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Sammanfattning 
Bakgrund: Anhörigvårdares upplevelser av att vårda en person med en 
demenssjukdom bör belysas, eftersom sjukdomen förändrar hela vardagen både för den 
drabbade och den anhöriga. Syfte: Syftet med litteraturstudien var att beskriva 
anhörigas upplevelser av att vårda en närstående med en demenssjukdom. Metod: 
Studien är en allmän litteraturstudie med åtta artiklar med kvalitativ design. Data 
sammanställdes genom en innehållsanalys. Resultat: Tre kategorier identifierades i 
resultatet: anhörigas motiverande upplevelser av att vårda sin närstående, anhörigas 
upplevelser av känslomässiga påfrestningar av att vårda sin närstående samt 
anhörigvårdares upplevelse av att behöva stöd och information. I resultatet framkom 
positiva och negativa upplevelser av att vårda en anhörig, behovet av stöd och 
information samt bristerna som fanns. Anhörigvårdare upplevde att vårdandet gav 
värdefulla stunder och en tillfredsställelse av att få hjälpa. De upplevde däremot att 
relationen påverkades och att det var påfrestande att ingå i en ny roll som vårdare. De 
upplevde även att stödet från den formella vården var otillräcklig och inte 
personcentrerad. Konklusion: När en närstående drabbas av en demenssjukdom 
förändras livssituationen och anhörigvårdare kan uppleva psykisk såväl fysisk ohälsa. 
Stöd och information i ett tidigt skede kan ha betydande inverkan på anhörigvårdare och 
deras förmåga att bibehålla sin egen och den demensdrabbades livskvalité.  
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Abstract 

Background: Family caregivers experience of caring for a person with dementia should 
be highlighted, since the disease changes the everyday life both for the affected and the 
relative. Aim: The Aim with the literature study was to describe relatives’ experiences 
of caring for a relative with dementia.  Method: The study is a general literature study 
with eight articles using qualitative design. Data was conducted through a content 
analysis. Results: Three categories were identified in the result: relatives’ motivating 
experiences of caregiving for their relatives, relatives’ experiences of emotional stress 
from caregiving for their relatives and family caregivers experience of needing support 
and information. The result showed positive and negative experiences of caring for a 
relative, the need of support and information and the shortage that existed. Family 
caregivers experienced that the caring provided valuable moments and the satisfaction 
of being able to help. However, felt though that the relationship was affected and that it 
was stressful to enter a new role as a caregiver. They also experienced that the support 
from the formal care was insufficient and not person-centered. Conclusion: When a 
relative gets diagnosed with dementia the life situation changes, and family caregivers 
experience psychological and physical illness. Support and information at an early stage 
can have a significant impact on family caregivers and their ability to maintain their 
own and the dementia sufferer’s quality of life.   
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Inledning 
I Sverige finns det cirka 160 000 människor som lever med en demenssjukdom 
(Socialstyrelsen, 2014). Forskning visar att drygt 1,3 miljoner personer i vuxen ålder 
vårdar, hjälper eller stödjer en närstående med en demenssjukdom och mest 
förekommande är anhörigvårdare i åldersgruppen 45–64 år (Socialstyrelsen, 2012). Det 
finns ingen indikation på att risken för att utveckla demens har ökat under de senaste 
åren, däremot kommer antalet personer med demens öka efter år 2020 när det stora 
antalet människor födda på 1940-talet når en hög ålder (Socialstyrelsen, 2014).  
Demens är en sjukdom som inte enbart drabbar personen som insjuknat utan även 
anhöriga. Forskning har visat att cirka 94 000 människor i Sverige som lider av en 
demenssjukdom bor hemma varav drygt hälften inte har insatser från äldreomsorgen 
eller sjukvård (sm-Rahman et al., 2021). Majoriteten kan behöva stödinsatser för 
möjligheten att kunna hantera vardagen men även för ökad förståelse för sjukdomens 
innebörd (Socialstyrelsen, 2014). Att vara anhörigvårdare till en person som drabbats av 
demens förändrar livssituationen, och påverkar välbefinnande och livskvaliteten hos den 
anhöriga, såväl psykiskt som fysiskt (Sörenson et al., 2019). Det sociala livet samt den 
ekonomiska situationen förändras i takt med att sjukdomen utvecklas. Drygt 70 procent 
av de demensdrabbade i Sverige vårdas av en anhörig och eftersom antalet 
demensdrabbade stiger kommer även antalet anhörigvårdare att öka med åren (Skog, 
2012). Studier visar en större utsatthet och belastning hos anhöriga till personer som 
lever med en kognitiv sjukdom (Sörenson et al., 2019). Högre belastning ökar risken för 
sämre hälsa hos anhörigvårdaren. I en rapport skriver Sörenson et al., (2019) att 
anhöriga önskar mer information om anhörigstöd samt utbildning om demens. En stor 
andel av de anhöriga berättar att de behövt vara påstridiga och kämpa för hjälp i 
hemmet med deras närstående när vardagen inte längre fungerar (Sörenson et al., 2019).  
Den legitimerade sjuksköterskans specifika kompetens är omvårdnad och den etiska 
koden för sjuksköterskor har fyra grundläggande ansvarsområden (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2017). Ansvarsområdena är att förebygga sjukdom, främja hälsa, 
återställa hälsa samt lindra lidande. Sjuksköterskan har ett personligt ansvar att 
kontinuerligt utveckla sin kunskap för att upprätta sin yrkeskompetens. I 
kompetensbeskrivningen för legitimerade sjuksköterskor står det att sjuksköterskan ska 
erhålla kompetens att utföra omvårdnadsuppgifter genom en förtroendefull relation till 
både patient samt närstående, vilket är en förutsättning för god omvårdnad (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2017). Sjuksköterskan har en viktig roll i att stödja 
anhörigvårdare samt deras närstående för att uppnå god omvårdnad. För att kunna stödja 
anhöriga till demenssjuka är det av vikt att sjuksköterskor stärker samt fördjupar 
kunskapen i anhörigas upplevelser av att vårda närstående i hemmet.  
 
Bakgrund 
Demens 
Demens är en av de största folksjukdomarna i Sverige (Socialstyrelsen, 2017). Den 
tidigaste hänvisningen till demenssymtom hos en äldre individ kommer ifrån en 
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egyptisk text från 24-talet f.Kr., samt texter från Chaucer och Shakespeare. Detta visar 
att demens tydligt erkändes under medeltiden och under den tidiga moderna historien 
(Smith et al., 2017). Termen demens är ett samlingsnamn för ungefär 70 olika tillstånd 
där den gemensamma nämnaren är att minnet och tankeförmågan blir påtagligt 
försämrad på grund av skador i hjärnan. Funktioner såsom minne, tänkande, orientering, 
förståelse, räkneförmåga, inlärningskapacitet, språk och omdöme försämras efterhand 
och försämringarna är vanligtvis progredierande (Skog, 2019). I dagsläget finns inget 
läkemedel för att bota sjukdomen utan behandlingen utgår från symtomlindrande 
åtgärder (Socialstyrelsen, 2017). Det finns olika sätt för att klassificera vilket typ av 
demenssjukdom en människa lider av (Skog, 2019). Tre begrepp som används är mild 
demens, medelsvår demens samt svår demens. Mild demens motsvarar det första skedet 
av sjukdomen och då klarar sig den demensdrabbade relativt självständig. Personen som 
har demens eller närstående kan uppfatta att personen har problematik att minnas saker. 
Medelsvår demens motsvarar det andra skedet och innebär att personen behöver hjälp i 
vardagen samt får det svårare att sköta det basala självständigt. Minnet sviktar och den 
demensdrabbade kan uppleva en förlorad kontroll av vardagen. Svår demens, vilket 
motsvarar det sista skedet är när sjukdomen progredierat, och då har personen svårt att 
orientera sig i tid, rum och situation (Skog, 2019).  
  
Alzheimers är den vanligaste demenssjukdomen och utgör cirka 50–60% av alla 
demenssjukdomar (Basun, 2013). Sjukdomen gör att hjärnvävnaden successivt förstörs 
då nervcellerna förtvinar och slutligen dör. Områdena i hjärnans hjäss- och tinninglober 
samt hippocampus-området, vilket är områdena som styr minnet drabbas i det tidiga 
skedet (Skog, 2019). Det vanligaste symtomet är sviktande episodiskt minne. Vid 
progredierande sjukdom tilltar minnesstörningarna gradvis och andra symtom som 
tillkommer är initiativförlust, språkstörningar, nedsatt planeringsförmåga, dyspraxi och 
visuospatiala svårigheter (Basun, 2013).   
  
Vaskulär demens drabbar cirka 25–30% av samtliga demensdrabbade och är den näst 
mest förekommande demenssjukdomen i Sverige (Wahlund, 2013). Vaskulär demens 
kallas ofta blodkärlsdemens då den orsakas av sjukliga förändringar i hjärnans blodkärl. 
Demenssjukdomen drabbar vanligen personer över 65 år och är vanligast 
förekommande hos män. Symtomen för vaskulär demens är plötslig debut, stroke i 
anamnesen, neurologiska symtom, progression, känslolabilitet samt hypertoni. 
Symtomen kan variera kraftigt mellan individer beroende på vilka delar av hjärnan som 
skadats. Den kognitiva förmågan är vanligen bättre bevarad hos personer som lider av 
vaskulär demens än för individer som drabbats av Alzheimers (Wahlund, 2013).   
  
En demenssjukdom som kan innebära att människor utvecklar 
personlighetsförändringar såsom aggressivitet är frontallobsdemens (Ragneskog, 2011). 
Hjärnans främre del, pannloben samt tinningloben påverkas då. Symtom som kan 
uppträda är nedstämdhet, upprymdhet, tvångsbeteende, ointresse för familjen, 
empatibrist och misstänksamhet (Ragneskog, 2011).  
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God vård och omsorg ska vara individanpassad, säker, kunskapsbaserad, jämlik, 
effektiv samt tillgänglig (Socialstyrelsen, 2018). För att kunna uppnå så god vård som 
möjligt är det viktigt med kunskap om de olika demenssjukdomarna och symtomen för 
bättre förståelse kring sjukdomens inverkan på patienten. Förståelse kring sjukdomen 
och dess omvårdnadsåtgärder ger möjlighet för en personcentrerad samt anpassad vård 
(Skog, 2019).  
 
