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FORORD

Vi vill rikta ett stort tack till de personer som stallt upp och deltagit i var studie och som med
gladje oppnat sig och delat med sig av sina livshistorier och upplevelser. Era berattelser var
djupt rorande och vi ar glada att vi fick dran att ta del av dem. Vi vill ocksa tacka var
handledare Els-Marie Anbacken som varit ett stort stod som tipsat oss langs vagen, varit en
trygg punkt och ett bra bollplank. Vi vill ocksa tacka vara familjer som stétt ut med oss under
dessa hektiska veckor, utan ert stod hade det aldrig gatt. Sist men inte minst tackar vi oss
sjalva och varandra for ett fantastiskt gott samarbete!
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SAMMANFATTNING

Nir personer med missbruksproblematik utsitter sig for allvarlig fara kan tvangsvard enligt
LVM overvagas. Nar personer med en demenssjukdom riskerar att allvarligt skada sin hilsa
star socialtjansten utan befogenheter om den enskilde motsager sig hjalp. Anhoriga forvantas
istéllet ta ett stort ansvar. Syftet med denna studie var att undersoka hur anhoriga till
personer med demenssjukdom upplever och stiller sig till de insatser, det handlingsutrymme
och lagstod som finns, alternativt inte finns, inom demensomsorgen. Studien har visat, med
hjalp av kvalitativa intervjuer med sex stycken anhoriga, att det forekommer handlingar av
tvangskaraktar utan lagstod inom handldggningen och utférandet av dldreomsorgen.
Anhoriga ar mestadels emot en tvangslag, dock framkommer det att vardighet, sikerhet och
trygghet ar faktorer som gor att man 6vervager och stundtals kan vara for ett inférande av
lagstod for tvang. Trots om ett behov av tving ansags finnas, sa var den moraliska
grundinstillningen att varna om sjalvbestimmanderitten, samt att en lagstiftning troligen
skulle vara problematisk i sitt framstéllande. Istillet framkom det alternativa l16sningar som
okad utbildning hos personal, olika juridiska l6sningar, samt utveckling av dldreomsorgen
och personalens bemétande. Studien visar dessutom att anhoriga upplever en stor
pafrestning mentalt som yttrar sig som exempelvis daligt samvete.
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ABSTRACT

When people with substance abuse problems expose themselves to severe danger, coercive
care can be considered, by law. When people with dementia put their health at serious risk
the social services are without authority to act. Relatives are instead expected to take great
responsibility. The aim of this study was to examine how relatives of people with dementia
experience the care services, the scope for action and legislative support that does or doesn’t
exists in dementia care. The study shows, through qualitative interviews with six relatives,
that there are acts of coercive nature without legal basis in the case management and
execution of eldercare. Overall, relatives are against a coercive law. There are, however,
factors that can increase the acceptance of introducing a legal basis for coercion, such as
dignity and safety. Even if a need for coercion was considered, the basic moral attitude was to
protect the right to self-determination, and that the legislation would probably be
problematic. Alternative solutions emerged, such as further education for caregivers as well
as continuous development of eldercare and the treatment from caregivers. The study also
shows that relatives experience a great deal of mental strain which can manifests itself such
as bad conscience.

Keywords: coercion, self-determination, relative, dementia, eldercare
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1 INLEDNING

Att vara anhorig till en person med demenssjukdom kan vara pafrestande av varierande
omfattning (hjarnfonden, 2021; Barber & Lyness, 2008) och antalet anhoriga som vardar en
narstaende okar (Socialstyrelsen, 2020). Anhoriga beskriver kianslor som svek, ilska och sorg
over att ha en nirstdende som drabbats av en demenssjukdom. Det finns ocksa en upplevelse
av brister i stodet till anhoriga (hjarnfonden, 2021; Socialstyrelsen, 2020). Olika former av
stod som Onskas av anhoriga, som framkom via en undersokning gjord av Socialstyrelsen
2012 och nationellt kunskapscentrum anhoriga 2018, ar: ekonomisk hjilp, modern teknik,
halsorddgivning och att fa 6kad majlighet att kombinera anhorigstod och forvarvsarbete
(Socialstyrelsen 2020). En anhorig som vardar en narstiende med demenssjukdom drabbas
ofta av stress och somnproblem och har en hel del existentiella tankar om livet och
framtiden. De anhoriga gar ocksa igenom en forvirrande period dar de slits mellan att vara
maka och vardare, eller barn och vardare. Detta paverkar deras roller i vardagen och kan latt
medfora en sorg och kénsla av att forlora sin livskamrat eller fordlder (SOU 2006:110; Sand,
2018).

Demens kallas ibland “de anhorigas sjukdom”. Att se en make eller maka, ett syskon eller en
vin, sakta men sikert tyna bort, medfor en stor psykisk pafrestning for de flesta. Anhériga till
demenssjuka 16per en 6kad risk att drabbas av depression. Att sidga att 110 000 svenskar lider
av demens ar darfor pasatt och vis en underdrift. Riknar man med de anhériga ar de drabbade
cirka en miljon. (hjarnfonden, 2021).

Personer med en demenssjukdom far ofta flera andra symtom forutom minnesproblematik.
Det ar vanligt att 4ven beteendemaéssiga och psykiska symtom vid demenssjukdomar (BPSD)
forekommer. Exempel pa detta kan vara utatagerande aggressivitet, ngest, depression eller
att personen borjar vandra runt. Dessa symtom blir besviarande for bade den enskilde
personen sjilv samt for personer i dennes narhet. Andra symtom som ar vanligt
forekommande ar nedsatt formaga att ta in, tolka samt bedoma information och situationer,
svarigheter att lagra ny information och nya minnen men &ven hallucinationer och
vanforestillningar. Foljderna av en demenssjukdom kan leda till en kinsla av hopploshet och
angest. Det finns dessutom en 6kad risk for suicid bland personer med en demenssjukdom
(JOonsson & Harnett, 2015). Enligt socialtjanstlagen 5 kap 10§ ska “socialnamnden erbjuda
stod for att underlitta for de personer som vardar en niarstdende som ar langvarigt sjuk eller
ildre eller som stodjer en niarstdende som har funktionshinder.”, vilket innebar att det ar
lagstadgat att anhoriga ska erbjudas stod nar en nirstaende blir demenssjuk (SFS 2001:453).
Men detta lagstod och de beskrivningar som finns av anhorigas roll i styrande dokument och
riktlinjer genererar en forvantan hos befolkningen att det dr anhoriga som ska sté for en stor
del av varden av en narstaende, vilket leder till 6kad press och stigma hos anhériga som
kéanner att de inte maktar med virden av sin narstdende (Takter, 2018).



I genomsnitt en femtedel av den vuxna befolkningen i Sverige ger vard till en narstdende. Det
ar ofta ganska omfattande insatser som utfors av den anhoriga och en vanlig sjukdom som
star bakom detta vardbehov ar just demens. Det kan handla om praktisk hjalp som personlig
hygien och vardkontakter, men ocksa saromlaggning eller medicinhantering. Av dessa
anhoriga som vardar en narstidende ar det 40—50% som &r en dldre person, alltsa 6ver 65 ar
(Socialstyrelsen, 2020; Sand, 2018). Det dr makar och déttrar som star for den storre delen
av varden, men det finns ingen skillnad i hur mycket vard en man eller kvinna ger sin
respektive. Det dr daremot allra vanligast att de som drabbas av en demenssjukdom &r
ensamstdende personer som far vard och stod av sina déttrar (SOU 2006:110). Wallroth
(2016) visar dock genom sin studie att normen om att det ar unikt for kvinnor att ha vissa
aspekter kring omsorgsgivande troligen ar felaktig. Studien riktar sig mot soner och
svarsoner som varit omsorgsgivare och visar genom resultatet att det finns man som delar
dessa perspektiv som makar eller kvinnor har nar det kommer till att varda en narstaende.
Det handlar enligt henne inte om att omsorgs givandet kommer utifran vilket kon personen
har, utan vilken personlighet den besitter.

Enligt Socialtjanstlagen 1 kap 1§ ska verksamheten byggas pa respekt for manniskors
sjalvbestimmanderitt och integritet. Aldre minniskor skall dven ges forutsittningar for att
leva och bo sjalvstandigt under trygga forhéllanden (SoL 5 kap 48). Utifran detta lagstod
samt framtagna mal i regeringsdokument, nimner Jonsson och Harnett (2015) att
Socialstyrelsen har publicerat allmdnna rad nar det kommer till omsorg om dldre. Dessa ar i
sin tur uppdelade i tva sa kallade huvudmal: dldre ska kunna leva ett vardigt liv och kdnna
valbefinnande. Huvudmalen forklaras och bryts sedan ner i underrubriker som:
sjalvbestimmande, individanpassning, delaktighet, gott bemétande, trygghet och
meningsfull tillvaro. Vidareutvecklingen av dessa rubriker ar bland annat att den dldre far
leva i enighet med sin identitet och personlighet. Det ska undvikas att den dldre kdnner oro
och ovisshet och den édldre ska bemo6tas med diskretion och respekt nar det kommer till
omsorgssituationer. Samtidigt har ménga personer med demenssjukdom bristande insikt i
sitt tillstind och kan darfor riskera sin halsa och i véarsta fall sitt liv, vilket i vissa situationer
innebar att personal eller anhoriga kan behéva agera mot den enskildes vilja for att minimera
risken for skada hos den enskilde.

Nir personer med missbruksproblematik utsatter sig sjalv eller andra for allvarlig och
uppenbar fara sa kan forvaltningsritten, pa begaran av socialndimnden, besluta om
tvangsvard enligt LVM, Lagen om vard av missbrukare i vissa fall (SFS 2019:357). Barn och
unga som utsétts for en pataglig risk att skada sin hilsa eller utveckling, till f61jd av bland
annat bristande omsorg eller vald, kan omhéndertas enligt LVU, Lagen med sarskilda
bestammelser om vard av unga (SFS 2020:1259). Nar personer med en demenssjukdom gar
ut och vandrar om néatterna, glommer stdnga av spisplattan eller pa annat sétt riskerar att
allvarligt skada sin hilsa alternativt sitt liv star socialtjansten utan befogenheter att forhindra
att skadan sker, i de fall diar den enskilde sjilv stér fast besluten att inte ta emot hjalp.

Det finns alltsd inga tvangs- eller begransningsatgirder inom demensvarden som har stod i
svensk lagstiftning, utan allt maste ske med den enskildes samtycke. Begransningsatgiarder
kan exempelvis handla om att anvinda sdnggrind eller bilte i rullstolen och en tvangsatgard
skulle kunna vara att hindra en person frén att ga ut om det finns misstankar om att den



enskilde ej hittar hem igen (svenskt demenscentrum, 2015; SOU 2006:110). Att behova agera
i vissa situationer kring personen med demenssjukdom, for att exempelvis skydda denne mot
att skada sig sjalv eller andra, innebar ofta svara etiska 6vervaganden for personal, anhoriga
eller andra personer i dennes omgivning (SOU 2006:110). Det finns daremot nagot som ar
lagstadgat i Sverige, som kallas for nodratt. Nodriatten kan man anvinda sig av om en person
utsitter sig sjalv eller andra for direkt livsfara. Den kan dock enbart anvidndas i undantagsfall
och for enstaka hiandelser, som exempelvis om en person skulle ga rakt ut i en gata med
mycket trafik och darmed utsétta sig for direkt livsfara, da ar det okej att med tvang hindra
den enskilde fran att ga ut i gatan (Demenscentrum, 2015).

Upphorde vi med att (i praktiken) 1dsa vardavdelningar dar dementa vistas, slutade vi sitta
forvirrade gamla i sikert forvar bakom brickbord, tog vi bort selarna och singgrindarna,
upphorde vi med bruket att droppa laxermedlet pa kaffebiten, skulle ménga nu ngjda och
valvardade gamla pl6tsligt komma att fara mycket illa. Jag tror det ar riktigt att sdga att
samhallet forvantar sig att de som vardar dessa personer, pa ett ansvarsfullt sétt, ska bryta mot
lagen. I manga fall 4r det nog ocksa vad som sker. Men vi vet ocksa att det forekommer
overgrepp och vanvird av olika slag. Och vi vet att manga som arbetar med dementa kinner
obehag over att behdva arbeta i ett juridiskt vakuum. (Torbjorn Ténnsjo, 2007).

Torbjorn Tannsjo, professor i medicinsk etik, skriver i sin debattartikel om hur personalen
inom demensvarden forviantas- och blir illa tvungna, att arbeta emot lagstiftningen for att de
vill sikra den enskildes trygghet och maende. Han skriver vidare i artikeln att personalen
onskar att de hade en tydligare lagstiftning som verkligen markerar vad som ar berattigat
tvang och inte.

Aldreminister Maria Larsson vill inféra en tvingslag si att det blir lagligt att binda fast, 14sa in
och tvangsmedicinera dementa. Jag tycker att man méste borja med att se till att det finns
tillrackligt med personal. For ju mindre personal, desto mer lugnande mediciner och fler lasta
dorrar. Idag ar det 10—20 procent for lite personal i dldrevéarden i Stockholm, visar en studie.
Forst nar personalkrisen ar 16st kan vi borja diskutera en ny tvangslagstiftning. (Anna Bisén,
2010).

Skulle det vara bra med en tvingslag inom demensvarden och i sa fall bra for vem/vilka, eller
atminstone som Torbjorn skriver tydligare lagstiftning kring tvangs- och
begrinsningsatgiarder som ofta forekommer i demensvarden. Eller kan det finnas andra
vagar, som mer utbildning for personalen eller mer personal som Anna Béasén skriver efter en
debatt i SVT. Vad har anhoriga till personer med demenssjukdom for stéllningstagande i
dessa fragor och varfor stéller de sig som de gor? Dessa fragor ledde till att vi i var studie vill
undersoka hur anhoriga till personer med demenssjukdom upplever och stéller sig till de
insatser, handlingsutrymme och det lagst6d som finns inom demensvarden. Var uppfattning
ar att genom foljande syfte och fragestallningar kan forevarande studie vara av stor relevans
for socialt arbete samt bidra till utvecklingen inom aldreomsorgens lagstiftning, riktlinjer och
rutiner.



1.1 Syfte och fragestallningar
Syfte

Syftet med studien ar att undersoka hur anhoriga till personer med demenssjukdom upplever
och stiller sig till de insatser, det handlingsutrymme och lagstéd som finns, alternativt inte
finns, inom demensomsorgen.

Fragestillningar

Hur stéller sig anhoriga till personer med demenssjukdomar i fragan om en eventuell
tvangslag inom demensvarden?

Finns det nagon/nagra faktorer som gor att anhoriga stiller sig for/emot en sddan
tvangslag?

Hur paverkas anhoriga av att ha en narstaende med demenssjukdom?

