rasmussen et al., 2019). Skaalvik et al. (2016) berättar att en 

kvinnlig informant som har varit anställd på heltid planerar att minska sin arbetstid för att 

ägna mer tid åt att ta hand om sin man. Två män säger att de upplever utmaningar när det 

gäller att upprätthålla sina aktiviteter och sociala relationer och en av dem sa ‘‘My world is 

becoming very small. I take odd jobs occasionally and, ...I get some contact with others’’ 

(Skaalvik et al., 2016, s. 473).  
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När livssituationen förändras, utvecklar APmD en undvikande attityd och längtar efter 

ensamhet, och ibland efter socialt nätverk. Att vara ensam har en dubbel karaktär, det är både 

förödande och efterlängtat. Makarna beskriver rädslan för ensamhet, att vara ensam och 

övergiven, men också en önskan för ensamhet, uttryckt som ett behov av att distansera sig 

från deras nuvarande livssituation. En informant uttrycker viljan att vara ensam: “What if I 

could get some time with myself? I am ashamed that I feel like this, but it is not as bad as it 

may sound. I just need to be alone for a little while…” (Bergman et al., 2016, s. 345). Det 

finns även ett starkt behov bland APmD av att vara med andra människor. En maka uttrycker 

detta behov i en studie genom att hon önskar vara med andra utan hennes man, hon tycker att 

detta kan ge en mental avkoppling och på det sättet får hon tillbaka sin energi (Bergman et al., 

2016). En make önskar kunna prata med andra män i samma situation som han (Knutsen & 

Råholm, 2009).  

Barns upplevelser av begränsat liv: Det finns en stark känsla av ensamheten bland barn 

som är APmD. De känner sig föräldralösa eftersom en förälder är sjuk och den andra är 

vårdare och helt upptagen av vårdarrollen (Lövenmark, 2019). Barn som är APmD har svårt 

att kombinera vårdarrollen, arbetet och sociala livet. Skaalvik et al. (2016) berättar om fyra 

döttrar som har deltagit i studien och tycker att det är svårt att ge den önskade omsorgen för 

sin förälder parallellt med deras arbetsplikter och önskemål att spendera tid med andra 

familjemedlemmar och vänner.  

8.2.5. Stödbehov 

Stödbehoven är varierande hos olika informanter i samtliga artiklar, men man kan observera 

att det finns gemensamma behov som de önskar att kunna tillgodose för att underlätta deras 

börda.  

De första personerna som APmD vänder sig till för att få stöd är familjemedlemmar och 

vänner. Möten med andra människor som stödjer är viktiga för att kunna hantera vardagen 

(Bergman et al., 2016), men ibland har APmD svårt att få uppmärksamhet från 

familjemedlemmar samt vänner eftersom de fokuserar på personen som är sjuk istället 

(Eriksson et al., 2013).  

Makars upplevelser av stödbehov: APmD vill fortsätta hembaserad vård så länge som 

deras egen hälsa tillåter det och deras partner inte är begränsad till sängen (Knutsen & 

Råholm, 2009; Rykkje & Tranvåg, 2019; Eriksson et al., 2013). Enligt Eriksson et al. (2013) 

förminskas vikten av stöd i det dagliga livet av både APmD och myndigheterna. APmD är 

medvetna om att det behövs sociala tjänster för att stödja familjeomsorgen och är villiga att 
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acceptera dessa tjänster när de inte orkar mer. För de intervjuade kvinnorna betyder att 

acceptera offentligt stöd både att lägga en börda på samhället och ett misslyckande i sin 

vårdarroll, fast de känner till socialtjänstens skyldighet att erbjuda stöd. En kvinna säger “I 

haven’t told him [referring to her husband] that I tried to establish contact with the community 

services because it might upset him, and I don’t want that, I can’t … I have tried to be sneaky 

about it and maybe it's rascal behaviour, I don´t know” (Eriksson et al., 2013, s. 163). 

APmD uppskattar stöd i form av att delta i stödgrupper som är riktade till dem, eftersom de 

tycker att det är viktigt att få en social interaktion med andra som förstår deras livssituation 

(Bergman et al., 2016; Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 2019; Knutsen & Råholm, 

2009). En informant i en studie uttrycker sig på följande sätt: “...The support group is very 

important and I would not have made it without them. I prioritize the meetings with the group; 

it gives enormous strength and people I might never have met otherwise are my best support” 

(Bergman et al., 2016, s. 345). 

APmD vill få mer information om sjukdomen, de berättar att de har fått information endast 

i början av sjukdomen (Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 2019; Lövenmark, 2019). 

När vården bli mer krävande börjar APmD tänka på möjligheten att söka stöd. När de söker 

stöd blir de ofta besvikna, de professionella menar ofta att vårdbehovet måste bli mer 

allvarligt innan de kan få hjälp. En socialarbetare har sagt till en informant: “It hasn’t gone 

that far yet [referring to the husbands´ disease], so you still can. You need to have more 

severe problems to get help, to even be allowed to discuss the possibility of getting help” 

(Eriksson et al., 2013, s.163). En annan informant berättar: “...Later, a woman from the social 

services came home to us and interviewed us; she thought we look young and healthy and 

didn’t see any reason for why I needed any help or services from them” (Eriksson et al., 2013, 

s. 163 - 164). APmD upplever att socialarbetare har en dålig förståelse för parets situation, 

antingen får de inte tillräckligt stöd eller att stödet inte är tillräckligt individualiserat för deras 

situation, eller både och (Hammar et al., 2019). 

När APmD beviljas stöd, blir de ofta inte nöjda på grund av brist på kontinuitet samt 

kompetens bland hemtjänstpersonalen (Landmark et al., 2013; Hammar et al., 2019). Sedan 

när vårdbördan blir som värst börjar APmD tänka sig ansöka om en boendeplats åt PmD. 

Beslutet att ansöka om en boendeplats är vanligtvis svårt. PmD kan vara ovilliga att flytta och 

anhörigvårdarna kämpar ofta med dåligt samvete (Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 

2019). För många av APmD är det en lättnad när processen att flytta PmD till ett boende är 

över och de kan koncentrera sig på sina egna behov (Johannessen et al., 2017). 
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8.3. Strategier för att hantera vardagen 

Samtliga studier visar att vårdandet av en PmD förändrar hela livssituationen för 

anhörigvårdaren som behöver hitta nya sätt att hantera vardagen samtidigt som den behöver 

hitta energi och motivation för att kunna fortsätta med vårdarrollen. 

Många APmD försöker förneka eller bortförklara demenssjukdomens symtom i början 

av sjukdomen när det fortfarande finns förhoppningar att dessa symtom är tecken på trötthet, 

stress och stigande ålder. (Johannessen et al., 2017; Rasmussen et al., 2019; Clemmensen et 

al., 2019). Däremot finns det andra anhörigvårdare som väljer redan från början att prata 

öppet om sjukdomen och svårigheterna med situationen och då upplevs vården av PmD lättare 

(Rykkje & Tranvåg, 2019). 

Vissa studier pekar på en undvikande strategi som APmD använder mot PmD. Strategin 

är ett sätt för anhöriga att klara av livssituationen, barn tar avstånd från föräldern som beter 

sig på ett konstigt sätt och makar tar avstånd från sina partner när deras beteende blir 

aggressivt (Källman-Alm et al., 2013; Landmark et al., 2013; Rasmussen et al., 2019). Makar 

som APmD försöker identifiera sig som partner och tar avstånd från vårdarrollen eller så 

försöker de att hålla isär vårdandet från det emotionella bandet som de har med sina fruar 

(Knutsen & Råholm, 2009; Hellström et al., 2017). 

