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The purpose of this study was to gain insights into how relatives experience and manage their
situation when a young family member is diagnosed with dementia. Eight qualitative semi-
structured interviews were conducted with relatives to people who were diagnosed with
dementia before the age of 65. The interviews were analyzed using theories on age order, life
cycle and coping. The results showed that the relatives experienced a deviation from societal
expectations, leading to confusion and misunderstandings. This was apparent from their own
and the healthcare system’s misinterpretation of early symptoms and the support system being
ill-adapted for the group. Based on these observations, we conclude that age-centric norms
were largely responsible for our interviewees’ negative experiences. We therefore propose

further research on how social workers apply norm-critical thinking to issues relating to age.
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Sammanfattning

Forfattare: Isabelle Hedin och Elin Sundgren

Titel: “Att vara for ung for demens” — anhdrigas upplevelser kring nédr en ung familjemedlem

drabbas av en demenssjukdom.
Handledare: Tove Harnett
Examinator: Cecilia Heule

Syftet med uppsatsen var att utifran anhorigas perspektiv fa forstaelse for hur anhoriga till
yngre personer med en demenssjukdom upplever och hanterar sin situation. Atta
semistrukturerade intervjuer gjordes med anhoriga till personer som blivit diagnostiserade
med demens innan 65 ars alder. Intervjuerna analyserades med hjélp av teori om
aldersordning och livslopp samt copingteori. Resultaten visade att de anhoriga upplevde bade
sig sjdlva och sin unga nirstaende med demens vara avvikande samhillets forvéntningar,
vilket i sin tur ledde till missforstand och oforstaelse. Detta visade sig genom deras egna och
sjukvardens forvirring kring de tidiga symtomen samt de missanpassade stodsystemen for
denna grupp. Baserat pd dessa resultat drar vi slutsatsen att vara intervjupersoners negativa
upplevelser ar ett resultat av aldersrelaterade normer. Vi foreslar darfor ytterligare forskning

angdende hur socialarbetare forhéller sig till normer kopplade till &lder.

Nyckelord: Demens, anhorig, familj, make/maka, anhorigvardare, ung, coping, alder



Forord

Forst och framst vill vi tacka véra atta respondenter som tog sig tiden att stilla upp pa vara
intervjuer. Tack for att ni delade med er av era upplevelser och erfarenheter trots &mnets
kinsliga karaktir. Vi vill &ven tacka Christina Hansson vid Demensfoérbundet, Christina
Nemell vid Svenskt Demenscentrum samt demenssjukskoterska Gudrun Strandberg. Utan er
hade vi inte kommit i kontakt med alla de respondenter som stillde upp 1 uppsatsen. Sist men
inte minst vill vi skicka ett stort tack till vdr handledare Tove Harnett f6r massor av

inspiration, stort engagemang och snabba svar.

Utan er alla hade studien varit omdjlig att genomfora!
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1 Inledning

Hir presenteras problemformuleringen, syftet samt fragestdllningarna. Vi beskriver dven vad

begreppet demenssjukdomar innebér for denna uppsats.

1.1 Problemformulering

Idag finns mellan 130 000 — 150 000 personer med en demenssjukdom i Sverige, varav
ungefar 9000 av dem drabbats innan 65 ars alder (Socialstyrelsen, 2019). En demenssjukdom
paverkar kroppens kognitiva funktioner, bland annat minnet, personligheten,
verklighetsuppfattningen och planeringsforméagan. Att vara anhorig till och varda ndgon med
demens &r pafrestande, bade psykiskt, fysiskt och socialt. Darfor har alla kommuner
lagstadgad skyldighet att erbjuda anpassat anhorigstod for att underlétta for de som vérdar en
narstdende med en demenssjukdom (ibid). Demenssjukdomar brukar kallas ”de anhorigas

sjukdom” eftersom anhdriga behover stod savil som den demenssjuka (Soderlund, 2004).

Socialstyrelsen (2019) skriver att yngre personer (personer under 65 &r) med en
demenssjukdom har andra behov én &dldre nér det kommer till stodinsatser, likasé de anhdriga.
For personer som drabbas av demens mitt i livet kan behoven och svérigheterna se
annorlunda ut. Det kan exempelvis handla om att den sjukas partner dr yrkesverksam, att
omgivningens forstielse ar bristfillig och att sjukdomen ar forknippad med skam (Sonde,
2013). Yngre personer med demens kan dessutom ha minderariga barn som ocksé behover
stod for att klara av pafrestningarna. Dessa anhoriga kdnner ofta oro for framtiden, tar ett okat

ansvar 1 hemmet och asidosétter sina egna behov (Socialstyrelsen, 2019).

Trots att det 1 Sverige finns flera tusen yngre personer med demens, s dr de 1 klar minoritet
dé de flesta drabbade ar édldre. P4 grund av att denna grupp 4r ganska liten gor det att mindre
kommuner kan ha svért att tillgodose bdde yngre dementas och yngre anhdrigas behov da det
inte finns tillrackligt med resurser (Socialstyrelsen, 2019). Man kan dock se behov av utokat
stod specialiserat for yngre dementa och deras anhoriga (ibid). Socialstyrelsen (2017) skriver
att det dven saknas forskning géllande yngre personer med demens och deras anhoriga, men
att de av erfarenhet sett att exempelvis anpassade dagverksamheter har positiv inverkan. En
studie gjord av Gibson, Anderson & Acocks (2014) betonar ocksa att mer forskning behovs
pa omradet. Deras resultat visade att denna grupp har specifika behov, som exempelvis
anpassade stod- och vardinsatser utefter just deras alder. Anhorigvardarna i deras studie

uttryckte ocksa att det fanns en Gvergripande okunskap inom detta omréade.



Kunskap om yngre personer med demens dr viktigt dd socionomer inom manga omraden kan
mota bade denna grupp och deras anhoriga. Med 0kad forstaelse for deras situation och
specifika behov kommer socionomer béttre kunna utforma hjélp till anhoriga. I denna uppsats
anvinds en konstruktivistisk ansats for att undersoka tva aspekter av anhdrigskap: dels hur
anhorigas situation formas av samhdélleliga forestillningar om alder och livslopp och dels hur

anhorigskapets utmaningar hanteras.

Att drabbas av demens &r inte ldtt oavsett alder. Denna uppsats skrivs déarfor inte med
anledning att framhéva att det skulle vara jobbigare att drabbas nédr man ér yngre. Uppsatsen
skrivs for att lyfta hur det kan vara annorlunda att drabbas ndr man ar yngre och pa vilket sitt

aldern kan paverka och skilja upplevelser kopplade till sjukdomen.

1.2 Syfte och fragestéllningar

Syftet med uppsatsen ér att utifrin anhdrigas perspektiv fa forstaelse for hur anhoriga till

yngre personer med en demenssjukdom upplever och hanterar sin situation.

Fragestallningar:
1. Hur upplever anhoriga tillvaron nir en yngre person drabbas av en demenssjukdom?
2. Vilka strategier beskriver anhdriga for att klara av sin situation?

1.3 Begreppet demenssjukdomar
Det finns inte bara en demenssjukdom, utan begreppet innehéller en handfull sjukdomar som
alla ger olika paverkan pa den drabbade. Nér begreppet demenssjukdom eller demens anvénds
1 uppsatsen syftar vi darfor inte pa en specifik demenssjukdom utan vi inkluderar alla. Nedan

kommer en kortare beskrivning av de vanligaste typerna.

De olika sjukdomarna kan sorteras utefter delen av hjdrnan de paverkar och kan delas in i tre
grupper. Gemensamt dr att det inte finns nadgot botemedel och att de paverkar personens
minnesformaga pé olika sétt. Under forsta gruppen, som heter priméirdegenerativa sjukdomar,
gdr bland annat alzheimer och frontallobsdemens. Alzheimer finns i en drftlig form och en
form som Okar vid hog alder. Den érftliga formen debuterar vanligtvis fore 65 ars alder. Vid
alzheimer dor nervcellerna i1 hjdrnan gradvis och onormalt fort vilket medfor att kropp, minne
och inldrning slutar fungera (Svenskt demenscentrum, 2020a). Frontallobsdemens debuterar

ofta nér personen dr mellan 50 och 60 ar och medfor istillet storre fokus pa
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personlighetsfordndringar och avvikande beteende, med mindre paverkan pa minnes- och
inldrningsférmdgan till en borjan. Den drabbade kan dven hallucinera och upplevas som
deprimerad, omdomeslds och kidnsloméssigt avtrubbad (Svenskt demenscentrum, 2020b).
Den andra gruppen, vaskuldra sjukdomar, innefattar blodkérlsdemens vilken kan utmérkas
genom forsvagning i kropp, talsvarigheter, nedsatt initiativférméga och forvirring (Svenskt
demenscentrum, 2020c). Den tredje gruppen, sekundéra sjukdomar, innefattar bland annat
alkoholdemens som kan medfora personlighetsforandringar, utatagerande beteende,

omdomesloshet och depression (Svenskt demenscentrum, 2020d).

2 Kunskapsliage

Haér presenteras en avgrdansad redogdrelse over radande kunskapsldge som vi anser har mest
relevans utifrdn vart syfte och vara fragestéllningar. Forst redogors
litteratursokningsprocessen, sedan presenteras studier som allmént beror situationen for
anhoriga till personer med demens och slutligen presenteras studier som fokuserar specifikt pa

situationen for anhoriga till yngre personer med demens.

2.1 Litteratursokning
For att hitta relevant forskning har vi skt i LubSearch, Libris och Google Scholar med
s0korden demens, anhorig, dementia, family, spouse, caregiver, early-onset dementia, young-
onset dementia och coping, i olika kombinationer. Genom artiklar och &vrig litteratur vi hittat
hédrigenom har vi via deras referenser hittat ytterligare forskning som varit intressanta.
Avhandlingen av Ingrid Hellstrom (2005) hittade vi genom tips frdn var handledare. All

forskning vi har med &r peer reviewed.

2.2 Anhoriga till demenssjuka

>

2.2.1 ’De anhorigas sjukdom’
Demenssjukdomar kallas ofta ”de anhorigas sjukdom” och anhdrigvirdare kallas ibland “’the
hidden patient” (Soderlund, 2004, s. 9). Detta da det inte endast dr den demenssjuke som
behover vérd, utan ocksd anhorigvirdaren sjdlv da de ofta asidosétter sina egna behov for att
hjdlpa sin nédrstdende. Anhoriga som vérdar en person med demens visar hogre nivaer av
fysiska och psykologiska besvér i jamforelse med resten av befolkningen (Millenaar et al,
2016). Frias, Cabrera & Zabalegui (2020) skriver dven att kdnslan av borda ar storre hos
nagon som vardar en person med demens jamfort med andra typer av vardgivande. Att varda
nagon med demens paverkar vilbefinnandet (ibid).
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Anhorigvardaren kan vara bade make/maka, barn eller andra anhdriga i den demenssjukes
nidrhet (Soderlund, 2004). De som framst &r vérdare till demenssjuka dr dock make/maka,
trots att det innebér stora rollfordndringar i dktenskapet och att ge upp stora delar av sitt liv
(Hellstrom, 2005). Hellstrom (2005) skriver att for att makarna inte ska glida ifrdn varandra
nidr den ena far demens ar det viktigt att fortsdtta gora saker tillsammans och samarbeta. Detta
ar dock nagot som kréver mycket organisering fran den friska och det blir successivt svarare
att inte glida isér i takt med sjukdomens utveckling. Pa ett sétt kommer de ndrmre varandra
fysiskt d4 den som dr demenssjuk behdver hjdlp med det mesta men pa ett kinsloméssigt plan
kommer de ldngre ifran varandra. De lever 1 olika vérldar och kan inte ldngre dela tankar och

kénslor (ibid).

2.3 Anhoriga till yngre demenssjuka
2.3.1 Skillnader i behov

Ofta pratar man om anhoriga till demenssjuka som en homogen grupp. Det finns dock stora
variationer inom gruppen som exempelvis handlar om relation, vdrdbehov och élder
(Soderlund, 2004). Ménga forskare dr Overens om att det behovs mer forskning och kunskap
géllande specifika behov for de som drabbas innan 65 ar och deras anhoriga (Arai et al., 2007;
Flynn & Mulcahy, 2013; Sonde, 2013; Kimura et al. 2015; Millenaar et al., 2016;
Wawrziczny et al., 2016; 2017; Dourado et al., 2018: Werner, Shipigelman & Raviv
Turgeman, 2020) Forskningen visar att kunskapen behover forbéttras hos bade allménheten

och professionella inom omrédet.

Stiftelsen Stockholms liins Aldrecentrum har gjort en undersdkning rorande situationen for
yngre personer med en demenssjukdom samt deras anhdriga (Sonde, 2013). Resultaten visar
att de specifika problem som finns for anhoriga till yngre med demens bland annat handlar
om ensamhet, okunskap, sorg over fordndrad framtid samt stor kdnsloméssig pafrestning av

att vara barn nir ens foridlder drabbas av demens i det skedet av livet.