1.2 Bakgrund

1.2.1 Ett komplext problem

Ar 1999 aktualiserade Socialstyrelsen frigan om behovet av en tydligare lagstiftning kring
personer med demenssjukdom. En skrivelse skickades till regeringen med motivationen att
de flesta demensavdelningar &r lasta pa ett sddant vis att de som bor dér inte kan ta sig ut pa
egen hand. Det anvinds dessutom skyddsatgiarder som inte har lagstod och att kunskapen
om anviandande av skyddsatgarder brister hos personalen. De skriver ocksa att det gar att
utldsa en individuell skillnad i hur ofta och pa vilket sitt skyddséatgiarder anviands mot
brukare beroende pé vilken attityd den specifika personalen har och att det rattsskydd som
finns for personer med demenssjukdom ar otillrackligt nar det kommer till vagledning for
vardpersonalen. Socialstyrelsens syfte med skrivelsen var att de ansag att ett okat rattsskydd
skulle minska anviandandet av skyddsatgarder och att det i de fall det verkligen anses
behovligt, skulle ske genom ett samtycke fran en foretradare i de fall den enskilde inte klarar
av att ge samtycke pa egen hand. (SOU 2006:110).

Socialdepartementet tillsatte under 2002 en grupp som kallades Demensarbetsgruppen vilka
hade i uppdrag att sammanstilla det aktuella laget inom demensvérden, skapa en samlad
bild och framfora vilka atgarder som behovde goras. Socialdepartementen skrev:

Regeringen bor tillsdtta en sirskild utredning med uppgift att 6vervaga och ta stéllning till om
det fordras en sarskild lagstiftning som gor det mgjligt att vidta tvingsatgarder efter noggrann
provning, etiska principer och da alla andra frivilliga utvigar provats. En sddan lagstiftning
skulle minska det tvang som idag forekommer inom demensvérden. (SOU 2006:110, 5.92).



Regeringen gav en sarskild utredare i uppdrag ar 2005 att undersoka behovet av en tvingslag
inom demensvarden. Utgangspunkterna till varfor regeringen valt att gora denna utredning
var att det skulle ge: en okad rattssakerhet for den enskilde med demenssjukdom och dennes
narstdende, att anvandningen av tvAngs- och begransningsatgarder skulle minska, att
personalen inom demensvarden skulle kdnna sig tryggare i de beslut de ibland tvingas fatta
samt att det strider mot Regeringsformen och Europakonventionen da det ska finnas
lagstiftning for manskliga rattigheters skull. Utredningen skulle enligt férhoppningarna leda
fram till ett lagforslag som skulle forbattra livskvaliteten och sikerheten for personer med
demenssjukdom, samtidigt som den skulle vara rimlig i avseende vilka forutsattningar
aldreomsorgen och dennes personal besitter. Den eventuella lagen skulle fungera som ett
stod for personalen i demensvarden och maste darfor vara tydliga och enkla att forsta.
Utredningen visar att det ar svart att hantera situationer inom demensvérden nar det
kommer till tvings- och begransningsatgirder, bade for anhoriga och dldreomsorgspersonal.
Detta ar en problematik som inte gar att 16sa enbart med hjilp av en ny lagstiftning (SOU
2006:110). Det kommer behovas: battre lokaler for vard av personer med demenssjukdom,
satsningar inom vidareutbildning av demensvardens personal, 6kad kvalitet géllande
dokumentation och uppf6ljning av de insatser som utférs samt en 6kad grundbemanning
inom dldreomsorgen. Detta for att underlatta relationsskapande mellan personal och person
med demenssjukdom och pa sa vis genomfora en battre omvardnad. Det behovs ocksa
forskas ytterligare i hur personer med demenssjukdom ska diagnostiseras, medicineras och
vérdas. (SOU 2006:110; Sand, 2018).

Den 1 juli 2017 tradde framtidsfullmakten laga kraft i Sverige efter ménga ars diskussioner
till och fran. Fullmakten ar tankt att fungera som ett alternativ till foérvaltare och god man och
ska siakra upp for den enskilde att dennes 6nskan och viljor gar igenom dven nar denne sjalv
inte ar kapabel att fora sin talan. Den som skriver en framtidsfullmakt véljer en, eller flera
personer, som far laglig ratt att fora dennes talan gallande ekonomiska eller personliga
beslut. Det kan vara beslut som att den enskilde behover ansoka om ett sarskilt boende, eller
att fa hjalp i kontakten med varden. Det kan ocksa innefatta ratten att silja en bostad at
fullmaktsgivaren om detta finns med i fullmakten. Det gar ddremot inte att besluta om vard
eller uppratta/dndra i testamenten at fullmaktsgivaren. Den som upprattar fullmakten ar
ocksa den som avgor nar fullmakten ska borja gélla. (Demensforbundet, 2021). Ett dilemma
som kan uppsta kring en eventuell fullmakt ar att en person som anser nagot eller vill pa ett
visst sétt nar den ar 65 ar, behover inte tycka/vilja samma sak nir denne ar 8o ar (Takter,
2018). Men da ar den enskilde eventuellt inte féormogen langre att kommunicera denna
forandring.

1.2.2 Behov av en utvecklad demensvard

Under 2018 fick 417 000 personer i Sverige beslut om insatser inom den kommunala
dldreomsorgen (personer over 65 ar), vilket innebar att dldreomsorgen ar en omfattande
verksamhet som sysselsatter mycket vard- och omsorgspersonal. Inom dldreomsorgen ar det
flest underskoterskor och vardbitridden som arbetar, men det finns andra yrkeskategorier
som dietister, arbetsterapeuter, sjukgymnaster med flera. Att arbeta som underskéterska
inom dldreomsorgen i Sverige innebar att kunna titulera sig som en i Sveriges storsta



yrkeskar. Med sina 136 000 anstallda ar 2017, bidrog dldreomsorgens underskoterskor till att
det blev Sveriges vanligaste arbete. Att kvaliteten i dldreomsorgen ska hélla en hog niva,
kraver att personalen ska ha bade utbildning och erfarenhet inom yrket. For att hjalpa
kommunerna i sitt arbete kring kompetensforsorjning hos personalen har regeringen tillsatt
en utredare som ska stotta kommunerna. Under 2019 uppgav 45% av arbetsgivarna inom
dldreomsorgen att det var brist pa yrkeserfaren personal som sokte lediga tjanster och 36%
av dem uppgav att det var brist pa utbildad personal som sokte lediga tjanster.
Arbetsformedlingen tror att denna brist kommer kvarsti d&tminstone under de narmsta fem
aren och denna brist kommer leda till att befintlig personal far jobba dnnu hardare och
kvaliteten i den utférda varden kommer forsamras. (Socialstyrelsen, 2020).

Anbéacken (2020) beskriver hur tid och mojlighet ar viktiga delar, enligt personer som sjalva
har en demenssjukdom, i en bra demensomsorg. Ur dessa delar framkommer faktorer som
ror delaktighet och bemotande. Att personalen som arbetar med personer med en
demenssjukdom har mojlighet och tid att méta den enskildes behov och tillféra stunder av
gladje i vardagen. Att det finns tid for den enskilde att delta i frigor som ror denne, bade i
samtal med personal, anhoriga och samhillet i stort. Det ar av betydelse att personalen
bemoter med karlek och tar sig tiden att lyssna. Enligt Anbacken (2020) handlar det om att
se personen med en demenssjukdom som en samhallsmedborgare och en kompetent person
som vet bast om sig sjdlv. I forsta hand ska personalen alltid vinda sig till den enskilde, men
det handlar ocks&d om kunskap hos personalen och att de kan ta sig tid till att lyssna in dennes
anhoriga. Inte i form av att de anhoriga ska agera tolk eller sprakror at sin niarstdende, utan
att fa med den anhoriga i samspelet och gora dem delaktiga och se dem som en viktig del i
den enskildes vardag och tillvaro.

Personal inom dldreomsorgen ar sjukskrivna niastan dubbelt s mycket som personal inom
andra yrkeskategorier. Under 2017 hade dldreomsorgens personal i snitt 20 sjukdagar per
medarbetare, vilket leder till en hog tillsdttning av vikarier och en minskad kontinuitet nar
det kommer till virdtagarens insatser (Socialstyrelsen, 2020). I de fall det ar sddan
personalbrist att en del insatser behover prioriteras bort av exempelvis hemtjansten, ar det
oftast anhoriga som kliver in och utfor insatserna i stéllet (Takter, 2018; Sand, 2018). Att ha
en kontinuitet ar ett sitt att 6ka och bibehélla en god kvalitet i omsorgen, d& personal och
brukare kan bygga relationer och hitta viagar som fungerar bra nar det kommer till
omvardnaden (Socialstyrelsen, 2020; Sand, 2018). En métning gjordes for att se hur
kontinuiteten inom hemtjansten har forandrats mellan 2007—2019. Denna matning visar att
kontinuiteten har forsamrats och gatt fran att det ar 2007 var ca 12 olika personal som kom
till en brukare under 14 dagar, medan det ar 2019 var 16 olika personal som kom till brukare
under en 14-dagarsperiod. Mellan 2015-2018 gjordes en satsning fran regeringen, dir 7
miljarder svenska kronor betalades ut till Socialstyrelsen, som i sin tur fordelade pengarna
mellan Sveriges kommuner, for att hoja grundbemanningen inom dldreomsorgen. Med en
okad grundbemanning skulle kvaliteten pa varden och andra insatser 6ka, de dldre skulle fa
en okad trygghet och personalen skulle fa en battre arbetsmiljo. Pengarna har anvants olika i
olika kommuner, bland annat for att 6ka nattbemanningen, fa en siakrare hemgang efter
sjukhusvard, 6ka kontinuiteten och fa mer tid for utomhusvistelse och aktiviteter med de
ildre. (Socialstyrelsen, 2020).



Nar det kommer till hjalpmedel for att bistd i omsorgen av en person med demenssjukdom
gar asikterna isar hos bade professionella och anhoriga. Ett hjalpmedel kraver ofta att den/de
som ska anvianda hjalpmedlet behover lara sig ndgot nytt for att kunna hantera hjalpmedlet,
vilket blir problematiskt for den person som drabbats av demenssjukdom, d& sjukdomen
paverkar inlarningsformégan. Det finns daremot en del hjalpmedel att tillga inom
demensvarden, som ocksa kan bidra till att en person med demenssjukdom kan bo kvar i det
egna hemmet lingre. Hjdlpmedlen ar framst framtagna for att minska riskerna for olycksfall
och for att underlitta for personens anhériga. Hjalpmedlen behéver dock oftast hanteras av
nagon annan an den som &r i behov av dem. Mellan aren 2001—2004 genomfordes ett projekt
organiserat av EU, dar landerna Norge, Storbritannien, Lettland, Irland och Finland
samarbetade, for att se om det fanns hjalpmedel som kan kompensera en del av de formégor
en person med demenssjukdom blir av med ldngs sjukdomens gang. De kunde se att
elektroniska kalendrar som visar om det ar dag eller natt, automatiska lampor, automatisk
avstangning av vattenkranar och automatikavstangning pa spis, var exempel pa saker som
gav positiv effekt. Det finns dessutom en miangd hjalpmedel som kameror, klockor, GPS:er
med mera, som kan bidra till minskad oro fraimst hos anhoriga. (SOU 2006:110).

Demensarbetsgruppen som utforde en utredning 2006 pé begiran av regeringen kom fram
till att det finns en del punkter som behovs jobbas med for att utveckla demensvarden i
Sverige. Kort ssmmanfattat var nagra av de viktiga punkterna att alla grundlaggande
utbildningar inom vard- och omsorg ska innefatta specifik utbildning om demens (SOU
2006:110; Jonsson & Harnett, 2015). Ut6ver det bor berorda yrkesgrupper fortbildas,
specialistsjukskoterskor med spetskompetens ska rekryteras inom kommunal omsorg och det
bor tillforas finansierade kvalitetsinsatser. Regeringen bor 6verviaga och gora ett
stallningstagande i fragan om en eventuell tvingslagstiftning bor inféras inom
demensvarden, det bor finnas lokala riktlinjer for hur man ska arbeta for att inte anvanda
tvang. Dessutom bor en utbredd informationssatsning om demenssjukdomar genomforas for
minoritetsgrupper och invandrargrupper. (SOU 2006:110).

1.2.3 Dementism

Nir en person far en demensdiagnos ar det inte alls ovanligt att vanner och bekanta drar sig
undan. Detta forklaras genom radslor, fordomar och negativa forestallningar om
demenssjukdomar. Dessa typer av fordomar och den stigmatisering och diskriminering som
foljer, forklaras med ordet dementism. Dementism innebir en uppfattning om att en person
med demenssjukdom inte lingre dr en person som kan samspela socialt, fatta rationella
beslut eller minnas saker som skett. Det finns forestallningar om att en person med en
demenssjukdom forlorar hela sin identitet och enbart bestar av ett tomt skal. En person med
Alzheimer far oftast svart komma ihdg saker som skett i néra tid, den far ocksa svart med
kommunikationen. Detta kan troligen ocksa bidra till att personer i dennes omgivning drar
sig undan, da de tycker det ar jobbigt, eller har svart att hantera att den sjuke upprepar sig
eller tar 1ang tid pa sig i kommunikationen. (Hydén & Rahman, 2021).

Det som pavisats genom forskning den senaste tiden ar att personer som lever med en
demenssjukdom ofta forsoker hitta strategier tidigt i sjukdomen for att hantera exempelvis



det forsamrade minnet, for att pa sé vis minska de begransningar som sjukdomen for med
sig. Det kan handla om att satta upp minnesanteckningar at sig sjalv, eller undvika
situationer som kan leda till att misslyckas med nagot. Detta kallas individuell kompensation.
Det finns ocksa de som anvander sig av kollaborativ kompensation, som innebar att personen
med demenssjukdom tar hjilp av narstdende som har battre minne eller formaga att
kommunicera. Bigge strategierna anses vara effektiva och bidrar till att bibehélla livskvalitet
och vardighet hos den enskilde. Personer med demenssjukdom kan beskrivas som personer
som saknar egna tankar, egen vilja och att de inte ska tas pa allvar. I stora delar av Asien och
bland stillahavsbefolkningar dr ddremot demens fortfarande belagt med stor skam och
stigma och sjukdomen betraktas som en mentalsjukdom. I dessa fall halls ofta personen med
demenssjukdom undangomd fran resten av omgivningen och familjen stér for all vard den
sjuke behover. (Hydén & Rahman, 2021).