I flera studier berättar APmD om att de var tvungna att förändra sitt beteende, 

kommunikationssättet och sina attityder för att undvika konflikter, irritation och aggression 

hos PmD eller för att behålla lugnet i tillvaron (Eriksson et al., 2013; Bjørge et al., 2016; 

Johannessen et al., 2017). I en studie berättar en fru om sitt sätt att undvika problem i 

relationen till sin make med demenssjukdom: “I try to minimize the conflicts; there is no 

point. We want happiness and harmony in our relationship and in our lives. I must remember 

how important it is to not contradict or correct him when he is wrong” (Bergman et al., 2016, 

s. 345). 

Studierna visar att anhörigvårdare behöver få beröm, bekräftelse och positiv 

återkoppling för sina vårdinsatser och sätt att hantera sysslorna både från omgivningen och 

från de professionella för att kunna orka vidare med vårdarrollen (Knutsen & Råholm, 2009; 

Bjørge et al., 2016). Flera anhörigvårdare uppger att de kan acceptera livssituationen och kan 

hantera sjukdomens symtom på ett bättre sätt när de får information och kunskap om 

sjukdomen. Dessutom accepterar de livssituationen när de får en förklaring för det förändrade 

beteendet hos PmD, då diagnosen ofta upplevs som en lättnad (Bjørge et al., 2016; Rasmussen 

et al., 2019; Rykkje & Tranvåg, 2019). Bjørge et al., (2019) menar att anhörigvårdarnas 
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kunskap om demenssjukdomen hjälper dem att acceptera det avvikande beteendet och att 

upprätthålla relationen, en informant i studien säger: 

Yes, I am quite sure. I don’t think I would have lasted so long if there were no understanding 

about how hard it is. What the cause is and things like that. Before I went to the classes I 

thought, this isn’t going well. Because I was not aware that ...that this was the way she was. I 

didn’t know that the disease made her like this. Was very close to a crisis. Then I considered 

breaking up (s. 237). 

Många anhöriga uppger att de inte tänker mycket på framtiden utan att de lever här och 

nu. De accepterar livet som det är, lyfter fram de ljusa stunderna i livet och gör det bästa av 

situationen, dessa tankesätt hjälper dem att gå vidare. Det är viktigt för APmD att använda sig 

av de positiva personliga resurserna för att klara av de svåra stunderna. Det kan handla om 

resurser som att ha ett gott humör, tänka på de ljusa minnena, att vara realistisk samt ha en 

positiv inställning till livet (Källman-Alm et al., 2013; Skaalvik et al., 2016; Ehrlich et al., 

2017; Rykkje & Tranvåg, 2019). Ett sätt att få energi och motivation för att fortsätta med 

vårdarrollen samt för att bevara normaliteten är att få dela med sig och diskutera om 

sjukdomen och vardagliga svårigheterna med andra anhörigvårdare, familjemedlemmar och 

professionella, antingen inom stödgrupper eller på sociala medier (Knutsen & Råholm, 2009; 

Eriksson et al., 2013; Bergman et al., 2016; Hammar et al., 2019). Anhörigvårdaren tycker att 

det är viktigt att få fortsätta med egna aktiviteter, även att fortsätta jobba, samt att omdefiniera 

den personliga friheten för att kunna bevara sin egen hälsa, som är en viktig faktor i vårdandet 

av en PmD (Hällström et al., 2017; Johannessen et al., 2017; Rykkje & Tranvåg, 2019).   
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9. Diskussion 

Syftet med denna litteraturstudie är att belysa livssituationen för anhöriga som vårdar en 

närstående med demenssjukdom och att skapa förståelse för deras sätt att hantera sin situation. 

För att besvara detta syfte har resultatet diskuterats i relation till tidigare forskning och 

copingteori. 

9.1. Anhörigvårdare av personer med demens 

Anhörigvårdare av person med demens är ofta en make, maka eller barn. Resultatet visar att 

kvinnor, exempelvis fruar och döttrar representerar en stor del av anhörigvårdarna, vilket 

framkommer i annan forskning, också (Szebehely & Meagher, 2018). Män som bli APmD 

anlitar gärna hemtjänsten för att ta hand om personliga omvårdnaden av deras fruar, sedan när 

sjukdomen framskrider så hjälper de så gott de kan. Barn som bli APmD känner ofta en plikt 

att inta vårdarrollen. Syskonen delar upp ansvaret för föräldern med demenssjukdom 

sinsemellan. Det kan uppstå konflikter mellan syskonen när den ena tar mer ansvar än den 

andra. Frivilligheten att inta rollen som anhörigvårdare är beroende av den tidigare relationen 

mellan PmD och APmD. En bra relation innan sjukdomens uppkomst gör att vårdarrollen inte 

upplevs betungande.   

9.2. Upplevelser och stödbehov relaterade till vårdarrollen 

Livssituationen för APmD förvärras i takt med demenssjukdomens utveckling och 

omfattningen av funktionsnedsättningen hos personen som drabbas. Detta resulterar i att 

stödbehoven blir flera. Upplevelsen av vårdbördan hos anhörigvårdaren påverkas på den ena 

sidan av den tidigare relation till PmD och på den andra sidan av stödet som anhöriga får från 

närsamhället. Resultatet visar att de som bor på landsbygden hittar sin styrka i sitt närsamhälle 

där de får informellt stöd, medan de som bor i stadsområde saknar det informella stödet. Detta 

påvisas även av tidigare forskning som lyfter fram olika faktorer som påverkar livssituationen 

av anhörigvårdare. Chiao et al. (2015) benämner psykologiska- sociodemografiska- och 

vårdrelaterade faktorer som gör att vårdbördan upplevs i varierande grad av anhörigvårdare.  

Resultatet visar att det är viktigt för anhörigvårdare att ta hand om sig själva, att stundvis 

distansera sig från vårdarrollen och syssla med egna intresse för att kunna orka i 

fortsättningen. Även tidigare forskning påpekar vikten hos anhörigvårdarna att ta hand om sig 

själva och sin egen hälsa för att kunna fortsätta med vårdarrollen (McCabe et al., 2016; 

Tatangelo et al., 2018). Anhörigas hälsa är påverkad av det ständiga ansvaret och oron som de 

känner för personen med demenssjukdom. Resultatet påvisar att i flera studier APmD 
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upplever stress, dålig sömn, utmatning och även depression. Anhöriga oroar sig även för sin 

egen framtid, frihet och hälsa. De väntar med att ansöka om plats på ett särskilt boende tills 

egen hälsa försämras så att de inte längre kan orka med hembaserat vård för PmD.  

APmD får beviljade insatser från socialtjänsten enligt SoL 5 kap. 10 §, liksom avlösning, 

korttidsboende, dagvård samt de får delta i stödgrupper som är riktade till dem. Utifrån 

resultat kan man konstatera att dessa insatser inte är tillräckliga för att APmD ska må bra. De 

önskar att kunna distansera sig från vårdarrollen, exempelvis genom att den PmD vistas under 

längre tid på dagvård samt att personalen på dagvården tar hela ansvaret över PmD så att 

anhörigvårdarna kan vila eller fokusera på arbete och egna intresse. APmD behöver tid för sig 

själva för att kunna fortsätta med sina egna aktiviteter. Dessa önskningar skapar skuldkänslor 

hos APmD eftersom de känner att de har en plikt gentemot PmD.  