Anhörigvårdare till närstående med demenssjukdom 
Anhöriga har en nyckelroll i omvårdnaden av en familjemedlem som drabbats av en 
demenssjukdom (Jansson & Grafström, 2011). Det är ofta en omvårdnad som bedrivs 
osynligt i hemmet. Den största andelen av vård som ges till demenssjuka kommer ifrån 
makar, främst av hustrur. Trots att det är en omfattande vård som utförs i hemmen, är 
det fortfarande tvivelaktigt om vad för insatser som utförs i det tysta (Jansson & 
Grafström, 2011). Anhörigvårdare är ett begrepp som används i det svenska språket och 
år 2001 infördes begreppet i Socialtjänstlagen som år 2009 ändrades till “personer som 
vårdar eller stödjer närstående “(Socialtjänstlagen [SoL], 2001:453, kap. 5, 10 §). 
Sjukdomen leder till en förändrad familjesituation som kan innebära krävande 
utmaningar för anhöriga. Cirka 70% av den vård som ges till demenssjuka står den 
anhörige för (Skog, 2019), och majoriteten av anhöriga som vårdar är i de flesta fall 
äldre och har en sviktande hälsa (Jansson & Grafström, 2011). Det krävs kunskap och 
förståelse för de symtom som sjukdomen medför vilket underlättar processen för den 
anhöriga att acceptera sjukdomen (Cross et al., 2017). Rollförändringar kan uppstå där 
balansen mellan makarna förändras. För ett par som tidigare levt i ett symmetriskt och 
ömsesidigt förhållande kan det bli påfrestande för den anhöriga att ta över allt ansvar 
och även ta hand om den sjuka (Skog, 2019).  Coping handlar om förmågan individer 
har att hantera den psykologiska stressen och copingstrategier är beteckningen på de 
åtgärder som personer vidtar för att kunna hantera en svår situation (Brattberg, 2008). 
 
I en observationsstudie som gjordes hos åtta sammanboende par varav den ena hade en 
demensdiagnos framkom fem begrepp som kunde kopplas till omvårdnaden kring den 
demenssjuke (Jansson & Grafström, 2011). Syftet med studien var att kartlägga vilka 
omvårdnadsaktiviteter som den anhöriga utförde vid omvårdnad i hemmet. Begreppen 
var förutseende/ föregripande vård, förebyggande vård, övervakande vård, instrumentell 
vård och bevarande/ beskyddande vård. Resultaten från studien visade att 
omvårdnadsåtgärderna som de anhöriga utför ofta är komplexa och mer omfattande än 
vad som visas. Att vara anhörigvårdare kan innebära stora förändringar samt kan leda 
till ett flertal kriser under sjukdomsförloppet. När en människa hamnar i en ny situation 
utan tidigare erfarenhet och inlärda reaktionssätt för att förstå och psykiskt kunna 
hantera situationen kan en kris uppstå (Jansson & Grafström, 2011). Krisen uppstår 
oftast under den “milda fasen” av demenssjukdomen, och påfrestningarna beror ofta på 
att den som vårdar inte vet hur den ska hantera beteendeförändringarna (Skog, 2019). I 
en enkätundersökning fick anhörigvårdare skatta sin hälsa de senaste fyra veckorna som 
exempelvis pigg alternativt trött. Två tredjedelar av anhörigvårdarna visade relativt låga 
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skattningstal där majoriteten upplevde sin hälsa i allmänhet dålig. Flertal uppgav att 
orolighet samt brist på energi är en del av vardagen (Sörenson et al., 2019). Vidare 
beskrev anhörigvårdarna att depression samt trötthet är förekommande (McAuliffe et 
al., 2018).  
 
Stöd till personer som vårdar en anhörig 
Anhöriga och närstående kan behöva olika stödinsatser, exempelvis psykosociala 
stödprogram för att utbyta erfarenheter, förhållningssätt och strategier (Skog & 
Grafström, 2013). Insatserna ska vara utformade för att passa både den närstående och 
den demenssjuka, vilket förutsätter att deras unika behov identifieras för att skräddarsy 
stödet (Skog & Grafström, 2013). För att underlätta vardagen för anhöriga krävs 
information och utbildning om sjukdomstillstånd, läkemedel, behandlingar samt 
undervisning i bemötandet med den demenssjuka (SBU, 2016). Begreppet stöd används 
frekvent inom omvårdnad och enligt Svensk ordbok (2015) benämns ordet som 
ekonomisk eller moralisk hjälp (SAO, 2015). Enligt paragraf 10 i kap 5. av 
Socialtjänstlagen ska personer som vårdar en närstående som är långvarigt sjuk erbjudas 
stöd för att få en underlättad vardag (SFS, 2001:453). Enligt Socialstyrelsens (2018) 
nationella riktlinjer för vård och omsorg vid demenssjukdom rekommenderas det att 
hälso- och sjukvården samt socialtjänsten erbjuder ett utbildningsprogram för anhöriga 
och närstående. Detta för att få information om demenssjukdomens symtom, orsaker 
och dess förväntade utveckling (Socialstyrelsen, 2018). I många kommuner anordnas 
det anhörigstöd för att få kunskap, råd och även anhörigcirklar för att få möjlighet att 
träffa andra som är i samma situation (Skog & Grafström, 2013). Avlösning kan även 
vara en form av stöd som erbjuds till anhöriga, och innebär ett kortare avbrott för den 
anhöriga i vårdandet (Skog & Grafström, 2013). Det kan vara att den demenssjuka 
vistas tillfälligt på ett korttidsboende, eller att personal från hemtjänst kommer till 
bostaden och vårdar medan den anhöriga får tid till att åka bort och ägna sig åt egna 
aktiviteter. Avlösning kan även innebära att personen som lider av en demenssjukdom 
deltar i dagverksamhet tillsammans med andra som är drabbade av samma sjukdom 
(Socialstyrelsen, 2018). Avlösningen beviljas med biståndsbeslut, och de flesta 
kommuner erbjuder avlösning både dag- och kvällstid alla dagar i veckan (Skog & 
Grafström, 2013). Enligt kapitel 5, paragraf 5 i Socialtjänstlagen (SFS 2001:453) ska 
kommunerna inrätta särskilda boenden för service och omvårdnad för äldre människor 
som är i behov av särskilt stöd. Vanligtvis är den demenssjuke på korttidsboendet i 
cirka 1–2 veckor, vilket gör det möjligt för den demenssjuke att bo kvar i hemmet 
längre eftersom den anhöriga får en paus i vårdandet (Skog & Grafström, 2013).  
 
Teoretisk referensram 
Tom Kitwood använde termen personcentrerad vård år 1988 för att förena idéer och 
arbetssätt som betonade kommunikation och relationer (Kitwood, 1997). Kitwood ansåg 
att det medicinska tillvägagångssättet som användes vid demenssjukdomar, som innebar 
en hård behandling av sjukdomen var förkastligt, och ansåg att det istället fanns ett 
behov av interpersonell vård som bekräftar personligheten. Kitwood påvisade att 
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demens inte utvecklas linjärt eller är universellt, utan att sjukdomens symtom varierar 
från person till person (Kitwood, 1997). Omvårdnadsteoretikern Tom Kitwood menade 
att bakom demenssjukdomens symtom fanns fortfarande personen kvar, och att vårdare 
därför bör understödja och behandla den drabbade som en fullvärdig människa. 
Omvårdnaden ska ske i enlighet med den drabbades värderingar och vanor och ska syfta 
till att stödja personen på ett personcentrerat sätt genom kärlek och meningsfulla 
relationer (Edvardsson et al., 2020). Kitwood utvecklade ett förhållningssätt för 
vårdpersonalen att vårda efter som innebar att fokus skulle ligga på den demenssjuka, 
och inte bara vårda enligt rutin (Kitwood, 1997).   
 
Problemformulering 
Demens är en av de mest utbredda sjukdomarna i Sverige och flertalet drabbade vårdas i 
hemmet av sina anhöriga. Trots detta finns det brister i kunskap och information till 
anhörigvårdare. Att vara anhörigvårdare kan upplevas som en belastning vilket kan 
resultera i försämrad hälsa, därför är det av stor vikt att undersöka anhörigvårdares 
upplevelser av att vårda i hemmet.  
 
Syfte 
Syftet var att beskriva anhörigas upplevelser av att vårda en närstående med en 
demenssjukdom. 
 
Metod 
Design 
Studien har utförts som en allmän litteraturstudie för att få en inblick i hur befintlig 
forskning kring valt problemområde ser ut (Forsberg & Wengström, 2016).  
 
Datainsamling 
Datainsamlingen gjordes i databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health 
Literature (Cinahl) samt Public Medline (Pubmed). Båda två är databaser som 
innehåller omvårdnadsforskning (Forsberg & Wengström, 2016). Cinahl är en databas 
som är specialiserad på omvårdnadsforskning, och innehåller vetenskapliga 
tidskriftsartiklar, monografier, doktorsavhandlingar och konferensabstrakt på olika 
språk. Pubmed är en bred databas som täcker medicin, omvårdnad och odontologi, och 
där finns huvudsakligen vetenskapliga tidskriftsartiklar varav 75 procent av referenserna 
är på engelska (Karlsson, 2017). Informationssökningen delades upp i två olika faser 
och första fasen omfattade den inledande informationssökningen. Denna fas används för 
större inblick av det valda forskningsområdet och vidare skapas grunden för sökarbetet 
(Östlundh, 2017). I detta skede görs sökningar i varierande informationskällor för att 
bilda förståelse för relevanta källor (Östlund, 2017). De inledande sökningarna gjordes i 
databaserna Cinahl samt PubMed med relevanta sökord för det valda forskningsområdet 
med utgångspunkt från syfte samt problemformulering. Sökningarna gjordes utifrån 
fritext med hjälp av booleska operatorn AND som enligt Forsberg & Wengström (2016) 
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används för att begränsa sökningen genom att koppla ihop två söktermer så att 
databasen söker efter båda termerna. Ytterligare en boolesk operator är OR som 
används för att få sökträffar på båda söktermerna (Forsberg & Wengström, 2016). Den 
booleska operatorn OR exkluderades efter sökningar specifika för det valda ämnet då 
ingen relevant sökning framkom med denna operator.  
 
Valda artiklar bedömdes utifrån Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall som 
innehåller ett antal kriterier (Carlsson & Eiman, 2003). Vetenskapliga artiklar 
poängsätts från I-III poäng utifrån granskningsmallen baserat på kvaliteten i de olika 
delarna. Utefter antal poäng som varje artikel får, klassas den som grad I (>80%), grad 
II (>70%) alternativt grad III (>60%). Poängen divideras med antal möjliga poäng för 
att få ut en procentsats som ger information om hur hög eller låg kvalitet varje artikel 
har. Vetenskapliga artiklar av grad I visar hög vetenskaplig kvalitet, grad II visar på 
medelmåttig vetenskaplig kvalitet. Artiklar som bedöms som grad III visar låg 
vetenskaplig kvalitet och anses inte lämpliga att använda (Carlsson & Eiman, 2003). 
Endast resultatartiklar som bedömdes till grad I eller grad II och som använde kvalitativ 
metod användes i litteraturstudien.  
 