Bara for att en person med demens forlorat den sprakliga férmégan att kommunicera,
innebar det inte att hen forlorat det kroppsliga. Det kan fortfarande finnas rorelser, mimik
eller kroppsliga formagor kvar som ar specifika och originella hos den enskilde. Darfor ar
forskare valdigt forsiktiga med att pasta att en demenssjuk person som till exempel glomt
sina anhoriga, har forlorat sin identitet. Det basta sittet att motverka de fordomar som finns
om demens ar utbildning om dldre och demenssjukdomar och en stor del i att motverka detta
ar att fa bort uttrycket “dement”. En person med demenssjukdom har inte en identitet som
dement, utan personen lever med en sjukdom. (Hydén & Rahman, 2021).

1.3 Svensk lagstiftning

Inom demensvarden anvinds bade hilso- och sjukvardslagen (HSL) och socialtjanstlagen
(SoL). Bagge dessa lagar bygger pa frivillighet och att alla insatser ska grundas pa ett
samtycke fran den enskilde. Denna frivillighet innebar att det inte gar att tvinga nagon att ta
emot en insats eller att flytta till ett sarskilt boende, oavsett vad anhoriga eller exempelvis en
god man anser nodvandigt. Det dr inte tillatet enligt svensk lag att sitta in nadgon form av
tvangs- eller begransningsatgard inom varden om det inte finns samtycke av den enskilde.
Enda géngen det kan vara lagligt att agera mot dennes vilja ar vid en situation som kan vara
forenat med direkt fara for liv och hélsa. Vid en saddan situation skulle det ga att aberopa
nodratten, vilken giller alla individer, inte bara vardpersonal (svenskt demenscentrum,
2015). Det kan i vissa fall ga att prova tvangsvard av en demenssjuk person genom lagen om
psykiatrisk tvangsvard (LPT): 2§ LPT: "Tvangsvard enligt denna lag ges som sluten
psykiatrisk tvangsvérd eller, efter sidan vard, som 6ppen psykiatrisk tvingsvard. Vard som
ges ndr patienten dr intagen pa en sjukvardsinrattning benamns sluten psykiatrisk
tvangsvard. Annan vard enligt denna lag bendmns 6ppen psykiatrisk tvangsvard” (SFS
2008:415), men denna lag omfattar egentligen inte demenssjukdom som ar en kognitiv
sjukdom (1177.se) da den giller psykiska storningar.

Regeringsformen 1 kap. 2 § siger:



Den offentliga makten skall utévas med respekt for alla manniskors lika varde och for den
enskilda manniskans frihet och virdighet. Den enskildes personliga, ekonomiska och
kulturella valfard skall vara grundlaggande mal for den offentliga verksamheten. Det skall
sarskilt dligga det allménna att trygga ratten till halsa, arbete, bostad och utbildning samt att
verka for social omsorg och trygghet. Det allminna skall motverka diskriminering av
manniskor pé grund av kon, hudfiarg, nationellt eller etniskt ursprung, spréaklig eller religios
tillhorighet, funktionshinder, sexuell 1aggning, alder eller annan omstandighet som géller den
enskilde som person. (SFS 2011:109).

Detta beskriver i en grundlag det ansvar som aligger allméanheten, att sikerstilla lika varde
och motverka diskriminering av bland annat dldre och personer med funktionsnedséttning.

1.3.1 Internationell utblick

I regeringens utredning frdn 2006 (SOU 2006:110) gillande eventuell tvingslagstiftning
inom demensvarden, har utredaren tittat pa hur andra landers lagstiftning ser ut i samma
omrade. Utredaren ndmner att det ar svart att ge en tydlig bild av ett annat lands lagstiftning
pa grund av spraket och att andra lander har pagaende arbeten kring just denna lagstiftnings
problematik. Det kan hinda att 1andernas lagstiftning ser annorlunda ut idag 4n de gjorde ar
2006, men vi viljer att ha med detta i vart arbete da det varit svart att hitta information om
andra landers lagstiftning pa svenska och vi anser att riskerna for feltolkning/felaktig
oversattning av ett annat lands lagstiftning ar for stor.

Danmark

Danmark har en lag som heter serviceloven, som innehéller regler gillande personer med
betydande nedsatt psykisk funktionsférméga, daribland personer med demenssjukdom.
Syftet med lagen ar att riattssdkerheten ska 6ka for personer inom denna malgrupp, men
ocksa for att stodja personal som arbetar med malgruppen. Lagen géller oavsett hur/var
personen ar bosatt och skirptes en aning 2003. Lagen syftar till frivillighet och samtycke i
forsta hand, men sedan 2003 finns ett antal punkter i lagen som giller d&ven da samtycke fran
den enskilde inte foreligger och om det finns en pataglig risk for skada (antingen skada hos
den enskilde eller andra). Det ar lagligt att halla fast en patient mot dennes vilja vid
hygiensituationer som exempelvis dusch, att anvinda digital 6vervakning av patienten i form
av lokaliserings- och larmsystem, anvinda dorréppnare som gor det svart for den enskilde att
pa egen hand lamna hemmet/avdelningen och att flytta en person fran dennes hem till en
vardenhet. Det finns ddremot en del punkter som behover vara uppfyllda innan det far ga sa
langt att detta nimnda tvang far anvindas. Det far aldrig vara sa att tvinget dr den enkla
utvdgen och att tvang ar det forsta alternativet i en vardsituation, utan i allra storsta mojliga
maén ska det finnas ett inhdmtat samtycke. Tvanget far heller inte ersitta den vard och
omsorg som bor ges i forsta hand med ett pedagogiskt forhallningsséatt och
funktionsnedsittningen hos den enskilde ska vara noggrant dokumenterad. Om det till slut
kommer till att det behover anvindas nagon form av tvang ska det alltid vara sa liten
tvangsinsats som mojligt, den ska vara skonsam och sa kortvarig det bara gar och det ska
alltid ske med hansyn till den som blir utsatt for tvingsatgarden. (SOU 2006:110).



Finland

Finland har en lag som heter lagen om specialomsorger for utvecklingsstorda, lagen ar fran
1977. Denna lag ger ratt till tvangsatgarder i de fall de anses nodvandigt for att skydda den
enskilde eller andra fran skada och kan anvandas utan samtycke. Det finns en regel i lagen
som sager att en tvdngsatgird inte far anviandas langre dn sex manader, men finns behov av
ytterligare tvangsatgard kan mentalvardslagen trada in och ge ratt till vard utan samtycke
under en langre tid om personen blivit anvisad specialomsorg efter att ha utfort ett brott och
inte kan straffas pa grund av sin psykiska funktionsnedséttning. 2006 fanns det en striavan i
Finland att ta stdllning till lagar om vard utan samtycke och samordna en lag som ska gélla
personer med funktionsnedsattningar. Daremot finns inte heller i Finland en specifik lag om
tvangsatgarder mot éldre, eller personer med demenssjukdom, utan de gar i Finland under
mentalvardslagen som alla andra finska medborgare. (SOU 2006:110).

England och Wales

I England och Wales finns en lagstiftning som kallas mental capacity act (MCA) som fordes i
bruk ar 2005. Lagen stiftades for att sdkra upp och stidrka de personer som har eller kommer
drabbas av bristande beslutsforméga och ger dessa personer en majlighet att i forvag besluta
vem som ska fatta beslut &t denne nir den inte langre kan det pa egen hand. Lagen har fem
grundlaggande principer vilka ir att: 1) en person maste alltid antas kapabel att fatta beslut
géllande den sjalv tills motsatsen har bevisats, 2) personer ska alltid fa all mojlig hjalp att
fatta beslut pa egen hand innan nagon annan fattar dem at den, 3) alla ska ha ratten att fatta
beslut som kan anses okloka av andra personer, 4) det som utférs/beslutat av ndgon annan
ska alltid vara det som anses vara i den drabbades intresse och 5) det som utfors ska alltid
vara det som gar minst mot den enskildes fri- och rattigheter. (SOU 2006:110).

Japan

Japan inférde ar 2000 en vardforsiakring for dldreomsorgen som innefattar restriktioner mot
all form av tvangs- och begrinsningsatgirder, som exempelvis sanggrindar eller balten och
enligt denna kraver alla insatser den enskildes samtycke. Daremot har familjen ett stort
inflytande i Japan och det visade sig att den egna viljan hos personer med demens ofta
hamnade i skymundan om familjen ansag att det fanns ett annat behov av insatser 4n den
enskilde (SOU 2006:110). Enligt E-M. Anbiacken (personlig kommunikation, 11 maj 2021) var
det ocksa vanligt att dldre (speciellt personer med demenssjukdom) som var sammanboende
med maka/make eller vuxna barn blev utsatta for vald av sina omsorgsgivare. Detta da den
narstaende oftast inte hade tillrackligt med formella stodinsatser, vilket i sin tur ledde till att
de anhoriga fick det storsta vardansvaret och drabbades av stress och trétthet. Bade pa grund
av den fysiska varden, och av de pafrestande beteenden en demenssjuk person kan ha. Detta
ledde till att det ar 2005 kom en ny lagstiftning som heter koureisha gyakutaiboushi hou
(lagen om vald mot dldre), denna med syfte att forhindra eventuella 6vergrepp mot ildre.
Lagen forbjuder generellt frihetsinskrankning och tvings- samt begransningsatgiarder och
ska leda till att visa respekt mot den dldre och se till manskliga rattigheter och dldre
personers vardighet. Det finns dock sirskilda skil som kan leda till ndgon form av tvang,
exempelvis om en person som behover dropp for att 6verleva, drar ut slangen géng pa gang. I
Japan finns det likt i Sverige (Lex-Sarah), en rapporteringsskyldighet om en person fattar
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misstanke om/upplever att det forekommer missforhallanden och det finns offentliga ombud
for personer med demenssjukdom, likt Sveriges “gode méan” (SOU 2006:110).

1.4 Grundlaggande begrepp

Foljande begrepp har anvants frekvent och nedan foljer definitioner av begreppens innebord
i denna studie.

Samtycke: samtycke ar nar en person ar inforstddd i vad en insats innebar och uttryckligen
har gatt med pa att insatsen skall genomforas

Anhorig: anhorig ar den person som vardar eller stéttar en person med demenssjukdom i
dennes néarhet

Niarstdende: nirstaende syftar till den person som har en demenssjukdom och som blir
vardad/stottad av en anhorig

Tvdng: nér en anhorig eller professionell fattar beslut eller handlar utan/mot den enskildes
samtycke

Sjalvbestdmmande: sjalvbestimmande handlar om att en person har ratt att bestimma 6ver
dennes intressen och fatta egna beslut gillande sig sjalv

Den enskilde: den enskilde ar den person som ar central i syftet. I det hir fallet den som en
eventuell tvangslag eller insats skulle gilla for

2 DEMENSSJUKDOMAR

Ordet demens ar ett samlingsnamn for flera olika typer av demenssjukdomar, som
exempelvis Alzheimers sjukdom, vaskular demens, lewykroppsdemens, frontallobsdemens,
demens vid Parkinsons sjukdom och alkoholdemens (demensférbundet, 2021). Dessa
sjukdomar paverkar kommunikativa, kognitiva, kinslomassiga och sociala funktioner, nar
delar av hjarnan som péaverkar dessa funktioner forstérs (Hydén & Rahman, 2021). Ordet
dement betyder “utan sjal” och ar ett ord som anvands flitigt i media nar det skrivs om
personer med demenssjukdom. Forskare och lakare ar daremot forsiktiga med att anvanda
ordet dement pa grund av dess betydelse (Alzheimer Sverige, 2020).
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2.1 Vanliga demenssjukdomar

2.1.1 Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom ar den vanligaste formerna av demens, dar ungefar hilften av de som
har en demenssjukdom har alzheimer (1177, 2021). Sjukdomen har en stark koppling till
alder och drabbar frimst personer 6ver 65 ar, men det finns négra fall dir individer fatt
diagnosen redan vid 50 ars alder. I Sverige drabbas ungefar 15 000 personer av Alzheimers
sjukdom varje ar och det finns idag cirka 100 000 diagnostiserade fall. Varfor alzheimer
uppstar ar inte helt faststillt, men en forandrad omsattning av beta-amyloid (ett
aggviteamne) tros vara en bidragande komponent till sjukdomen och dess utveckling. Andra
riskfaktorer for att drabbas av sjukdomen ar hoga blodfetter i medelaldern, hogt blodtryck
och arftlighet. Alzheimer har ofta ett langdraget sjukdomsforlopp dar symtomen kommer
smygande, vilket gor att manga som drabbas av alzheimer vet inte om det forran flera ar efter
forsta symtom och da soker lakarvard. Idag har forskare kommit 1angt géllande metoder for
att diagnostisera alzheimer, déar en av de basta metoderna for att upptiacka sjukdomen i ett
tidigt skede ir att ta ryggmirgsprov for att mita proteiner. Aven neurologiska
undersokningar ar av stort virde, da det visat sig att det genom datortomografi eller
magnetkameraundersokning kan ga att se forandringar pa hjarnvivnaden som tyder pa
Alzheimers sjukdom (demensforbundet, 2021).

Nir sjukdomen drabbar personer i lagre aldrar ar det ofta med en blandning av flera olika
symtom pa sjukdomen, men framfor allt ar det pa sprakformagan det gar att mérka en tydlig
forandring. Det kan handla om att man glommer vad saker heter och far svart att satta ord pa
det man vill beratta om. Nar sjukdomsforloppet sen fortskrider utvecklas symtomen mer at
glomska i néra tid. Personen med Alzheimers sjukdom kan ha svért att minnas vad denne at
till lunch strax efter maltiden eller minnas vad den nyligen har sagt. En person med
alzheimer sjukdom kan vid ett samtal med négon upprepa samma sak flera gdnger om pa
valdigt kort tid. Den medicin som finns idag kan inte ta bort sjukdomen, men den kan lindra
symtomen och bromsa sjukdomsférloppet en aning till en borjan. Dessa mediciner kallas
acetylkolinesterashammare och siljs pa apotek med namnen Exelon, Aricept och Reminyl.
Personer med alzheimer visar sig ofta ha brist pa B-vitamin, men det &r inte faststéllt om
detta ar en riskfaktor for att drabbas av sjukdomen, men man har sett att det inte gar att
behandla symtomen genom att fylla pA med B-vitamin hos de sjuka (demensférbundet,
2021).

2.1.2 Vaskular demens

Den nist vanligaste formen av demenssjukdom ar vaskular demens (blodkarlsdemens), som
ofta forekommer som en blandning med alzheimer. Ungefar 25% av de som diagnostiseras
med demenssjukdom har just vaskuldr demens som uppstér pé grund av storningar i
hjarnans blodflode. Bakomliggande orsaker kopplade till vaskular demens ar hogt blodtryck
tidigt i livet, diabetes eller andra sjukdomar i blodkarlssystemet och hjartat. Nar hjarnan
drabbas av narings- eller syrebrist uppstar skador i det omrade som drabbats, dessa skador
uttrycker sig olika i form av olika symtom, beroende pa var skadan sitter. Skador i pannloben
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bidrar till personlighetsforandringar, skador i hjassloberna forsamrar formagan att tolka,
forstd och analysera och skador i tinningloberna ar oftast de som orsakar minnesstorningar. I
vissa fall kan skador till och med paverka talformégan och aven ge rorelsehandikapp. Att
dessa skador uppstar kan bero pa flera olika anledningar som att hjarnans blodkarl under en
langre tid har forkalkats genom att det lagrats blodkroppar, fett och bindvav pa inre
karlviaggen, vilket bidrar till syrebrist och skador pa hjarnans nervceller. Det kan ocksa
orsakas av blodningar eller blodproppar i hjairnan, som ibland ger en fullstindig tilltdppning
av ett blodkirl (demensforbundet, 2021).