Tidigare forskning har visat även att APmD har olika stödbehov som antingen är relaterade 

till hantering av PmD eller till sina egna personliga behov för att klara av vårdbördan 

(McCabe et al., 2016; Tatangelo et al., 2018; Lilly et al., 2012; Chiao et al., 2015). Detta har 

även identifierats i resultatet av vår studie, då samtliga studier uttrycker behov som är 

relaterade till att hantera vårdmottagaren, exempelvis att få information om demenssjukdomen 

och om hur man kan göra för att minska svårigheterna när sjukdomen förvärras.  

En genomgående aspekt i vår studie är upplevelsen av förändrade relationer mellan 

anhörigvårdaren och PmD som skapar känslor av sorg och förlust. Makarna känner sig som 

föräldrar till sina partner som drabbas av demenssjukdom medan barnen känner sig som 

föräldrar till sina föräldrar. Anhörigvårdarna upplever att de har förlorat sin partner både i det 

som gäller kommunikationen och det emotionella stödet. Unga och vuxna barn som är 

anhörigvårdare upplever att de har förlorat en förälder som är fortfarande vid liv, att de inte 

längre kan få stöd och råd från den föräldern. Närsamhället visar lite förståelse för den här 

aspekten och detta gör att APmD känner sig ensamma i situationen. 

Resultatet indikerar även positiva aspekter av vårdarrollen. APmD känner glädje och 

stolthet över att klara av vårdansvaret och hushållssysslorna. Makarna kan uppleva mer närhet 

och ömsesidighet i relationen till PmD och uppger att sjukdomen och vårdansvaret har 

bidragit till den positiva förändringen.  

9.3. Att hantera livssituationen  

Lazarus och Folkman (1984) förklarar hur man klarar av svåra livssituationer genom att 

använda sig av olika hanteringsförmågor. De övergripande funktioner för coping är 

problemfokuserad coping och känslomässig coping. Utifrån de valda artiklarna har APmD 
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förlitat sig på problemfokuserad coping och känslomässig coping. Detta är mer individuellt 

utifrån vilka resurser man har samt vad man själv föredrar för lösningar. Det finns flera 

APmD som använder sig av känslomässigt coping genom att använda sig av metoder som 

undvikande, distansering, bortförklaring och förnekelse av sjukdomen hos den älskade 

föräldern eller partner. Flera APmD har betonat vikten av att vara informerade och 

uppdaterade när det gäller demenssjukdomen och dess symtom, ett uttryck för 

problemfokuserad coping. APmD kämpar med vårdpersonalen för att hitta en förklaring till 

deras partners eller förälders beteende, de menar ofta att de känner lättnad när de får 

diagnosen demens. 

Resultatet visar att anhörigvårdarna försöker att anpassa sig till omständigheterna skapade 

av demenssjukdomen. Anpassningen uttrycker sig genom att anhöriga förändrar sitt sätt att 

kommunicera med sin partner eller förälder som drabbas av demenssjukdom. Visa anhöriga 

förändrar sitt beteende för att undvika konflikterna med PmD, andra anhöriga omprioriterar 

sysslorna och hittar andra sätt att klara av hushållsansvaret och arbete för att det ska fungera 

med vårdansvaret. Den här anpassningen är en manifestation av positiv coping enligt 

Brattberg (2008).  

Utifrån Lazarus och Folkman (1984) kan vi förstå vilka resurser APmD använder sig av för 

att hantera vårdbördan. Dessa copingresurser är hälsa och energi, positiv hopp, 

problemlösningsförmåga, sociala färdigheter, socialt stöd samt materiella resurser.  

Resultatet visar att APmD som har deltagit i de valda studierna använder sig av olika 

copingresurser. Samtliga artiklar betonar vikten av fysisk och psykisk hälsa samt energi hos 

anhörigvårdarna för att kunna fortsätta med hembaserad vård. APmD anser att det är viktigt 

att de tar hand om sin egen hälsa för att kunna orka med vårdrollen. Positiv hopp uttrycks av 

APmD genom att de tror på att när de inte längre orkar med hembaserad vård så kan de få 

stödet de behöver från socialtjänsten. Problemlösningsförmåga visar sig genom att APmD 

lyfter upp vikten av att ha kunskap om demenssjukdomen. Detta uttrycker sig genom att om 

anhöriga har tillräckligt med kunskap om sjukdomen så kan de ge bästa vården till den 

drabbade personen. Tidigare forskning styrker också detta behov genom att förklara att 

APmD har behov av kunskap gällande sjukdomen, dess symtom samt hur man hanterar PmD 

(McCabe et al., 2016; Tatangelo et al., 2018). 

Socialt stöd kan vara varierande hos olika APmD, vissa av dem saknar socialt stöd, andra 

får det från sina familjer, bekanta samt professionella liksom socialsekreterarna, läkarna eller 
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sjuksköterskorna. Samtliga artiklar betonar stödgrupp som ett väldigt omtyckt stöd. Sociala 

färdigheter samt materiella resurser är svårt att identifieras utifrån de valda artiklarna. 
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10. Slutsats 

Livssituationen av APmD ser olika ut och stödbehoven varierar beroende på 

omständigheterna innan sjukdomen, på symtomen som PmD uppvisar samt på de olika 

hanteringsförmågor/ copingförmågor och personliga resurser som de använder sig av i 

vardagen. APmD upplever en svår vårdbörda och de känner sig ensamma i deras vårdarroll på 

grund av bristande förståelse från personer omkring dem samt från de professionella. De 

önskar sig en paus från vårdarrollen för att kunna återhämta sig. Socialtjänsten beviljar stöd 

till APmD som inte är individualiserat och anpassat till de unika livssituationer de befinner sig 

i.  
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12. Förslag till vidare forskning 

I samtliga artiklar påvisades att APmD har generella och individuella stödbehov för att kunna 

fortsätta med vårdarrollen. Detta är beroende av kön, av relationen man har till PmD samt av 

deras unika situation. Dessa grupper har olika behov och vidare forskning borde därför ha ett 

fokus på att se grupperna som enskilda.  Mer forskning krävs för att visa vilket stöd grupperna 

behöver i deras unika livssituationer. 
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Land 
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Publikation 
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Metod 

Deltagare Resultat 

1. Håvard 

Knutsen, 

Maj-Britt 

Råholm 

 

2009 

 

Norge 

The dialectic movement 

between suffering and 

reconciliation: Male 

caregivers´ experience of 

caring for their wives 

suffering from dementia 

 

 

International Journal of 

Human Caring 2009, Vol. 

13, No. 4, 50-56 

Att beskriva männens 

upplevelse av att ta hand 

om deras fruar som 

drabbas av 

demenssjukdom 

Kvalitativ 

 

 

 

Intervjuer 

 

 

 

Fenomenologisk  

tolkning 

9 män med åldrar 

mellan 65 och 87 

år, vårdat sina fruar 

under 3 till 7 år  

Sorg och smärta för förlusten av hustrurs 

identitet, för förlusten av relationen och 

sammanhållningen med hustrurna.  

Ensamhet, isolering, alienering från sig själv. 

Moraliska och etiska plikter går före kärleken i 

vårdandet.  
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kan hantera situationen och när man får beröm 
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med andra män i samma ålder. 

2. Henrik 
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Ingrid 

Hellström   
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Experiences of long-term 

home care as an informal 
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International Journal of 

Older People Nursing 
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3.  Annika 

Kjällman-Alm, 

Karl-Gustaf 

Norbergh, & 
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2013 

What it means to be an adult 

child of a person with 

dementia 
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Kvalitativ 

 

Narrativa 
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Fenomenologisk 

hermeneutik  
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36 och 65 år, barn 

till personen med 
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Vuxna barn behöver stöd under en lång tid för 

att anpassa sig till situationen där de har 

förlorat en förälder som fortfarande är vid liv. 