Inklusions- och exklusionskriterier 

Ett inklusionskriterie var att artiklarna skulle vara refereegranskade vilket innebär att en 
annan forskare har granskat artikeln före publicering vilket säkerställer kvaliteten på 
forskningen (Karlsson, 2017). Databasen PubMed har inte filtret refereegranskade, det 
gjordes i stället manuellt för de valda artiklarna. Artiklar publicerade mellan åren 2011 
och 2021 var ytterligare en inklusionskriterie eftersom forskning över 10 år inte är lika 
aktuell (Karlsson, 2017). Samtliga artiklar som valdes skulle inkludera anhörigvårdare 
av båda könen över 18 år och vara skrivna på engelska.  
Ett exklusionskriterie var artiklar som syftade till att beskriva unga vuxnas upplevelser 
av att vårda föräldrar med en demenssjukdom. Ytterligare exklusionskriterier för 
studien var att syftet inte skulle gälla vårdande på demensboende samt vårdande av 
demens i livets slutskede. Begränsningar på olika världsdelar gjordes inte till anledning 
av att få ett bredare perspektiv gällande det valda forskningsområdet. 
  
Cinahl 

I databasen Cinahl gjordes totalt tre sökningar. Första sökningen innehöll sökorden 
demens, upplevelse, hemsjukvård eller vård i hemmet samt anhörigvårdare som sedan 
översattes till dementia AND experience AND home nursing or home care AND family 
caregivers. Sökningen resulterade i 86 träffar, varav samtliga titlar och abstrakt lästes. 
Åtta artiklar valdes fram till kvalitetsgranskning enligt Carlsson och Eimans (2003) 
granskningsmall, vilket resulterade i en resultatartikel som ansågs vara lämplig för 
studien. En andra sökning utgick från sökorden demens, upplevelse, anhöriga, kvalitativ 
studie samt familj användes vid andra sökningen, med en avgränsning på 10 år samt 
refereegranskad. Orden översattes till dementia AND experience AND relatives AND 
qualitative study AND family vilket gav 66 träffar. Samtliga titlar och 15 abstrakt lästes, 
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varav fyra artiklar granskades och en resultatartikel valdes ut. Sista sökningen innehöll 
sökorden demens, upplevelse, hemsjukvård eller vård i hemmet, anhöriga och kvalitativ 
studie som översattes till dementia AND experience AND home nursing or home care 
AND qualitative study AND relatives. Sökorden relatives AND qualitative study 
begränsade sökningen till 29 träffar totalt varav en var dubblett från tidigare sökning. 
Samtliga titlar och fyra abstrakt lästes igenom men inga artiklar granskades vilket 
resulterade i inga nya resultatartiklar eftersom det inte motsvarade det valda syftet. 
Totalt resulterade sökningen i Cinahl i två resultatartiklar.  
 

PubMed 

I Pubmed gjordes totalt två sökningar efter resultatartiklar. Första sökningen innehöll 
sökorden demens, anhörigvårdare, familj, upplevelse och kvalitativ studie vilket 
översattes till dementia AND family caregivers AND family AND experience AND 
qualitative study med avgränsning på tio år. Sökningen resulterade i 455 träffar, varav 
samtliga titlar och 122 abstrakt lästes samt nio artiklar granskades. Utav de nio valdes 
två artiklar ut till resultatartiklar. Sökorden demens, partners, upplevelse samt anhörig 
användes vid andra sökningen, vilka översattes till dementia AND partners AND 
experience AND relative. Sökningen resulterade i 153 träffar, vilket resulterade i 50 
lästa abstrakt varav sju granskades och fyra valdes ut till resultatartiklar. Sökningen i 
databasen Pubmed resulterade i totalt sex artiklar som användes till litteraturstudien.  
  
Databearbetning 
Forsberg och Wengström (2016) beskriver hur en enkel form av en innehållsanalys kan 
tillämpas vid databearbetning. Första steget innebar att granska materialet åtskilliga 
gånger för att få djupare förståelse. Detta gjordes först individuellt, och sedan 
tillsammans där även texternas resultat sammanfattades och översattes till svenska. 
Andra steget i processen innebar kodning av materialet för att sammanställa budskapet i 
artiklarna. Under steg tre utvecklades koderna till kategorier genom att likheter samt 
skillnader i resultaten jämfördes. I det fjärde steget identifierades kategorier samt 
underrubriker vilka blev: anhörigas motiverande upplevelser av att vårda sin närstående, 
anhörigas upplevelser av känslomässiga påfrestningar av att vårda sin närstående samt 
anhörigas upplevelser av att behöva stöd och information. Tillhörande underkategorier 
som identifierades var Motivering till att vårda, Personlig utveckling, Oro & ångest, 
Känslan av ensamhet samt isolering, Förlusten av sin partner, Upplevelsen av stöd samt 
När orken tar slut. Avslutningsvis tolkades samt diskuterades resultatet mot 
ursprungsartiklarna för att säkra att fakta varken utelämnats eller misstolkats, samt 
resultatet diskuterades i relation till studiens syfte (Forsberg & Wengström, 2016). 
 
Forskningsetiska överväganden 
Etiska överväganden görs innan samt under genomförandet av ett vetenskapligt arbete 
(Kjellström, 2017). World Medical Association (WMA, 2018) framtog år 1964 
Helsingforsdeklarationen vilket är en riktlinje som innehåller viktiga etiska principer för 
forskare. En av Helsingforsdeklarationens grundprinciper är att individen ska prioriteras 
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före samhällets samt vetenskapens behov men även kravet att få samtycke från 
försökspersonerna. Godkännande från en etisk kommitté bör förekomma om inte 
möjligheten att inhämta samtycke från personen finns (Kjellström, 2017).  
 
Lagen om etikprövning innehåller bestämmelser om etikprövning av forskning som 
avser människor samt biologiskt material från människor (SFS 2003:460). Syftet med 
etiklagen är att värna den enskilda individen samt respekten för människovärdet vid 
forskning. I kapitel 4, SFS 2003:460 ska lagen tillämpas på forskning som innebär ett 
fysiskt ingrepp på en forskningsperson samt när metoden avser att påverka 
forskningspersonen psykiskt alternativt fysiskt (SFS 2003:460). Enligt lagen om 
etikprövning ska forskningspersonen alltid informeras kring studien syfte, metoder, 
följder alternativt risker som forskningen kan orsaka (SFS 2003:460). Ett 
tillvägagångssätt att kontrollera att deltagarna skyddas under examensarbetets gång är 
genom en riskanalys (Kjellström, 2017). Såvida studien inte har nytta för individen bör 
kunskapen nyttjas för samhället eller mänskligheten i det stora sammanhanget 
(Kjellström, 2017). Samtliga resultatartiklar i litteraturstudien var godkända av en etisk 
kommitté som följt etiska lagar samt riktlinjer. Deltagare från studierna har mottagit 
verbal information kring studien innan genomförandet. 
 
Resultat 
Anhörigas motiverande upplevelser av att vårda sin närstående 
Viljan att stanna kvar hos sina närstående 

Den viktigaste motiverande faktorn för anhörigvårdare var viljan att stanna kvar hos 
sina närstående, detta övervägde alla svårigheter och hinder i det vardagliga livet 
(Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 
2013; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016). Flera av informanterna såg den ökade 
insatsen i vardagen som ett försök att skona familjen men även upprätthålla varje 
relation till varje pris (Clemmensen et al., 2019). En annan viktig motiverande faktor för 
anhörigvårdare var vikten av att bibehålla känslomässigt nära relationer med sina 
demensdrabbade och att självständigt vårda sina närstående oberoende av sjukdomen 
(Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 
2016). Ytterligare en motiverande faktor var känslan av att fortfarande vara involverad i 
den demensdrabbades liv som upplevdes betydelsefull men i detta sammanhang lyftes 
även rädslan att inte kunna ta hand om sina närstående (Bergman et al., 2016; Bjørge et 
al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; 
Tatangelo et al., 2016). I början av demenssjukdomen upplevde anhöriga fortfarande 
känslan av trevliga och varma relationer samt att närheten ökade som var en viktig 
motiverande faktor i den fortsatta vårdrollen (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019). 
Trots sjukdomen upplevde anhörigvårdare att en motiverande faktor var att 
anhörigvårdaren och närstående levde ett nytt liv präglat av gemensamma värderingar, 
känslomässig närhet samt ömsesidighet (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; 
Clemmensen et al., 2019; Lethin et al., 2015).  
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En ny möjlighet uppstod för anhörigvårdare att förenas och skapa ett nytt liv 
tillsammans med sin till exempel make, syster, farfar, farbror eller moster vilket 
ytterligare var en positiv motivering för anhörigvårdare (Bjørge et al., 2019). Oavsett 
om den demensdrabbade inte i samma utsträckning kände igen sina anhöriga upplevde 
anhörigvårdare känslan av ömsesidig uppskattning samt kamratskap från sina 
närstående (Bjørge et al., 2019). Dock upplevde informanterna en skyldighet att ta 
ledningen för deras närståendes skull, när sjukdomen progredierat och den 
demensdrabbade förlorat sin funktionella förmåga (Bergman et al., 2016; Clemmensen 
et al., 2019; Tatangelo et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Trots detta upplevde majoriteten 
av de anhöriga en acceptans kring deras nya roller som vårdgivare till sina närstående, 
trots de hårda kraven som ställdes fanns motivationen fortfarande kvar (Bjørge et al., 
2019). Anhörigvårdare upplevde att den motiverande faktorn att prioritera ett positivt 
tillvägagångssätt även var betydande för det egna välbefinnandet (Lethin et al., 2015; 
Tyrell et al., 2019). 
 