Skadorna ger i sin tur symtom beroende péa var skadan sitter och hur stor skadan ar, dar
skador som sitter djupt i hjarnan kan bidra till lingsamma psykiska funktioner, men ocksa
fysiska rorelser blir paverkade och langsammare. Den sjuke far svarare att ta egna initiativ,
sdmre planeringsformaga, far svart att klara sina dagliga sysslor, svarigheter i att tolka
sinnesintryck och omdomet, minnet och instinkten férsamras. Ett vanligt och ofta tidigt
symtom ar depression och en ovilja att gora saker. Allt eftersom dessa symtom forviarras far
den sjuke alltmer svarigheter i att klara sig pa egen hand och denne blir mer och mer
beroende av vardare eller niarstdende. Nar sjukdomen eskalerat kan det bli sé att individen
med vaskuldr demens ar i s pass stort omsorgsbehov att denne behover uppsikt och hjalp
dygnet runt med exempelvis att kla sig, dta eller tvitta sig, vilket da leder till att denne inte
kan vardas i sitt eget hem ldngre. Denna form av demens leder ofta till andra sjukdomar som
plotsligt forsamrar hilsotillstindet hos den sjuke, vilket kan vara en orsak eller bidragande
faktor till att personer med vaskulir demens oftast inte lever lika 1ange som friska personer i
samma alder (demensforbundet, 2021; 1177, 2021).

2.1.3 Frontallobsdemens

Frontallobsdemens (pannlobsdemens) ar en ovanlig form av demenssjukdom, dar skadan
sitter i individens pannlob och det finns cirka 7500 med sjukdomen i Sverige idag. Denna
form av demens debuterar ofta i tidig dlder och symtomen uppkommer ibland f6re 50 ars
alder, men den skiljer sig at fran de ovan nimnda sjukdomarna dd minnesférmégan oftast
bevaras vil under sjukdomsférloppet, det ar forst mot slutet som minnet drabbas. Har ar det
i stillet omdomesformagan som blir kraftigt forsimrad och detta tidigt i sjukdomsforloppet.
Vid frontallobsdemens dor nervceller i de framre delarna av hjarnan, den del av hjarnan som
reglerar var personlighet, var sjalvkontroll vart sociala beteende som behovs for att

fungera. Individen bryr sig inte langre om sin hygien, blir kinsloméassigt avtrubbad och har
latt att bli irriterad. Den sjuke far svart att kontrollera impulser och aggressivitet, blir
paverkad negativt géllande planering och koncentration, fir svart att engagera sig i saker
eller andra individer, blir nedstimd och har svart med vett och etikett. Ju ldngre sjukdomen
fortskrider blir den sjuke trottare och mer apatisk, far simre sprak och svarigheter i att tolka
sin omgivning. Den sjuke har daremot oftast en vil fungerande motorik och fungerar bra rent
kroppsligt (demensforbundet, 2021). Forskare vet inte exakt vad som orsakar
frontallobsdemens, men det finns en viss arftlighet bakom sjukdomen (1177, 2021).
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3 TIDIGARE FORSKNING

I sokandet av tidigare forskning har foljande termer anvéants: dilemma, dementia, law,
relative, mental capacity act och demens. All sokning av tidigare forskning har gjorts pa
databaserna social services abstract och swepub. I sokandet fokuserade vi pa att hitta
forskning gallande upplevelser fran anhoriga som vardat en narstiende med demenssjukdom
och hur andra landers lagstiftning ser ut gillande tvang inom demensvarden. De studier vi
anvant oss av i denna uppsats har bade kvalitativa och kvantitativa datainsamlingar, men
storre delen ar kvalitativa i form av intervjuer eller observationer. Studierna ar utférda i
landerna England, USA, Sverige och Nederlanderna och ar publicerade mellan dren 2007—
2021.

3.1 Anhorigas upplevelser

Anhoriga till personer med demenssjukdom ofta har en langtan till ett eget liv. Under tiden
de vardar sin nérstdende behover de sitta sina egna behov och 6nskemal at sidan, da den
narstaendes behov kraver att den anhoriga ger denne fullt fokus. Anhériga upplever att de
lagger en stor press pa sig sjalva, men ocksa att de kinner av en press fran samhallet och
personer i dess omgivning, att det finns en forvantan om att den anhoriga ska varda sin
narstaende (Holmén m.fl., 2021). Anhoriga far ofta bekymmer som okad stress, en stor oro
for framtiden och somnproblem i samband med att de vardar sin nirstdende eller da de ska
fatta avgorande beslut gillande sin nirstdende (Hjalmarson & Norman, 2012). Dessa
besvirande upplevelser kan variera 6ver tid, bland annat beroende pa den nérstaendes
sjukdomsforlopp. Vissa anhoriga inser i efterhand att de borde tagit emot eller sokt efter stod
tidigare i forloppet (Holmén m.fl., 2021). En del anhoériga blir tvungna att sluta pa sina
arbeten for att hinna varda sin nirstaende, vilket i sin tur kan leda till depression hos den
anhoriga. Den vard den narstaende ar i behov av i och med sin demenssjukdom, den vard
den anhoriga i sin tur kommer vara i behov av och konsekvenserna av att denne slutar arbeta,
blir i slutdndan en stor kostnad fér samhallet (Bynum, 2014).

3.1.1 Behov av stod

Anhoriga beskriver vikten av att ha kunskap om demenssjukdomen for att vara bra vardare
till sin nirstdende, men ockséa for att sjalv hanka sig fram. Med hjélp av den kunskapen kan
de hitta strategier for att hantera sin partner och situationer som kan uppsta i vardagen. Men
for att anhoriga ska kidnna att de har mojlighet till ett eget liv beskriver de behovet av ett bra
stod utifran, fran kommunen, for att fa andrum och tid for sig sjalv. Men nar den nirstaende
kommit langre i sin demenssjukdom nidmner anhdriga hur de borde tagit emot allt stod som
erbjudits nir de tanker tillbaka i tiden (Holmén m.fl., 2021). Andra anhoriga namner att de
onskat battre information om bade informella och formella stodinsatser for anhoriga som
vardar en narstdende med demenssjukdom (Hjalmarson och Norman, 2012; Bynum, 2014).
Sjukdomen fortskrider och anhoriga 6nskar att de tidigt i sjukdomens skede skulle fatt nagon
form av 16fte frdn kommunen i att de kommer fa den hjélp de behover under sjukdomstiden.
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Det hade kunnat bidra till en tryggare kinsla genom aren, men nagot sddant 16fte har de inte
fatt (Holmén m.fl., 2021).

Nar anhoriga far stod fran kommunen i form av avlastning eller liknande, upplevs det dock
vara ett bristande stod, eller ett stod som inte ar flexibelt eller individanpassat. Stodet
upplevs vara anpassat efter organisationens behov och utan kontinuitet, framfor individens
och dennes anhorigas behov (Holmén m.fl., 2021; Hjalmarson & Norman, 2012). En 6nskan
om battre uppfoljning fran bistindshandlaggare namndes hos anhoriga (Hjalmarson och
Norman, 2012). Det stod som daremot uppskattats ar stod i form av anhoriggrupper, dar
anhoriga far traffa andra anhoriga som kan dela med sig av liknande erfarenheter. Detta var
ocksa en bra killa for de anhoriga att fa hjalp och information om saker som ar viktiga for
anhoriga, som exempelvis vilka rattigheter och skyldigheter man har som anhorig till person
med demenssjukdom. En annan avlastning som nimndes var dagverksamhet f6r den
narstaende, men de anhoriga upplevde att vistelsetiden var for kort, sa de anhoriga kinde sig
begransade i vad de hann gora under tiden deras narstaende var i vag (Holmén m.fl., 2021;
Hjalmarson & Norman, 2012).

Det finns dven nagra positiva upplevelser hos de anhoriga i och med vardandet av en
narstaende, vilka kan vara en kénsla av 6kad narhet till sin narstaende och en kénsla av
tacksamhet. Manga anhoriga har dock ofta svart for att avgora nar det ar dags att satta stopp
och sluta varda sin néarstaende nir de inte langre maktar med (Hjalmarson & Norman, 2012).

3.2 Att samordna insatser i praktiken

3.2.1 Dilemman i bistandshandlaggningen

Bistandshandliaggare stoter pa olika typer av dilemman under handlaggningen av drende
rorande personer med en demenssjukdom. Ett av dessa dilemman ar utbyte av information,
handlaggare upplever att det ofta uppstar brister i kommunikationen mellan personen med
en demenssjukdom och handlaggaren sjilv. Intressekonflikter ar ett annat dilemma som, dar
det med olika professioner, personen med en demenssjukdom och dess anhoriga, sa
medfoljer olika synsatt och bedomningar som inte sammanfaller med varandra. Ett tredje
dilemma som beskrivs ar att personen med en demenssjukdom uppger olika instéllningar vid
olika tillfallen. Somliga upplever press fran de anhoriga och samtycker da de anhoriga ar
nirvarande, for att senare ta tillbaka sin ansokan nir endast bistindshandlaggaren ar med
(Nedlund & Nord, 2016).

3.2.2 Strategier for att komma runt dessa dilemman

I handlaggningen av drenden gillande personer med en demenssjukdom anviander
bistandshandlaggare olika strategier for att forhoppningsvis fa den enskilde att tacka ja till de
insatser som erbjuds. En strategi ar att anvanda sig av andra kéllor 4n personen sjilv inom
handlaggningen, exempelvis anhoriga eller personer fran andra professioner. Dessa anviands
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béde for att formedla information till personen med demenssjukdom och for att kartlagga
situationen (Nedlund & Nord, 2016; Osterholm m.fl., 2015). En annan strategi som
handliaggarna anvander sig av ar olika former av 6vertalning for att fa personer med
demenssjukdom att tacka ja till insatser, det talades om motivering i kombination med
aterkommande samtal. Bistdindshandldggarna talade dven om att &tminstone fa personen att
tacka ja till lite insatser, trots att behovet var storre, for att sedan kunna fortsiatta motivera
for mer omfattande insatser. En tredje strategi som anvinds ar olika metoder for att inhamta
samtycke om det inte fanns ett skriftligt samtycke, som exempelvis muntligt samtycke fran
personen med demenssjukdom sjilv. Handlaggare tolkar ibland dessutom personens
handlingar som samtycke, ett exempel pa det kan vara att handlaggarna beviljar insatser mot
personens uttryckta vilja, om personen sedan inte motsatter sig hjalpen, da tolkas detta som
samtycke till insatsen (Nedlund & Nord, 2016).

Bistandshandliggare kan ocksa anvianda sig av slutna fragor i motet med personen med
demenssjukdom, for att pa sa vis undvika foljdfragor, diskussion eller framforandet av egna
onskemal (Osterholm m.fl., 2015). Slutligen inhimtas ibland samtycke fran anhériga till
personen om personen sjalv inte kunde ge sitt samtycke alternativt motsatte sig insats och
resultatet av handlaggningen presenteras nar beslut ar fattat for den beslutet giller (Nedlund
& Nord, 2016; Osterholm m.fl., 2015).

3.3 Risk for skada

Enligt Bantry-Vit (2018) uppskattas 27,5% av de som lever med en demenssjukdom ga vilse
minst en gang under sin sjukdomstid. Cirka 40% av de med demenssjukdom ar ridda for att
gé ut och héller sig i princip endast i sin bostad, da de inte kidnner sig sikra pa att de hittar
hem igen. Graham (2021) skriver om riskerna att ga vilse, men namner hér hur det inom
biomedicin anses att personer med en demenssjukdom ar sarbara och utsatta nar det
kommer till deras egen sikerhet, da den enskilde faller offer for sin sjukdom och dess
symtom. Symtomen gor att den enskilde blir ett potentiellt sikerhetshot mot sig sjilv och
personer i dess omgivning da de leder till svarigheter i att forbereda sig infor, forebygga eller
hantera eventuella faror som kan uppsta.

3.3.1 Digitala l6dsningar

Som tidigare namnt finns det en del digitala l16sningar inom demensvérden, som larm eller
GPS-6vervakning. En studie fran England visade att de digitala I6sningar som fanns att
tillhandahalla da inte var tillrackligt utvecklade for att bidra till minskad risk. De kunde ocksa
se att trots att det ar personer med demenssjukdom som ska anvianda sig av dessa
hjalpmedel, ar de séllan delaktiga i utvecklingen och framtagandet av dessa (Robinson,
2007). Nar Kruka med flera (2011) utférde en studie i Nederldnderna néagra ar senare, gar det
diaremot att utldsa av deras resultat att de flesta personer med demenssjukdom som
anvander sig av GPS kanner sig valdigt nojda och skulle varmt rekommendera det till andra.
De kinde sig tryggare nar de var ute och promenerade och dven deras anhoriga kande ett helt
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annat lugn nar de visste att det gick att spara eller kontakta sin anhoriga om de verkade ha
gatt vilse.

Det finns alltsa en del risker for personer med demenssjukdom, som Nedlund & Nord (2016)
beskriver ar det inte helt bekymmersfritt och enkelt att satta in beh6vande insatser hos
individer dar behovet anses foreligga. De skriver att i vissa fall skulle bistdndshandlaggarna
eventuellt gynnas om personer med en demenssjukdoms sjalvbestimmanderatt begransades
i vissa fall. Men de belyser ocksa att sjalvbestimmanderatten ar otroligt viktig, vilken den
engelska lagstiftningen MCA ir till for att bibehélla i den méan det gar. I de fall en person har
svarigheter i att fatta egna beslut, ska denne fa assistans kring beslutsfattandet, for att
autonomin ska framjas. En fraimjad autonomi dar anhoriga bistar och forsoker fa den
enskilde att fatta egna beslut sa linge som mojligt, kan bidra till att personen med
demenssjukdom skjuter fram sjukdomsférloppet (Barber & Lyness, 2008). Syftet med lagen
MCA ir god och den har bidragit till en storre rattssidkerhet for personer med
demenssjukdom, men det finns fortfarande en del problematik som lagen inte kommer é&t.
Det finns andra lagar som kan “kliva 6ver” MCA, och pa sa vis ga emot personens
sjalvbestaimmande, men det ar svarare efter inforandet av MCA. I vissa fall kan det dven
handla om en anhorig till en person med demenssjukdom som driver en fraga i den
anhoriges intresse, men som strider mot den narstaendes onskan, dar det slutar med att den
anhoriga far sin vilja igenom. Det finns en del begransningar gillande hur lagen kan skydda
den enskilde mot maktmissbruk. Det adr ocksa problematiskt att en hel del manniskor som
troligen drabbats av en demenssjukdom aldrig blir diagnostiserade, och da heller inte
skyddas av denna lag (Boyle, 2008).