Arai et al. (2007) har gjort en studie dér de jimforde svérigheterna mellan anhoérigvérdare till
yngre personer med demens och anhorigvérdare till dldre personer med demens och kom fram
till att den forsta gruppen stoter pé fler svarigheter i vardagen. Svérigheterna har att géra med
att anhorigvardare till yngre demenssjuka oftare har svérare att hantera den demenssjukes
beteendesvarigheter. Att f4 sjukdomen i tidigare alder kan ha storre paverkan pa beteende och

kan 1 forlingningen leda till 6kad borda for den som vardar (ibid). Millenaar et al. (2016) fick



liknande resultat i sin studie da det visade sig att anhdrigvardare till yngre personer med
demens péaverkades mer av de fysiska och psykiska besviren som kommer med att varda en
person med demenssjukdom. Det kan bero pé att yngre anhoriga ofta dr i en mer aktiv livsfas
pa grund av sin yngre &lder, och ddrmed har kvar fler forvantningar pé livet jaimfort med dldre

anhoriga (ibid).

Yngre anhdrigvardare tycks ha svarare att acceptera demensdiagnosen &n dldre
anhorigvardare (Arai et al., 2007 & Millenaar et al., 2016). Det kan hora ihop med att yngre
anhorigvardare kidnner sig mer begrinsade i sitt sociala liv da de helst undviker sociala
situationer eftersom de inte vill prata om sjukdomen (Millenaar et al., 2016). Detta dr i likhet
med vad Werner, Shipigelman och Raviv Turgeman (2020) kom fram till i sin studie. I deras
studie uttryckte makarna till yngre personer med demens skamkénslor 6ver att partnern hade
sjukdomen, vilket ledde till isolering. Anhdrigvardare till yngre personer med diagnosen ér
ocksd mindre forberedda pa rollen som vardare jimfort med dldre, d& demens hos yngre ar
ovanligt och ses som osannolikt vilket ger mindre forberedelse (Kimura et al., 2015 &

Millenaar et al., 2016).

Manga anhorigvardare fran gruppen av yngre har svarigheter géllande ekonomi och
anstillning eftersom rollen som vérdare kan ge negativ inverkan nir det kommer till arbete
och sysselsittning (Gibson, Anderson & Acocks, 2014). Yngre personer med demens och
deras familjer forlorar ofta tva inkomster da de dr i yrkesverksam alder, da bade den sjukes
och anhorigvérdarens (Kimura et al., 2015). I en studie dér de jimforde anhdrigvardare till
unga personer med demens mellan Brasilien och Norge resulterade det i fa skillnader géllande
den upplevda situationen som anhorigvardare (Dourado et al., 2018). De kom fram till att de

ekonomiska problemen var lika bland grupperna, trots skillnaderna i ldndernas ekonomi.

2.3.2 Bristande stod och kunskap
Ett dterkommande problem som tas upp i den tidigare forskningen ir att det finns bristande
aldersspecialiserat stod och kunskap géllande demenssjukdomar i ung &lder och unga
anhoriga. Det finns dven skillnader i hur demenssjuka anviander formell vérd beroende pd om
man fatt sjukdomen i1 yngre eller dldre dlder (Millenaar et al., 2016). Anhorigvérdare till yngre
personer med demens tar i storre utstrackning sjélva ansvar dver varden till sin ndrstdende pa
grund av bristen pa aldersspecialiserade vardtjanster, i jaimforelse med anhdriga till dldre
personer med demens (ibid). Arai et al. (2007) skriver att det &r viktigt att 6ka resurserna till

personer som diagnostiserats i tidig dlder och deras anhoriga for att de pa ett béttre sétt ska
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kunna hantera svarigheterna som medfoljer sjukdomen. Anhorigvardare till unga personer
med demens betonar bristen pé aldersspecialiserat stod for bade dem sjédlva och den
demenssjuke (Flynn & Mulcahy, 2013; Werner, Shipigelman & Raviv Turgemans, 2020). De
tjénster som finns att tillgd for denna grupp &r de traditionella tjéinsterna som finns for
demenspatienter och dr ddrmed skridddarsydda for dldre (Gibson, Anderson & Acocks, 2014).
De specifika behov anhdrigvardarna i denna grupp har uppfylls darfor inte genom det stodet
som finns (ibid). Dessutom uttrycker anhoriga till unga personer med demens en 6nskan om
att komma 1 kontakt med anhoriga i liknande situationer och vill darfor inte inkluderas 1
tjdnsterna som finns for dldre. Detta beror pé att de kénner att aldern medfor att deras

situationer blir for olika (Kimura et al., 2015).

Anhorigvardare till unga personer med demens delar dven erfarenheter av problem med att fa
en diagnos till deras nérstdende (Werner, Shipigelman & Raviv Turgemans, 2020). De
betonar att det finns okunskap bland bade ldkare och allménheten, som bide ger upphov till
stigma och att diagnosprocessen tar lingre tid. Aven professionella som arbetar med denna
malgrupp bekriftar denna bild och menar att de har for lite kunskap om dmnet (ibid). Flynn &
Mulcahy (2013) skriver att deltagarna i deras studie pratade om svarigheterna att fa en
diagnos och att sjukvarden ofta kopplade symtom till stress och depression. Kimura et al.
(2015) skriver ocksa att det brukar ta langre tid fran forsta symtom till det att man far en

diagnos for yngre personer jamfort med éldre.

2.3.3  Anhdérigskap och coping
Anhorigvardare till personer med en demenssjukdom anvinder olika strategier for att hantera
och fa mer kontroll 6ver den pafrestande situation de befinner sig i (Wawrziczny et al., 2016).
Olika saker kan paverka hur de anhoriga upplever sin situation och hur mycket de kinner av
stress. Saker som kan 6ka den pafrestande situationen kan exempelvis vara att man &r anhdorig
till en person som drabbats i1 yngre alder (ibid). Undersdkningar har gjorts dir de jamfort hur
anhorigvérdare till yngre personer med demens och anhorigvardare till dldre personer hanterat
situationen. Det framkommer bland annat att anhorigvardare till yngre personer inte har lika
stor kapacitet till kognitiv omstrukturering som anhdrigvardare till dldre personer
(Wawrziczny et al., 2017). Det handlar bland annat om kapaciteten att anvénda strategier som
humor och sjélvfortroende i vardgivandet (ibid). Detta hor ihop med det som Kimura et al.
(2015) skriver om 1 sin artikel. Yngre anhdriga anviander farre copingstrategier dn dldre och
kan ddrmed kdnna storre sorg over forandringarna som medfoljer sjukdomen (ibid). I studien

Wawrziczny et al. (2016) gjort kommer de fram till att strategier som ofta anvédnds av
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anhdriga till yngre personer med demens dr fornekelse och undvikande av situationen man
befinner sig i. Det kan exempelvis handla om att bortser fran olika symtom och tdnker att de
har andra orsaker &n just demens. Detta kan 1 sin tur leda till att de 1 mindre utstrickning &n

anhoriga till dldre personer med demens soker formell hjdlp och stdd (ibid).

3 Teoretiska utgangspunkter

Hiér presenteras véar teoretiska ansats samt teorierna och begreppen vi anvénder i analysdelen.
Vér uppsats tar avstamp i att forestidllningar om alder och livslopp samt olika stressrelaterade
strategier alla kan ses som socialt konstruerade. Teorierna vi anviander dr teori om
aldersordning och livslopp beskrivet av Anna-Liisa Nérvinen (2009), Peter Laslett (1989) och
Jaber Gubrium och James Holstein (2000) samt copingteori beskrivet av Susan Folkman och

Richard Lazarus (1984).

3.1 Teori om aldersordning och livslopp

Nér man talar om élder tdnker man oftast pa den kronologiska aldern, alltsa antalet levnadsar
vi levt, men det finns dven teori om alder som ser den som nigot socialt konstruerat istéllet
for kronologiskt. Da handlar det istdllet om hur samhéllets normer och regler bland annat
bildas utefter hur samhéllet skapar synen pa olika aldrar och definierar vad olika aldrar bor

innebéra.

Gubrium och Holstein samt Narvanen (2000;2009) skriver bada om detta sitt att se alder som
ndgot socialt konstruerat, att minniskans liv utefter denna konstruktion kan beskrivas utifran
att vi lever 1 ett livslopp. Livsloppet kan i sin tur delas in i olika &ldersordnade livsfaser.
Dessa livsfaser ér ett sétt att strukturera och dela in hindelser i livet. Faserna borjar fran
fodseln och haller pa tills vi dor, med olika tillhdrande normer och forvintningar genom varje
fas. Livsloppet kan bland annat delas upp 1 fyra livsfaser som bendmns forsta aldern, andra
aldern, tredje aldern samt fjarde &ldern (Laslett, 1989). Alla dessa aldrar eller livsfaser, dess

innebdrder, och nidr man tillhor dem ar konstruerade av samhaéllet.

Enligt forfattarna kan skapandet av de alderbendmnda livsfaserna med sina tillhérande
forvantningar ses i relation till tiden, samhéllet samt samspelet médnniskorna emellan.
Livsloppet, som konstruerats av oss, har séledes aldersgraderats i1 dessa livsfaser som vi
forhaller oss till under olika delar av livet. I denna uppsats dr bade den anhdrigas och den

sjukdomsdrabbades alder och livsfas i1 fokus, d& vi ser de bada som sammankopplade for att



besvara syftet och fragestéllningarna d4 dessa personer lever/har levt i samspel med varandra

och séledes péverkar varandras livsfaser.

3.1.1 Aldersordnade livsfaser
Som ndmnt ovan skriver Laslett (1989) att man kan dela in livsfaser i fyra aldersordnade
kategorier: forsta, andra, tredje samt fjarde dldern. ”Forsta dldern” forknippas med beroende,
omognad, socialisering och utbildning, det vill sdga den tid d& man &r ung och innan man
borjar arbeta. ”Andra aldern” forknippas med mognad, arbetsliv, fordldraskap och oberoende.
“Tredje dldern” forknippas med sjilvforverkligande efter yrkeslivet, det vill sdga tiden efter
pensionering och innan man dr i behov av hjélp och en tid i livet ddr man kan ”na sin
h6jdpunkt”. ”Fjarde aldern” kénnetecknas av beroende och skroplighet. Lasletts (1989)
aldersindelning bygger saledes inte pd kronologisk alder utan pd funktionell férméga, vilket

innebdr att en 60-aring kan vara 1 fjarde aldern, medan en 80-aring kan vara 1 tredje.

Nérvianen (2009) skriver att ndr vi konstruerar dessa aldersordnade livsfaser skapar vi
samtidigt en social kategorisering med alder som grund. Olika faser dr forknippade med olika
normer. For 15-aringar finns forvantningar om tonérsrevolter, for 30-aringar finns normer om
familjebildning och for 65-aringar normer om pensionering. Denna kategorisering bildar
aldersrelaterade maktrelationer. Detta da vi genom att kategorisera letar efter likheter,
skillnader, rittigheter och skyldigheter ménniskor emellan vilket mojliggér ute- samt
inneslutningar runt de som é&r olika eller lika oss sjdlva. Vilka grupper som far mer eller
mindre status baseras utefter hur mycket de ger tillbaka till vilfardssamhéllet. ”Andra &ldern”
kan darfor ses ha mer status in resterande aldrar. Detta d& de tre andra beskrivs som mer
beroende aldrar med inte fullt s4 mycket skyldigheter, medan “andra aldern” beskrivs som att

vara oberoende och ha skyldigheter gentemot samhallet.

3.1.2  On-time och off-time
Gubrium och Holstein (2000) skriver att vi tillskrivs en livsfas utifrdn samhillets
forestéllningar om livsfaser och alder. Det skapas da normer att forhélla sig till 1 den
livsfasen, ett forvéntat beteende. Att folja dessa normer bendmns att vara ”on-time” eller ’off-
time”, alltsa att uppvisa forvantat eller oférvéntat beteende 1 relation till samhillets

varderingar.

Som exempel pa att vara ’off-time” skriver forfattarna om en man i 55-60 érs dldern som

beskrivs vara ute sent varje kvill, med nya kvinnor med sig hem varje natt (Gubrium &



Holstein, 2000). Mannen beskrivs d& som att han har ’[...] the enthusiasm of a much younger
man” och att ’he said some pretty outrageous things for a man his age” (ibid, s. 80). Hans
sprak och beteende beskrivs dérefter mer tillhora en person i tondren dn en man 1 hans alder
och han kan da ses vara ”off-time” i1 forhéllande till samhéillets normer av vad som tillhor
aldern och livsfasen han befinner sig i. Detta da det i samhaillets forestéllningar kring alder
och vilken livsfas man befinner sig ses som mer normativt for en tonaring én for en 55-aring
att vara ute hela nétterna och komma hem med nya partners varje kvill. Om detta scenario
istdllet forestdllt en tondring hade folk inte forundrats lika mycket da det hade betraktats mer
”on-time” for aldern och livsfasen. Pa liknande sétt kan en 18-aring som skaffar barn och
gifter sig mota forvaning frdn omgivningen, inte for att agerandet ar fel, utan for att det bryter

mot en forvéntad tidtabell for familjebildning och att inga dktenskap.