Upplevelsen av personlig utveckling 

En betydelsefull motiverande faktor för anhörigvårdare var att upprätthålla en positiv 
inställning till livet (Bergman et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Detta kunde vara att 
bemöta varje dag som den kommer och samtidigt inte blicka för brådskande framåt, 
flera informanter uttryckte detta som en strategi att hantera vardagen (Lethin et al., 
2015; Tyrell et al., 2019) 
 
Flertalet anhörigvårdare upplevde att utmaningarna som uppkom i deras liv krävde 
åtskilliga förändringar genom att självständigt utveckla nya strategier samt förändrade 
attityder vilket upplevdes som en personlig utveckling för samtliga informanter 
(Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; Tyrell et al., 2019). Vidare beskrevs vikten 
för anhörigvårdarna att hitta en kontext utanför hemmet samt utvecklingen av ny synsätt 
för möjligheten att hantera den nya livssituationen (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 
2015; Tyrell et al., 2019). En annan aspekt av den personliga utvecklingen var att 
informanterna upplevde en ny kreativ sida som inte tidigare funnits. Genom att vara 
uppfinningsrik samt flexibel skapades nya strategier som tidigare genomförts med den 
demensdrabbade (Bergman et al., 2016). Ytterligare en aspekt som beskrevs var när 
utmanade eller obekväma situationer uppstod. Då använde informanterna olika tekniker 
som distraktion i form av byte av samtalsämne eller introducerades en ny aktivitet 
(Tyrell et al., 2019). Kreativiteten hos anhörigvårdare upplevdes som utvecklande och 
fler strategier var att lämna platsen eller förändra det egna beteendet anpassat utifrån 
situationen, för att kunna skapa en god relation med den demensdrabbade (Bergman et 
al., 2016; Bjørge et al., 2019).  
 
Anhörigvårdare upplevde en personlig utveckling genom anpassning till förändringarna 
som uppstod (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012). Vidare 
beskrev informanterna att den nya rollen i relationen till den demensdrabbade 
förändrades avsevärt vilket bidrog till nya ansvarsområden (Bergman et al., 2016; 



 

 10 

Lethin et al., 2015). Det beskrevs som givande för anhörigvårdare samt gav det 
tillfredsställelse när familjemedlemmarna visade tacksamhet för rollen de tagit. Ännu en 
aspekt som informanterna upplevde var personlig utveckling var förbättringen av det 
egna välbefinnandet, genom att finna nya aktiviteter som den demensdrabbade tyckte 
om som även anhörigvårdaren kunde njuta av (Bjørge et al., 2019; Tyrell et al., 2019). 
Detta kunde visas som en möjlighet för anhörigvårdare att få en kort paus i vardagen 
alternativt lite fritid (Bjørge et al., 2019). Informanterna upplevde att tidigare känslor 
som irritation samt otålighet ledde till en personlig reflektion vilket resulterade i ett 
förändrat tankesätt (Bergman et al., 2016; Bjørje et al., 2019; Stokes et al., 2012). 
Vidare förklarade anhörigvårdare att förståelsen som utvecklats kring sjukdomen 
underlättade interaktionerna i relation till den demensdrabbade vilket gav flera fördelar 
för informanterna. En fördel av denna personliga utveckling var att informanterna 
upplevde minskade konflikter i relationen till anledning av den ökade förståelsen kring 
beteendeförändringarna hos den demensdrabbade. Samtliga anhörigvårdare upplevde att 
förståelsen som utvecklats var en betydande faktor för att främja justering (Bergman et 
al., 2016; Bjørje et al., 2019; Stokes et al., 2012).  
 
Anhörigas upplevelser av känslomässiga påfrestningar av att vårda sin 
närstående 
Oro & ångest 

Anhörigvårdare upplevde att ansvarstagande för den demenssjukes välbefinnande var 
ett stort orosområde (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 
2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016). I flertalet 
studier framkom oro för den nya rollen som upplevdes vara överväldigande (Bjørge et 
al., 2019; Lethin et al., 2015). Det kunde vara en oro om vem som skulle avlida först, 
om det var den demensdrabbade eller anhörigvårdaren. Anhörigvårdare var medvetna 
om den demensdrabbades inkapacitet till försörjning vilket bidrog till känslan av oron 
(Bjørge et al., 2019; Lethin et al., 2015). Ett annat orosområde som anhörigvårdare 
upplevde var hjälplösheten kring den demensdrabbades grundläggande behov, 
vardagliga problem och personliga problem vilket resulterade i känslor som orolighet 
samt bekymmerhet (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; 
Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015). Vidare upplevde majoriteten av 
anhörigvårdare oro över framtiden att den vårdande rollen inte kunde upprätthållas, men 
även betydelsen av att bibehålla den mentala hälsan för att kunna fortsätta vara 
anhörigvårdare för den demensdrabbade (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; 
Tatangelo et al., 2016). Flera studier påvisade att anhörigvårdare ägnade en stor del av 
tiden till att oroa sig för den demensdrabbade, men även oron för den egna förmågan att 
ta hand om närstående (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016; 
Tyrell et al., 2019). Samtliga faktorer bidrog till oro för flera anhörigvårdare och ångest 
utvecklades i samband med detta, trots att flertalet anhörigvårdare försökte använda 
copingstrategier (Tatangelo et al., 2018). 
 



 

 11 

Flera anhörigvårdare upplevde känslor som ständig oro, brist på kontroll och förvirring 
vid olika situationer som kunde uppstå. En annan stressfaktor var det ständiga behovet 
av att övervaka samt närvara hos den demensdrabbade (Bjørge et al., 2019; Lethin et al., 
2015; Tatangelo et al., 2016). Vidare beskrevs upplevelsen av sömnlösa nätter men 
anhörigvårdare vidtog inga åtgärder för att förhindra det och den höggradiga stressen 
som uppstod resulterade i sjukskrivning hos somliga anhörigvårdare (Clemmensen et 
al., 2019; Landmark et al., 2013). Hälsoproblem som anhörigvårdare upplevde var 
depression, hopplöshet, ensamhet, oro och isolation. Dock upplevde informanterna att 
tiden för att prioritera alternativt hantera de egna psykiska behoven inte fanns till 
(Bjørge et al., 2019; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016). 
 
Känslan av ensamhet samt isolering 

Flertalet anhörigvårdare upplevde känslan av att vara fånge i sitt eget hem med rädslan 
att lämna närstående själva (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019). Vidare beskrev 
informanterna att rädslan berodde på konsekvenserna samt farorna som kunde uppstå, 
exempelvis att den demensdrabbade lämnar hemmet och går vilse (Bergman et al., 
2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Tyrell et al., 2019). Detta ledde till 
färre möjligheter för anhörigvårdare att upprätthålla det sociala livet samt att friheten 
begränsades (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019, Clemmensen et al., 2019; Tyrell 
et al., 2019). En bidragande faktor till känslan av isolering samt ensamhet var den 
formella vården. Anhörigvårdare upplevde vården vara ohjälpsam, vilket resulterade i 
större ansvarsområden för informanterna (Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016). 
Anhörigvårdare upplevde frekventa känslor som att vara bunden till sin partner på ett 
påträngande sätt, både bokstavligen och mentalt (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 
2019; Landmark et al., 2013). Anhöriga som vårdade upplevde sitt eget hem som ett 
fängelse och det framkom en vilja att bryta sig loss från det (Bergman et al., 2016).  
 
Anhörigvårdare upplevde att dygnets alla timmar ägnades åt att vårda sin närstående 
vilket resulterade i lite ensamtid och möjligheten att få avlastning i vårdandet var ett 
otillfredsställt behov som beskrevs (Bjørge et al., 2019; Lethin et al., 2015; Tatangelo et 
al., 2019; Tyrell et al., 2019). Genom en kort paus, möten med familj samt vänner eller 
aktiviteter utan den demensdrabbade kunde få anhörigvårdaren att slappna av och 
fokusera på annat för en kort stund. Det resulterade i en mental vila samt ny energi för 
anhörigvårdaren (Bergman et al., 2016; Tatangelo et al., 2016). Vidare beskrevs det att 
känslan av isolering ökade när vänner samt anhöriga inte längre kom och besökte 
(Lethin et al., 2015). Stokes et al., (2014) skriver i studien om sambandet mellan 
skräcken över samhällets vetskap kring demensdiagnosen samt självisolering. Det 
framkom rädsla hos anhörigvårdare att demenssjukdomen skulle uppfattas som en 
psykisk sjukdom, vilket resulterade i att paren distanserade sig från samhället. 
Ytterligare tankar som upplevdes från anhörigvårdare var att demenssjukdomen skulle 
skapa negativa alternativt starka reaktioner samt att omgivningen skulle ha svårigheter 
att förhålla sig till den demensdrabbade (Stokes et al., 2014). 
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Förlusten av sin partner 

Anhörigvårdare försökte bevara bilden av sin älskade som den en gång var och beskrev 
känslan som en existentiell ångest över att släppa taget om den demensdrabbade (Bjørge 
et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). “At night 
when she sleeps, I hug her, feeling her scent and I beg, beg her not to leave me. There is 
nothing I can do, she has in a way already abandoned me…” (Bergman et al., 2016). 
Informanterna upplevde att när närstående diagnostiserades med demenssjukdomen 
förändrades många livssituationer, vilket beskrevs som ytterst smärtsamt. Det 
framkallade en känsla av ensamhet samt sorg oavsett hur relationen mellan parterna 
varit tidigare (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2016; Stokes et al., 2012). 
Anhörigvårdare upplevde stor förtvivlan och smärta över partners förlorade identitet i 
samband med sjukdomens progression, likväl att bevittna förlusten av den 
demensdrabbade (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; 
Landmark et al., 2013; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). En annan aspekt var när 
den demensdrabbade var inkapabel till att sköta de egna grundläggande behoven, vilket 
skapade känslor som förlusten av sin partner (Bjørge et al., 2013). Ytterligare faktorer 
informanterna upplevde var förlusten av känslomässigt stöd, intimitet och förlusten av 
kärlek vilket skapade lidande hos anhörigvårdare (Bergman et al., 2016; Tatangelo et 
al., 2016). 
 
Flera studier visade att anhörigvårdare upplevde att förlusten av sin partner var mest 
smärtsam när den demensdrabbades personlighet förändrades och att det var svårt att 
känna igen personen (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 
2019; Landmark et al., 2013; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). Våldsamma 
situationer kunde uppstå i hemmet vilket skapade en fruktan för anhörigvårdares 
välbefinnande och säkerhet (Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). Anhörigvårdare 
fick utstå både fysisk samt psykiskt våld från den demensdrabbade och oprovocerade 
episoder kunde leda till en hotfull och våldsam partner (Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 
2019). Den demensdrabbade agerade mer egocentrisk samt hänsynslöst vilket 
förändrade relationen och anhörigvårdare beskrev att den ömsesidiga respekten 
försvann (Bjørge et al., 2019). Anhörigvårdare upplevde förlusten av sin partner 
eftersom nya hotfulla situationer uppkom som inte tidigare funnits i vardagen (Bergman 
et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Stokes 
et al., 2012; Tyrell et al., 2019).  
 