4 TEORETISKA BEGREPP

For att analysera och forklara studiens resultat ur olika perspektiv har teoretiska begrepp valt
ut. Da denna studie besuttit ett induktivt forhéallningssitt sa valdes de teoretiska begreppen
ut efter det att resultatet sammanstallts (Bryman, 2011; Kvale & Brinkmann, 2014). De delar
av resultatet som hor till handlaggningen och utférandet av demensvarden ses ur Michel
Foucaults begrepp pastoral makt, vilket da blir ur ett bredare och mer samhalleligt
perspektiv. De etiska begreppen pliktetik samt relationen mellan fakta och virdering
appliceras pa resultatet gillande de anhorigas upplevelser och kinslor. Begreppet relationen
mellan fakta och vdrdering anvands dessutom for att forklara samhallets attityd kring
personer med demenssjukdom. I och med dessa teoretiska begrepp kan resultatet analyserar
utifrén séval ett makroperspektiv som mikroperspektiv.
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4.1 Pastoral makt

Teorin om pastoral makt har sitt ursprung i det kristna samhallet. Historiskt ansags kyrkan
utova en form av hjalpande makt, dar folket skulle 6ppna upp sig och visa sitt innersta. Det
var med hjalp av kyrkan som det sdkerstéilldes att livet efter detta skulle blir gott samt att
fralsning skulle uppnas. I dagens samhalle ar det olika professioner som har ett hjalpande
syfte som anses utova den pastorala makten och det handlar inte langre om att fa det bra i
nista liv utan att i stéllet fa det bra i det befintliga livet vi har. Exempel pa dessa professioner
ar lakare, psykologer, socialarbetare samt professioner inom rittsviasenet (Jarvinen, 2015),
som en representant for staten vilken ersatt kyrkans maktutévning. Frilsning ersattes av
andra malsattningar som god hélsa, valfard och trygghet (Foucault, 1982). Foucault menar
att makt inte nédvandigtvis ar nagot som man besitter, utan snarare en neutral kraft som
utovas i alla relationer, inte minst mellan institution och person (Lindgren, 2005). Trots att
syftet inte alltid behover vara att kontrollera ett folk alternativt en manniska sa pagar det
nagon form av kontroll pa grund av den automatiska beroendestillningen och ojamna
maktfordelningen som uppstér mellan klient och hjalpare, person och institution (Jarvinen,
2015). Vidare menar Foucault (1982) att det ar latt att missuppfatta och begransa sina tankar
om vad makt innebar. Han beskriver det som att frigan att stilla sig ar inte hur makt yttrar
sig utan snarare pa vilket sitt den utovas och vad som sker nar den utévas mellan individer.

4.2 Etiska begrepp

4.2.1 Relationen mellan fakta och varderingar

Socialt arbete ar fullt av etiska problem som kraver stillningstagande och beslut for
handlande av socialarbetaren. Dessa stillningstaganden och beslut grundar sig i dels fakta,
dels varderingar. Med fakta menas den empirin eller observation som finns och vérderingar
kan vara bade internationella och nationella lagar, regler och riktlinjer, samt personliga
varderingar. Det ar med hjalp av en kombination av fakta och viarderingar som ett beslut om
handlande fattas (Hermerén, 2018). For att fortydliga kan ett exempel inom dldreomsorgen
uppges. Ett faktapdstdende skulle da kunna vara att det finns personer som, pa grund av
alder och hilsotillstand, enligt omgivningen brister i att ta hand om sin egen person och
hygien, men som inte vill ha hjilp utan vill klara sig pa egen hand. Beroende pa vad
virderingar och normer siger kommer beslutet skilja sig at. Ar virderingen att
sjalvbestimmande vager tyngre dn att socialarbetare ska forebygga skada, kommer beslutet
bli att dldre manniskor far leva i misir si linge det ér av fri vilja. Ar vérderingen diremot att
socialarbetare ska forebygga skada viager tyngre an ratten till sjalvbestimmande kommer
beslutet snarare bli att dldre manniskor inte far leva i misir &ven om det ar sjalvvalt.

4.2.2 Pliktetik

I avgorandet for ett beslut eller handlande kan etiska normer eller oskrivna regler komma att
spela stor roll. Fragan om vilken handling som kinns ritt kan dé vara central. Exempel pa
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dessa kan vara solidaritet - att det kan anses vara en medmanniskas plikt att handla
solidariskt, alternativt pliktkdnslan att handla rattvist. Detta kallas for pliktetik. Nar det
galler pliktetik ar det just handlingen som varderas och inte vad konsekvenserna blir av den.
Nar istéllet konsekvenserna av ett handlande ar det som avgor kallas det for konsekvensetik.
Skulle tva regler eller normer kollidera med varandra i ett beslut om handlande kan
overvagandet ske med konsekvensetik. Det avgorande ar da handlandet med mest 6nskvirda
konsekvenser (Akademikerforbundet SSR, 2017; Blennberger, 2005). Jonsson och Harnett
(2015) beskriver hur anhorigas vard eller stod till en narstdende ofta ses som en handling av
karlek och av pliktkansla.

5 METOD

Nedan foljer en redogorelse for studiens process. Metoder som anvants under processens
gang for urval, datainsamling och analys samt de val och etiska 6verviganden som
genomforts presenteras.

5.1 Urvalsmetod

Ursprungligen var kriterierna for deltagarna i studien att de skulle vara antingen
bistdndshandldggare alternativt anhorig till person med en demenssjukdom. Under arbetets
gang diskuterades en dndring fram och kriterierna ledde fram till endast anhorig till person
med en demenssjukdom, antingen son/dotter eller make/maka. Urvalet till de kvalitativa
intervjuerna genomfordes saledes genom ett malinriktat urval, dar rekryteringen skedde med
hjalp av ett snobollsurval. Av de totala sex deltagande intervjupersonerna rekryterades tva av
dessa genom en kontakt p4 kommunens anhérigeentrum, som i sin tur horde sig for.
Resterande fyra intervjupersoner rekryterades genom att studiens forfattare forde
konversationer med sin omgivning, som i sin tur spred ordet vidare och resulterade i att
dessa fyra visade sig intresserade. Studiens forfattare hade ingen sedan tidigare relation till
nédgon av intervjupersonerna. Tre av intervjupersonerna var antingen dotter eller son till en
person med demenssjukdom och resterande var antingen make eller maka.
Konsfordelningen hos intervjupersonerna var jamn, tre kvinnor och tre min. I resultat- och
analysdelen kommer intervjupersonerna bendmnas IP1-6, som ett satt att starka
konfidentialiteten.

Ett snobollsurval ar en typ av bekvamlighetsurval som grundar sig i att forskare far kontakt
med ett fatal nyckelpersoner, relevanta for studiens forskningsomrade, som i sin tur ar
behjilpliga i rekryteringsprocessen och sprider informationen om studien vidare.
Snobollsurval genererar inte nagra statistiska resultat och kan heller inte betraktas som ett
stickprov ur den utvalda malgruppen eftersom det inte finns nadgon urvalsram dar ett
slumpmaissigt urval gors ifran (Bryman, 2011). I denna studies fall finns det med andra ord
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inget register 6ver anhoriga till personer med demenssjukdom dar ett stratifierat eller
slumpmassigt urval kan genomf6ras.

5.2 Datainsamlingsmetod

I denna studie valdes ostrukturerade intervjuer, delvis mot det semistrukturerade hallet, som
datainsamlingsmetod. En intervjuguide (Se bilaga) utformades med bredare fragor, eller
snarare amnen som behovde berdras under intervjun, inspirerade av de ursprungliga
fragestillningarna, men stor vikt lades vid deltagarens egen berittelse och intervjuaren
stillde spontana foljdfragor valda efter situationen. Bryman (2011) beskriver att fragorna
inom ostrukturerade intervjuer ofta kan variera mellan de olika intervjuerna samt att
intervjuguiden innehaller allmanna punkter eller fragor, sa som i fallet med denna studie.
Metodvalet grundar sig i att studiens fragestillningar hade som avsikt att undersoka attityder
och upplevelser, snarare an statistiska avsikter, varpa nagon form av kvalitativa intervjuer ar
lampliga (Bryman, 2011).

5.3 Analysmetod

Tematisk analys ar en vanligt forekommande analysmetod inom kvalitativ forskning.
Metoden har dock fatt kritik for sitt tolkningsbara tillvigagéngssatt, vilket kan leda till en viss
oklarhet. Det ar darfor vasentligt att forskaren noga redovisar hur denne gatt till viga under
analysens forlopp (Bryman, 2011; Howitt, 2010). Howitt (2010) beskriver att det ar tre
centrala processer inom tematisk analys. Dessa ar transkribering, analytisk anstrangning
samt identifiering av teman. Under analysens forlopp kan forskaren ofta pendla mellan dessa
processer och de kan 6verlappa varandra. Det ar inte ovanligt att analyseringen paborjas
innan transkriberingen ens utforts, exempelvis redan under datainsamlingen, alltsa under
intervjuerna i detta fall. Analytisk anstrangning kan forklaras som att forskaren bland annat
ska gora sig vil bekant med det insamlade materialet, kartlagga transkriberingen, for att
sedan anvanda nagon form av kodning for att urskilja 6vergripande teman, kodning kan ga
till pa olika satt. Slutligen identifieras teman utefter vad som framkommer ur kodningen,
aven underteman kan forekomma. I denna studie, dar tematisk analys anvindes som
analysmetod, skedde inte dessa processer i en specifik ordning, en i taget, utan somliga
teman kunde redan urskiljas under transkriberingen. De teman som identifierades
influerades dessutom fran studiens ursprungliga fragestillningar. De forsta teman som
identifierades var attityd/installning till tvangslag”, "paverkande faktorer” samt “alternativa
atgarder”. Vidare under kodningsprocessen kunde ett till tydligt och starkt tema urskiljas
namligen “anhorigas upplevelser och kianslor”, varpa fragestiallningarna modifierades for att
ge utrymme till detta tema som ansags relevant for studiens 6vriga fragestillningar. Slutligen
kategoriserades befintliga teman i subteman, exempelvis att "paverkande faktorer” delades
upp i paverkande faktorer for och emot tvang etcetera. Darefter har resultatet sammanstallts
och sedan har lampliga teoretiska begrepp valts ut for att analysera, forklara och forsta
resultatet. Denna studie har séledes besuttit ett induktivt forhallningssatt under
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forskningsprocessen, vilket ar ett forhallningssatt som ar starkt forknippat med kvalitativ
forskning (Bryman, 2011; Kvale & Brinkmann, 2014). Studiens tva forfattare har under hela
processen arbetat nara och hela tiden haft en dialog och diskussion mellan samtliga moment,
inte minst analysen av insamlade data. Detta for att bidra till okad validitet genom att
kontrollera forfattarnas tolkning av resultatet, huruvida de stimmer 6verens (Kvale &
Brinkmann, 2014).

5.4 Etiska 6vervaganden

Innan datainsamlingen paborjades utfordes en sjalvskattad etikgranskning dar studiens
forfattare tillsammans med handledaren medverkade. Bedomningen blev att trots att
studiens dmne och fragor kan upplevas som kénsliga for somliga, sa framkom det inte en
betydande risk for skada hos deltagarna, varken psykisk eller fysisk.

Bryman (2011) presenterar fyra etiska principer som bland annat svenska forskare méaste
forhalla sig till for att sdkerstilla att studien gar etisk korrekt till. Dessa ar
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.
Informationskravet handlar om att forskaren ska informera om hur deltagandet gar till,
studiens syfte och andra klargoranden. Samtyckeskravet innebar att forskaren ska informera
om samt inhdmta samtycke fran respondenterna, garna kontinuerligt. Respondenterna kan
nar som helst dra sig ur studien. Med konfidentialitetskravet menas att data skall
anonymiseras och personuppgifter skall behandlas med sekretess, respondenterna skall allts&
behandlas med konfidentialitet. Slutligen skall insamlad data och information endast
anvandas till det som ar sagt samt syftet. Uppgifter far inte anvéandas till andra andamal -
nyttjandekravet.

En atgard for att sdkerstalla att dessa etiska principer efterfoljs var att det utformades ett
missivbrev som sandes ut via mejl till de som anmalde sitt intresse att delta i studien (se
bilaga). I missivbrevet framkom studiens syfte, bakgrundsinformation, de etiska principernas
innebord etcetera. Da studiens syfte modifierades och malgruppen begriansades, stimde inte
brevets information till fullo, detta var dock nagot som deltagarna informerades om skriftligt
innan intervjutillfallet. Bryman (2011) forklarar att i de fall dar intervjuerna sker planerat,
dar intervjupersonerna innan intervjutillfallet vet om, exempelvis vid ett bokat mota, ska en
skriftlig information ges, dar forskarna redogor for bland annat studiens syfte och vad den
ska anvindas till, de etiska principerna, vilka som utfor studien och varfér den utfors
etcetera. Vid intervjutillfallet borjade forfattarna med att kort nimna det som stod i
missivbrevet och dess dndringar samt pAminna om att deltagandet ar frivilligt och att det nar
som helst ar okej att avbryta sitt deltagande. Intervjuerna upplevdes avslappnade och
intervjupersonerna verkade bekvama i deras roll. Flertalet av intervjupersonerna patalade att
intervjuerna var trevliga och att de madde bra av att dela med sig av sin historia.

For att sdakerstilla konfidentialitet anonymiserades datamaterialet redan i transkriberingen.
Namn pa personer, boenden samt stiader censurerades och detaljer som kan bidra till
identifiering av studiens intervjupersoner har inte tagits med i presentationen av resultatet.
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Sa snart transkribering genomforts har inspelat ljudmaterial frén intervjutillfallena raderats
och nir resultatet sammanstallts har dven transkriberingarna raderats.

6 RESULTAT OCH ANALYS

Studiens resultat sammanstalls och presenteras i detta avsnitt med syftet att besvara
uppsatsens inledande fragestallningarna. Resultatet har Ilopande analyserats med hjilp av de
utvalda teoretiska begreppen samt den presenterade tidigare forskning som finns inom det
studerade omrédet.

6.1 Motvilja med en medvetenhet om behovet

Den spontana instéllningen till en tvangslag inom demensvarden visade sig skilja sig at en del
men resultatet visade dnda pa ett motstand mot tvang, &ven om samtliga deltagande
anhoriga kunde se ett behov av ndgon form av tvingande atgard i vissa fall.