De behöver också information om sjukdomen, 

diagnosen och behandlingen för att känna sig 

mer delaktiga. Dessutom behöver de 
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Sverige 

International Journal of 

Qualitative Studies on Health 

and Well-being 

information för att förstå det sjuka förälderns 

beteende och behov.    
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Lisbeth 
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“To Be stuck in It—I Can’t 
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Study of Relatives’ 

Experiences of Dementia 

Suffers Living at Home and 

Need for Support 

 

Home Health Care 

Management & Practice 

25(5) 217 –223 

Att undersöka och 

beskriva anhörigas 

upplevelser av att leva 

med en person med 

demenssjukdom samt att 

upplysa om anhörigas 

stödbehov  

Kvalitativ 

 

Fokusgrupper 

 

Kvalitativ 

innehållsanalys 

10 anhöriga Anhöriga upplever att de sitter fast i situationen 
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hotad. Anhöriga känner sig maktlösa på grund 

av diskontinuitet av hemtjänsterna och 

personalen.     

5.  Mari Wolff 

Skaalvik, Astrid 

Norberg, Ketil 

Normann, Aud-

Mari Fjelltun 

and Kenneth 

Asplund 

 

2016 

Norge 

The experience of self and 

threats to sense of self 

among relatives caring for 

people with Alzheimer’s 
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Dementia 2016, Vol. 15(4) 

467–480 

Att undersöka hur 

identiteten är påverkat 

hos anhöriga till personer 

med demens  

Kvalitativ 

 

Intervjuer  

 

Analys enligt en 

social 

konstruktionistis

k teori om 

identitet 

20 deltagare, 

heterogen grupp  

Deltagarna beskriver olika copingstrategier för 

att hantera situationen (att tänka på de goda 

tiderna, att ta vara på nuet, att prata om roliga 

saker) samt personlighetsförändringar i 

samband med vårdande situationen. Sociala 

relationerna med andra minskar och världen 

blir mindre för anhörigvårdaren. Sjukdomen 

påverkar även kommunikationens karaktär 

inom familjen.  

6.  Heidi Bjørge, 

Berit Sæteren 

and Ingun Dina 

Ulstein 

 

2016 

 

Norge 

Experience of 

companionship among family 

caregivers of persons with 

dementia: A qualitative study 

 

Dementia 2019, Vol. 18(1) 

228–244 

Att undersöka hur 

anhörigvårdare upplever 

demenssjukdomens 

inverkan på relationen 

med den drabbade 

partnern 

Kvalitativ  

 

Semistrukturerad

e intervjuer  

 

Tematisk analys 

15 anhöriga, 11 

kvinnor och 4 män, 

med åldrar mellan 

39 och 92 år  

Upplevelser av kamratskapet är huvudteman. 

Underteman: upplevelser av förlust och 

ensamhet, rollförändringar, resurser för coping 

och funderingar kring vårdandet, förändringar i 

kommunikationen 

7.  Mette Bergman, 

Caroline Graff, 

Maria 

Eriksdotter, 

Kerstin S. Fugl-

Meyer, Marja 

Schuster 

The meaning of living close 

to a person with Alzheimer 

disease 

 

 

 

 

Att utforska makarnas 

livsvärld när deras 

partners diagnosticeras 

med tidig Alzheimer.  

Kvalitativ 

 

Djupa intervjuer 

 

Fenomenologisk 

tolkning 

10 deltagare, åldrar 

mellan 40 och 64 

år, 5 män och 5 

kvinnor 

Makarna upplever att deras existens är 

fängslad. Extra förpliktelser, rädsla och oro gör 

dem fångar i egna hem, både fysisk och 

psykisk. Längtan efter frihet hjälper dem att 

hitta nya strategier och attityder för att utvidga 

levnadsutrymmet med sina partners.  
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2016 

Sverige 

 

Med Health Care and Philos 

(2016) 19:341–349 

8.  Ingrid 

Hellström, 

Cecilia 

Håkanson, 

Henrik 

Eriksson, Jonas 

Sandberg 

2017 

Sverige 

Development of older men’s 

caregiving roles for wives 

with dementia 

 

 

 

Scandinavian Journal of 

Caring Sciences, 31(4): 957-

964 

Att beskriva hur äldre 

män förhåller sig över tid 

till vårdnadsrollen 

gentemot en fru som 

drabbas av demens 

Kvalitativ 

 

Sekundär analys 

av kvalitativa 

intervjuer 

 

Tematisk analys 

7 män, 

sammanboende 

med sina fruar som 

drabbas av demens 

Tre teman beskriver förändringar i vårdarrollen 

över tid. ”Jag och det” talar för avstånd mellan 

maken och vårdsituationen. ”Jag trots det” 

beskriver att maken närmar sig vårdarrollen. 

”Det är jag” talar för identifiering med 

vårdarrollen.  

9. Kethy Ehrlich, 

Azita Emami 

and Kristiina 

Heikkilä 

 

 

2017 

 

 

Sverige 

The relationship between 

geographical and social 

space and approaches to 

care among rural and urban 

caregivers caring for a 

family member with 

Dementia: a qualitative study 

 

International Journal of 

Qualitative Studies on Health 

and Well-being 

Bättre förståelse av 

anhörigvårdarens 

upplevelser av 

vårdsituationen i 

förhållande till 

bostadsområdet; 

jämförelse mellan 

anhörigvårdare från 

stadsmiljö och 

landsbygden  

Kvalitativ 

 

Semistrukturerad

e, 

djupgående 

intervjuer  

 

Hermeneutisk 

analys 

12 anhöriga från 

landsbygden 

11 anhöriga från 

stadsmiljö  

(majoriteteten var 

äldre fruar) 

Gemensamt för alla vårdgivare: psykologisk 

börda, sorg, oro, djup frustration, ensamhet, 

men också positiva aspekter som emotionell 

närhet samt vikten av familjen och vänner.  

Attityder till vårdsituationen: acceptera livets 

gång, bevara normaliteten, uppfylla 

skyldigheterna. 

Skillnader: ökad samhörighet och 

familjetillhörighet på landsbygden, 

individualism och frustration i stadsmiljön.  

 

10. Aud 

Johannessen, 

Anne-Sofie 

Helvik, Knut 

Engedal and 

Kirsten Thorsen 

 

2017 

 

Norge 

Experiences and needs of 

spouses of persons with 

young-onset frontotemporal 

lobe dementia during the 

progression of the disease 

Undersöka upplevelser 

och stödbehov i det 

dagliga livet hos makar 

till personer med tidig 

debuterad demens 

Kvalitativ 

 

Semistrukturerad

e intervjuer 

 

Grounded 

Theory 

16 deltagare  Tre huvudteman: smygande tecken i en tidig 

fas; andra relationer; stödbehov under alla 

sjukdomsfaser.   

Behov av tvärvetenskaplig, individualiserad 

och specialiserat stöd under alla sjukdomsfaser. 

Behov av kunskap om demens med tidig debut 

hos professionella. IT-lösningar för att utveckla 

stödtjänster för hela familjen.  

11.  Hege 

Rasmussen, 

Ove Hellzen, 

Eystein Stordal, 

Family caregivers’ 

experiences of the pre-

diagnostic stage I 

frontotemporal dementia 

 

Att utforska familjens 

upplevelser av den 

prediagnostiska fasen av 

frontotemporal demens 

hos en familjemedlem.  