3.2 Copingteori
Att vara anhorig till en yngre person med demens innebar bade pafrestningar och utmaningar.
For att hantera denna péfrestande situation och minska stress anviander anhdriga olika
copingstrategier. P4 grund av detta kommer vi anvénda oss av teori om coping for att
analysera vilka strategier vara respondenter beskriver for att klara av sin situation. I uppsatsen
kommer vi anvénda oss av Lazarus och Folkmans (1984) beskrivning av coping. De definerar

coping sahér:

Constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specific external and/or
internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the person.
(ibid, s. 141)

Med denna definition menas att coping ska ses som en process dér tankar och beteende
standigt fordndras beroende pa hur situationen fordndras for att hantera pafrestningar som
beddms Gverstiga personens egna resurser. En person kan alltsd anvénda olika slags
copingstrategier beroende pé hur en situation fordndras. Denna definition gor skillnad mellan
coping som kréver anstrangning och automatiskt beteende som inte kriaver anstringning.
Definitionen inkluderar ocksa tankar och beteenden kopplade till att forsoka hantera en

pafrestande situation oavsett hur bra eller daligt det fungerar (Lazarus & Folkman, 1984).

Coping som process innebéar att man standigt utviarderar och omvirderar forandringarna i
forhallandet mellan person och miljé beroende pa hur man véljer att hantera den péafrestande

situationen. Fordandringen beror alltsd pa om man viéljer att hantera nagot som direkt paverkar



miljon eller om man hanterar ndgot indt genom att till exempel &ndra innebdrden av nigot.
Det kan ocksa ske forédndringar 1 forhallandet som dr oberoende av hur en person viljer att
hantera ett problem. De fordndringar som sker efter omvérderingen kommer pdverka hur man
ser pa problemet och kommer i sin tur paverka hur man ska hantera problemet hérnist
(Lazarus & Folkman, 1984). Ett exempel pa coping som process kan vara hur sorg hanteras.
En sorgeprocess kan pagé flera ar och under aren skiftas sétten att hantera de kénslomaéssiga
svarigheterna som kommer med sorgeprocessen. Forlusten av en dlskad kan exempelvis borja
med fornekelse av doden som sedan dvergar till depression och distansering fran

omgivningen och som slutligen 6vergar acceptans (Lazarus & Folkman, 1984).

Lazarus och Folkman (1984) skiljer mellan tvé olika copingfunktioner, problemfokuserad-

coping och kénslofokuserad-coping. Dessa kommer vi beskriva ndrmare hir nedan.

3.2.1 Problemfokuserad coping
Problemfokuserad coping beskrivs som inriktad pa att hantera eller dndra en pafrestande
situation. Detta anvinds ndr de stressiga forhallanden man moter bedoms vara mottagliga for
fordndring. Strategierna som anvinds liknar strategier inom problemldsning dé bada handlar
om att identifiera problemet, viga 16sningarna mot varandra och vélja det som uppfattas som

det bésta alternativet (Lazarus och Folkman, 1984).

3.2.2 Kidnslofokuserad coping
Kinslofokuserad coping beskrivs som mer inriktad pa att reglera kéinslomissiga reaktioner i
relation till den pafrestande situationen. Detta anvidnds ndr man gjort bedomningen att
ingenting kan goras for att fordndra den pafrestande situationen. Kénslofokuserad coping
bestar av kognitiva processer som syftar till att minska emotionell stress. Det kan exempelvis
handla om strategier som innebdr att man distanserar sig sjdlv psykologiskt fran problemet
och undviker tankar som har med stressen att gora. Strategier som dessa anvinds vid néstan
alla typer av pafrestande situationer. Vissa av strategierna inom kanslofokuserad coping
fordndrar hur en pafrestande situation uppfattas och tolkas utan att den verkliga situationen
fordndras. Detta gors genom att man gor nya beddmningar av situationen och exempelvis
bestdmmer att man har viktigare saker att oroa sig for. Man minskar alltsa stressen i
situationen genom att fordndra betydelsen av den. Alla former av kdnslofokuserad coping
innebér dock inte att man dndrar uppfattningen om en specifik situation. Kénslofokuserad
coping kan ocksa handla om att delar av en situation skdrmas av eller att vissa tankar om en

situation tillfalligt lagg &t sidan (Lazarus och Folkman, 1984).
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4 Metod

Nedan beskrivs var arbetsfordelning, metodologiska dvervdganden, val av metod samt

forskningsetiska dverviaganden.

4.1 Arbetsfordelning

Vi har genom hela arbetsprocessen haft ett ndra samarbete och gjort allt i samrad med
varandra. Vissa delar har vi delat upp pa grund av den begransade tidsramen. For att {4 en
sammanhéngande text och hela tiden hélla oss uppdaterade vad den andra skriver har vi haft
ett gemensamt dokument. Vi har ocksé diskuterat med varandra angaende vad som ska vara
med i de olika delarna samt ldst och redigerat varandras delar. Nir det géller intervjuerna
delade vi upp dem och gjorde fyra var, detsamma géllande transkriberingarna. Vi lyssnade
sedan pa varandras inspelningar for att fi en tydlig och rittvis bild 6ver intervjupersonernas

berattelser.

4.2 Metodologiska 6verviganden

4.2.1 Kvalitativ metod
Viér studie har en kvalitativ ansats dé syftet ar att belysa ett anhorigperspektiv frén en person
med en nirstdende som diagnostiserats med en demenssjukdom innan 65-ars alder. Vi ville
undersoka hur nigra anhoriga beskrev vardagliga upplevelser frén att vara anhorig till en
“yngre” person med demens, samt vilka strategier som beskrevs i hanterandet av deras
situationer. En kvalitativ undersdkning ansag vi darfor passade bést for att besvara syftet och
fragestéllningarna da forskningsfrdgorna inte r métbara utan tolkande av olika personers

verklighet.

4.2.2  Varfor intervjustudie?
For att besvara fragestéllningarna valde vi vidare kvalitativa semistrukturerade intervjuer. Vi
tyckte det passade bést utifrén vart syfte och fragestallningar dir vi just vill undersdka och
fordjupa oss 1 andra personers beréttelser rorande sin situation 1 att vara anhorig till en yngre
person med demens, vilket intervjuer mojliggdr pa ett bra sitt. Infor semistrukturerade
intervjuer utformas en intervjuguide med teman och frdgor man kan utga fran (Bryman,
2018). Vi valde semistrukturerade intervjuer med tanken att kunna vara med och styra
intervjun till viss del da vi hade mgjligheten att kunna stélla f6ljdfragor. Genom att stélla
foljdfragor kunde vi exempelvis fokusera pa det som var viktigast kring forskningsomradet ur
intervjupersonernas perspektiv och dirmed forsoka fa fram vad de anhoriga vi pratade med
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ville prioritera 1 sina beréttelser. Det gav oss ocksa mojligheten att genom var intervjuguide
sjdlva fi vara med och bestimma temat vi skulle berdra under intervjun, att vara anhorig till
en person med en demenssjukdom. Med intervjusvaren kunde vi dven specificera
fragestdllningarna utifran det som sags som viktigast att undersoka efter vad som kom fram
under intervjuerna. Detta underlittades genom att intervjuerna var flexibla med mojlighet till

fler fragor utdver intervjuguiden, vilket en semistrukturerad intervju ger.

Intervjuer mojliggor att fa en fordjupad forstaelse for anhdrigas erfarenheter och upplevelser
skriver Eriksson-Zetterquist & Ahrne (2015). Detta var vad vi med vart syfte ville undersoka
och tyckte darfor intervjustudie passade bast till var uppsats. Innan intervjuerna pratade vi
med intervjupersonerna for att forsdkra oss om att de var inforstddda med uppsatsens dmne.
For att forsékra oss sé gatt det gick om att vi tolkat intervjupersonerna pa det sitt de avsett

stdllde vi under intervjuns gang foljdfragor dir de fick utveckla och forklara sina svar.

4.3 Urval

Vi anvinde méalinriktat urval vilket enligt Bryman (2018) medfor att man strategiskt viljer
undersokningsdeltagare relevanta for forskningsfragorna och undersokningsomradet. Detta
kan vara viktigt i kvalitativa studier dd man inte har lika stort urval som vid en kvantitativ
studie. Vi hade bestdmt att vi maximalt skulle intervjua tta personer pa grund av den tidsram
som uppsatsskrivande innebir. Vi utgick frin en typ av kriteriestyrt urval med kriterier att
undersokningspersonerna skulle vara anhdrig till en person som innan 65 ar diagnostiserats
med en demenssjukdom och sjdlva vara fyllda 18. Varfor vi satte dldern innan 65 &r da
tidigare forskning haft markeringen 65 i sin definition pé att vara yngre” och drabbas av
demens dé det vanligare &r att drabbas efter 65 ars dlder. Dessutom &r 65 i svensk lagstiftning
den &lder man satt som gréins kring om man i forsta hand bor vénda sig till Lag om stdd och

service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387) eller socialtjanstlagen (SFS 2001:453).

Vi satte ingen specifik demenssjukdom som krav da det inte dr demenssjukdomarna 1 sig vi
vill undersdka utan anhorigperspektivet. Detta var ett medvetet val frén var sida trots att nigra
av demenssjukdomarna oftast kan ses som mer pafrestande for den anhdriga &n andra. Vi ville
Oppna upp mojligheten for att kunna {4 en bild av de mer generella utmaningarna utan att
sjdlva sétta gransen vid en specifik demenssjukdom utifran vilka som brukar ses som mest
pafrestande. Genom att sitta dessa kriterium skapades en variation i vart material dér olika

anhorigpositioner, olika aldrar och olika demensdiagnoser fanns inkluderade.
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I rekryteringen av intervjupersoner definierades anhorig som make/maka eller barn till den
sjukdomsdrabbade samt att man skulle ha erfarenhet av att bo tillsammans. Vi ansag dessa
relationer bdst mdjliggora besvarandet av fragestdllningarna dé dessa ofta kan ses std den
sjukdomsdrabbade mest nédra da de tillhor den ndrmsta familjen. Nér vi bestdmt kriterierna tog
vi kontakt med olika anhorigorganisationer i Sverige. En fordel med detta var att vi pa sa sétt
kom i kontakt med personer som sjélva identifierar sig som anhoriga. Personerna som ar
medlemmar i organisationerna &dr ocksa till stor sannolikhet en anhorig som star/stod néra den
sjukdomsdrabbade och befinner sig inom den ndrmsta familjen, varpa man kénner ett behov
av att vara medlem dir. Vi formedlade vért informationsbrev till organisationerna, som
fungerade som gatekeepers. De formedlade i sin tur meddelandet vidare till medlemmarna
som sjdlva fick svara tillbaka till oss om de var intresserade av att medverka varpa vi tittade

over vilka som var intresserade och om de sedan uppfyllde véra kriterier.

Bade en fordel och nackdel med detta tillvigagéngssétt kan vara att det dr en “viss typ” av
anhdriga som viljer att gd med i en anhorigorganisation. Alltsa anhoriga som starkt
identifierar sig som en anhorig och som hittat ndgon form av gemenskap med andra anhoriga i
liknande situationer, och att vi kanske med denna typ av rekrytering darfor nar ut till en stark
anhoriggrupp. Detta ar positivt for det vi vill undersoka da de som deltar verkligen identifierar
sig som anhoriga och har en historia att dela med sig av genom att de vill delta i vér studie,
men det kan medfora att vi missar andra anhdriga. Om s4 &r fallet kan vi missa perspektiv fran
anhdriga som inte hittat till en organisation eller som inte har orken pa grund av sin situation

att vara med i en organisation eller delta i en studie som denna.

4.4 Telefonintervjuer och digitala intervjuer
Pa grund av pandemin upplyste vi respondenterna att intervjuerna skulle ske pé distans dé vi
foljer riktlinjerna och vérnar om tryggheten for bada parter. For att skapa en sé trygg
intervjusituation som mdjligt ldt vi intervjupersonerna sjilva vilja mellan telefonintervju och

videointervju. Sju av atta respondenter valde telefonintervju.