Jag tror det ar lyckligast pa nagot sdtt om man slipper tvinget, men jag kan mycket vil se
framfor mig att det i vissa fall kan behovas. Darfor att manniskan som ar sjuk, och dven den
anhorige, vet inte sitt eget basta riktigt. Det later ju javligt ruskigt med tving i de hiar
sammanhangen men. (IP5).

Exempel pa tvingsatgarder som nimndes var tvangsforvaltning, att en person med
demenssjukdom ska kunna fa god man alternativt forvaltare utan samtycke, samt lasta
dorrar pa boenden for att hindra att personer med demenssjukdom gar ut och férsvinner
eller skadas. Detta motiverades av intervjupersonerna med att personer ibland inte vet om
sitt eget basta samt att trygghetsfaktorn var avgorande. Enligt Bantry-Vit (2018) uppskattas
27,5% av personer med demenssjukdom ga vilse minst en gang i deras liv pa grund av
symtomen som medfoljer sjukdomen, vilket hon ocksa siger vara en trolig faktor till att dessa
personer blir ridda for att ga ut. En av intervjupersonerna berittade att detta hande hans fru,
dar frun sager till maken att hon hade en ridsla att gé vilse och darfor ville hon inte langre ga
langa promenader utan hans sillskap.

Det var sahir, nir vi holl pd med dagverksamheten, vintertid att st har nere och vénta pa en
taxi var ingen hojdare och da fick hon en GPS-sidndare och den satte vi i en kedja runt halsen
ihop med dorrnyckeln. [...] Da kunde jag se att nu sitter hon i taxin pa vag hem, da kan jag ga
ner. Suverant hjalpmedel via hjalpmedelscentralen. (IP4).

Frun fick en GPS-sidndare och tack vare denna kunde hon pé egen hand aka taxi till och fran
daglig verksamhet och maken kédnde en trygghet i att veta att hon var pa plats hemma nar
hon blivit avslappt av taxin. Enligt Kruka med flera (2011) kan en GPS-sidndare bidra till en
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okad trygghet, dar anhoriga kan fa ett lugn i att den narstaende gar att spara om hen gar
vilse, men ocksd den narstdende kan finna en trygghet i detta och péa sa vis bli mer
sjalvstandig. Vilket skedde i detta fall, dir maken kunde fortsatta arbeta nagra timmar under
dagen nar han sdg att frun blev himtad och lamnad béde i ratt tid och pa ratt plats. Han
kunde da ocksa ringa hem nar han sag att frun var pa plats och kunde sikerstilla att hon
madde bra.

Andra faktorer som framkom och som talade for en tvingslag var bland annat att personer
med en demenssjukdom skulle f& den omsorgen den har behov av och den skulle dessutom
bli tryggare. Anhoriga skulle slippa bara ansvaret, bade for vard i hemmet och for kidnslan av
att lura sin narstdende i de fall det ansdgs behovas en insats som den enskilde inte samtyckte
till. Precis som Holmén med flera (2021) beskriver finns det en forvantan om att det ar
anhoriga som ska ta hand om sin nérstdende, en forvintan som spis pa bade av de anhoriga
sjdlva och av sambhallet i stort. Utifran intervjuerna gick det att utldsa en kinsla hos de
anhoriga att de behovde lura sin narstiende, vilket i sin tur upplevdes som bade moraliskt
och juridiskt fel, ett handlande mot sin plikt som anhérig.

Att en viss typ av tvang redan forekommer inom handlaggningen géllande personer med en
demenssjukdom framkom i véra intervjuer, precis som i tidigare forskning (Nedlund & Nord,
2016; Osterholm m.fl., 2015). IP1 forklarade hur det gick till nir det blev dags for hens
morfar att flytta till boende, for hens mormors hilsas skull:

Sa vi lurade honom och sa att han skulle dka och dta lunch pé det dar dldreboendet och sen
fick han aldrig komma hem igen. Och det hade ju kanske varit enklare om det hade funnits
nédgon form av tvangslag for d& hade det inte blivit lika stor pafrestning pd min mamma, for
hon tyckte att det var oerhort jobbigt att lura honom som vi anhoriga gjorde faktiskt. (IP1).

Enligt intervjupersonerna hiander det att alla inblandade, bortsett frdn den demenssjuke
sjalv, kommer Overens om att det 4r ndgot som ar nodvandigt. Det kunde handla bdde om att
bibehalla den demenssjuke personens vardighet och siakerhet, men dven om insatser for att
sdkerstilla anhorigas hilsa och vilbefinnande. Regeringen beskriver hur det idag anvands en
rad olika skydds- och begransningsatgiarder som inte ar lagligt forankrade. Ett exempel som
ar vanligt forekommande, som ocksd anvinds som exempel i Socialstyrelsens utredning ar
lasta dorrar pa demensenheter (SOU 2006:110). Har menade IP6 att demensenheter givetvis
ska vara lasta, bade for att personen med 6kad risk att ga vilse inte ska komma ut pa egen
hand, och for att obehoriga inte ska komma in. Idag ar alltsa manga demensavdelningar
lasta, men med las som ska kunna 6ppnas ”av alla”. Ett vanligt alternativ ar da kodlas, dar
koden gar att utldsa av de som ar kapabla till det och pa sa vis komma ut (SOU 2006:110).
Men denna form av 1as ansag IP6 vara onodig och enheten enbart borde kunna 6ppnas av
personal som arbetar dar.

Att atgarder med tvang forekommer kring personer med demenssjukdom kan forklaras med
relationen mellan fakta och vdrdering. Fakta i denna situation blir det som
intervjupersonerna talade om som motivering till handlingen, alltsa att personer med
demenssjukdom kan utsitta sig for situationer dar de forlorar sin vardighet alternativt
riskerar sin héalsa och valbefinnande (Hermerén, 2018). Bade denna studies resultat och
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tidigare forskning ar 6verens om att personer med demenssjukdom inte alltid vet om sitt eget
basta och inte alltid kan processa och forsta information (Nedlund & Nord, 2016).
Situationens vdrdering visar sig da bli att skydda personer med demenssjukdom mot deras
vilja véager tyngre an sjalvbestimmanderatten, d& de saknar formagan att avgora sjalva. Detta
resulterar dirmed atgarder med tvang.

Vidare gar dessa tvingande atgarder att beskriva som utovande av pastoral makt (Foucault,
1982). Som namnt framkommer det i studiens resultat att alla inblandade ar 6verens om vad
som behover ske for att skydda personen med demenssjukdom, i vissa fall bortsett fran
denne sjilv. Besluten som da fattas ar av hjalpande karaktar och har syftet att sidkra
personens hilsa, valfard och trygghet. Beslutsfattaren ar dessutom tillhérande en profession
som Jarvinen (2015) uppger som exempel pa pastoral maktutovare. Trots att syftet ar att
hjéalpa personen med demenssjukdom sa sker ett kontrollerande och maktobalansen blir
pataglig for alla inblandade, vilket de anhoriga beskrev som nagot emotionellt besviarande.

6.2 Problematiken kring en tvangslag

Det gar att urskilja tva tydliga omraden till varfor en tvangslag skulle vara problematiskt,
enligt studiens resultat. Det ena ar moraliska skil och det andra ar problematiken kring att
utforma lagen. De moraliska skidlen som framkom fran intervjuerna ar dels ratten till
sjalvbestaimmande, en tvingsatgird kan vara ett stort ingrepp i en persons liv och flera
intervjupersoner talade om ratten att fa fatta beslut och bestimma over sitt eget liv. En
annan moralisk faktor som framkom ar ordet “tvang”, hur det upplevs som hart trots om det
sker av vilvilja. Kanske kan det ses som ett pliktetiskt motstand till ordet, da frihet och
sjalvbestimmande kan ses som en norm i vart samhiélle (Akademikerforbundet SSR, 2017;
Blennberger, 2005).

Det skulle finnas ett annat ord dn tvingsvarda, jag vet inte, men det dr nastan som ett
knivhugg det dir ordet, inte bara inom &ldringsvirden utan 6verhuvudtaget tycker jag. Det ar
ett valdigt otackt ord tycker jag, men inneborden kanske skulle vara bra. (IP6).

Kanske skulle denna upplevelse och oro minska eller elimineras om en eventuell lagstiftning i
Sverige kallas for nagot annat, nagot som idag inte har en negativ inneboérd i folkmun. Det
kan jamforas med den lagstiftning som finns i England och Wales "mental capacity act”, som
inte innehar nagot tving i namnet. MCA ar ocksa utformad pé sa vis att det ska vildigt
mycket till for att en tvangsatgird ska sattas in och tvinget dr en absolut sista utvag (Barber
& Lyness, 2008). Lagen ar redan i kraft och fungerar i praktiken, vilket skulle kunna bidra till
att oroligheterna som fanns hos vara intervjupersoner gillande rittssiakerheten och syfte,
tonas ned om det blev en svensk motsvarighet av denna lag.

Det som daremot inte kan sdkerstillas enligt Nedlund och Nord (2016) ar det faktum att
anhoriga kan eller andra parter trots denna lag kan utnyttja situationen for sin egen vinning.
Det kan vara sa att anhoriga vill {4 till en insats hos sin narstdende enbart for att det gynnar
de sjidlva, men inte nodvandigtvis den narstaende. I vissa fall hinder det att personen med
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demenssjukdom inte kan tala for sig sjalv eller ge sitt samtycke pa egen hand och da kan en
profession som bistindshandlaggare anvinda sig av anhoriga for att inhamta information
och samtycke (Nedlund & Nord, 2016; Osterholm m.fl., 2015). Detta dilemma séiger de
kvarstar trots en lagstiftning som MCA, men riskerna for detta 4r dock mindre. Och som
Boyle (2008) beskriver finns ocksa ett morkertal bland personer med demensdiagnos, hon
menar att alla med demenssjukdom blir inte diagnostiserade och de star da heller inte under
skydd av en eventuell lagstiftning som ar inriktad mot personer med demenssjukdom. IP6
berittade att hennes man hade mangder av tecken pa demenssjukdom och han flyttade till
slut in pa demensenhet, men han fick aldrig en faststilld diagnos.

Nir det kommer till att just arbeta fram en lag talades det vid intervjuerna om rattssikerhet,
vem som ska bestimma samt hur skulle lagen se ut. Flera intervjupersoner lyfte svarigheten
att fa en lag som skulle fylla sitt syfte, att hjalpa de som absolut behover utan att kontrollera
andra. Symtomen for en demenssjukdom beskrevs av intervjupersonerna som varierande och
diffusa, vilket forklarades skulle forsvara en formulering av lagtext.

Det ir ju en nackdel att ha en osiker lagstiftning, det ar ju inte alls bra. D4 ar det ju béttre att
vara utan den dn att skapa rattsosakerhet, tycker jag. Men da &r det ju rattsosiakert nu ocks3,
men det ar ju en bedomningssport det dar, det blir ju vildigt mycket s nar det ar ur ett
demenshinseende. [...] Graden av demens kanske en lakare kan bedéma men hur det kommer
yttra sig, det ar ju svart for en ldkare att sdga. “Ja, hon kommer borja fara ivig hiar nu” eller

Q9

“hon kommer glomma plattan pd” det kanske inte alls blir sa. Det ar ju si individuellt. (IP3).

Sett ur ett maktperspektiv skulle ett eventuellt misslyckande av att utforma en lag kunna leda
till att maktutovandet inte beholl den hjalpande karaktar som den pastorala makten har som
egenskap, utan i stillet bli mer kontrollerande fran statligt héll (Foucault, 1982; Jarvinen,
2015; Lindgren, 2005).

6.3 Alternativa ldsningar och utvecklingsmoéjligheter

Nir det kommer till alternativa 16sningar och utvecklingsmgjligheter inom demensvarden,
och framst ur ett anhorigperspektiv, framkom det i studiens resultat att det finns mycket bra
stod men det nar inte ut till alla. Att det inte informeras tillrackligt om informella och
formella stédinsatser som finns till personer med demenssjukdom och deras anhoriga gar att
utldsa i andra studier (Hjalmarson och Norman, 2012; Bynum, 2014), men ocksa att det finns
anhoriga som blivit erbjudna olika former av stod och tackat nej. Dessa dngrar det ofta i
slutanden och menar att de borde ha tackat ja, da behovet visade sig ju sjukare den
narstdende blev i sin demens (Holmén m.fl., 2021).

Négra av intervjupersonerna beskrev kommunens anhorigeentrum som en viktig del i hela
processen, dar de fatt traffa andra i samma situation och hittat stéd hos varandra.

Nyckeln till framgéng va, det &r anhorigcentrum. For dér far man kunskap om allting [...] Kan
man bara marknadsfora det hir pd ndgot satt, da blir det bra alltsa. Det nér inte alls ut, det ar
jattekonstigt. (IP5).

25



Dar har de aven fatt kunskaper och information om det mesta som kan vara bra att veta i hela
processen nar en narstdende drabbas av en demenssjukdom. Kunskaper som kan var av nytta
enligt Holmén med flera (2021) ar exempelvis strategier som den anhoriga kan anvanda sig
av for att orka vardagen med en niarstaende med demenssjukdom. Nagot som dven framkom
tydligt av intervjupersonerna ar vikten av fullmakter av olika slag. Nagot som dven framkom
tydligt av intervjupersonerna ar vikten av fullmakter av olika slag, vilket de anhoriga var
tacksamma Over att anhorigcentrum informerat om. Ett forbattringsforslag som togs upp var
att implementera framtidsfullmakt dn mer, att bli en lika sjilvklar del som exempelvis
pensionssparande eller att ha en hemforsikring. Det namndes att dessa skulle behova
utvecklas och anpassas for att da minska tillfallena dar en tvangslag skulle vara aktuell. Ett
forbattringsomrade som har skulle behovas ar att framtidsfullmakten ska kunna forandras
lattare an idag och att de som skrivit fullmakt ar val informerade om att den kan behdvas
forandras med tiden i takt med att personens vilja och varderingar forandras. Takter (2018)
menar att det finns en risk i att en person skriver en fullmakt 20 ar innan den trader i kraft
och att personen da inte vill samma sak som nar denne skrev fullmakten.

Utover det onskades tydligare information frdn kommunen, som kostnaderna pa sarskilt
boende och olika atgarder for att forbattra situationen ekonomiskt. Exempel som ndmndes ar
information om hur man kan &ndra s sin narstdende star skriven pa boendet och darfor kan
vara berittigad bostadsbidrag fran pensionsmyndigheten. Det framkom i studien att det kan
upplevas som moraliskt felaktigt att skriva sin narstdende pa en annan adress an det ordinira
hemmet och att den anhorige sviker sin néarstdende. Pa grund av detta sags ett behov av
normalisering. For att flytten till ett sarskilt boende och att som anhorig hjilpa sin
narstaende dit inte ska upplevas som nagot skamfyllt. Ett sitt att forklara varfér anhoriga
kan uppleva moraliska konflikter i samband med att skriva sin nirstdende pa ett boende for
att fa det battre stallt sjalv ar aven har pliktetik. Plikten att sté fast vid normer och sina
varderingar i sin handling, oavsett konsekvenser (Akademikerforbundet SSR, 2017;
Blennberger, 2005).