Anhörigvårdares upplevelse av att behöva stöd och information 
En ökad kognitiv försämring innebar ett ökat beroende av anhörigvårdaren, vilket 
medförde ett större behov av stöd (Clemmensen et al., 2019; Lethin et al., 2015; Stokes 
et al., 2012). Anhörigvårdare upplevde att vänner och grannar var ett värdefullt stöd 
eftersom det gav möjlighet till avlastning i vardagen (Lethin et al., 2015). Ytterligare 
upplevde anhörigvårdare att stöd från kommuner var värdefullt vilket innebar 
varierande möten med andra individer i liknande situationer i form av demensföreningar 
(Bjørge et al., 2019; Lethin et al., 2015). Informanterna beskrev att utbildningsprogram 
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hade erbjudits vilket gav verktyg för hanteringen av de nya situationerna men även att 
informationen som tilldelats hjälpte till att skapa nya perspektiv och acceptans över 
omständigheterna som rådde (Bjørge et al., 2019). Vidare upplevde anhörigvårdare att 
relationen med den demensdrabbade kunde bibehållas och vara fortsatt god genom att få 
stöd och hjälp av den formella vården. När vardagen beskrevs som besvärlig kände 
anhörigvårdare en lättnad att samtala med professionella yrkesutövare vilket motiverade 
till att fortsätta som vårdare (Bjørge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Lethin et al., 
2015). Dock upplevde anhörigvårdare förtvivlan över den knapphändiga information 
som gavs om stöd vid demenssjukdomens början och att stödet inte kom förrän 
situationen i hemmet nådde en krispunkt (Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012; Tyrell 
et al., 2019). Somliga anhörigvårdare betonade den formella vården som 
tillmötesgående samt informativ om de tillgängliga tjänsterna medan resterande beskrev 
det som en kamp. Vidare upplevde flera informanter att kampen berörde hjälp både för 
anhörigvårdaren samt den demenssjuka (Björge et al., 2019; Lethin et al., 2015; Stokes 
et al., 2012; Tyrell et al., 2019).  
 
Flera informanter erkände att när vardagen blivit för fysiskt krävande söktes slutligen 
behovet av hjälp, viljan att erkänna nederlag uppkom inte förens anhörigvårdaren stod 
inför en allvarlig situation för sin egen hälsa (Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 
2013; Lethin et al., 2015). Anhörigvårdare upplevde att processen för att få utökad hjälp 
var ansträngande och känslor som ignorans och hjälplöshet uppstod, då en uppenbar 
brist på samarbete fanns från den formella vården (Lethin et al., 2015; Stokes et al., 
2012; Tyrell et al., 2019). Tre studier lyfte att stödet som erbjöds saknade ett 
personcentrerat förhållningssätt samt uppfyllde inte parens faktiska behov (Landmark et 
al., 2013; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019).  
 
Diskussion 
Metoddiskussion 
En styrka med att utföra en litteraturstudie är att flera vetenskapliga studier binds 
samman som resulterar i att ny kunskap kan formuleras. En svaghet med 
litteraturstudien är att det görs nya tolkningar på det redan befintliga 
forskningsresultatet, vilket kan leda till att texterna samt resultatet kan feltolkas 
(Henricson, 2017).  
 
Databaserna som användes vid datainsamlingen var Pubmed och Cinahl. Båda 
innehåller omvårdnadsforskning (Forsberg & Wengström, 2016), vilket stärker 
litteraturstudiens trovärdighet (Henricson, 2017). Möjligheten att hitta relevanta artiklar 
som svarar mot syftet ökade genom att använda mer än en databas, vilket ökar 
trovärdigheten samt validiteten. Det kan däremot vara en svaghet att endast använda två 
databaser som det gjordes i detta examensarbete (Henricson, 2017). Enligt Östlund 
(2017) anses vetenskapligt material vara en färskvara, och därmed begränsades 
sökningen till artiklar publicerade under de tio senaste åren. Att ha ett begränsat 
publikationsår kan ses som en styrka då enbart den senaste forskningen inom ämnet är 
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inkluderad (Henricsson, 2017). Samtliga resultatartiklar var skrivna på engelska och har 
således behövts översättas till svenska. En svaghet som kan uppstå vid analysen av 
engelska artiklar är om författarna inte har engelska som modersmål (Sandman & 
Kjellström, 2018). Det föreligger en risk att materialet feltolkas, vilket således påverkar 
sammanfattningen av resultaten. Därav har artiklarna i studien översatts med hjälp av 
lexikon för att inte få en felaktig översättning. De vetenskapliga artiklarna som valdes ut 
till resultatet var refereegranskade, vilket är ett kännetecken för att vara bedömd som 
vetenskaplig. Det stärker trovärdigheten i examensarbetet (Henricson, 2017). I Pubmed 
är det inte möjligt att använda sig av sökfiltret refereegranskad, och därmed har det 
kontrollerats manuellt.  
 
Artiklarna som användes i studien var enbart av kvalitativ ansats som syftar till att 
betona människans upplevelser, men även skapa möjligheten att sammanställa 
personens erfarenheter, synsätt och inställning till livet (Henricson, 2017). En svaghet 
med den valda metoden var svårigheten att fastställa hur sanningsenligt informanterna 
svarat, likaså om frågorna som ställts under intervjun ansetts vara kränkande alternativt 
känsliga (Danielson, 2017). Alla valda resultatartiklar var skrivna av olika författare 
vilket ökade studiens trovärdighet samt överförbarhet eftersom fenomenet tolkades från 
ett större perspektiv.  
 
Samtliga resultatartiklar har granskats enligt Carlsson och Eimans (2003) 
granskningsmall, vilket stärker trovärdigheten och pålitligheten. För att även stärka 
reliabiliteten har artiklarna först granskats individuellt, och sedan gemensamt har den 
vetenskapliga kvaliten samt artiklarna analyserats för att få en korrekt bedömning 
(Henricsson, 2017). Två av resultatartiklarna bedömdes vara av grad II, och de 
resterande sex artiklar var grad I vilket påvisar att studierna var av hög kvalité (Carlsson 
& Eiman, 2003). Subjektiva bedömningar av materialet har gjorts vilket således kan ha 
sänkt trovärdigheten. Handledare samt andra medstudenter har granskat resultatet och 
kontrollerat att det svarar på syftet, vilket stärker trovärdigheten och bekräftelsebarheten 
i studien (Henricsson, 2017). 
 
Litteraturstudiens resultat innehåller upplevelser från Sverige (3), Norge (2), Danmark 
(1), England (1) samt Australien (1). Det stärker överförbarheten samt trovärdigheten då 
artiklar från fem olika länder påvisar liknande upplevelser av att vårda en anhörig med 
en demenssjukdom (Henricson, 2017). En svaghet med detta är att det involverar olika 
sjukvårdssystem som i sin helhet kan vara svåra att jämföra eller applicera på svenska 
förhållanden, eftersom synen på omvårdnad kan se olik ut beroende på land 
(Henricsson, 2017). På förhand togs beslutet att samtliga resultatartiklar skulle vara 
godkända av etiska kommittéer, vilket är ett ställningstagande som vidhållts genom 
studiens gång. Samtliga resultatartiklar i studien diskuterar forskningsetik, och har blivit 
godkända av etiska kommittéer.  
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Resultatdiskussion 
Litteraturstudiens resultat påvisade att anhöriga kunde uppleva både positiva samt 
negativa aspekter av att vårda en närstående i hemmet samt uppleva känslor som glädje 
och tillfredsställelse men även oro och ångest (Bergman et al., 2016; Björge et al., 2019; 
Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012; 
Tatangelo et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Resultatet stärks av Winqvist et al., (2011) 
som skriver att anhöriga kunde uppleva stress och instängdhet men samtidigt känna 
glädje och tillfredsställelse (Winqvist et al., 2011). Detta bekräftas av Välimäki et al. 
(2012) som skriver att ett kärleksfullt förhållande med en känsla av anknytning till sin 
partner gav mening till anhörigvårdares liv.  
 
Anhörigvårdare hittade nya strategier för att kunna upprätthålla relationen till sin 
närstående som att finna olika aktiviteter där både den demensdrabbade och 
anhörigvårdaren kunde njuta av, detta resulterade i en personlig utveckling hos samtliga 
(Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Tyrell et al., 2019). Välmäki et al. (2012) 
bekräftar detta och skriver att anhöriga som vårdar närstående fick nya roller och levde 
med ett kontinuerligt behov av anpassning vilket omfattade dagliga aktiviteter, 
vårdgivares känsloliv samt den fysiska inställningen.  Anhöriga fick nya 
ansvarsområden och blev ansvariga för de dagliga uppgifterna i familjen samt hjälpte 
och vårdade sina demensdrabbade. Genom skapandet av aktiverande uppgifter ville 
anhörigvårdare behålla den demensdrabbades minne och den funktionella förmågan 
(Välimäki et al., 2012), vilket även omvårdnadsteoretikern Tom Kitwood ansåg vara 
viktigt eftersom sjukdomen påverkar hjärnans förmågor (Edvardsson et al., 2020). 
Gemensamt för studierna är att anhörigvårdare fann nya strategier för att kunna 
utvecklas men även klara av vardagen med den demensdrabbade. Detta stärks 
ytterligare av Skovdahl & Edberg (2020) som skriver att meningsfulla aktiviteter eller 
olika sysselsättningar utifrån den demensdrabbades önskemål kan förbättra välmåendet. 
Det kan även det bidra till en mening i vardagen eller känslan av sammanhang (Hedman 
& Hellström, 2020). En viktig faktor för både den demensdrabbade samt 
anhörigvårdaren menar Välimäki et al. (2012) var fysisk närhet i olika former, dessutom 
beskrev anhörigvårdare att de skapat en ny kreativ sida att lösa problemen (Välimäki et 
al., 2012). Hedman & Hellström (2020) stärker resultatet och skriver att det finns 
positiva identitetsförändringar hos anhörigvårdare som upplevelsen av att växa som 
människa och att klara av nya uppgifter. Tom Kitwood betonade vikten av 
personcentrerad vård för demenssjuka och förklarade att personer som lider av 
sjukdomen fortfarande har kvar utbytet av relationer, upplevelser och sinnesintryck. 
Trots sjukdomen har demensdrabbade kvar behovet av att känna kärlek och 
uppskattning (Edvardsson et al., 2020). Det är därmed av vikt att personcentrerad vård 
tillämpas för att kunna stödja men även bidra till en bättre relation till anhörigvårdaren 
och den demensdrabbade.  
 