Bryman (2018) skriver att det finns beldgg for att skillnaderna 4r fa rorande svaren man far
via telefonintervjuer eller digitalt och vid direkta intervjuer. Fordelar vi upplevde med vara
intervjuer var att det var flexibelt med tider samt utifall ndgon behdvde avboka, dd man inte
behovde ta sig nagonstans for att delta. Ingen av oss har intervjuerfarenhet sedan tidigare sa
att jdmfora med direkta intervjuer blir svart. Vi upplevde dock inte vér intervju som skedde
digitalt via Zoom som annorlunda jamfort med telefonintervjuerna.
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Trots att vissa av véra fragor kan uppfattas som kénsliga s& uppfattade vi att
intervjupersonerna girna delade med sig av sina erfarenheter och att intervjuerna skedde via
telefon/digitalt kan ha bidragit till att de kénde sig mer avslappnade. Bryman (2018)
diskuterar detta fenomen och skriver att fysiskt ndrvarande gor det svarare att besvara
kénsliga frigor. Vi tror dirfor att detaljen att vara intervjuer inte medforde fysiskt kontakt
med intervjupersonerna kan ha underlittat i deras besvarande av vara fragor savil som for oss
att stdlla frdgorna. Intervjupersonerna uttryckte mycket kianslor, sdsom ilska och sorg och det
hiande att personer grit under intervjuerna. Detta tyckte vi kunde vara svart att hantera som
intervjuare da vi inte befann oss i samma rum som intervjupersonerna och inte kunde se direkt
hur de reagerade pé frigorna. Nér sddana situationer uppstod forsokte vi paminna
intervjupersonerna om att det var okej att pausa eller lata bli att svara. Intervjupersonerna
uttryckte dock tydligt att de ville fortsdtta och beritta om sina erfarenheter. Intervjuerna fl6t
pa bra och varade mellan 40 och 60 minuter. Ingen frdga frén intervjuguiden togs bort

déremot stilldes fragorna inte alltid 1 samma ordning.

4.5 Metodens tillforlitlighet

Bryman (2018) skriver att den kvalitativa metodens motsvarighet till den kvantitativas
validitet och reliabilitet vanligast diskuteras utifran begreppet tillforlitlighet foreslagit av
Guba och Lincoln. Tillforlitligheten diskuteras genom begreppen trovdrdighet, 6verférbarhet,
pdlitlighet samt mojligheten att styrka och konfirmera. Dessa begrepp anviands nedan for att

beddma studiens kvalitet.

Trovirdighet innefattar att forskaren foljt de regler och etiska principer som finns samt att
undersokningens resultat rapporteras till personerna som deltagit. Detta for att resultaten ska
ses som sa korrekt uppfattade som mojligt (Bryman, 2018). Samtliga deltagare har for vér
undersokning uttryckt en 6nskan om att fa ta del av resultatet, vilket vi ocksa erbjudit alla
deltagare att fa gora. Detta kommer tillgodoses. Vanligtvis sker detta innan slutgiltig
publicering. D& denna uppsats ar pa kandidatniva och dé vi har en begransad tidsram frdgade
vi dock intervjupersonerna om de kan ténka sig delges studien efter publiceringen, vilket alla

tackat ja till. Alla intervjuer har spelats in och transkriberats ordagrant.

Overforbarhet innebir att forskaren skriver tydliga och innehéllsrika beskrivningar av hur
studien genomforts (Bryman 2018). Kvalitativa undersékningar &r i regel mer unika
innehéllsmissigt jimfort med kvantitativa da de fokuserar pa djup och inte bredd.
Overforbarhetsbegreppet syftar dirfor till att sa detaljrikt som mojligt beskriva den sociala
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kontexten studien genomf0rts i for att hjdlpa till i andras beddmning huruvida studiens
resultat dr Overforbara pd andra miljoer och kontexter (ibid). For att uppfylla detta s bra som
mdjligt har vi 1 analysdelen en kortare presentation av alla védra intervjupersoner for att lasaren
ska kunna fa en uppfattning om deras sociala kontext och hur deras relation till den
sjukdomsdrabbade ser ut. Vi har dven beskrivit véra kriterier for de anhdriga som deltagit i

studien for att 1dsaren ska fa ytterligare en bild av den sociala kontexten.

FPalitlighet innebér att forskaren redogor for alla steg 1 processen vilket gor att andra kan
granska studien och bedoma kvaliteten av tillvigagangssatten (Bryman, 2018). For att 6ka
palitligheten 1 studien har vi tydligt forsokt visa vara tillvigagéngssétt. Vi har ovan redogjort
for var metod, urvalet och kommer efter detta avsnitt redogora hur vi gick tillvéga 1 analysen,
samt de etiska dverviaganden vi gjort. Nagot som ocksa okar pélitligheten ar att var

handledare regelbundet ldst arbetet och hjélpt oss granska arbetsprocessen samt valen vi gjort.

Modjligheten att styrka och konfirmera innebir att forskaren ska forsoka visa att studien
genomforts i god tro, for att bearbetning och analys inte ska paverkas for mycket av asikter
och vérderingar (Bryman, 2018). For att vi skulle forhélla oss sa neutrala som mojligt under
bearbetning och analys tyckte vi det var viktigt att medvetandegora var forforstaelse. Vi har
bada tidigare erfarenhet av arbete med personer med demens samt att vi har anhoriga som
drabbats vilket kan paverka hur vi betraktat problemet. Vi har dock ingen tidigare erfarenhet
av just omradet yngre med demens, vilket var en av anledningarna till att vi till slut valde det
specifika omrddet. Vi tror dock att var forforstaelse inte varit till ndgon begransning i vart sétt
att tolka saker utan snarare dppnat upp till ett mer nyfiket sinne kring skillnaderna som kan

finnas nér vi bytte fokus pa malgruppen.

4.6 Bearbetning och analys
Alla atta intervjuer spelades in for att vi skulle ha mojlighet att ga tillbaka och lyssna pa det
som sagts 1 efterhand. Att spela in hjélpte oss att halla fokus p4 sjélva intervjuerna utan
distraktionen av att fora anteckningar, vilket Bryman (2018) skriver dr en stor fordel med att
spela in. Vi transkriberade materialet néstan omedelbart efter varje intervju for att intervjun
fortfarande skulle ligga farskt i minnet sa att vi lattare skulle komma ihag vad som sagts
under samtalen. Bryman (2018) skriver att en sak man bor tinka pa gillande transkriberingar
ar att intervjupersoner ofta inte avslutar sina meningar eller anvénder mycket talsprak. Detta

medfor att man kan behova stida lite i materialet for att det ska bli ldsbart (ibid). Detta
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anvédnde vi oss av ndr vi transkriberade genom att exempelvis inte ta med vartenda “eh” och

“6h” som sades savida det inte tillférde ndgot till det som pratades om.

Vi specificerade syfte, fragestéllningar och teorier parallellt som vi bdrjade analysera
intervjumaterialet. Fragestallningar och teori var med andra ord inte bestimda pa forhand utan
nagot som vixte fram under processen da vi borjade ldsa igenom véart insamlade material. Det
fanns en del teorier vi diskuterat innan intervjuerna och efter vi gétt igenom materialet valde
vi aldersordning, livslopp och coping. Efter vi transkriberat intervjuerna borjade vi ldsa
igenom materialet och identifiera vad som betonades i varje intervju och inspirerades av

Rennstam och Wisterfors (2015) idéer om att sortera, reducera och argumentera.

For att sortera fairgmarkerade vi brett vad som skulle kunna kopplas till dldersordning och
livslopp och vad som skulle kunna kopplas till coping genom att fairgmarkera stycken av citat
1 vart transkriberade material. Detta gjordes flertalet ganger tills vi kdnde att vi plockat ut det
vi kunde. Det som efter inte var fargmarkerat togs bort dd vi inte ansag att det var av vikt for
vart syfte och fragestillningar. Vi fortsatte dven reducera bland materialet vi redan sorterat ut
genom att ta dela upp allt i huvudteman och underteman for att ldttare fa en Gvergripande bild
av allt som sagts. Till sist valde vi ut véra favoritcitat under alla dessa teman baserat pa vad de
inneholl, och tog dd dven bort alla dubbletter. Det som blev kvar av dessa huvudteman och
underteman &r de teman som lyfts upp i analysen och som analyseras genom véra valda

teorier och begrepp.

Det sista steget i Rennstam och Wisterfors (2015) process ar argumentera. Det gar ut pa att
man tittar pé tidigare forskning och sina teorier och sedan ser hur ens arbete kan skapa nagon
form av sjilvstdndighet utifran det (ibid). Efter att ha last materialet valde vi ut teorier for att
kunna lyfta fram perspektiv som saknas i tidigare forskning som sedan anvéandes till var

analys.

4.7 Forskningsetiska dverviaganden
For att skydda manniskorna som studeras finns individskyddskravet som dr den huvudsakliga
utgdngspunkten vid fragor rérande forskningsetik (Vetenskapsradet, u.d.). Det innebér att
forskningen som bedrivs inte far innebdra skada for individerna berérda av forskningen.
Individskyddskravet ér indelat i fyra krav: informationskravet, samtyckeskravet,

konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (ibid).

16



Informationskravet uppfylldes dé intervjupersonerna fick ta del av vart informationsbrev
(bilaga 1) gillande syfte, anonymitet och frivillighet med deltagandet innan de fick valet att
delta. Detta for att sékerstélla for bdde dem och oss att deras uppgifter lamnade till oss under
deltagande av studien skulle hanteras varsamt och for att de skulle kénna sig sékra med sitt
deltagande 1 vér studie. De fick dven information om att de skulle forbli anonyma och att
deltagande var frivilligt. Detta ar extra viktigt da var uppsats belyser ett kdnsligt &mne vilket
dven sétter vara intervjupersoner i en utsatt position genom att de viljer att dela med sig av
sina erfarenheter kring detta i intervjuerna. Dérfor inledde vi alla vara intervjuer med att delge
intervjupersonerna vart informationsbrev och gav dven ut informationen i kortare format via
mail innan intervjuerna sa att de skulle vara inférstddda sa langt som mojligt med vad deras

deltagande innebar.

Aven samtyckeskravet ir uppfyllt d3 intervjupersonerna muntligt innan sitt deltagande
lamnade sitt samtycke till oss, vilket vi har inspelat. Detta gjorde vi for att aterigen sdkerstilla
att de deltar frivilligt 1 studien och att de samtycker till att vi anvidnder deras intervjusvar i
denna uppsats. Att forst fa ett klart och tydligt samtycke fran intervjupersonerna var valdigt
viktigt for att ens kunna ga vidare med deras deltagande. Vi fragade véra intervjupersoner om
ett samtycke forst kortare skriftligt genom att delge information kring vad vi &mnade
undersdka med denna studie, och berittade dven att vi kommer be om deras muntliga
samtycke igen under inspelning for att sékerstilla att de verkligen vill delta i studien. Att
sdkerstilla sig om intervjupersonernas samtycke var viktigt for oss da vi visste att vi skulle
undersoka ett &mne som kan vicka manga kénslor hos de som valt att delta och att det &r en
verklighet som ménga av intervjupersonerna faktiskt befinner sig i hér och nu. Det var darfor
dven viktigt for oss att vara tydliga med att intervjupersonerna nir som helst kunde avbryta
bade hela sitt deltagande utan att ge svar pa varfor likavil som att de ndr som helst kunde lata

bli att svara pé fragorna utan att delge oss varfor.

Konfidentialitetskravet har uppnétts genom att de insamlade uppgifterna behandlats varsamt
och med respekt samt forvarats dér ingen obehdrig kan ta del av dem. De inspelade
intervjuerna har endast lyssnats pa av oss som skriver uppsatsen och kommer efter uppsatsens
genomforande raderas. Detta &r viktigt i och med var studies kénsliga &mne och att manga
intervjupersoner pa grund av det visade pa en rad olika kénslor under intervjuerna. I och med
det ar det viktigt for bade oss som genomfor undersékningen och for intervjupersonerna att vi

hanterar dessa uppgifter och inspelningar varsamt genom att inte obehoriga far ta del av dem.
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Det ér av denna anledning vi d&ven kommer att radera vart inspelade material efter att

uppsatsen har publicerats sd att inspelningarna inte riskerar att hamna nigon annanstans.

Nyttjandekravet har ocksd uppfyllts genom att de insamlade uppgifterna endast anvénts for
skrivandet av denna uppsats. Alla vara intervjupersoner och deras svar kommer endast att
anvandas under skrivandet av detta arbete. Det dr det vara intervjupersoner samtyckt till och
vi skulle déarfor bryta mot alla foregaende krav om vi lamnade vidare deras uppgifter eller

anvéande deras uppgifter i ett syfte som de inte samtyckt till under var kontakt med dem.

Alla krav har efterfoljts enligt Vetenskapsradets beskrivningar. Informations — och
samtyckesblanketten som informerar om samtliga etiska principer finns som bilaga langst ner

1 arbetet.

5 Analys och analysdiskussion

Har kommer vi att borja med att kort presentera véra intervjupersoner. Vi kommer sedan
analysera vart empiriska material utifran teorierna vi presenterat i tidigare avsnitt for att
forsoka besvara fragestillningarna utifran véra tva huvudteman: upplevd tillvaro fran

anhoriga och strategier for att klara vardagen.