Ett annat forbattringsomrade som framkom genom intervjuerna ar bilden som finns av
boendena. Att dels utveckla de boenden som finns, for att skapa trivsamma miljoer,
tillsammans med att arbeta forebyggande. Att fa besoka boenden, alternativt se bilder
darifran, innan det ar dags att ansoka, ansags kunna underlatta och minska behovet av nagon
form av tving inom demensvarden. Ett tidigt méte med bra bemotande fran personalen dr av
stor vikt, enligt flera av intervjupersonerna. For att astadkomma detta gavs 6kad utbildning
hos personalen som forslag. Da pastoral makt handlar om att mojliggora ett gott liv och att
vilja vil fran professioners sida, skulle detta forebyggande arbete kunna ses som en handling
av pastoral makt. Att staten ser till individers 6nskemal och vidtar utvecklande handlingar
som skulle kunna bidra till battre valfard och forbattrad hilsa som foljd (Foucault, 1982;
Jarvinen, 2015).
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6.4 Stor paverkan pa anhoriga

Studiens resultat visar tydligt pa att det inte bara ar den som diagnostiseras med en
demenssjukdom som drabbas, de anhoriga som lever tillsammans eller i narheten av sin
narstaende med demenssjukdom paverkas valdigt starkt. De anhoriga, oavsett om de ar make
eller maka alternativt son eller dotter, ar djupt engagerade och stills ofta infor svara
situationer dar de satter sin narstaende i forsta rummet och darmed sliter pa sin egen
psykiska och fysiska hilsa. Detta var nagot som framkom extra tydligt nar det gillde ett
makapar, dar makan vardade sin narstdende i hemmet.

Vi lovade ju att i n6d och lust... Det ar valdigt stora ord det ocksa faktiskt, som det inte &r sa
latt att leva upp till alla gdnger. Man far ndstan bara utplana sig sjilv for att 6verleva. (IP6).

Personen ovan lagger fram starka ord som att utplana sig sjilv, for att miakta med varden av
dennes narstadende. Det kan alltsé som tidigare nimnt handla om en forvantning om detta
fran personen sjalv och samhallet (Holmén m.fl., 2021), men det kan ocksa handla om det
personen ovan siger, att de i och med dktenskapet lovat varandra att finnas dar dven i nod,
som en karlekshandling och plikt de ser sig ha gentemot varandra (Blennberger, 2005;
Jonsson & Harnett, 2015). Denna upplevda forvantan och plikt leder ofta till att personer
som vardar dess nérstaende lider av stress, oro och ibland depression till f6ljd av vad denna
vard innebar (Hjalmarson & Norman, 2012).

Flera beskrev hur en demenssjukdom snarare hade storre paverkan pa den anhorige manga
ganger, da det ar de som far st och se pa nar deras narstdende insjuknar, vilket uttryckts
som otrolig pafrestande. De forsta aren med sjukdomen har beskrivits som virst. Nar den
narstaende kommit sa pass langt i sitt sjukdomsforlopp att personligheten nastan upplevs
som forsvunnen, alternativt nar denne slutligen somnar in, har det beskrivits hur den
anhorige kommit sa pass ldngt i sin sorgeprocess att en lattnad uppstar.

Det tog nétt ar innan jag kunde acceptera att hon inte visste vem jag var till exempel. Sen till
slut var man tvungen att hitta forhallningssatt till det ocksa. [...] Det var en stor sorg tanker
jag. S& nir hon dog 7 &r senare dé sorjde inte jag. Det var jattekonstigt. Men det sa folk till mig
att vet du det ar inge konstigt, du har ju redan so6rjt klart. Du férlorade ju din mamma for flera
ar sedan. Och s var det ju faktiskt... Det var en konstig kinsla att inte sorja pa det sittet.
(IP2).

Sa att det dr en vildigt marklig sjukdom, som inte bara drabbar en person utan, i ett
forhallande, tva faktiskt. Sa det ar mycket markligt det diar och hade jag inte haft alla mina
foreningar och [vian] och sént dir s hade det inte varit bra alltsa. (IP5).

Holmén med flera (2021) beskriver hur pafrestningen och besviarande upplevelser kan
variera over tid, men att det ofta finns en stor oro for framtiden och att anhoriga i efterhand
kunde se hur de haft stérre behov av stod tidigare i sjukdomsforloppen dn de trodde da.
Kanske kan dessa faktorer férklara varfor en lattnad uppstér, da oron om framtiden inte
langre finns kvar och de tunga besluten inte langre behover fattas.
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Trots att de anhoriga kor slut pa sig sjalva upplever de ett daligt samvete och vissa vardar
sina narstdende i hemmet, vad de i efterhand anser som, lite for linge. Nar de sedan beslutar
sig for att hjalpa sin narstdende till ett sarskilt boende kan de anhoriga uppleva oro for hur
det ska ga eller fa daligt samvete. Det kan eventuellt héra samman med den anhoriges
pliktkénsla av att stdlla upp for sin narstaende (Akademikerférbundet SSR, 2017;
Blennberger, 2005; Jonsson & Harnett, 2015). Ett dilemma som framkom genom
intervjuerna var att det daliga samvetet framkom aven nir den nirstiende bodde hemma, en
av anledningarna till detta var hur talamodet kunde brista. Flera av de intervjuade
personerna nimnde dven den irritation som kan uppsta nir ens nirstaende forandras och
tappar vissa formagor, att behova géng pa gang forklara eller beratta samma sak kan tira pa
tdlamodet och visa sig som ett elakt bemotande och generera en risk for vald. En av
intervjupersonerna vars maka bor péa sarskilt boende, namnde att han inte langre dricker
starksprit da han ar radd for att spara ur:

Jag har ett barskdp hemma och det ar vilfyllt om jag far uttrycka det enkelt *skratt* jag ror
inte starksprit, jag dricker inte whisky, det gjorde jag forut. Nu dricker jag ett, tva glas vin. och
det ar sjdlvdisciplin, jag maste ha noggranna regler fér mig sjdlv, annars kommer jag spara ut.
Det vore synd pa gamla dagar att spara ur. (IP5).

Ett konsekvensetiskt 6vervigande kan da appliceras for att avgora vilka konsekvenser som ar
mest onskvirda av de tva handlingarna av pliktetisk karaktar: 1) att ta hand om sin
make/maka i nod och lust trots daligt samvete Gver irritation och elakt bemotande gentemot
sin narstdende som konsekvens. Alternativt 2) att hjdlpa sin narstdende till ett boende dar
konsekvenserna blir att denne inte behover uppleva den anhoriges irritation men dar
handlingen kénns pliktetiskt fel for den anhorige (Blennberger, 2005).

Aven om det finns std att fi av kommunen som exempelvis avlésning i hemmet eller
dagverksambhet sa visar studiens resultat att den jobbigaste tiden pa dygnet for de anhoriga
som lever tillsammans med en person med demenssjukdom ar nattetid.

Jag kan inte sdga nagot annat 4n nitterna som jag tyckte var jobbigt. men sen blir det ju sa nar
man inte fir sova, man blir ju inte snall heller. det gar inte att vara snéll hela tiden och man
noéter ju mycket pa varann. (IP6).

Négra av intervjupersonerna beskrev hur de antingen vickts flertalet ganger per natt av sin
narstdende som stiger upp ur sdngen och ar forvirrade, eller att den anhorige ligger sémnlos
av oro. Att dd avlosarservice finns som alternativ, en avlosarservice som inte ar tillrackligt
individanpassad eller tillrackligt ménga timmar enligt andra anhoriga (Holmén m.fl., 2021;
Hjalmarson & Norman, 2012), hjilper alltsé inte anhoriga da den jobbigaste tiden pa dygnet
ar just under natten. I stillet skulle det behovas korttidsboende eller viaxelboende, men dessa
insatser ska da den nirstadende samtycka till for att de ska kunna nyttjas och den anhoriga
ska ocksé soka denna hjélp och inte kidnna sig misslyckad eller skamlig 6ver att behova den
avlastningen.
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7 DISKUSSION

Genom resultat och dess analys har studiens syfte att undersoka hur anhoriga till personer
med demenssjukdom upplever och stéller sig till de insatser, det handlingsutrymme och
lagstod som finns, alternativt inte finns, inom demensomsorgen, saledes har uppfyllts.
Fragestallningarna kring hur anhoriga stéller sig till en eventuell tvangslag, eventuella
faktorer till detta samt hur de paverkas av att ha en narstdende med demenssjukdom anses
darmed vara besvarade. Nedan foljer en diskussion kring studiens resultat och dess
fragestillningarna. Resultatdiskussionen f6ljs at av en diskussion kring studiens metodval
och utforande, samt en etikdiskussion.

7.1 Resultatdiskussion

7.1.1 Tvang eller inte tvang

Fragan kring atgarder och insatser med tvangskaraktar inom demensomsorgen ar allt annat
an enkel. Det visar sig tydligt bAde genom studiens resultat, tidigare forskning, bakgrund
kring amnet samt inom media. Inte minst ar det en komplex fraga for anhoriga. Ett sitt att se
intervjupersonernas varierande och nagot ambivalenta tankar och stindpunkter ar att
samtliga av dessa ar av omtanke och for att skydda sina narstdende. Bade néar de motsitter
sig tvang och lyfter vikten av att fa bestimma over sitt liv likvdl som nir de talar for lasta
dorrar och tvangforvaltarskap, sa ar det av anledningen att det vill sin niarstdende det basta
och inte klarar av att se denne fara illa. Dar kan man se det som att pliktetiken bleknar och
istallet ar det konsekvensetiska 6verviaganden som tar plats (Blennberger, 2005).

I resultat och analys presenterades att anhoriga ser att en tvangslag i vissa fall kan leda till en
tryggare vard, men fragan dar om den skulle bli tryggare nir det inte gér att sdkerstilla en
rattssakerhet. Socialstyrelsen utreder gang pa gang fragan kring en eventuell tvingslag, med
motiveringen att det idag varken finns tillracklig kunskap hos personal kring skydds- och
begransningsatgarder eller lagstod gillande nar dessa kan séttas in (SOU 2006:110) Gér det
da, med detta i dtanke, att anse att det blir en tryggare vard for personer som lever med en
demenssjukdom och far hjilp och stod av andra? Det finns ocksa dilemman som inte gar att
bortse ifran, som att det inte gar att {3 till en kontinuitet i dagens omsorg pa grund av hog
sjukfranvaro i personalgrupperna och dven brist pa utbildad personal, vilket bidrar till att det
anda blir anhoriga som kliver in och utfér den omvardad och omsorg som den nirstdende ar i
behov av (Takter, 2018; Sand, 2018; Socialstyrelsen, 2020). Och detta skulle inte en
lagforandring gillande tvangsatgarder forandra. Det skulle ddremot kunna leda till en
mindre kinsla av skuld hos de anhoriga om det fanns en lag som stottade dem i de fall de
behover g& emot det deras nirstadende vill. En lagstiftning skulle i lingden kunna bidra till en
minskad stigmatisering bland de som inte orkar eller klarar av att ta hand om sin nirstdende
pa egen hand.
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Sett ur ett maktperspektiv ar det intressant att stilla sig fragan vad tvangslagstiftning och
tvingande insatser har for konsekvenser och paverkan pa den pastorala makten. Med andra
ord hur kontrollerande den utovade makten kan vara for att fortfarande riaknas som pastoral
makt. Detta trots att syftet i grunden ar att agera for den enskildes basta och for att
tillforsakra god hilsa och vilfard. Ett satt att se det kan vara att det ar resultatet av
handlingarna med tvingskaraktir, snarare dn handlingarna i sig, som definierar huruvida
agerandet sker med pastoral maktutovning. Leder tvanget till forbattrad hilsa och sdkerhet
for den enskilde s4 #r det faktorer som tyder p4 en pastoral makt. Ar istillet resultatet av
tvangshandlingarna enbart av ekonomiska eller resurseffektiva karaktar och att personens
forutsattningar blir oforandrade forloras den pastorala makten och blir en mer
kontrollerande makt (Foucault, 1982; Jarvinen, 2015).

7.1.2 Dementism

Att se den forekomst av tvang, som vi genom studien och tidigare forskning (Nedlund &
Nord, 2016; Osterholm m.fl., 2015) konstaterat, anvinder vi oss de etiska begreppen fakta
och vdrderingar och relationen mellan dem, som ett sitt att forklara varfor detta sker just
personer med demenssjukdom. Vi stéller oss da direkt fragan om det kan handla om
dementism. Sker handlingar i denna form, utan lagstod, endast for denna mélgrupp? Om sa
ar fallet ar det intressant att diskutera kring varfor varderingarna skiljer sig nar det ror
personer med demenssjukdom och inte personer med exempelvis hog élder 6ver lag. En fraga
att stilla sig ar om tvangshandlingarna sker som resultat av stigmatisering och vidare
diskriminering som grundar sig i forestéllningar om att en person med demenssjukdom
forlorar hela sin identitet och blir ett tomt skal (Hydén & Rahman, 2021). Det kan antas att
bistandshandlaggare och anhoriga kanske mer eller mindre tvingas att utfora handlingar av
tvangskaraktar och att de enbart gor det av vilvilja och for att skydda personen med
demenssjukdom. Att det daremot inte far nagra konsekvenser, forandringar i lagstiftningen
eller att frigan loses pa annat vis (exempel genom vara intervjupersoners forslag pa
forbattringar), vill vi mena kan forklaras med diskriminering av personer med en
demenssjukdom - dementism. Ett satt att se det kan vara att personer med demenssjukdom
inte anses ha den framtid att virna om som andra malgrupper har, vilket kan leda till att
andra malgrupper prioriteras, bade gillandet samhallets resurser men ocksa politiskt.
Kanske leder aven dementismens konsekvenser till att samma betydelse inte laggs vid den
enskildes talan i jaimforelse med andra méalgrupper. Mojligen dr det da extra viktigt, pa grund
av dessa forestallningar om personer med en demenssjukdom, att virna om
sjalvbestimmanderitten i mojligaste man. En intressant fraga att stilla sig ar vad som
langsiktigt sker med hela samhillets syn pa dldre 6ver lag och personer med demenssjukdom,
om deras samtycke inte alltid 4r n6dvandigt for att fatta beslut om ingrepp i deras liv.
Foreligger det da en risk att diskrimineringen och stigmatisering 6kar?