Kvalitativ 

 

Semistrukturerad

e intervjuer 

 

14 deltagare Familjerna upplevde tiden före diagnosen som 

en process med stegvisa förändringar i 

relationen till den drabbade 

familjemedlemmen. Subteman kännetecknar 
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Ingela 

Enmarker  

 

2019 

 

Norge 

 

 

Geriatric Nursing 40 (2019) 

246-251 

Hermeneutisk 

tolkning i fyra 

steg 

dessa förändringar: ta avstånd, känna 

otrygghet, blir förkrossad, blir en främling  

12. Lena Marmstål 

Hammar, 
Christine L. 

Williams, 

Martina 

Summer 

Meranius, 

Kevin McKee 

 

2019 

 

Sverige 

Being ‘alone’ striving for 

belonging and adaption in a 

new reality – The 

experiences of spouse carers 

of persons with dementia 

 

 

 

 

Dementia 0(0) 1–18 

Undersöka hur makarna 

upplever vårdandet av 

sin partner med demens, 

hur det dagliga livet som 

ett par ser ut och vilka är 

deras stödbehov.  

Kvalitativ 

 

Semistrukturerad

e intervjuer 

 

Innehållsanalys 

9 makar med åldrar 

mellan 65 och 94 år 

som vårdar sin 

sammanboende 

partner med demens 

Det övergripande tema är att vara ensam och 

sträva efter tillhörighet och anpassning i en ny 

verklighet. Subteman som identifierats är ”att 

vara i ett främmande land”, ”längtan efter en 

plats för mig och dig”, ”att vara en vårdare i 

första hand och en person i andra hand” och 

”att vara ensam i en relation”  

13.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Linda Rykkje 

and Oscar 

Tranvåg 

 

2019 

 

Norge 

Caring for One’s Wife with 

Dementia— at Home: Older 

Husbands’ Experiences with 

Managing Challenges of 

Everyday Life 

 

SAGE Open January-March 

2019: 1 –13 

Att utforska mäns 

upplevelser av att vårda 

och leva hemma med 

sina demenssjuke makar  

Kvalitativ 

 

Intervjuer 

 

Hermeneutisk 

tolkning i fyra 

steg 

5 män med åldrar 

mellan 72 och 82 

år, makar till 

kvinnor som 

drabbas av demens  

Det övergripande temat är att hantera vardagen. 

Fyra subteman illustrerar olika strategier som 

män använder sig av för att hantera vardagen: 

anpassning genom öppenhet; att leva med 

förändring, förlust och acceptans; omdefiniera 

personlig frihet  

14. Annica 

Lövenmark 

 

2019 

 

Sverige 

How Children of Parents 

with Dementia Can Make 

Their Subject Positions 

Understandable and 

Meaningful 

 

Qualitative Health Research 

1 –13 

Att beskriva hur barn i 

sina berättelser 

konstruerar sina 

identiteter som individer 

som växer upp med och 

tar hand om föräldrar 

som drabbas av demens 

Kvalitativ 

 

Diskursanalys av 

bloggposter 

3 bloggar (skrivna 

av tre personer) 

som sträcker sig på 

en period mellan 6 

och 9 år 

Att växa upp, att leva och att ta hand om en 

förälder diagnosticerad med demens betyder 

för barnen en ny och specifik värld, med nya 

roller både inom och utanför familjen. Den 

generella teman är att älska och längta efter 

sina föräldrar. Andra teman är att vara förälder 

till sina föräldrar, att vara föräldralös med 

föräldrar och att vara en tidsresande som sitter 

fast i tiden.  
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15.  Trine H 

Clemmensen, 

Laila M Busted, 

Jane Søborg, 

Poul Bruun 

 

2019 

 

Danmark 

The family’s experience and 

perception of phases and 

roles in the progression of 

dementia: An explorative, 

interview-based study 

Dementia 2019, Vol. 18(2) 

490–513 

Att utforska hur anhöriga 

till en person med 

demens upplever 

utmaningar i det dagliga 

livet 

Kvalitativ 

 

Semistrukturerad

e intervjuer 

 

Tematisk 

innehållsanalys 

14 anhöriga från 8 

familjer  

Familjen upplever tre faser i sjukdomens 

utveckling: små förändringar i vardagen, 

anpassningar till vardagen och förlusten av 

vardagen. Resultaten visar också på två typer 

av anhöriga: den skyddande anhörige och den 

bestämmande anhörige 
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Bilaga 2: Kvalitetsgranskning av utvalda artiklar - Quality Assessment Tool  
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1 
A 

Håvard Knutsen, 

Maj-Britt Råholm 

2009 

Norge 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

2 
B 

Henrik Eriksson, Jonas 

Sandberg, Ingrid Hellström   

2013 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja oklar Ja Ja Ja Ja Ja 

3 
A 

Annika Kjällman-Alm, Karl-

Gustaf Norbergh, & Ove 

Hellzen 

2013 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

4 
B 

Bjørg T. Landmark, Heid 

Svenkerud Aasgaard and 

Lisbeth Fagerström 

2013 

Norge 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja oklar Ja Ja Ja Ja Ja 

5 
A 

Mari Wolff Skaalvik, Astrid 

Norberg, Ketil Normann, 

Aud-Mari Fjelltun and 

Kenneth Asplund 

2016 

Norge 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 
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6 
A 

Heidi Bjørge, Berit Sæteren 

and Ingun Dina Ulstein 

2016 

Norge 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

7 
A 

Mette Bergman, Caroline 

Graff, Maria Eriksdotter, 

Kerstin S. Fugl-Meyer, 

Marja Schuster 

2016 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

8 
A 

Ingrid Hellström, Cecilia 

Håkanson, Henrik Eriksson, 

Jonas Sandberg 

2017 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

9 
A 

Kethy Ehrlich, Azita Emami 

and Kristiina Heikkilä 

2017 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

10 
A 

Aud Johannessen, Anne-

Sofie Helvik, Knut Engedal 

and Kirsten Thorsen 

2017 

Norge 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

11 
A 

Hege Rasmussen, Ove 

Hellzen, Eystein Stordal, 

Ingela Enmarker  

2019 

Norge 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

12 
A 

Lena Marmstål Hammar, 

Christine L. Williams, 

Martina Summer Meranius, 

Kevin McKee 

2019 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

13 
A 

Linda Rykkje and Oscar 

Tranvåg 

2019 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 
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Norge 

14 
B 

Annica Lövenmark 

2019 

Sverige 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja oklar Ja Ja Ja Ja Ja 

15 
A 

Trine H Clemmensen, Laila 

M Busted, Jane Søborg, 

Poul Bruun 

2019 

Danmark 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja 

16 
C 

Anne Sofie Egset, Jon Olav 

Myklebust 

2011 

Norge 

oklar Ja Ja Ja Ja oklar Ja Ja Ja Ja oklar Nej 
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Bilaga 3. Textanalys 

 

 Artikel Vem är anhöriga Kodning/kondensering av studiens resultat Koder  Undertema 

1. Håvard 

Knutsen, 

Maj-Britt 

Råholm 

 

2009 

 

Norge 

9 män, 65 till 87 år. 
Gifta för 35 till 62 
år.  