5.1 Presentation av intervjupersonerna
Som tidigare ndmnts spelar élder och relation roll nir det kommer till hur man upplever
situationen som anhorig. For att underlétta forstaelsen av analysen kommer vi dérfor nedan
gora korta beskrivningar av samtliga intervjupersoner som deltagit i vér studie. Samtliga

namn &r utbytta for att skydda personernas anonymitet.

e Anna ér 60 ar och arbetar heltid. Det var Annas make som hade en demenssjukdom.
Maken fick diagnosen ndr han var 58 ar. Han gick bort for ett ar sedan, fem ar efter
diagnosen. Anna och hennes make har tre barn tillsammans.

e Evair 56 dr och arbetar heltid. Det var Evas make som hade en demenssjukdom.
Maken fick diagnosen ndr han var 58 ar. Han gick bort for cirka tre &r sedan, tva ar
efter sin diagnos. Eva och hennes make har tvd barn tillsammans.

e Sara dr 32 ar och arbetar. Det d&r Saras mamma som har en demenssjukdom. Hennes
mamma var ca 60 ar ndr hon diagnostiserades. Sara sjélv var runt 23 ar ndr symtomen
borjade mirkas. For tre ar sedan flyttade hennes mamma till ett sirskilt boende dar

hon bor idag. Sara har inga egna barn.
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e Vera dr 30 ar och arbetar heltid. Det &r Veras pappa som har en demenssjukdom.
Hennes pappa diagnostiserades nédr han var 61 ar. Han dr nu 63 ar och flyttade till ett
sdrskilt boende for cirka ett halvér sedan. Vera har inga egna barn.

e Emma ér 28 r och arbetar. Det 4&r Emmas pappa som har en demenssjukdom. Hennes
pappa var runt 50 ar ndr han diagnostiserades med en demenssjukdom. Han &r idag 55
ar och bor tillsammans med sin fru och yngsta barn. Emma sjilv har inga egna barn.

e Maria dr 53 ar och arbetar. Det &r Marias make som har en demenssjukdom. Hennes
make var cirka 50 ar ndr han blev diagnostiserad. Han &r idag 55 ar och bor
tillsammans med Maria och deras yngsta gemensamma barn. Maria och hennes make
har tre barn tillsammans.

e Annika dr 56 ar och arbetar heltid. Det dr Annikas sambo sedan 28 ar (idag fore detta)
som har en demenssjukdom. Han var 58 ar nér han diagnostiserades och Annika var
sjélv 54 &r. Ett &r innan diagnosen flyttade Annika och deras yngsta gemensamma
barn ifrdn honom pa grund av att situationen hemma var ohéllbar. Annika och hennes
fore detta sambo har tre gemensamma barn.

e Lena ir 59 &r och har nyss kommit tillbaka till arbetet heltid efter att ha varit helt
sjukskriven i runt ett halvér. Det var Lenas make som hade en demenssjukdom. Han
var 59 &r nér han fick sin diagnos. Maken gick bort for cirka ett halvir sedan efter att

ha varit sjuk i sex ar. Lena och hennes make har tre vuxna barn tillsammans.

5.2 Upplevd tillvaro frdn anhoriga
Det forsta temat i var analys handlar om hur tillvaron upplevs nér en familjemedlem drabbas
av demens i ung alder. Inom det forsta huvudtemat den upplevda tillvaron har vi genom
intervjupersonernas svar skapat tre underliggande teman rérande dessa anhorigas upplevda

tillvaro:

e Attavvika fran forvantningar om vem som drabbas av en demenssjukdom
e Attavvika fran forvantningar om anhdrigas livssituation

e Att avvika frén forvintningar om demenssjukdomens uttryck
Dessa kommer att tas upp, diskuteras och analyseras utifran vara valda teorier.

5.2.1 Att awika frdn forvintningar om vem som drabbas av en demenssjukdom
Det forsta temat vi tagit fram beror att drabbas av en demenssjukdom vid fel” tid 1 livet,

avvikandes fran den vanliga tidtabellen for demenssjukdom. Detta kallar Gubrium och

19



Holstein (2000) for “off-time”. Néstan alla intervjupersonerna har uppgett att de forsta
tankarna kring symtomen var nigot annat &n just en demenssjukdom, att man ténkte att det
bara dr “80-aringar som drabbas”. De berittade att det kunde ta ar av olika sidospér innan de
slutligen fick klarhet i att det var demens det handlade om. Férutom utbrandhet nimndes
depression, hjarntumor och stroke bland resterande intervjupersoner som forsta tankar pa vad

det kunde rora sig om. Foljande citat dr hur en av intervjupersonerna uttryckte det:

Sa det var det forsta som kom i tankarna att, att han hade jobbat f6r mycket och var trott

och sliten om man séger... (Anna, 60 &r)

Anna talar hdr om att varken familjen eller omgivningen misstinkte en demenssjukdom utan
att man istillet trodde att det handlade om att personen borjade bli utmattad till f6ljd av
arbete. Nédrvinen (2009) skriver att samhéllets aldersordnade livslopp talar om vilken livsfas
vi dr 1 och nér det ar var “tur” att gd igenom olika erfarenheter. Intervjupersonerna beskriver
situationer dér de inte kunde tinka sig att deras fordlder eller partner stod pé tur for att
drabbas av demens. Symtom gav andra forklaringar eftersom den drabbade var for "ung” 1
relation till forvintad tidtabell for nar man far demens. Personerna var i yrkesverksam alder,
det vill sdga den andra aldern, och dédrmed i ”fel” livsfas. For personer i denna livsfas ar
problem som utmattning, depression, stroke och hjarntumor - som de anhoriga ndmnde - mer

”on-time” dn en demenssjukdom (Gubrium & Holstein, 2000; Laslett, 1989).

Intervjupersonerna gav uttryck for att den drabbades dlder paverkade vilka sjukdomar béde de
sjdlva och professionella tolkade symtomen som. De beskrev hur symtom misstolkats och att

diagnostisering tagit 1dng tid, ofta flera ar.

En annan sak som beskrivs av ndgra intervjupersoner dr att man upplevde att missforstand
lattare uppstod 1 vardagen. Forvintningarna kring ndr man drabbas kan vara med och bidra till
missforstaind dd manniskor kanske inte tar en demenssjukdom i beaktning i bemotandet till en
yngre person pa samma sdtt som man gor till dldre. En intervjuperson berittade exempelvis
att hennes demenssjuka pappa haft svért att sitta still och upptritt forvirrat pa en
hockeymatch, vilket ledde till att en kvinna undrade om han hade ADHD. Ett annat exempel
dér den unga aldern pé den demenssjuke medfort att omgivningen inte tinkt tanken att det

skulle kunna rora sig om just en demenssjukdom beskriver Emma i nedanstdende exempel:

... Kénner de pappa eller vet vem han &r fungerar det jéttebra, men som sist, forra veckan
hade pappa inte tillrdckligt mycket pengar pé det hir busskortet dé, och da sa dem att, du

far inte aka med om du inte betalar, ehm... och da sa pappa, ja men jag har ju mitt
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bankomatkort, jag kan betala med det, ehm... men det far man tydligen inte gora pa
bussarna langre pa grund av corona och da var pappa séhér, ja de fick inte ihop det, och da
blev pappa arg och nervos och sa, ja men dé vill jag inte &ka med, vilket innebar séhér,
okej, pappa har Alzheimers, om ingen dr hemma med honom hela dagen, da dter han inte,
sd han maste liksom ta sig dit, men om inte dem, ja han behdver ju supporten. (Emma, 28

ar)

Emma beskriver har en situation som hennes pappa rakat ut for nér han skulle till dagcentret.
Hon berittade 1 intervjun att han tog bussen dit varje morgon men att mycket hdngde pa
busschaufféren, om denne dr bekant med hennes pappa och hans sjukdom. I citatet beskrivs
en morgon med en annan chauffor inte var bekant med Emmas pappa, och som darfor inte

kinde till sjukdomen vilket medforde att pappan inte kom ivig till dagcentret.

Pappans relativt unga élder kan ha gjort att chaufforen betraktat honom som en person i
”andra aldern” och agerat utifrdn normerna relaterade till denna livsfas och bemdétt honom
som en kognitivt kompetent person. I sjdlva verket var pappan i fjarde aldern och hade
demens och stora behov av stdd. Att drabbas av demenssjukdomar i “andra dldern” ses i
dagens samhaille som “off-time”. Gubrium och Holstein (2000) skriver att dessa skapade
normer sdger hur vi forvintas bete oss i livsfasen vi befinner oss. Busschaufforen bemotte
mannen utifran hans kronologiska élder och utifran forvéntningar om att personer i
yrkesverksam &lder kan halla koll pd kort och pengar. Personer som i denna élder inte reder ut
olika betalningssystem kan motas av begrinsad forstaelse fran omgivningen. Vi tolkar detta
alltsa som att aldern dven kan ha stor inverkan pé vardagliga missforstdnd, att manniskor i

sambhillet tar saker for givet mycket baserat pa livsfasen en person utét sett verkar tillhora.

Den tredje saken under detta tema ror att aldras i omgivningens dgon tack vare diagnosen.

Detta ger Emma exempel pé sahér:

frén att pappa var, liksom framgéngsrik i det han gjorde och alla tyckte han var sa himla
duktig pa sitt jobb och alla ville att han skulle komma och jobba &t dem och s&dér, och
liksom rest runt hela virlden och sddédr. Fréan att han har gjort det till att han fick sin diagnos
har folk... ja men de betedde sig annorlunda mot honom, och var liksom séhér, borjade
prata hogt och liksom sahir, som att han var, mycket, mycket &dldre &n vad han ar. (Emma,

28 4r)

Emma berittar hdr om hur hennes pappa gick frén att behandlas som vilken 50-aring som
helst till att bli behandlad som en mycket dldre man, exempelvis genom att folk pratade med

honom med hogre rost. Att ha en demenssjukdom betyder inte att man har dalig horsel, men
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Emma beskriver hur omgivningen dndrade sitt beteende som om hennes pappa kronologiskt
sett blivit dldre. Att det for ménga blir en konflikt mellan bilden av demenssjukdomar och
bilden av en 50-aring. Denna tolkning gor vi med hjélp av teorin om aldersordning och var
personen bor befinna sig i livsloppet, dér forvéntningarna kring en 50-arig man inte innefattar
en demenssjukdom. Nir man da far vetskapen om att personen har en demenssjukdom och
borjar inse att denne inte alls befinner sig i den livsfasen man trodde, borjar man istéllet
behandla personen utefter den nya livsfasen personen istillet tillskrivs. Exempelvis genom att

borja prata till Emmas pappa som om han dr mycket dldre (kronologiskt) dn vad han ar.

5.2.2  Att awika frdn forvintningar om anhérigas livssituation
Ett annat centralt tema 1 intervjuerna var att avvika frdn forvintningarna om anhdrigas
livssituation. Att vara i arbetsforbar alder och arbeta eller studera, och samtidigt vara i behov

av anhorigstdd, gjorde att man avvek. Detta beskrivs bland annat pa foljande vis:

... For kollar man lite pa vissa som &r med i anhdriggruppen, alla kanske inte har haft lika
bra ekonomi som vi har haft. Vi har liksom dnda, jag kunde ta en paus fran skolan och min
pappa kunde ga i fortidspension for att ta hand om henne hemma. Men jag menar, det
kanske inte &r alla som hade haft rad och sitta och vara hemma fran jobbet och ta hand om
en anhorig, det blir ju valdigt kostsamt. Det dr ocksa sjukt att, att liksom man fick sa lite
hjélp att, dsch, jag hade tankt liksom att jag tror att det blir ett problem for méanga. (Sara, 32

ar)

Sara beskriver hur hon hade mdjlighet att ta paus frn studierna och hur hennes pappa hade
mdjlighet att gd 1 fortidspension for att kunna hjdlpas at att skota hennes mamma efter hennes
diagnos vid 60 ars dlder. Hon resonerar dven kring hur det dr en mdjlighet inte alla har da hon
traffat flera som pa grund av sin ekonomiska situation inte kunnat géra samma sak som hon
och hennes pappa. Sara pekade pa problem med att vara i en avvikande anhdrigroll, men
ocksa pa fordelarna med att vara ung och stark nér en demenssjukdom drabbar en
familjemedlem. Bide Sara och hennes pappa var i “andra aldern” och hade god
funktionsforméga nér sjukdomen drabbade mamman, vilket medforde att bada hade mer ork
till att skota om henne. Problemen som ndmndes handlade om att vardagen i "andra &ldern”

var full av forpliktelser, vilket gjorde det svart att hitta tid att hjilpa mamman.

Om man ska forsta detta utifran teorin medforde detta att det inte bara var Saras mamma som
blev “off-time” nér hon drabbades av sjukdomen, utan d&ven Sara och hennes pappa nir de
gick fran att vara ute pa arbetsmarknaden till att bli hemmavarande pa heltid. De alla gick ur

den samhdlleliga éldersordningen och sin livsfas och fick sétta sina liv pa paus. Anna
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beskriver sin situation kring att vara 1 arbetsforbar alder nér sjukdomen intraffar pa foljande

satt:

...ett helt ar var jag nistan i princip helt sjukskriven... och det var pa grund av att jag inte
kunde lamna honom och det fanns ingen hjilp att fa. Den hjilpen som fanns att fa var 18
timmar i veckan bistdnd och 18 timmar... nej vad séger jag, 18 timmar i manaden var det...