Anhörigvårdare fann det betydelsefullt att använda copingstrategier i hanteringen av de 
svåra situationerna, men även minska konflikter och lidandet för det egna 
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välbefinnandet (Tatangelo et al., 2016). Brattberg et al. (2008) stärker detta och skriver 
att copingstrategier syftar till att förändra situationen men även att kontrollera stressade 
känslor, olika copingstrategier är varierande effektiva och leder till anpassning beroende 
på typen av påfrestande livshändelse som inträffat (Brattberg, 2008). Papastavrou et al. 
(2011) stärker detta och skriver i en studie att anhöriga som vårdade närstående med 
demens hittade bra strategier för att kunna hantera svåra situationer eller problem som 
kunde uppstå. Vidare menar Papastavrou et al. (2011) att positiva hanteringsstrategier 
dämpar belastningens påverkan på depression men även hanteringen av 
beteendeförändringarna som kunde framkomma hos den demensdrabbade (Papastavrou 
et al., 2011). Det kan tolkas som att samtliga anhörigvårdare upplevde ett förbättrat 
välmående när nya lösningar underlättade vardagen. Välimäki et al. (2012) skriver att 
anhörigvårdare hade ett aktivt sökande av nya vägar samt strategier för att öva samt 
förbättra vården till deras närstående med demens (Välimäki et al., 2012). 
 
Resultatet visade att flera anhörigvårdare hade många sömnlösa nätter utan vidare 
vidtagna åtgärder samt den ständiga rädslan och oron över den framtida bortgången för 
den demensdrabbade fanns (Clemmensen et al., 2019). Detta stärks av Lewis et al. 
(2014) som skriver att anhörigvårdare var känslomässigt utmattade med sömnlösa nätter 
och nådde till slut en krispunkt med insikten att det vardagliga livet inte längre 
fungerade (Lewis et al., 2014). Hedberg & Hellström (2020) skriver att när den 
demensdrabbades ständiga behov av att ha sin anhörigvårdare till hands ökar kan det 
leda till en påfrestning hos anhöriga som kan skapa känslan av att vara bunden. Det 
framkommer tydligt att anhöriga som vårdar en närstående har uppvisat förhöjda 
stressnivåer som bidrar till försämrad sömn. Orsakerna till stress var till exempel 
rädslan för närståendes död och rollförändringar som innefattar mer ansvar (Hedman & 
Hellström, 2020). Detta stärker ytterligare tolkningen att anhörigvårdare inte beaktar 
den egna hälsan lika mycket efter närståendes sjukdomsdebut. Szebehely et al. (2014) 
betonar att psykisk och fysisk överbelastning är vanliga risker som förekommer vid 
rollen som anhörigvårdare och att bristen på tid för fritid samt umgänge är en 
bidragande faktor till ohälsan. Tidigare forskning har visat att anhöriga som vårdar sina 
närstående i stor omfattning har sämre hälsa än andra, vilket kan leda till sjukdom och 
sjukskrivning (Szebehely et al., 2014).  
 
Flera anhörigvårdare kände sig fängslade i hemmet och upplevde att den 
demensdrabbade hamnade i en beroendeställning vilket skapade en känsla av ensamhet 
och isolering (Bergman et al., 2016; Bjørge et al., 2019; Landmark et al., 2013). Lewis 
et al. (2014) bekräftar detta och skriver att anhörigvårdare upplevde oro över att ständigt 
vara instängd i den vårdande rollen samt känslan av att vara bunden till sin partner 
emotionellt, mentalt men även fysiskt. Detta ledde till att flera anhöriga övervägde att 
avsluta sina egna liv som en potentiell utväg från det ständiga lidandet (Lewis et al., 
2014). Detta tolkas som att känslan av isolering var ytterst ansträngande för 
anhörigvårdare.  
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Resultatet visade att när vänner alternativt närstående inte kom och hälsade på 
förstärktes känslan av isolering samt ensamhet, anhörigvårdare upplevde att möten med 
närstående eller vänner innebar en kort paus från den belastade vårdbördan (Tatangelo 
et al., 2016). Shanley et al. (2011) stärker detta och skriver att anhörigvårdare inte hade 
tid eller energi att bedriva intressen eller aktiviteter utanför hemmet. Samtliga upplevde 
att flertal vänner samt familj hade svårigheter att hantera situationen vilket bidrog till 
distans från både anhörigvårdare samt den demensdrabbade. Det skapade en känsla av 
ensamhet hos många anhöriga (Lockeridge et al., 2012; Shanley et al., 2011). Resultatet 
kan tolkas att anhörigvårdare uppskattade att träffa vänner och familj men att tiden inte 
räckte till.  
 
Samtliga anhörigvårdare kunde uppleva oro och en rädsla vilket medförde ångest av att 
exempelvis lämna sin närstående hemma (Bjørge et al., 2019; Lethin et al., 2015; 
Tatangelo et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Ragneskog et al. (2013) stärker detta och 
skriver att påfrestningarna som finns hos anhöriga är starkt knutet till stress, 
överbelastning och utmattning. Den enorma arbetsbördan som anhörigvårdare upplevde 
förknippades vanligen med ängslan, oro, skuld och isolering (Ragneskog et al., 2013). 
Vidare kan det uppfattas som att anhörigvårdarnas hälsa försämras genom den belastade 
vårdrollen. Detta stärks ytterligare av Gillies et al. (2011) där det framkommer att 
anhöriga som vårdade närstående hade svårt att lämna demensdrabbade ensamma under 
en längre tid för att kunna umgås med vänner eller att utföra olika aktiviteter (Gillies et 
al., 2011). Anhörigvårdare är ständigt involverade i tidskrävande vård med mycket 
övervakning (Ragneskog et al., 2013). Anhörigvårdare kunde känna sig tvingade att 
utöva mindre tid eller avsluta yrkeslivet för att ägna mer tid åt den demensdrabbade. De 
upplevde även förlusten av det sociala livet, som att utföra aktiviteter eller tid för 
umgänge (Edberg et al., 2020). Reflektionen kring resultatet är att anhörigvårdare har 
begränsat socialt liv med oförmågan att lämna den demensdrababde ensam hemma. 
 
Anhörigvårdare upplevde brist på information från den formella vården och att stödet 
uppkom när anhöriga nått en krispunkt i hemmet (Lethin et al., 2015; Stokes et al., 
2012; Tyrell et al., 2019). Studiens resultat stärks av Laparidou et al. (2018) som skriver 
att anhöriga upplevde att behovet av information behövdes och att vårdpersonalen 
bekräftade att ytterst lite information om sjukdomen förmedlades till anhörigvårdare 
(Laparidou et al., 2018). Flera studier visade att anhörigvårdare upplevde att det var stor 
brist på stöd och hjälp från den formella vården (Gillies et al., 2011; Laparidou et al., 
2018; Wingqvist et al., 2011). Resultatet lyfter fram vikten av stöd och hur stort behov 
anhörigvårdare har av att få tillgång till information.  
 
Litteraturstudiens resultat visade att anhörigvårdare upplevde att stöd från kommuner 
var värdefullt i form av hjälp i hemmet eller möten med demensföreningar. Flera 
upplevde stor ansträngning av att få vård och ett upprepat motstånd, samt bristen av 
personcentrerad vård (Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). 
Socialstyrelsen (2010) stärker detta och skriver att stödet till anhöriga behöver utvecklas 
och att kommuner behöver överväga behovet av resurser vilket skulle hjälpa 
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anhörigvårdare ytterligare (Socialstyrelsen, 2010). Edberg et al. (2020) förstärker detta 
och skriver att när sjukdomen progredierar växte behovet av praktisk hjälp och anhöriga 
önskade bättre information samt stöd i samband med sjukdomen men även råd och 
bekräftelse (Edberg et al., 2020). Det kan tolkas som att upplevelsen av stöd var både 
positiv och negativ, samt att det finns ett tydligt behov av förbättringsarbete. Edberg et 
al. (2020) skriver att anhöriga önskade goda relationer med vårdpersonal samt mer 
personcentrerad vård vilket kunde bidra till en minskning av anhörigas belastning och 
ytterligare depression (Edberg et al., 2020). Winqvist et al. (2011) skriver att bristen på 
information samt stöd kunde leda till osäkerhet från anhörigvårdare om hur de ska vårda 
men kunde även leda till känslor som ensamhet och utanförskap (Winqvist et al., 2011). 
Det framkommer även tydligt i Gillies et al. (2011) där anhöriga upplevde förvirring 
kring sjukdomen och deras närstående som drabbats (Gillies et al., 2011). 
Anhörigvårdare behöver ett utvecklat stöd och lämpligare information för att med större 
säkerhet kunna anta vårdarrollen samt ge den demensdrabbade en god omvårdnad. 
 
Konklusion och implikation 
Litteraturstudiens resultat visar på både positiva samt negativa upplevelser av att vårda 
en närstående med demens i hemmet. Det var viktigt för anhörigvårdare att fortsätta 
vara delaktig i den demensdrabbades liv trots förändrade livssituationer. Resultatet visar 
även att anhörigvårdare upplevde en personlig utveckling genom att hitta nya strategier 
som kunde minska lidandet hos anhöriga. Det framkommer tydligt att bristen på 
information och kunskap om sjukdomen var en bidragande faktor till oro. 
Anhörigvårdare upplevde sig vara bundna i sin vårdande roll och att stöd från 
närstående samt den formella vården hade minskat lidandet. Behovet av avlösning och 
stöd är betydelsefullt för att förhindra anhörigvårdare att drabbas av ytterligare 
hälsoproblem som den belastade vårdrollen kan medföra.  
 