Smärtsamt att förlora den man bryr sig om och att bevittna 
identitetsförlusten hos hustrurna.  
Sorg för förlusten av personen som hustrun brukade vara. 
Sörjer steg för steg i takt med sjukdomens utveckling. 
Övergivna och isolerade både av de själva och av den nära 
omgivningen.  
Ensamhet orsakad av övergivenhet, inte en självvald ensamhet.  
Förlust av betydelsefull interaktion, kommunikation och 
sammanhang men sina hustrur. 
Förlust av kamratskapet med sina hustrur.  
Önskan att delta i grupper av män i samma åldersspann för att 
diskutera sexualitet, hygien, hushållning.  
Önskan att vårdpersonal ägnar tid åt anhöriga för diskussioner och 
rådgivning.  
Alienation från egen identitet och från tillvaron. 
Saknad av kommunikation och sammanhållning med sina hustrur.  
Prioritera hustruns behov före sina egna behov.  
Ständigt tillgängliga och ansvariga.  
Smärtsamt att förlora kontakten med den viktigaste personen i 
deras liv.  
Utmatning som leder till skuldkänslor för att inte kunna vårda.  
Sårande erfarenheter: att inte vara igenkänd. Leder till alienation.  
Ta över ansvaret för hushållet samtidigt som vårdarrollen upplevs 
som börda i avsaknaden av sammanhållningen med hustrun.  
Moralisk skyldighet att vårda den sjuka hustrun.   
Enighet med sina hustrur. 
Identifiering med makerollen, inte med vårdarrollen.  
Obesvarad kärlek. 

Smärta 
Sorg 
Övergiven 
Isolering 
Ensamhet 
Förlust 
Stödbehov 
Alienation 
Kommunikation 
Ständigt ansvar 
Anledningar för att 
vårda 
Coping strategier 
Positiva aspekter 
av anhörigvård 
Inställning till at ta 
emot hjälp. 
 

Omtumlande 
känsloliv 
 
 
Förändrade 
Relationer 
 
 
Stödbehov 
 
Ökat och 
ständigt 
ansvar 
 
 
Begränsat liv 
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Stolta över deras insatser. 
Förstärkt självförtroende för att de kan hantera situationen.  
Viktigt att få beröm och positiv återkoppling från omgivningen för 
deras insatser.  
Känsla av samarbete med deras hustrur genom rutiner. 
Det känns bra för att kunna ge någonting tillbaka till deras hustrur.  
Viktigt för män att kunna klara av vårdsituationen på egen hand.  
Att ta fullt ansvar för hustrun är att vara trogen deras relation.  
Ständig kamp mellan skuld och förpliktelse.  
Konstant närvaro och att vara på vakt hela tiden.  
Att delta i samtalsgrupper är en coping strategi för männen. 
Motvillighet att ta emot hjälp från kommunen.  
Glädje och tillfredställelse att kunna behärska vårdgivarrollen.  
Önskan att hustrun kan vara hemma så långt männen orkar.  
Etiska plikter och livslånglojalitet framför kärlek.  
Gemenskap och kamratskap kännetecknar relationen med hustrun.  

2 Henrik 

Eriksson, Jonas 

Sandberg, 

Ingrid 

Hellström   

 

2013 

 

Sverige 

12 kvinnor, 66–80 
år, relation med 
deras partner från 
39 till 54 år.  

Sjukdomen påverkar relationen mellan makarna åt det konservativa 
hållet.  
Hustrun upplever att det är svårt att vara den som inte är sjuk. 
Skuldkänslor gentemot sociala kontakter och relationen till maken.  
Coping i det dagliga livet för att undvika obehagliga situationer, 
makens vrede och aggressivitet – att acceptera den kvinnliga rollen 
som kännetecknas av tysthet och neutralitet.  
Känslomässig och social stigmatisering. Fruarnas rationella 
argument var inte accepterade.  
Fruarna beskriver deras livslånga erfarenhet i vårdarrollen som 
mammor, döttrar som vårdade sina mammor och nu fruar som 
vårdar sina makar. 
Kvinnans identitet är förknippat med vårdandeansvaret och 
omtänksamhet.  
Engagemang för att vårda trots att detta minimerar det sociala livet 
för fruarna. 

Coping strategier 
Skuldkänslor 
Inställning till att 
ta emot hjälp 
Stigmatisering 
Relationer 
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Viktigt för fruarna att dela sina känslor och erfarenheter med sitt 
nätverk av andra kvinnor, döttrar och väninnor. Socialt stöd i 
nätverket.  
Kvinnliga nätverk skapar både personligt utrymme och avgörande 
länk med det som är utanför hemmet, samtidigt som det är ett sätt 
för egen disciplinering för att fortsätta i sin vårdarroll.  
Fruarna tunar ned och skjutar upp stödbehovet.  
Att ta emot stöd från kommunen betraktas som eget misslyckande i 
vårdarrollen, som att lägga en börda på samhället och som svek i 
relationen till makarna.  
Fruarna tänker att stödet blir aktuellt någon gång framöver.  
 
   

3 Annika 

Kjällman-Alm, 

Karl-Gustaf 

Norbergh, & 

Ove Hellzen 

 

2013 

 

Sverige 

9 vuxna barn (8 
kvinnor), 35 till 65 
år. 

Att vara tvingad att ta föräldrarollen för sin sjuka förälder.  
Sörjer förlusten av föräldern samtidigt som längtar efter att få 
tillbaka den föräldern.  
Ta avstånd från föräldern som gör tokiga grejer. 
Känner ansvar för den friska föräldern som tar hand om alla sysslor. 
Rädsla för att ha ärvt sjukdomen.  
Längtan efter relationen och kommunikationen till föräldern som 
har varit.  
Frustration genom att vara maktlös inför sjukdomen och dess 
konsekvenser.  
Försöker kontrollera situationen oavsett hur mycket energi det tar.  
Frustration gentemot sjukvårdspersonal.  
Övergiven av sin förälder. 
Betungad av ansvaret. 
Ta det dag för dag.  
Utsliten av extraarbete. 
Orolig för den friska föräldern som bodde med den sjuka föräldern.  
Känslor av skuld för att inte göra tillräckligt.  

Sorg 
Ökat ansvar 
Rädsla 
Frustration 
Övergiven 
Oro 
Maktlöshet 
Utsliten 
Skuldkänslor 
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4 Bjørg T. 

Landmark, Heid 

Svenkerud 

Aasgaard and 

Lisbeth 

Fagerström 

 

2013 

 

Norge 

7 vuxna barn (2 
söner) mellan 38 
och 63 år.  

Känner sig fast i situationen, utan möjlighet att undvika den. 
Saknar kontroll över egen situation och den sjuke förälderns 
situation. 
Oförutsägbar situation. 
Vissa familjemedlemmar tar avstånd.  
Konstant oro och maktlöshet inför olyckor orsakade av den sjuke 
föräldern.  
Att vara på vakt 24 timmar men ändå saknar kontroll.  
Familjerelationerna är utmanade och konflikter uppstår mellan de 
som tar mer vårdansvar och de övriga.  
Utmaning för egen- och den sjukes värdighet.  
Konstant dilemma mellan att skydda och att respektera den sjukes 
självbestämmande.  
Förtvivlan för den sjukes hjälplöshet, identitetsförlust och nedgång.  
Maktlöshet och missnöje gentemot hemtjänstens insatser, som 
upplevs som uppgiftsorienterade, fragmenterade och opersonliga.  
Behov av kontinuitet i hemtjänsterna, behov av information från 
läkare och vårdpersonal.  

Oro 
Maktlöshet 
Ständigt ansvar 
Relationer 
Missnöje 

 

5 Mari Wolff 

Skaalvik, Astrid 

Norberg, Ketil 

Normann, Aud-

Mari Fjelltun 

and Kenneth 

Asplund 

 

2016 

Norge 

20 
familjemedlemmar 
(6 döttrar, 4 söner, 
3 makar, 3 hustrur, 
2 systrar och 2 
svägerskor), åldrar 
mellan 38 och 89 
år.  