Och 18 timmar i manaden kommer man inte 1dngt pa nir man jobbar heltid. (Anna, 60 ar)

Som Anna beskriver blev hennes situation lite olik situationen Sara beskrev. Anna hade inte
mojlighet att ta ledigt utan var tvungen att fortsitta jobba heltid medan hennes make
insjuknade och borjade vara hemma. Detta ledde dock till att hon s& sméningom blev

sjukskriven da hjélpen de fick inte rackte till.

Som skrevs angéende Saras citat sd kan &ven Annas situation, och de andra
intervjupersonerna som ocksé upplevde arbetet som en forsvarande faktor, forstds genom
teorin. Det &r inte endast dr den sjukdomsdrabbade som hamnar ”off-time”, utan dven den
anhoriga. Med sjukdomar som kréiver tillsyn under sd manga av dygnets timmar forvéntas
man vara hemma och skota den sjuka, for det &r sa stodsystemet ar uppbyggt. Stodsystemet ar
inte anpassat for att fa en demenssjukdom nér man befinner sig i “andra &ldern” och ar
arbetsfor. Det &r istdllet mer anpassat for att drabbas av en demenssjukdom nér man befinner

sig mellan “’tredje och fjarde ldern”, utanfor yrkeslivets livsfas.

En annan sak som nimndes av flera av intervjupersonerna var séttet man ser pa
sjdlvbestimmandet och &r ndgot som &r med och paverkar att hjilpen till anhdriga inte passar
in. Intervjupersonerna resonerade kring detta i bade positiva och negativa termer. Anna sa till

exempel foljande:

For individens integritet ska den sjuke svara for sig sjilv. Vi har ju haft bistdndsbedémare
héar som kommit in och sagt liksom, hur gar det, kan du gora si och sa. Javisst, sédger, min
make da och det dr liksom, d& vad sédger man da, jag fick ju be om att de hér samtalen tar vi
inte tillsammans med min man. For att om man tar de samtalen tillsammans med den sjuke
blir det till slut att man, dels att man pratar 6ver huvudet pa dem sa att man liksom gor ner
dem, for han var ganska medveten om att han hade brister men, men han f6rsokte ju morka
dem s& mycket som mojligt av ren sjdlvbevarelsedrift... Sa att de &r ndgot som ar riktigt fel
i den tolkningen i hur lagen ska vara for att ibland, ibland har man personer som inte kan

tala for sig sjélv. (Anna, 60 ar)
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Hir kan man ldsa hur Anna forstir bada delarna av sjdlvbestimmandet, men hur hon dven
menar att det skapade problem for den som var anhdrig 1 form av hjélpen man riskerade att
inte beviljas om den sjuka morkade sjukdomen. Hon beskriver att hennes man svarade att han
klarade av att gora saker han inte klarade. Ndr man da alltid viger den sjukdomsdrabbade
personens rost hdgre dn den anhoriges kan det leda till att bade den sjukdomsdrabbade och

den anhdriga blir nekad hjdlp de kanske verkligen behovt.

Sjalvbestammanderitten dr nagot man tar i valdigt hog beaktning i Sverige, oavsett alder.
Men aldern pa den som drabbas kan med hjélp av teorin forstds som en forsvarande faktor
utifran detta citat genom att denna person drabbats av sjukdomen “off-time”, men fortfarande
utat sett ser ut att tillhora “andra aldern”. Narvénen (2009) skriver att de sociala kategorierna
som kommer med livsfaserna bidrar till att skapa och bibehdlla maktrelationer. Att man da
som sjukdomsdrabbad, atminstone utét sett, ser ut att tillhora den livsfas som kan ses ha hogre
makt 1 samhéllet och ddirmed kan paverka hur ménniskor i omgivningen, exempelvis ldkare
och bistandshandléggare, tolkar personens sjalvbestimmanderitt. Alltsa tanker vi att
sjalvbestimmanderitten for den sjukdomsdrabbade ses vara hogre bland vissa for att personen
ar yngre och dédrmed ser ut att tillhora den ”andra &ldern” som har hogre makt. Den typiska
demenspatienten befinner sig i tredje eller fjdrde ~aldern”, de livsfaserna med mindre status

och makt utefter en aldersbaserad maktordning.

Vi kunde dven urskilja en tredje sak ur intervjupersonernas beréttelser kring att avvika fran
forvintningarna om anhdrigas livssituation, vilket var att fortfarande ha hemmavarande barn i
hushéllet. De respondenter som hade barn hemmavarande uppgav att det var barnen som blev
mest paverkade och traumatiserade. Exempelvis ldmnade en av intervjupersonernas barn inte
sitt rum pd flera ménader efter att den sjuka avlidit till foljd av sjukdomen. Laslett (1989)
skriver att forutom oberoende och arbetsliv symboliseras “andra dldern” av fordldraskap. Nér
man som anhdrig hamnar “off-time” for att man fér en skyldighet att skota om sin partner kan
det krocka med skyldigheten att skota om sitt barn. Att skdta om sitt barn ses som en
skyldighet som dr mer “on-time” 1 relation till andra &ldern, och som da krockar med den nya
skyldigheten att skdta om sin partner som tillkommer nér sjukdomen bitvis tar en till fjirde

aldern.

Vi tinker att man ofta som anhorig kdnner att det ar en sjélvklarhet att hjélpa till i familjen nér
nagon insjuknar i en svér sjukdom. Men det medfor dven att man hoppar 6ver de mer

normativa forvantningarna som kommer med varje livsfas och pa sitt och vis hoppar over till
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en helt annan livsfas 4ven om man inte &r klar i den foregdende. Exempelvis genom att ta sig
an att skota bade partner och barn samtidigt. De trauman som barnen fir genomga nér en
fordlder drabbas av demens 1 ”andra &ldern” tar manga olika former. Annika beréttar har om

en incident dar hennes barn blev inblandad:

...och sa gick han och hdmtade en bdssa, for han &r jigare, och sa horde jag hur han laddade
bdssan och sa gick han ut pa altanen och s& small det ett skott, och da var var minderariga
dotter hemma och hon var 12 ar vid tillféllet, och eh... jag gick inte ut for att jag ténkte att
han forsoker skrimma mig, det &r liksom sa. Sa jag tog hand om dottern och eh... ja. Jag sa
ingenting om det ddr, men han kom ju in efter en stund, men eh... hiandelsen var ju riktigt
hemsk for dottern, och det var det vil for mig ocksa, men da kénde jag att han, han har ju

liksom tappat allt, ndr han gor pa det viset infor sina barn. (Annika, 56 ar)

Annika uttrycker att den stdrsta oron handlar om barnen och visar hur anhdrigas stodbehov
kan se helt annorlunda ut nér en familjemedlem far demens 1 ”andra aldern”, mitt i livet.
Annika var 1 denna situation tvungen att vélja mellan att skydda dottern eller forsdka hjilpa
sambon och visste inte hur hon skulle agera ndr sambons beteende eskalerade. Vid detta
tillfille hade inte Annikas sambo fétt sin diagnos &n och heller inte fatt ndgot stod for
sjukdomen. Kanske hade denna ovanndmnda situation som Annika och hennes dotter var med
om med ritt stod och mer kunskap i samhéllet inte behdvt intréffa pd samma sitt om Annikas
sambo fétt hjilp tidigare och om man hade borjat misstidnka att det faktiskt var en
demenssjukdom det rorde sig om? Exempelvis hade kanske dé& diagnosen kunnat fastslas
snabbare om man borjade leta efter en demenssjukdom tidigare, vilket hade kunnat paverka
situationer som den ovan beskrivna. Aven om denna situation inte hade kunnat undvikas helt
hade rétt stod och mer kunskap kunnat ge hjilp tidigare 4t Annika sambo, men dven hjélpa
Annika och hennes dotter med att hantera efterfoljande bearbetning och ge en viss forstéelse

for varfor hennes sambo agerade som han gjorde.

Som vi skrivit tidigare ser man inte demens som ett alternativ 1 ”andra aldern”, dar Annika
och hennes sambo befann sig nir sjukdomen intriffade. Stodet som finns &r inte anpassat for
starka 50-ariga min med minderariga barn, utan for pensionérer. I brist pa detta stdd sa fick
Annika till sist flytta med sitt barn fran sambon helt pd egen hand for att hon var radd {6r sin

och sina barns skull att bo kvar med honom.

5.2.3 Att awika fran forvintningar om demenssjukdomens uttryck
Det tredje temat dr att avvika fran forvintningarna om demenssjukdomens uttryck. Hér

namndes bland annat att de flesta boenden och andra avlastningshem idag inte &r anpassade
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utifran vilket fysiskt skick eller kronologisk alder man ar 1. De dr anpassade for personer som
ar 1 “fjarde dldern” utan att ha hoppat over en livsfas for att hamna déir och de som av
kronologisk alder borjat bli mer skropliga och beroende. Det ér personerna som kommer till
dessa boenden som fér anpassa sig efter majoriteten av de som bor dér och inte tvirtom. Anna
delade med sig av foljande berittelse kring hennes och hennes makes upplevelse av att han

fick komma till ett boende:

Sa att bara allt fran musiksmak, till vilka tv-program man vill titta pa, till vilka aktiviteter,
de skiljer sig ju ganska mycket om man &r 55 eller om man &r 85. Sa att det &r anpassning

hela viagen som géller. (Anna, 60 &r)

Anna beskriver hur maken flyttat till ett boende dir de andra tillhérde makens
forildrageneration. Aven om de hade liknande omsorgsbehov hade de levt i olika tider och
med olika generationsspecifika erfarenheter. Anna berittade 1 intervjun att det var jobbigt da
hennes man fortfarande var medveten och pigg d@ven om han hade demenssjukdomen. Att folk
inte verkade forsta att han fortfarande hade kropp och sinne som en 58-aring och inte en 80-
aring och pa grund av detta maste de annorlunda behoven och intressena tas i beaktning. Att
drabbas av en sddan hér livsomstéllande sjukdom “off-time” och i “fel” livsfas kan allts&
medfora att man moter andra problem &n personer som drabbas “on-time”. Négra av de

problemen kan man avldsa i Annas berittelse ovanfor.

Vi vet att majoriteten av de drabbade ar i dldre alder, 1 “fjarde aldern”, och har genomlevt
forsta, andra och tredje aldern. For den som drabbas 1 ung élder innebir demenssjukdomen att
man hoppar fran andra aldern direkt till fjarde, utan att uppleva tredje ldern, den fas som
ibland beskrivs som livets hojdpunkt. Da det forvéntade &r att drabbas av demens nér man ar
dldre har samhillets stod ocksd anpassats efter denna grupp. Men detta leder ocks4 till att man
som i detta fall skapar breda sociala kategoriseringar och behandlar alla i kategorin lika. Som
1 Annas fall ddr man forvéntar sig att en person som dr 60 ska ha samma intressen och behov
som en person som &r 80 bara for att man lider av samma sjukdom. Personerna tillhor pa

grund av demenssjukdomen fjirde &ldern, men olika generationer.

En annan sak som nimndes under detta tema var att hamna mellan olika aktorer, och att det i
sin tur forsvarade och gav en kénsla av att hjdlpbehovet man hade inte passade in i

stodsystemet som fanns. Sara beréttade:

Ja men da hade vi en personlig assistent som kom hem och kunde liksom avlasta ett par

timmar sa pappa kunde géra nagot, och de var aldrig, kanske mer 4n 3 timmar at gdngen
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eller nagot sadant ddr. Jag tror att vi blev beviljade s&hér alltsé 3 timmar i veckan, det var
nagot helt sjukt lite. Och sen sa tillslut, blev det sa att hon blev tvingsomhéndertagen. S&

det var liksom allt eller inget fran deras sida, vilket var helt sjukt. (Sara, 32 &r)

Sara berittar att de fick beviljat personlig assistans, men att det endast rorde sig om 3 timmar
1 veckan vilket de inte tyckte rickte for att kunna hjilpa hennes mamma pa det séttet som
behdvdes. Hon beréttar i intervjun att hon och hennes pappa fortfarande behdvde ha en paus
fran studier och jobb pa heltid for att fa det att ga ihop. Att det tillslut blev sa svart hemma att
hennes mamma blev tvangsomhindertagen. Efter att hennes mamma varit
tvangsomhandertagen i nadgra veckor skulle de ha ett mote mellan handldggare och
sjukvérdspersonal for att se om hennes mamma stabiliserats under tvingsomhédndertagandet
eller om hon behovde mer hjélp. Med patryckning fran sjukvardspersonalen blev de erbjudna

boende till hennes mamma dé det blev uppenbart att situationen hemma var for svar trots allt.

Utifrén teorin tolkar vi det som att ménga av de hjélpinstanser som finns jobbar utefter att
man som hjdlpsdkande fran borjan befinner sig i en livsfas som stir mer for réttigheter och
beroende dn skyldigheter och oberoende (Laslett, 1989). Sa ndr en person som da ser ut att
passa in i “andra aldern”, som star for skyldigheter och oberoende, men ansoker om hjilp som
utstralar att den dr i behov av réttigheter och ar beroende kan det uppsta problem hos
samhéllets hjdlpinstanser. Detta beror pé att den sjukdomsdrabbade inte riktigt passar in i den
givna mallen de arbetar utifrdn. Man &r i behov av hjilp, men ens hjdlpbehov krockar med
hjilpen som finns att fa. Det stodsystemet har samhaéllet utformat efter de sociala grupper som

1 storst méngd stdr for beroende, vilket inte dr personer som befinner sig i “andra &ldern”.