Litteraturstudien visar på att det finns ytterligare behov av forskning inom området. 
Anhöriga upplever stress över nya krav, sorg över livssituationen och en ständig oro för 
den demensdrabbade. Bristande kunskap och information kring demenssjukdomar kan 
vara en orsak till den osäkerhet samt oro som anhörigvårdare upplevde, vilket ger skäl 
till vidare forskning. Legitimerade sjuksköterskor bör få kunskap och en inblick i 
anhörigvårdares situation, för att kunna bidra med information om innebörden av 
vårdandet samt för att kunna ge stöd till anhörigvårdare. I studiens resultat uppgav 
anhörigvårdare att vänner och bekanta inte besökte lika ofta efter demenssjukdomens 
debut, vilket tyder på att kunskapen kring demenssjukdomar är bristfällig i samhället. 
Vidare forskning på hur information och vetskap om sjukdomen ska nå ut till det 
allmänna är nödvändig för att individer inte ska uppleva rädsla eller okunskap gentemot 
demensdrabbade. Anhörigas upplevelser av vårdandet i hemmet är en lika viktig aspekt 
som bör forskas vidare på, för att kunna utveckla stödet och informationen som ges till 
anhörigvårdare i början av deras nya roll. Det är även betydande för att göra 
upplevelsen mer positiv för anhörigvårdarna och för att minska konsekvenserna som 
vårdandet kan medföra. Sjuksköterskeutbildningen bör inte enbart fokusera på själva 
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demenssjukdomen, utan bör även ta in aspekter som berör anhöriga och hur sjukdomen 
påverkar dem. 
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BILAGA A 
 

 

Tabell 1: Sökordsöversikt 
 
 
Sökord  PubMed CINAHL 

Demens Dementia Dementia 

Erfarenhet Experience Experience 

Hemsjukvård eller vård i hemmet   Home nursing or home care  

Familj Family Family 

Anhöriga Relatives Relatives 

Kvalitativ studie Qualitative study Qualitative study 

Anhörigvårdare Family caregivers 
 

Partners Partners 
 

 
 
 
 

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 



BILAGA B 
 

 

Tabell 2: Sökhistorik 
 

Datum Databas Sökord/Limits/ 
Boolska operatorer 

Antal 
träffar 

Lästa 
abstrakt 

Granskade 
artiklar 

Resultat 
artiklar 

211011  Cinahl 

Dementia AND 
experience AND h 
ome nursing or home 
care AND family 
caregivers 
Avgränsning: 10 år, 
refereegranskat 86 86 8 1  

210920  Cinahl 

Dementia AND 
experience AND 
relatives AND 
qualitative study AND 
family 
Avgränsning: 10 år, 
refereegranskat 66 15 4 1 

210920 Cinahl 

Dementia AND 
experience AND home 
nursing or home care 
AND relatives AND 
qualitative study 
Avgränsning: 10 år, 
refereegranskat 29 5 0 0 

211011  PubMed 

Dementia AND family 
caregivers AND 
family AND 
experience AND 
qualitative study 
Avgränsning: 10 år 455 300 9 2 

210920 PubMed 

Dementia AND 
partners AND 
experience AND 
relatives 
Avgränsning: 10 år 153   50 7 4 

 
  
 
 
 
 
 
 
 



BILAGA C 
 

 

Tabell 3: Artikelöversikt 
 
Artikel 1 
 

Referens Bergman, M., Graff, C., Eriksdotter, M., Fugl-Meyer, K. S. & Schuster, M. 
(2016). The meaning of living close to a person with Alzheimer disease. 
Medicine, Health Care and Philosophy, 19(3), 341-349. doi: 10.1007/s11019-
016-9696-3  

Land 
Databas 

Sverige 
Pubmed 

Syfte Syftet var att undersöka makars livskvalitét när deras partner diagnostiseras med 
Alzheimer sjukdom med fokus på makarnas upplevelse. 

Metod: 
  

Kvalitativ metod med fenomenologisk analys.  

Urval Tio makar som tog hand om en demenssjuk deltog i studien. Fem kvinnor och 
fem män.  

Datainsamling Den första författaren genomförde alla intervjuer, som varade mellan 60- 95 
mninuter. Intervjuerna spelades in. Intervjuaren använde en konversationsmetod 
som gör att både intervjuaren och den intervjuare håller sig till forskningsfrågan. 
Alla intervjuer innehäll samma första fråga och några undersökande frågor.  

Dataanalys Intervjuerna transkriberades ordagrant och aspekter av icke verbal 
kommunikation såsom pauser och suckar dokumenterades. Texterna lästes och 
återlästes av den första och sista författaren och möjliga tolkningar diskuterades 
under hela analysprocessen. Analysen ledde till underteman vilka kombinerades 
till till teman.  

Bortfall Nämner inget om detta.  

Resultat/Slutsats Analysen resulterade i fyra teman vilka är: upplevelsen av att vara begränsad, 
upplevelsen av att vara utvecklad, upplevelsen av att vara ensam och den 
tvetydiga upplevelsen av att vara tillsammans.  
Slutsatsen är att livet förändras för makar när en av dem diagnostiseras av 
Alzheimer sjukdom och att vårdpersonal kan underlätta för anhörigvårdaren 
genom att hjälpa dem att hitta strategier för att hantera deras känslor. Resultatet 
visar vikten av att uppmärksamma anhörigvårdare och hjälpa dem för att ge tid 
till återhämtning och egentid.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

81%, grad I 

 
 

  



BILAGA C 
 

 

Artikel 2 

Referens Bjørge, H., Sæteren, B., & Ulstein, I. D. (2019). Experience of companionship 
among family caregivers of persons with dementia: A qualitative study. 
Dementia, 18(1), 228–244. https://doi.org/10.1177/1471301216666172 

Land 
Databas 

Norge  
Pubmed 

Syfte Syftet var att undersöka hur anhörigvårdaren uppfattar kvaliteten på relationen 
till en nära familjemedlem när den diagnostiserats med en demenssjukdom.  

  Metod: 
  

Kvalitativ metod med ett hermeneutiskt förhållningssätt.  
  

Urval 15 personer deltog i studien, 11 kvinnor och fem män.   

Datainsamling Intervjuerna genomfördes från april till juni 2013. En intervjuguide användes 
där fokus var på de intervjuades erfarenheter relaterade till vårdsituationen och 
förändringar som uppstått i relationen. Intervjuerna var semistrukturerade och 
varade mellan 20-85 minuter. 

Dataanalys Intervjuerna transkriberades, och tolkades av ett datorprogram för att underlätta 
organiseringen av kodning. De transkriberade texterna lästes noggrant flera 
gånger för att skapa ett helhetsintryck, och sedan omformulerades uttalanden för 
att sammanfatta beskrivningar som de intervjuade har gett. Alla författare 
diskuterade texttolkningen och beskrivningarna, för att ta fram teman.  

Bortfall Nämner inget om det.  

Resultat/Slutsats Resultatet gav fyra underkategorier vilka var: erfarenhet av förlust och 
ensamhet, erfarenhet av kommunikationsförändringar, erfarenhet av 
rollförändring och erfarenhet av omtänksamhet och hanteringsstrategier.  
Slutsatsen visade att anhörigvårdarna uppfattar sig ha en bra relation med den 
demensdrabbade, men att de känner stor sorg och ensamhet över situationen. 
Trots de vill de fortsätta vårda, men att de sörjer relationen.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

77%, grad II 
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Artikel 3 
 

Referens Clemmensen, T. H., Busted, L. M., Søborg, J., & Bruun, P. (2019). The family’s 
experience and perception of phases and roles in the progression of dementia: An 
explorative, interview-based study. Dementia (14713012), 18(2), 490–513. 
https://doi- org.ep.bib.mdh.se/10.1177/1471301216682602 

Land 
Databas 

Danmark 
PubMed  

Syfte Syftet var att undersöka hur anhöriga upplever utmaningarna i vardagen under 
utvecklingen av demenssjukdomen, från de första tecken på demens till minst 
sex månader efter att personen har flyttat till en vårdinrättning.  

Metod: 
  

Kvalitativ metod med en kvalitativ innehållsanalys.  

Urval 14 deltagare deltog i studien.  

Datainsamling Datainsamlingen gjordes mellan 15 juni, 2014 - 15 augusti, 2014. Intervjuerna 
var semistrukturerade och öppna frågor ställdes för möjligheten att ställa 
följdfrågor. Intervjuerna varade i 45-75 minuter och alla intervjuer 
ljudinspelades och transkriberades.  

Dataanalys Resultaten är tolkade enligt metoden Elo och Kyngäs, vilket är en kvalitativ 
innehållsnalays som används när kunskap om ett fenomen är otillräcklig eller 
fragmenterad. Transkriptionen lästes igenom noggrant av de tre första 
författarna, för att få en överblick innan kodning tillämpades för att fånga och 
beskriva de värdefulla aspekterna som fanns av innehållet. Genom att 
sammanställa analysprocessen kunde teman och underkategorier utvecklas.  

Bortfall Anges ej.  

Resultat/Slutsats Två arketyper av släktingar kunde identifieras vilka var den skyddande 
släktingens roll, och den avgörande släktingens roll. I alla intervjuer framkom 
dessa roller, och de kom naturligt från omständigheterna. Studien visade att 
anhöriga växer in i sina roller genom demensens faser, och att faserna upplevs 
enligt den roll som den anhöriga har i familjen. Vidare visade studien att 
anhöriga upplever utmaningar under hela demensprogressionen och att de måste 
anpassa sig till dessa förändringar och förluster.   

Vetenskaplig 
kvalitet 

81%, grad I 
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Artikel 4 
 

Referens Landmark, B. T., Aasgaard, H. S., & Fagerström, L. (2013). “To Be stuck in It—I 
Can’t Just Leave”: A Qualitative Study of Relatives’ Experiences of Dementia Suffers 
Living at Home and Need for Support. Home Health Care Management & Practice, 
25(5), 217–223. https://doi.org/10.1177/1084822313487984  

Land 
Databas 

Norge 
Cinahl 

Syfte Syftet var att beskriva anhörigas erfarenheter av att vårda och stödja personer med en 
demenssjukdom i hemmet, och att få fram anhörigas behov av hjälp och stöd.  

Metod: 
  

Kvalitativ metod med en kvalitativ innehållsanalys.  
  

Urval 10 personer deltog i studien, varav åtta var kvinnor och två män.  

Datainsamling Datainsamlingen gjordes genom två fokusgruppsintervjuer där första gruppen bestod av 
4 personer och andra gruppen av 6 personer. Fem teman utvecklades inför intervjuerna 
för gruppen att diskutera. Det fanns två moderatorer med på intervjun. Den ena ledde 
intervjun och såg till att deltagarnas erfarenheter kom fram, den andra assisterade och 
observerade. Intervjuerna varade i två timmar.  

Dataanalys Direkt efter intervjun pratade moderatorerna om intervjun och dess intryck av 
processen och om innehållet i konversationerna. Intervjuerna transkriberades. De 
ansvariga forskarna läste igenom materialet och komprimerade långa meningar till 
kortfattade meningar. De sammanfattade koder med liknande material till kategorier, 
och slutligen kondenserades meningsfulla fynd från analysen till huvudkategorier och 
underkategorier.   

Bortfall Två personer dök inte upp på första fokusgruppintervjun.  