Att göra det bästa av situationen.  
Använder personliga resurser för att klara av svåra och krävande 
situationer: att vara positiv och att berätta goda minnen. 
Oroliga för begränsningar av friheten i framtiden pga. vårdansvaret. 
Ta över finansansvaret från makar är positiv för kvinnor för de 
känner sig kapabla och får beröm.  
Kontrollera sitt sätt att vara för att inte såra maken.  
God relation till föräldern innan insjuknandet gör att vårdansvaret 
upplevs som lojalitet.  
Sönerna upplever vårdansvaret som positiv, grundat i kärlek och 
goda minnen. 
Att vara realistisk och att ha humör för situationen ses som coping 
resurser.  
Motstridiga känslor från kvinnliga deltagare. 

Coping strategier 
Oro 
Ökat ansvar 
Positiva aspekter 
av anhörigvård 
Kommunikation 
Relationer 
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Vårdansvaret påverkar jobblivet och sociala livet för kvinnliga 
deltagare.  
Justera kommunikationssättet för att anpassa sig till 
minnesförlusten.  

 

6 Heidi Bjørge, 

Berit Sæteren 

and Ingun Dina 

Ulstein 

 

2016 

 

Norge 

15 anhöriga (varav 
8 hustrur och 4 
makar), åldrar 
mellan 39 och 92 
år.  

Goda relationer med den sjuke partner. 
Ökad närhet till partnern.  
Delade värderingar. 
Känslomässig närhet.  
Försoning med det nya livet med den sjuke personen.  
Ömsesidig uppskattning.  
Upplever överansträngning och belastning.  
Smärtsamt att bevittna förändringarna i den sjuka personen 
speciellt efter en livslång relation.  
Sorg för förlusten av en älskad person.  
Ensamhet  
Irritation och frustration över personlighetsförändringarna och 
humör svängningar.  
Begränsning av sociala livet och av egen fritid pga. ökad beroende av 
den sjuke.  
Känslan av att vara fånge. 
Förlust av relationen och av fritiden.  
Uppmaning av kommunikationen pga. minnesförlust, agitation och 
irritation, förlust av språket.  
Känner sig generade av den sjuke närstående reaktioner i sociala 
sammanhang.  
Rollförändringar i hushållet och det dagliga livet, ta över den sjukes 
roller, ibland leder till konflikter.  
Coping: strida i situationen eller tillbakadragande, fly från 
situationen. 
Begränsningar i livet, vara ständigt nära för att förhindra olyckor.  
Skuldkänslor för att lämna ensam och för flytten till boende.  
Stort ansvar. 
Tankar kring döden.  

Relationer 
Smärta 
Sorg 
Ensamhet 
Irritation 
Förlust 
Ständigt ansvar 
Ökat ansvar 
Positiva aspekter 
av anhörigvård 
Skuldkänslor 
Kommunikation 
Rollförändringar 
Överansträngning 
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Kunskap om demenssjukdom leder till större acceptans av 
relationsförändringar.  
Coping: undvika konfrontationer, förändra eget beteende i 
situationen, hitta på aktiviteter som båda trivs med, interaktioner 
och samtal med andra anhörigvårdare, samtal med professionella.  
Livsförändring genom att acceptera vårdarrollen.   
Givande med att ta nytt ansvar.  
Tillfredställelse när man får uppskattning, orkar fortsätta i 
vårdarrollen.  

7 Mette Bergman, 

Caroline Graff, 

Maria 

Eriksdotter, 

Kerstin S. Fugl-

Meyer, Marja 

Schuster 

 

2016 

Sverige 

10 makar (5 
hustrur och 5 
makar) med åldrar 
mellan 40 och 64 

Att vara begränsad, känna sig som fängslad. 
Tungt ansvar. 
Extra skyldigheter som kräver tid.  
Längtan efter frihet och fritid skapar skamkänslor hos anhöriga.  
Ständig oro. 
Känslan av personlig utveckling genom att hitta nya strategier, att 
förändra attityder och skapa nya relationer. 
Coping – få energi genom att träffa andra människor i 
supportgruppen.  
Coping – nya attityder som att minimera konflikterna.  
Ensamhet på gott och ont, övergiven och isolerat men också en 
längtan för att vara ensam, bortkopplat från situationen.  
Att vara tillsammans men ändå inte – förlust av intimitet och närhet 

Ökat ansvar 
Oro 
Coping strategier 
Positiva aspekter 
av anhörigvården 
Ensamhet 
Skamkänslor 
Förlust 

 

8 Ingrid 

Hellström, 

Cecilia 

Håkanson, 

Henrik 

Eriksson, Jonas 

Sandberg 

 

2017 

 

Sverige 

7 män, åldrar 
mellan 68 och 85 
år. 

Hitta nya sätt att organisera och prioritera sysslorna. 
Försöka hålla isär vårdandet och det emotionella bandet till fruarna.  
Ta över hushållssysslor och vårda samtidigt.  
Coping strategier – hitta nya sätt att organisera hushållet, inte tänka 
på och blockera känslorna, hitta sätt att fortsätta med sina 
aktiviteter. 
Social isolering, minskade kontakter. 
Ensamhet. 
Moralisk skyldighet att vårda. 
Oro angående formell vård och sjukdomens utveckling.  
Vårdandet som ett sätt att visa kärlek och hängivenhet. 

Coping strategier 
Ökat ansvar 
Isolering 
Ensamhet 
Oro 
Positiva aspekter 
av anhörigvården  
Anledningar för att 
vårda 
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Stolthet för att männen har lärt sig hantera hushållssysslor efter 
insjuknandet.  

9 Kethy Ehrlich, 

Azita Emami 

and Kristiina 

Heikkilä 

 

 

2017 

 

 

Sverige 

23 anhöriga (18 
makar och 5 vuxna 
barn), åldrar mellan 
33 och 83 år.  

Psykologisk börda av sorg, oro, djup frustration och ensamhet. 
Emotionell närhet till den sjuke upplevs som positiv.  
Viktigt med familj och vänner.  
Coping – acceptera livet som det är, bevara normaliteten så långt 
det går, hitta ljusa stunder i livet, att vara positiv.  
Förlust av den personliga självständigheten.  
Försök att bevara familjerelationerna och relationerna till nära 
samhället.  
Önskan att bevara paret, familjen och livet tillsammans.  
Begränsningar i livet. 
Känna sig som en fånge pga. motstridiga förväntningar.  
Känslor av skuld för att inte kunna hjälpa mer och inte vara med 
egen familj (döttrar).  
Upplever vården som skyldighet, som samhällets förväntningar.  
Frustration för att offra framtida planer.  
Isolering och fångenskap.  

Sorg 
Oro 
Frustration 
Coping strategier 
Relationer 
Isolering 
Förlust 
Skuldkänslor 
Begränsningar 
 
 

 

10 Aud 

Johannessen, 

Anne-Sofie 

Helvik, Knut 

Engedal and 

Kirsten Thorsen 

 

2017 

 

Norge 

16 anhöriga (15 
makar och en 
sambo; 9 kvinnor 
och 6 män), åldrar 
mellan 51 och 69 
år. 

Coping – försök att förklara bort sjukdoms täcken, lära sig att inte 
orsaka irritation. 
Oro 
Förstörd sömn 
Förlust av arbetsförmåga.  
Psykisk utmatning genom att ständigt ta hänsyn till partners behov.  
Enorm börda 
Störningar i arbetet.  
Coping – fortsätta arbeta för att få andningsrum.  
Extra ansvar för den sjukes beteende och handlingar.  
Förlust av makan/maken som intim person, som förälder till barnen, 
som vän och kamrat.  
Extra roller – vuxenrollen för den sjuke, rollen av förälder till den 
sjuke.  
Social isolering. 