Att drabbas av en demenssjukdom nér man &r “off-time” kan ge upplevelsen av att man
hamnar mellan stolarna, vilket det senaste citatet visade. Nar man dr yngre och drabbas kan
det bli svart for olika hjilpaktorer att samordna vilken den rétta hjélpinsatsen &r. For att
malgruppen att vara yngre och 1 behov av den sortens hjélp kanske dels skiljer sig frn vilken
malgrupp dessa aktorer brukar hjdlpa men ocksd d4 behoven kanske kan skilja sig frén

behoven aktdrerna vanligtvis jobbar for att tillgodose.

5.3 Strategier for att hantera vardagen

Analysens andra huvudtema handlar om vilka strategier anhoriga anvander for att hantera den
pafrestande vardagen som kommer med att vara anhorig till en person som insjuknat i ung

alder. Inom det andra huvudtemat strategier for att hantera vardagen har vi skapat sex
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underliggande teman som alla handlar om hur de anhoriga beskriver olika strategier for att

hantera vardagen. De strategier vi kunnat urskilja frdn materialet &r:

e Soka stod fran omgivningen
e Agna sig it arbete

e Rutiner

e Fornekelse

e Acceptans

e Skilja pa person och sjukdom.

Dessa underliggande teman dr de som kommer att tas upp, diskuteras och analyseras har

nedan utifran vara valda teorier.

5.3.1 Soka stod frdan omgivningen
Alla vara intervjupersoner beskriver hur de saknar mer anpassat stod fran samhéllet i form av
formella tjénster som de tycker ska vara mer inriktade mot yngre anhdriga och demenssjuka.
Intervjupersonerna beskriver dock att en sak som hjilpt dem hantera den pafrestande
situationen som kommer med att vara anhorig till denna grupp ar informellt stod fran bade
frivilliga anhdriggrupper som riktar in sig pa unga anhoriga samt stod fran familj och vénner.
Hjilp och stdd frdn omgivningen kan alltsd ses som en copingsstrategi och hir dven en
aldersordnad copingstrategi som de anhoriga vi intervjuat anvént sig av. Detta dd dessa
anhdriggrupper finns till for just yngre personer som befinner sig i andra aldern och forsoker

fokusera pé strategier tillimpade for just personer i den livsfasen.

Nir det giller stodet fran de frivilliga anhoriggrupperna beskrev néstan alla att det som hjdlpte
dem var att prata med ndgon som befinner sig i samma situation. De beskrev ocksa att det var
skont att inte alltid behdva prata och forklara utan att alla som var déir hade en underliggande
forstaelse dver problematiken och situationen man befann sig i. Minga pratade dven om att
det fanns en okunskap bland vénner och bekanta som inte har gétt igenom samma sak och att

det darfor var skont att personerna i anhdriggrupperna hade det. Sara beskrev det séhir:

For att jag tror att vanliga méanniskor [skratt] nej men de som inte har gétt igenom det, kan
inte forsta liksom, sa det dr jatteskont med grupper dir du, ddr man kan... Och har ndgon
som forstar dig liksom. For de typ har ju gatt igenom samma sak. Sa det brukar hjilpa

ganska mycket. (Sara, 32 ar)
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Andra siétt som flera av de anhdriga beskrev att frivilliga anhdriggrupper var till hjilp med,
forutom att prata med ndgon i samma situation, var att de fick konkreta tips nir det géllde
anhdrigbiten. Detta var tips som de sedan kunde anvénda for att underlétta vardagen. Emma

beskrev det sahér:

... 1och med att vi &r med i Alzheimers Europe, har jag fatt kontakt med mycket personer i
samma situation ddrigenom. Och dér har vi fatt jattemycket tips pa ja, vissa har ju haft
Alzheimers mycket, mycket ldngre dn vad pappa har. S& de, man fick liksom, man fick en
valdigt stor, boost, eller vad man ska séga, av att triffa de hir ménniskorna, de kunde ge en

tips. (Emma, 28 ar)

Manga av intervjupersonerna berittade ocksa att andra familjemedlemmar var ett bra stod. De
kunde bland annat dela upp arbetet hemma, bada nar det gillde sjdlva vardandet av den sjuka
samt det praktiska runt omkring, s att den andra kunde fa avlosning. Det var &ven minga
som berittade att andra familjemedlemmar fungerade som ett stod, liknande det som de fick

fran anhoriggrupperna, dé de forstod varandra och kunde prata om situationen de befann sig i.

For vissa av de anhoriga var dven vanner ett kinslomassigt stod nir de behovde prata eller
grata. Trots att vissa anhoriga pratade om att ménga av deras vdnner och bekanta som inte gatt
igenom samma sak inte riktigt kunde forsta, kunde de ha en annan funktion for att hjélpa dem
i vardagen. Vera beskriver att vinnerna istéllet hjilper henne att tinka p& annat och komma

ifran anhorigrollen for en stund. Hon beskrev det sdhar:

Men sen, ja, men sen att vara med vanner och liksom ha en séhéra pappafri-zoon, ndmen
idag vill jag nog bara vara, inte snacka sa mycket om det, som var nog liksom, ja. (Vera, 30

ar)

Dessa strategier dr exempel pa problemfokuserad coping eftersom de faktiskt fordndrar den
pafrestande situationen och inte endast fordndrar den kinslomaissiga uppfattningen om
situationen (Lazarus & Folkman, 1984). De anhdriga upplever en pafrestande situation, det
vill séga att vara anhdrig till ndgon som fétt demens i1 ung alder, och anvénder strategier for att
underlitta och fordndra den faktiska situationen genom stodet och hjélpen de fér fran
omgivningen. Genom hjélpen och stddet foridndras situationen och blir mindre pafrestande.
Exempel pa detta &r att de inte kénner sig lika ensamma, far tips som de kan anvinda for att
underlétta vardagen samt att de vissa stunder kan fokusera pa ndgot som inte har med

anhorigbiten att gora vilket gor att situationen blir mer latthanterlig.
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5.3.2 Agna sig dt arbete
En annan form av problemfokuserad coping som de anhdriga beskrev var arbete. Detta &r
ocksa exempel pa problemfokuserad coping da strategierna som beskrivs hér syftar till
fordndring av miljon, den pafrestande situationen fordndras (Lazarus & Folkman, 1984).
Négra av intervjupersonerna berdttade om att personer de triaffat och pratat med som varit 1
samma situation varit sjukskrivna fran sina jobb for att orka med att vara anhorigvardare. I
vara intervjuer var det dock flera som berittade att arbetet fungerat som ett sétt att hantera och
orka med den jobbiga situationen de befann sig i. De beskrev att arbetet fungerade som en
slags aterhimtning och en plats dir de kunde hiimta energi. Aven denna copingstrategi kan
ses som aldersordnad pa sé sitt att for att kunna anvidnda arbete som en copingstrategi
behdver personen vara i “andra dldern” ddr man enligt Laslett (1989) &r yrkesverksam. Denna
copingstrategi hade darfor inte funnits om personen istéllet befunnit sig 1 “tredje” eller “fjarde
aldern” nar sjukdomen drabbade. Denna strategi hjélpte dven de anhoriga att kinna nagon
form av normalitet och beskrev det som en plats dér de kunde vara sig sjdlva. Maria beskrev

det sahér:

Alla dé& som vi har stott pa, dr den friske sjukskriven, for att orka, men jag jobbar ju
fortfarande och jag tror ju, jag tror ju tvirtom, att ju ldngre jag kan jobba, desto béttre
fungerar det for oss, for nér jag kommer till jobbet da ar jag bara jag, da &r jag inte hon som

ar gift med han som har alzheimer (Maria, 53 ar)

Att fortsdtta arbeta innebar inte bara en paus fran att varda maken, utan ocksé en bekréftelse i
rollen som “bara jag”, en roll utan Alzheimerskopplingar. Vera var en av de
intervjupersonerna som ocksé instimde om att arbetet fungerade som en strategi som hjdlpte
henne att klara vardagen. Till skillnad frdn de andra som talade om hur arbetet fungerade som
en strategi, berdttade Vera dven om en annan aspekt som arbetet forde med sig. Vera beskrev
att arbetet ocksa fungerade som ett sétt att fa bekréftelse, bekréftelse som hon inte fick av sin

pappa pé grund av sjukdomen. Hon beskrev det sahér:

...pappa i slutet var ju inte, alltsa han 4r ju inte tacksam 6ver hjdlpen, han fattar ju inte
riktigt, hur ska jag sdga det, ndr man hjélper en demenssjuk kanske det blir lite mer tjafs,
alltsa han séger ju inte, &h vad snill du &r nér du hjdlper mig till duschen nu, utan han blir
ju snarare lite irriterad for att han behover duscha och det ar lite mer sant, eller om man
lagar mat och sédéra... och det &r ju en del av sjukdomen, och en del tappar ju verkligen
den hira empatin och sé, och den var ju ocksa ritt sa tufft i slutet, for att man visste att det
dr ju inte han. Pa jobbet da, ndr man hjélper dem pa jobbet sé visar ju dem en ritt stor

tacksamhet och man far mycket energi tillbaka, och det var ju nagonstans en energikraft,
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liksom sahira, fick vara till for ndgon annan, fick ocksa liksom aterspegling pa det. (Vera,

30 ar)

5.3.3 Rutiner
Den sista formen av problemfokuserad coping som intervjupersonerna gav uttryck for var
rutiner. Rutiner var ndgot minga av de anhoriga vi intervjuade tyckte hjédlpte dem i vardagen.
De beskrev att rutiner forenklade mycket i och med att saker nu tog ldngre tid och att
personen med en demenssjukdom inte langre kunde planera saker sjdlv pa samma sétt som
innan. Sara beskrev pa foljande sitt hur hon och hennes mamma anvinde rutiner som strategi

for att forenkla vardagen:

Alltsa man hade ju liksom jéttemycket rutiner, vi gjorde ju typ samma sak varje dag. Det
var ju liksom, och skulle man géra nagot annat sa fick man planera det for att hon var ju en
san som ville folja med hela tiden, s& man var tvungen att ta med henne Gverallt. Sé skulle
det vara ndgonting som skulle goras kanske jag var tvungen att dka och gora det innan jag
skulle vara med mamma eller liksom sa... Ja men till exempel vissa grejer fick inte jag
gora, utan da fick pappa gora dem och da hade vi véra rutiner att han gick upp till henne
och duschade till exempel medan jag kanske dkte och shoppade med henne eller liksom
lagade lunch eller sédhér. Vi hade liksom olika rutiner for att tackla det liksom, vi gick och
handlade nir det var mindre folk for att det var lattare. Vi hade alltid rutiner runt allt

liksom. (Sara, 32 ar)

I detta citat beskriver Sara exempelvis att hennes mamma inte tillit Sara att hjdlpa henne med
vissa saker utan att det var Saras pappa som var tvungen att gora det samt att hennes mamma
alltid ville folja med pa saker. Sara beskriver att ha rutiner kring allt underlittade vardagen.
Andra saker de anhdriga beskrev gillande rutiner som strategi var att skriva ner saker for att
inte glomma exempelvis viktiga moten eller andra saker som kom med rollen som anhdrig.
Aven att forbereda och ligga fram saker for att underlitta for personen som var sjuk var en

strategi som hjélpte.

Lena var en av dem som ocksé beskrev att rutiner hjélpte henne att forenkla vardagen. For
hennes del hjilpte det att ga in i1 en yrkesroll nir det géllde att varda hennes man som var
demenssjuk. Hon beskrev att hon anvénde strategier hemma som hon annars var van att
anvinda pa jobbet. De exempel hon gav pa strategier var organisera, planera och att alltid

forsoka vara ett steg fore.
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5.3.4 Fornekelse
Manga av intervjupersonerna beskrev att bdde de och sjukvarden trodde symtomen handlade
om andra saker till en borjan, exempelvis stress eller depression. Detta kan handla om det vi
skrivit om tidigare i analysen, att det finns en okunskap och att f& en demenssjukdom i ung
alder inte dr forvéntat och att man dérfor tror att symtomen har andra orsaker. De anhoériga vi
intervjuade beskrev dock hur de, dven nir symtomen borjade bli mer tydliga och sjukvérden
borjade misstankta att det var demens det handlade om, anvinde fornekelse som strategi for

att hantera den pafrestande situationen det innebar. Eva sade sahar:

Nej det fanns, alltsa, det 4r ju sa att man hoppas ju alltid pa att det ska vara ndgonting
annat... For han hade ju problem redan sedan foérut, med oro och angest pa grund utav att
hans hjirna redan var skadad... Ja, och d& hoppades man ju pa att, minnesproblem kan ha

med stress att gora. (Eva, 56 ar)

Eva beskriver hér att trots att de borjade misstdnkta att hennes makes symtom berodde pa

demens hoppades de in i det sista pé att det skulle vara ndgot annat.