Resultat/Slutsats Resultatet presenteras i tre kategorier vilka är “Att fastna i det- jag kan bara inte 
lämna”, “Det angriper ens värdighet” och “Känsla av maktlöshet i förhållande till 
fragmentering av relationer inom hemsjukvården”.  
Slutsatsen visade att anhörigas vårdbörda och känsla av maktlöshet kan åtgärdas genom 
en bedömning av deras situation av hemsjukvården och genom att skräddarsy 
biståndsinsatser utifrån individuella behov. Studien visade även att för att förebygga 
hälsoproblem och stress för anhöriga krävdes att åtgärder vidtas tidigt under 
sjukdomsförloppet samt att vårdinsatserna skulle tillgodose hela familjens behov.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

85%, grad I 
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Artikel 5 

Referens Lethin, C., Hallberg, I. R., Karlsson, S. & Janlöv, A-C. (2015). Family caregivers 
experiences of formal care when caring for persons with dementia through the process 
of disease. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 30(3), 526-534. 
https://doi.org/10.1111/scs.12275 

Land 
Databas 

Sverige 
Cinahl 

Syfte Syftet var att undersöka anhörigvårdares upplevelser av formell vård vid  av en 
närstående med demenssjukdom genom sjukdomsförloppet.  

Metod: 
  

Kvalitativ metod med en innehållsanalys.   

Urval 23 makar och vuxna barn till en närstående med demens deltog i studien. Av dessa 
deltagare var det 13 kvinnor och 10 män.  

Datainsamling Data samlades in i Oktober 2011 genom fyra fokusgrupper, med 4-7 deltagare per 
grupp. Intervjuerna varade mellan 124-140 minuter. En intervjuguide användes med 
frågor om vårdgivarnas erfarenheter av formell vård i samband med vård i hemmet. 
Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant.  

Dataanalys Intervjuerna analyserades med en innehållsanalys enligt beskrivning av Graneheim & 
Lundman. Inledningsvis läste den första författaren varje intervju ett flertal gånger för 
att få en helhetsbild. Likheter identifierades och märktes med koder, som 
kondenserades till underkategorier. Medförfattarna granskade intervjuerna och 
diskuterade underkategorierna, kategorierna och teman tills de var enade.  

Bortfall Nämner inget om detta. 

Resultat/Slutsats Studien visar att när en familjemedlem tvingas bli anhörigvårdare så ändras hela 
livssituationen, vilket kräver individanpassat stöd av formell vård. Demensdiagnosen 
blir första steget in i rollen som anhörigvårdare, och det finns ett stort behov av att vara 
förberedd och ha information om demenssjukdomen för att kunna hantera situationen.  
Slutsatsen är att den formella vården bör finnas som stöd tidigt i sjukdomsförloppet för 
att underlätta vardagen för de anhöriga. Insatserna från den formella vården bör 
fokusera på att underlätta för den anhörigvårdaren och säkerställa deras välbefinnande.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

75%, grad II 
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Artikel 6 
 

Referens Tatangelo, G., McCabe, M., Macleod, A. & You, E. (2016). “I just don´t focus on my 
needs.” The unmet health needs of partner and caregivers of people with dementia: A 
qualitative study. International Journal of Nursing Studies, 77(2018) 8-14. 
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2017.09.011 

Land 
Databas 

Australien 
Pubmed 

Syfte Syftet var att undersöka och jämföra hälsobehovet hos partners och barn till äldre med 
demens, inklusive de hinder som kan upplevas för att möta den demensdrabbades 
behov.  

Metod: 
  

Kvalitativ metod med en tematisk analys.  

Urval 24 vårdare deltog i studien. Av dessa var 12 anhörigvårdare, varav 4 var män och åtta 
kvinnor. De övriga 12 som intervjuades var släkt till personen med demensdiagnos.  

Datainsamling Semistrukturerade intervjuer användes, som var baserade på litteratur samt råd från 
vårdpersonal. Intervjuerna genomfördes i hemmet, och varade i cirka 60 minuter. 
Intervjuerna filmades med deltagarnas samtycke, och transkriberades ordagrant. 

Dataanalys Transkriptionerna analyserades systematiskt med hjälp av en tematisk analysmetod. 
Metoden involverade flera steg för att identifiera, analysera och rapportera mönster 
eller teman inom data. Forskarna läste om materialet ett flertal gånger för att bli 
bekanta med det övergripande innehållet, och under tiden antecknades potentiella 
koder. Under andra fasen av analysen användes en induktiv metod där kodningen var 
starkt kopplad till datan. Slutligen undersöktes koderna av alla tre forskare för att bilda 
teman och kategorier.  

Bortfall Nämns ej.  

Resultat/Slutsats Fem teman identifierades utifrån materialet från intervjuerna. Första temat 
representerade vårdgivarnas övergripande bedömning och uppfattning om deras 
allmäna hälsobehov. Resterande teman representerade de viktigaste aspekterna av 
vårdgivarnas hälsobehov.  
Slutsatsen av studien visade att vårdgivarna har betydande otillfredsställande behov när 
det gäller att ta itu med sin hälsa och att dessa är sammanlänkade mellan olika områden 
och kan vara olika för partners och de övriga släktingarna. Insatser från vården som 
involverar hälsofrämjande aktiviteter bör fokusera på de individuella behoven och 
hinder som anhörigvårdare kan ha.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

84%, grad I 
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Artikel 7 
 

Referens Tyrrell, M., Hillerås, P., Skovdahl, K., Fossum, B., & Religa, D. (2019). Voices of 
Spouses Living with Partners with Neuropsychiatric Symptoms Related to Dementia. 
Dementia (14713012), 18(3), 903–919. DOI: 10.1177/1471301217693867 

Land 
Databas 

Sverige 
Pubmed 

Syfte Syftet var att beskriva makarnas upplevelser av att leva med en partner som har 
utvecklat neuropsykiatriska symtom relaterat till demenssjukdomen.  

Metod: 
  

Kvalitativ metod med en innehållsanalys.  
  

Urval Fjorton personer deltog i studien.  

Datainsamling Varje intervju startade med en kort introduktion till NPI-frågeformuläret. Efter att 
deltagarna har fått svara på frågeformuläret genomfördes semistrukturerade intervjuer 
baserade på en förutformad intervjuguide. Totalt sex av de 14 intervjuer som 
genomfördes spelades in för transkription och analys. Forskaren bad om tillstånd om att 
spela in de andra åtta intervjuer som gjordes, men deltagarna valde att avstå från 
inspelning på grund av personliga skäl som inte avslöjades.  
Forskaren antecknade under alla intervjuer, och intervjuerna tog totalt mellan en och tre 
timmar. Det var den första författaren som genomförde och transkriberade alla 
intervjuer.  

Dataanalys De sex intervjuer som spelades in transkriberades ordagrant direkt efter intervjun. En 
innehållsanalys användes, både latent och manifest för att analysera den insamlade 
datan. Forskaren som genomförde intervjuerna läste det transkriberade materialet ett 
flertal gånger för att att få en djupare förståelse för fenomenet som undersöktes. 
Analysprocessen var inspirerad av Graneheim och Lundman med ett cykliskt 
förhållningssätt. De teman som framkom under analysprocessen är resultatet av den 
underliggande betydelsen av hela processen och konstruerades av underteman.  

Bortfall Totalt 21 personer erbjöds att vara med i studien. Fyra personer avböjde, en person ville 
inte delta efter samråd med sin partner, en person bodde inte tillsammans med sin 
partner längre och en person var inte tillgänglig längre efter första kontakten.  

Resultat/Slutsats Resultatet ledde till 13 kategorier, fem underteman och ett övergripande tema vilket var 
Att leva på gränsen utan stöd och tid för sig själv.  
Studien påvisade att stöd som erbjuds till personer med demens och till deras partner 
bör ha ett personcentrerat förhållningssätt som uppfyller individuella behov. På grund 
av att personen som lider av demens även upplever neuropsykiatriska symptom kan 
deras säkerhet äventyras när de bor i hemmet, vilket kräver en större medvetenhet i 
samhället för att öka deras välbefinnande.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

83%, grad I 
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Artikel 8 

Referens Stokes, A. L., Combes, H. & Stokes, G. (2014). Understanding the dementia diagnosis: 
The impact on the caregiving experience. Vol 13(1) 59-
78.  https://doi.org/10.1177/1471301212447157 

Land 
Databas 

England 
Pubmed 

Syfte Syftet var att undersöka hur anhörigvårdaren begriper demenssjukdomen och hur det 
påverkar deras erfarenheter som vårdgivare. Studien hjälper till att svara på frågorna 
“vilken information ges till partners efter demensdiagnosen”, “Hur förstår partnerna 
demensdiagnosen”, “hur hjälper information och stöd före och efter diagnosen att förstå 
tillståndet och förbereda sig för sin roll som anhörigvårdare”.  

Metod: 
  

Explorativ kvalitativ metod med fenomenologisk analys.  

Urval I undersökningen deltog tio partners, varav sex deltagare var kvinnor och fyra män.  

Datainsamling Semistrukturerade intervjuer genomfördes för att säkerställa en diskursiv men guidad 
process. Varje intervju började med en kort introduktion som indikerade att forskaren 
var intresserad i deltagarnas erfarenheter av att få besked om en demensdiagnos och för 
att få tillgång till relevant information.  
Intervjuerna varade mellan 50 minuter och två timmar. Samtliga intervjuer 
ljudinspelades och transkriberades.   

Dataanalys En analytiker lyssnade på varje ljudinspelning från alla intervjuer för att kontrollera 
nogrannheten samt för att granska tonen i varje intervju. Varje transkript lästes, samt så 
spelade forskaren in sina tankar för att fånga första intrycket av texten. Teman växte 
fram under processen som ledde till utveckling av underteman. Teman jämfördes sedan 
mellan transkriberingarna för att få fram en sammanställd tabell med huvudteman som 
var relevant för alla intervjuade. Slutligen lästes de ursprungliga texterna återigen för 
att säkerställa att tolkningarna och de teman som grundats stämde överens med de 
intervjuades berättelser.  

Bortfall Nämns ej.  
Resultat/Slutsats Fyra huvudteman med 12 underteman framkom från analysen. De fyra huvudteman var 

brist på information, personlig förståelse, samhällsförståelse och ihållande stigma samt 
brist på samarbete. 
Studien belyser vikten av att anhörigvårdaren har förståelse för diagnosen samt 
tillståndet som den demensdrabbade personen befinner sig i, för att minska osäkerhet 
och negativa känslor mot personen med demensdiagnosen. Studien betonar även vikten 
av att anhörigvårdaren tillhandahåller detaljerad information om diagnos och prognos 
med betoning på beteendemässiga och psykologiska manifestationer av tillståndet. 
Slutsatsen belyser behovet av fortsatt stöd, både professionellt stöd såsom en 
kontaktperson för att få information, men även praktiskt stöd i hemmet för att 
anhörigvårdaren ska kunna hantera kraven som tillkommer rollen.  

Vetenskaplig 
kvalitet 

85%, grad I 

 