Oro 
Förlust 
Coping strategier 
Utmatning 
Börda 
Ökat ansvar 
Isolering 
Stödbehov 
Ensamhet 
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Börda under diagnosprocessen.  
Behov av att träffa stödgrupp med gemensam bakgrund och ålder, 
behov av aktiviteter för unga personer med demenssjukdom, behov 
av information kring myndighetskontakter.   
Önskan att professionella tar hand om administrativa handlingar 
kring personen med demenssjukdom.  
Ökad börda när barnens välbefinnande är hotad.  
Ensamheten består även efter den sjuke flyttar in på boende.  

11 Hege 

Rasmussen, Ove 

Hellzen, Eystein 

Stordal, Ingela 

Enmarker  

 

2019 

 

Norge 

14 anhöriga (5 
makar, 4 döttrar, 3 
fruar, 1 bror, 1 nära 
vän).  

Irritation pga. känslan av att nånting inte stämmer och den sjukes 
handlingar.  
Avstånd i relationen.  
Skam för den sjukes handlingar.  
Osäkerhet i situationen.  
Coping – förnekelse av symptom  
Skuldkänslor för att inte ha agerat tidigare för att få diagnos.  
Oro för säkerheten av den sjuke.  
Förlust av den älskade personen.  
Hjälplöshet  
Ångest med katastrofala tankar.  
Förstört arbetsliv.  
Skuldkänslor  
Bördan av vårdarrollen – att vara förälder till en förälder eller till sin 
partner.  
Utmatning och depression som följd av vårdandets börda.  

Irritation 
Relationer 
Skamkänslor 
Coping strategier 
Förlust 
Oro 
Skuldkänslor 
Börda 
Utmatning 
Hjälplöshet 
Depression 
Ökat ansvar 

 

12 Lena Marmstål 

Hammar, 
Christine L. 

Williams, 

Martina 

Summer 

Meranius, 

Kevin McKee 

 

2019 

9 anhöriga (4 män 
och 5 kvinnor), 
åldrar mellan 65 
och 94 år.  

Frustration kring vårdpersonal och hemtjänst pga. brist på kunskap 
och intresse samt på kontinuitet i tjänsterna.  
Påverkan på livskvaliteten pga. av inte tillräckligt med stöd och med 
individualiserat stöd.  
Övergiven under sjukdomens utveckling.  
Rädsla och osäkerhet kring egna vårdhandlingar.  
Behov av information och utbildning kring sjukdomen, vården vid 
sjukdomen och förväntningar angående framtiden.  
Ensamhet i vårdarrollen. 

Frustration 
Missnöje 
Övergiven 
Rädsla 
Stödbehov 
Rädsla 
Ensamhet 
Coping strategier 
Ständigt ansvar 

 



 

61 

 

 

Sverige 
Individuella och intima behov som stödgruppen inte tillfredsställer.  
Stödgruppen hjälper för att minska skuldkänslor.  
Coping – dela och diskutera situationen i sociala medier.  
Bevara normaliteten med hjälp av nära vänner och släktingar.  
Prioritera den sjukes behov framför egna behov.  
Ständigt ansvar. 
Ständig stress. 
Utmatning pga. av lite sömn och ingen tid för vila. 
Depression 
Sorg och frustration för förlusten av sin partner och intima 
relationer.  
Förändrad kommunikation 
 
 
 

Ständig stress 
Utmatning 
Depression 
Sorg 
Kommunikation 

13 Linda Rykkje 

and Oscar 

Tranvåg 

 

2019 

 

Norge 

5 makar, åldrar 
mellan 72 och 82 
år.  

Stolthet, glädje och förverkligande för att kunna hantera det dagliga 
livet.  
Motvillighet för att ta emot hjälp.  
Öppenhet om sjukdomen och svårigheterna med situationen som 
coping strategi. 
Acceptera livssituationen och sjukdomens effekter.  
Påverkad relation mellan makarna. 
Ensamhet i relationen.  
Kommunikationsproblem pga. språksvårigheter och minnesförlust.   
Coping – positiv ställning till livet.  
Oro att lämna  
Begränsning av personliga tid och rum, välja bort egna aktiviteter. 
Prioritera fruarnas behov före egna behov.  
Coping – ta hand om sig själv och omdefiniera den personliga 
friheten.  
Ökat ansvar – ta över hushållssysslorna  
Coping – tänka inte så mycket på framtiden, leva här och nu. 
 

Positiva aspekter 
av anhörigvården 
Coping strategier 
Relation 
Ensamhet 
Kommunikation 
Oro 
Begränsningar 
Ökat ansvar 
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14 Annica 

Lövenmark 

 

2019 

 

Sverige 

3 barn  Ny värld och nya roller både inom och utanför familjen.  
Sorg 
Förlust av barndomen, av ett normalt liv, av hoppet, av båda 
föräldrarna 
Rädsla inför framtiden. 
Att vara förälder till sin förälder – tröstare, stödjare, hjälpare.  
Att vara föräldralös fast föräldrarna är vid liv.  
Skamkänslor inför vännerna.  
Ensamhet – att inte kunna göra saker med den sjuke förälder som 
andra barn kan göra.  

Ökat ansvar 
Sorg 
Förlust 
Skamkänslor 
Ensamhet 

 

15 Clemmensen, 
T. H., Busted, 
L. M., Søborg, 
J., Bruun, P. 
(2019). 

14 anhöriga (4 
hustrur, 5 döttrar, 
3 söner, 1 make, 1 
barnbarn), åldrar 
mellan 39 och 89 år 

Den skyddande anhörige tar praktiskt ansvar i det dagliga livet. 
Märker förändringar men förnekar och förtränger dem (coping). 
Den bestämmande anhörige tar itu med sjukdomens utveckling, 
inleder handlingar.  
Svårt att inleda dialog angående förändringarna orsakade av 
sjukdomen.  
Den bestämmande anhörige känner sig uteslutet av resten av 
familjen. Konflikter i familjen i början av sjukdomen pga. avsaknad 
av erkännande och acceptans. Tvivel. Söker stöd för att bekräfta 
misstankarna om sjukdomen. Upplever bortstötning från 
professionella och resten av familjen.  
Den skyddande anhörige försöker maskera sjukdomens täcken och 
undviker kontakten med resten av familjen och med samhället för 
att undvika externa konflikter. Kompenserar bristerna och 
förändringarna i den sjukes sätt att vara.  
Relationsförändringar både med den sjuke och med resten av 
samhället.  
Nya lösningar för att kunna fortsätta familjelivet och traditionerna.  
Motivera beteendeförändringarna för närsamhället.  
Emotionell stress orsakad av den sjukes aggression.  
Tar på sig mer ansvar för hushållet. 
Önskan att vara oberoende av resten av familjen.  
Utmattning.  

Coping strategier 
Kommunikation 
Relationer 
Stödbehov 
Okat ansvar 
Förlust 
Utmattning 
Börda 
Skuldkänslor 
Tvivel 
Konflikter 
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Sömnsvårigheter och allvarliga konsekvenser för egen hälsa när den 
skyddande anhörige bestämmer sig för att ta emot hjälp. 
Psykologiska och sociala konsekvenser av att kompensera för den 
sjuke 
Förlust av det dagliga livet.  
Permanent förändring i familjen. 
Förlora en förälder som fortfarande är vid liv.  
Känslor av förlust – förlust av den sjukes värdighet, av förtroende, av 
familjens kollektiva minnen.  
Emotionell börda för barnen som upplever en förändrad relation.  
Interna emotionella konflikter. 
Misstro för den sjuke som sätter sig i fara, som inte kan bestämma.  
Tvivel och skuldkänslor för sina handlingar.  
Skyldighet till familjen.  
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Bilaga 4. Sökning Web of Science 

 