7.1.3 Utveckling och alternativa atgarder

Att handlaggningen och utféorandet inom aldreomsorgen rorande personer med
demenssjukdom ar ett komplext problem &r ingen ny vetskap fran denna studie. Det visar sig
att foreliggande studie presenterar liknade resultat som Regeringens utredning som
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genomfordes i borjan av 2000-talet. Denna patalade att en lagstiftning inte skulle tillgodose
det behov av forandring som behovs inom omsorgen for personer med demenssjukdom.
Likval som i denna studie patalades att det i stéllet bor satsas pa bland annat utbildning hos
personal, utveckling av dldreomsorgens lokaler, forbattrad dokumentation och uppf6ljning
av insatser samt 6kad bemanning. (SOU 2006:110; Sand, 2018). Trots denna satsning
kvarstar problemen, men det dr svart att sdga i vilket utstrackning jamfort med innan och om
det ar pa god vig till forbattring. Ett av problemen som kvarstar och eventuellt forvarrats ar
bristande bemanning, da det var 45 % av dldreomsorgens arbetsgivare som uppgav att de
saknades yrkeserfaren personal, vilket inte heller bedomdes vara ett problem som snart
skulle 16sas (Socialstyrelsen, 2020).

Denna studie har som bekant genomgaende utgatt fran ett anhorigperspektiv. Dock kan
utvecklingsforslaget gillande sirskilda boenden, vidareutbildning av personal samt
forebyggande arbete i form av besok pa boenden innan flytt ar aktuellt eller m6ten med
personal, ses som forslag som de anhoriga antar skulle uppskattas av deras narstaende och
darmed vara gynnande. Anbéacken (2020) beskriver viktiga faktorer som personer som sjilva
har en demenssjukdom uttryckt som betydande, vilket innefattar bemé6tande fran personal
men dven delaktighet. Kanske kan da vidareutbildning av personal generera ett bemotande
som innefattar att personer med en demenssjukdom kanner sig sedda, lyssnade till samt
bemotta med kirlek. Det innebar att personalen ska utbilda sig i att bli mer trovardiga i sin
genuinitet, utan kanske snarare en 6kad kunskap om hur personer med demenssjukdom
sjdlva vill ha det, forekomsten av dementism, normer och samhéllsstrukturer. Pa si satt kan
tid och mgjligheter generera ett mer gynnsamt bemotande som innefattar delaktighet, vilket
eventuellt kan gora boenden mer attraktiva under det forebyggande arbetet och pa sa satt
leda till mindre behov av tvang.

I resultatet presenteras flertalet atgiarder som kan kompensera for en tvangslag liknande
LVM, Lagen om vard av missbrukare i vissa fall (SFS 2019:357). Fragan ar om det kan
eliminera behovet av tvangsatgarder helt och darmed dven eliminera det tving som idag
forekommer utan lagstod (Nedlund & Nord, 2016; Osterholm m.fl., 2015) eller om det &r just
bemanningsfragan som ar avgorande for en mer rattssaker omsorg. Kanske skulle behovet av
tvang atminstone minska med hjilp av denna studies foreslagna atgarder. En mojlighet ar att
reflektera kring om foreliggande studies exempel pa och definition av en tvangslag upplevs
som nagot magstark. Skulle atgédrder eller insatser med mindre grad av tvingskaraktar, sa
som exempelvis forslaget om tvangsforvaltarskap eller liknande, vara tillrackligt tillsammans
med Ovriga forslag sdsom: utveckling av dldreomsorgen och dess sérskilda boenden,
bemoétandet fran personal, tydligare stod for anhoriga samt marknadsforingen av
framtidsfullmakt? I den basta av virldar skulle da farre personer med demenssjukdom
utsittas for allvarliga risker, anhorigas situation forbattras och bistandshandliggare skulle ha
tydligare lagstod vid handlaggning av arenden.
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7.2 Metoddiskussion

7.2.1 Alternativ datainsamlingsmetod och malgrupp

En alternativ datainsamlingsmetod som skulle kunnat anviandas ar fokusgrupper. Howitt
(2010) forklarar att denna metod kan ge ett mer nyanserat resultat, vilket skulle kunnat bidra
till en mer nyanserad och djupare forstaelse i denna studie. Dock kraver fokusgrupper som
metod mer forberedelser och planering for att exempelvis fa en bra dynamik i gruppen.
Metoden kan ocksé krava mer av forskaren, da det krdavs en hogre niva av social kompetens
for att kunna hélla en bra, flytande diskussion dar alla far samma utrymme att komma till
tals, utan att en eller nagra tar mer plats och styr konversationen. Att anvanda sig av
fokusgrupper hade alltsa kunnat ge ett mer nyanserat resultat i denna studie, men kvalitativa
intervjuer bedomdes som ett mindre tidskravande alternativ samt med mindre risker att, pa
nagot vis, forsimra insamlade data.

Som namnt ovan under avsnittet om urval vad den ursprungliga planen att genomféra
intervjuer med bade anhoriga till personer med demenssjukdom och med
bistdndshandlaggare. Hur denna forandring har paverkat resultatet ar nagot som kan
diskuteras. Det kan antas att anhoriga har en mer kdnslomassig och personlig utgdngspunkt i
studiens forskningsdmne, dven om det kan antas att bistdindshandliggare ocksa vill den
enskilde det bésta och stills infor svara dilemman. Kanske hade resultatet blivit mer varierat
och dirmed svarare att analysera. Det ar inget som kan fastslas men nagot som ar vart att
reflektera kring.

7.2.2 Forskarpaverkan

For att fa sé nyanserade, drliga och informativa intervjuer som mojligt stravade intervjuarna i
studien efter att upptrada med de kvaliteter som Kvale och Brinkmann (2014) beskriver att
en god intervjuare bor ha. Det betyder vidare att intervjuarna holl ett lugn och en nirvaro
genom intervjuerna, dir intervjupersonerna alltid fick tala till punkt. Nir intervjupersonerna
talat till punkt tilldt intervjuarna en stund tystnad, for att bidra till reflektion och
vidareutveckling hos intervjupersonerna. Kvale och Brinkmann (2014) forklarar dven att en
intervju alltid har en utgdngspunkt i en asymmetrisk maktrelation. Detta da intervjuaren
bland annat bestimmer samtalsdmnet och stiller fragor, vilket bidrar till att dialogen bara
har en riktning. En asymmetrisk maktrelation kan leda till att intervjupersonen siger det
som denne tror att intervjuaren vill hora samt kanske undviker att dela med sig av vissa
saker. En avsiktlig dtgdard som intervjuarna vidtog var att endast en skulle narvara vid
intervjuerna. Intervjupersonerna fick aven bestimma tid och plats for intervjun for att bidra
till trygghet. Hur och till vilken grad intervjuarna paverkat intervjuernas resultat gar inte att
fastsla. Det som kan sdkerstillas ar att intervjuarna forsokt vara medvetna om paverkande
faktorer samt vidtagit atgarder for att minska forskarpaverkan pé resultatet.
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7.2.3 Validitet och reliabilitet

Huruvida begreppen validitet och reliabilitet lampar sig att appliceras inom kvalitativ
forskning rader det varierad uppfattning och asikt om. En anledning till det ar att kvalitativ
forskning exempelvis inte stravar efter generaliserbarhet pa samma satt som i kvantitativ
forskning, utan snarare en djupare forstaelse hos en individ eller en grupp individer.
Forskaren ar en del i processen dar forforstaelse och till viss del aven fordomar ar nodvandigt
for att kunna forsta. Anda behoves begrepp for att kunna mita kvaliteten och giltigheten i en
studie (Bryman, 2011; Kvale & Brinkmann, 2014).

I forevarande studie ar statistisk generalisering inte majlig pa grund av urvalsmetodens
karaktar. For att kunna genomfora den typen av generalisering kravs en mer strukturerad
urvalsmetod. Daremot skulle det vara mgjligt att diskutera tillampningen av analytisk
generalisering genom att se efter likheter antingen inom intervjuerna eller mellan
intervjuerna och tidigare forskning (Kvale & Brinkmann, 2014). Genomgéende i
metodavsnittet framkommer faktorer som har tagits hansyn till for att starka studiens
kvalitet. Nagot som hade kunnat forbittras eller genomforas annorlunda for att 6ka
validiteten och reliabiliteten hade varit en genomford respondentvalidering efter
sammanstallningen av resultatet, for att intervjupersonerna skulle ges mojlighet att komma
med synpunkter och validera uppgifterna som presenterats (Bryman, 2011; Kvale &
Brinkmann, 2014).

7.3 Etikdiskussion

Som ovan nimnt kan studiens amne upplevas som kiansliga for vissa vilket studiens forfattare
behovt forhalla sig till. Att studiens intervjupersoner rekryterats genom snobollsmetoden kan
tdnkas ha en etisk fordel. Kvale och Brinkmann (2014) beskriver hur en intervjuperson kan
hamna i det l4get dar de sdger vad de tror att intervjuaren vill hora. Kanske kan detta dven
appliceras i rekryterings fasen. Om det ar forskarna sjdlva som vander sig direkt till sin
malgrupp skulle det kunna foreligga en risk att intervjupersonerna uppger sig villiga att delta
i studien for att de kidnner en viss press att det ar det som forskarna vill hora. Med en
snobollsmetod forekommer det en mellanhand som det eventuellt kan upplevas lattare att
neka deltagandet infor. Med tanke pa att flertalet uppgav intervjun som en positiv upplevelse
i efterhand i kombination med mellanhanden i rekryteringen, samt ovriga etiska
overviaganden, si ar bedomningen att studien genomforts pa ett etiskt riktigt sitt och att
ingen av de deltagande upplevt nagon form av obehag i samband med studiedeltagandet.

8 SLUTSATSER

Sammanfattningsvis har foreliggande studie visat att &ven om det inte finns lagstod att bruka
tvang i vare sig handlaggningen eller utférandet av dldreomsorgen, sa forekommer
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handlingar med tvangskaraktar. Anhoriga ar mestadels emot en tvangslag, dock
framkommer det att vardighet, siakerhet och trygghet ar faktorer som gor att man overvager
och stundtals kan vara for ett inforande av lagstod for tvang inom dldreomsorgen. Trots att
anhoriga ser ett behov ar den moraliska grundinstillningen att virna om
sjalvbestimmanderitten samt att en lagstiftning troligen skulle vara problematisk i sitt
framstallande. I stillet framkommer det alternativa l6sningar som 6kad kunskap om
demenssjukdomar hos personal, olika juridiska 16sningar, samt utveckling av dldreomsorgen
och personalens bemétande. Slutligen framkommer det att rollen som anhorig till en person
med demenssjukdom ar mycket pafrestande och innefattar ofta svara sorgeprocesser.

Vi anser att studiens resultat kan bidra till utvecklingen inom bade handlaggningen och
utférandet av dldreomsorgen, sarskilt nar det giller personer med demenssjukdom. Studien
framfor aspekter som kan underlitta bade ur den enskildes perspektiv och ur ett
anhorigperspektiv. I framtiden 6nskar vi se ett fortsatt och utékat fokus kring perspektivet pa
och attityden mot demensvarden och personer med demenssjukdom och ett fortsatta
belysande gillande dementism och dess konsekvenser. Synliggors problematiken kring
diskrimineringen och stigmatiseringen av personer med demenssjukdom sa kan det bidra till
en framgéangsrik utveckling av dldre- och framfor allt demensvarden.

Annan forskning som vore av stor vikt inom omradet, som vi sett utifran var studie, ar
angaende irritation och eventuellt vald mellan den anhoriga och den narstaende med
demenssjukdom. Hur vanligt ar det att den anhorige blir sa trott och irriterad pa personen
med demenssjukdom, att den anhoriga utovar nagon form av vald mot den nirstdende? Och
vilken typ av vild ir d4 vanligast forekommande? Ar det ett utbrett fenomen att det 4r just
nattetid anhoriga stélls infor det tuffaste jobbet i att varda sin narstdende, med flertalet
toalettbesok och oroligt vandrande hos personen med demenssjukdom. Om det ar ett vanligt
fenomen, vad ser i s4 fall dessa anhoriga som en bra 16sning for att orka varda sin
nirstdende? Finns det behov av nattavlosning i storre utstrackning, vill anhoriga ha personal
hos sig nattetid, eller ser de hellre att de bor under olika tak vissa néatter for att fa
aterhdmtning? Ocksa omréaden vi anser vara intressanta att utforska ytterligare.
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BILAGA 1

Missivbrev

-Till dig som visat intresse av att delta i en studie om installningar kring en eventuell
tvangslag inom demensvarden.

Vi &r tva studenter som laser socionomprogrammets sjatte termin och for narvarande skriver
vart examensarbete. Syftet med examensarbetet ar att undersoka attityder kring en eventuell
tvangslag inom demensvarden hos bistandshandlaggare och anhdériga till personer med en
demenssjukdom. En lag kan utformas p& manga olika satt, men vi har valt att definiera en
tvangslag inom demensvarden pa liknande satt som LVM (Lagen om vard av missbrukare i
vissa fall), vilket skulle innebara beslut om vard mot den enskildes vilja nar det finns en
pataglig och allvarlig fara for den enskildes hélsa eller liv. Beslutet skulle fattas av
socialnamnd och forvaltningsratt, precis som i tidigare namnd tvangslag.

Intervjun kan utféras antingen digitalt eller via fysiskt mote (med avstand) och den beréknas
ta mellan 20-45 minuter. Intervjun kommer med ditt samtycke att spelas in och inspelningen
raderas sa snart materialet ar analyserat.

Deltagandet ar frivilligt och du kan nar som helst avbryta din medverkan. Ditt deltagande
behandlas med konfidentialitet och intervjumaterialet kommer anonymiseras.
Examensarbetet kommer inte anvandas till kommersiellt bruk eller for icke vetenskapliga
syften.

Vi svarar garna pa eventuella fragor, sa tveka inte att hora av dig!
Vénliga halsningar

Frida Fosselius ffs18001@student.mdh.se
Kristina Hansson khn18006 @student.mdh.se



BILAGA 2

Intervjuguide

e Hur ar din spontana installning till en tvangslag inom demensvarden?
- Ser du fordelar och vilka ar de i sadana fall?
- Ser du nackdelar och vilka &r de i sddana fall?
o Vilka faktorer ar avgorande for ditt stallningstagande/din instéllning?
e Kan du ge exempel pa en situation som bekraftar/starker/forklarar ditt
stallningstagande?
e Anser du att det kan finnas alternativa I6sningar till en tvangslagstiftning?
- Vore det battre med denna/dessa l6sningar eller ar de inte tillrackliga?
e Beratta garna om dig och din narstaende?
- Hur blev livet efter att den narstdende blev sjuk?

o Ovrigt som du vill tillagga?
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