Fornekelse som strategi kan ses som kénslofokuserad coping. Lazarus och Folkman (1984)
skriver att kanslofokuserad coping ar mer inriktad pa, jamfort med problemfokuserad coping,
att reglera den kinslomaissiga reaktionen i relation till den péfrestande situationen.
Kinslofokuserad coping anvinds efter man gjort bedomningen att inget gér att gora for att
fordndra den pafrestande situationen (ibid). Att de anhoériga som vi intervjuar anvénder
fornekelse som strategi innebir alltsé inte att de dndrar pa nigot fysiskt i den yttre miljon runt
dem for att kdnna minskad stress kring den pafrestande situationen. De dndrar istillet hur de
tanker kring problemet. Istéllet for att tanka att det 4r en demenssjukdom fornekar de det och
tanker att det dr exempelvis utmattning. Utmattning ses i forhdllande till en demenssjukdom
som ett "béttre” alternativ da det gar att bota medan det inte finns botemedel nér det géller
demenssjukdomar. Trots att fornekelse inte &r en strategi som fungerar i ldngden, da man forr
eller senare kommer behova inse faktumet att ens nirstdende har en demenssjukdom, ses det
som en copingstrategi. Lazarus och Folkman (1984) skriver att alla strategier som syftar till
att minska stressen Gver en situation ses som coping, oavsett hur vél strategierna faktiskt

fungerar.

Detta hor dven ihop med att kinslofokuserad coping anviands nér det inte finns ndgot sitt att
dndra pa den faktiska situationen. De anhoriga vet att nér de fatt en demensdiagnos finns det i

dagslaget inget sétt for deras narstdende att bli friska igen. Déarfor anvénder de fornekelse som
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strategi och tanker att deras nirstdendes symtom handlar om ndgot som gér att bota for att
kidnna minskad stress dver situationen. Lena beskrev exempelvis att hon hoppades att hennes

make hade en hjarntumor istéllet for en demenssjukdom da det hade funnits hopp i det léget.

Vera var ocksa en av de anhoriga som pa nagot sitt beskrev att fornekelse anvénts som en

strategi. Hon beskrev det séhar:

... Till en bérjan tror jag, det dr nog en skyddsmekanism lite, for som sagt det skulle ju
egentligen lika gidrna kunnat vara depression men det var vil ndgot annat i just den hir
lojheten som att, sahér i min familj var det kanske s&hér i efterhand som man som familj
har pratat om nir minns du det och ah, sa har det varit i alla fall i var familj att man liksom
kanske dér och da, inledningsvis inte har végat adressera det sa snabbt. S& det hér &r rétt s&
mycket som jag har forstatt nir jag pratat med min mamma och mina tvé syskon att, ja men

det var nog det, ja tyckte ni ocksé det, ja men det var det. (Vera, 30 &r)

Vera beskriver ovanfor att hon 1 efterhand kan se tecken pa demens nir hon tinker tillbaka pa
tiden innan diagnosen som de inte riktigt sdg nér de var mitt i det. Hon beskriver dven att hon
tror att det kan ha varit en skyddsmekanism for att de inte ville bendmna det som demens

innan de var helt sikra.

5.3.5 Acceptans
Manga av de anhoriga berittade att de efter att de fatt bekréftat att det var en demensdiagnos
pa olika sitt var tvungna att acceptera situationen. Acceptans kan ses som kénslofokuserad
coping. P4 samma sitt som de forst fornekade situationen dndrar de nu sitt sétt att tinka pé det
till att acceptera det och gora det bésta av det. Dessutom finns det inget sétt for de anhoriga att
forédndra situationen, demenssjukdomen kommer inte férsvinna och de kénner darfor att de
méste acceptera det. Maria beréttade att hon valde att skriva pa Facebook nir de fatt
diagnosen, dels som ett sétt for att s4 manga som mdjligt skulle fa reda pa det och dels som ett
satt for henne sjdlva och resterande i1 familjen att acceptera situationen. Hon sade foljande nar

det géller acceptans:

...vi har métt manga ménniskor som ja, de vill inte g& ut med att det &r alzheimer, och det,
vi tycker ju tvdrtom, att den dagen man kan acceptera det, dd kan man gé vidare pa nagot

sétt liksom (Maria, 53 ar)

I detta citat beskriver Maria att hon trdffat manga som inte vill dela med sig av

demensdiagnosen men att hon tror att acceptans ar ett sitt att kunna gé vidare. Lena hade en
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annan strategi for att acceptera situationen. For att kunna acceptera att relationen till hennes

man fordndrades dndrade hon sitt sétt att tinka pé det. Lena beskrev det sahér:

... alltsa jag kan sdga att man var inte gift lingre. Jag horde nagon som beskrev det som att
bli demensénka”. Och det ténker jag &r ett vildigt bra ord, man &r fortfarande gift, man har
en person som man, i mitt fall har en vildigt lang historia med, kdnner umgénge och kérlek

till, men man &r inte gift langre (Lena, 59 ar)

Lena beskriver det som att hon inte tdnker att hon ar gift langre och menar att det gor det
lattare att acceptera situationen. Att vara dnka vid 59 ars alder ar dock inte normen i samhaéllet
och kan dérfor ses vara “off-time”. Genom att Lena beskriver sig som dnka i en alder da hon
inte forvintas vara en dnka, 1 ”andra dldern”, kan man ténka sig att hon far reaktioner fran
samhdllet for att hon gar emot forvantningarna pé att vara 1 ”andra aldern”. Pa grund av det ar
det troligtvis svérare for yngre anhoriga att ta till denna strategi 1 jimforelse med nagon som

ar dldre och befinner sig 1 tredje eller fjarde dldern nér sjukdomen intraffar.

Lazarus och Folkman (1984) skriver att man stdndigt omvérderar sitt sétt att se pa en situation
beroende p& hur man hanterar den. Personerna vi intervjuat sdg forst pé situationen, gjorde en
bedomning och direfter fornekade de den péfrestande situationen de befann sig genom att inte
tanka att det var en demenssjukdom det handlade om. Nér de sedan fick diagnosen bekréftad
och det inte ldngre gick att forneka gjorde de en omvérdering vilket resulterade i acceptans.
Manga av intervjupersonerna kom troligtvis till insikt om att acceptans var en béttre strategi
an fornekelse for att kunna leva vidare pa ett sa bra sétt som mgjligt. Detta &r som sagt nagot
som ocksa kidnnetecknar kénslofokuserad coping. Stressen Gver en situation minskas genom

att man fordndrar betydelsen av den (Lazarus och Folkman, 1984).

For néstan alla véra intervjupersoner innebar acceptans av situationen ocksd att man

fordndrade sitt sitt att se pd livet. Anna beskrev det séhér:

...dven om man maste planera for framtiden blir det 4nd4 aldrig som du har ténkt dig. Sa att
eh... det later floskler men carpe diem. Ta en dag i taget, en minut i taget och kénn att ja
men idag har faktiskt varit en, ganska bra dag d4nda. Vi har gjort det, och vi har kunnat géra
si och detta gick bra. Sa, reflektera over att det finns saker som man kan glédja sig at, trots
kanske helvetet man lever i. Och det dr vil nagonting som jag fortfarande bar med mig och
som jag lart mig otroligt mycket av under den hir tiden. Jag dr inte heller samma ménniska

som jag var nér han blev sjuk. (Anna, 60 &r)
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Anna beskriver hér att man ska ta en dag i taget och forsdka omfamna glddjen i det lilla, trots
att situationen man lever i dr fruktansvérd. Det var inte bara Anna som beskrev att detta var en
strategi fOr att littare hantera situationen de lever eller levde i, utan néstan alla
intervjupersonerna beskrev detta. Smasaker som kunde hjélpa de anhoriga vi intervjuade att
lattare hantera situationen var en cykeltur, restaurangbesdk eller en fin solnedgang. Maria
beskrev ocksa att hon trodde att hon och hennes familj dr battre 4n gemeneman pa att hitta det
lilla i vardagen. Hon beskrev ocksé att sjukdomen innebér att man arbetar mot klockan vilket

gOr att man blir béttre pé att ta vara pa varje 6gonblick och uppskatta smasakerna i livet.

5.3.6 Skilja pa person och sjukdom

Den sista copingstrategi var att skilja pa person och sjukdom. Detta dr ocksé ett exempel pa
kanslofokuserad coping da de dndrar sitt sitt att tdnka pa en pafrestande situation for att den
ska uppfattas som mindre stressig. I detta fall handlar det om ett nytt sétt att se pé sin
narstdende som har en demenssjukdom. Ett vanligt symtom pd demenssjukdom ar
personlighetsfordndring vilket exempelvis kan innebéra att man forlorar formégan till empati
eller far ett aggressivt beteende (Socialstyrelsen, 2019). Det kan ocksé handla om att man helt
enkelt bara forédndras och forlorar personligheten som tidigare var utmérkande for personen i
fraga (ibid). For att intervjupersonerna inte skulle ta at sig allt for mycket eller for att deras
nérstdendes fordndrade beteende inte skulle krossa dem var de tvungna att gora en skillnad
mellan personen de var innan och personen de var pa grund av sjukdomen. Sara beskrev det
sahér:

Men vi hade ju sahér, min mamma blev sa otroligt arg pa mig, hon var den hér kérleksfulla

mamman till att bara, alltsd hon hatade mig. Hon var sa jékla elak mot mig, men det var ju

bara hennes sjukdom. Men det var ju liksom sédana grejer, da var man ju tvungen att tdnka

att det hér &r inte hon utan nu 4r det som det &r eftersom att hon &r en annan person. (Sara,

32 ar)

Sara beskriver 1 detta citat att hon forsokte tinka att det inte var hennes mamma som var arg
pa henne utan att det var sjukdomen som gjorde henne arg och elak. P4 det viset kan Sara
fortfarande tdnka pa sin mamma som den kérleksfulla kvinna hon varit i hela hennes liv fram
till hon fick sjukdomen. Sara var inte ensam med att anvidnda detta tankesétt som en strategi
for att lattare hantera denna pafrestande situation. Manga av de anhoriga anvinde uttryck som
”det var sjukdomen” eller ’det var inte han/hon” for att inte fullstdndigt ga under pa grund av

personlighetsférandringarna som drabbade deras narstdende.
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Vera var en av de anhdriga som beskrev att hon anvinde denna strategi. Hon menade att det
hjélpte henne 1 virdandet av pappan genom att inte se det som att det var hennes pappa som
hon duschade eller matade. Vera beskrev ocksa att det fanns en komplexitet i detta. Hon

uttryckte sig sdhar:

... Alltsa, att man som néra anhorig... eh... ehm... maste parera... ja men parera ett
langsamt farvil, samtidigt som man ska varda och bevara, eller bevara... vad sdger man...
vara tacksam &ver den personen som finns kvar, det tycker jag &r en, en liksom, dér fallerar
jag sjilv ibland, ibland blir jag som sagt ledsen och borjar grina for att jag saknar min
pappa, men sen ibland far jag bara, att halla han finns ju, den ar svér, och jag tror ocksa att
det 4r den som gor att vi anhdriga ibland, att jag kdnner mig som himla schizofren, for
ibland kan jag ju prata om honom som att det &r nutid, att han lever, att min pappa ér, eller
min pappa tycker det hér, och sen ibland sdger man, min pappa var. Och den tror jag kan
vara konstig att sdhér forsta, men sa dr det ndr man ska forsoka parera, de tva ldgren pa
nagot vis, och det ar det som ocksa &r svart ndr man vardar, att man, eh... sa, liksom, ja, att
man ser pa den hir personen man en gang gjorde vissa saker med och sahér, det far man
ibland ténka bort nér det 4&r ndgon man vérdar, man kan liksom inte tdnka pa det ndr man

star och matar, eller gor vissa saker med den (Vera, 30 ér)

Vera beskriver hir att komplexiteten handlar om att man i vissa situationer tinker pa personen
1 datid och att man ibland tdnker pa personen i nutid och att detta dr svart att parera nar man
vardar en nérstaende pa detta vis. Hon beskriver dven en komplexitet over att hon saknar och
sOrjer en person som fortfarande finns. Det dr dven i likhet med citatet fran Lena tidigare som
beskrev att hon sag sig som en demensénka, vilket ocksa indikerar pa att man tanker pé
personen som att den inte finns kvar i1 viss man. Detta sétt att tinka péd personen kan ocksé ses
som en copingstrategi. Det handlar inte ldngre bara om att tinka sa vid specifika hindelser nir
personen sdger ndgot elakt eller dr aggressiv utan har handlar det istdllet om att man ser hela
personen som nagon annan dn vad den tidigare var. Genom att tinka s dr det lattare att
acceptera situationen och att kunna hjélpa personen med exempelvis hygien och méltider.
Denna strategi gor det dven léttare att hantera rollférdandringar, att man inte ldngre &r man och
hustru eller pappa och dotter pa det séittet som man var nér personen i fraga var frisk.
Dessutom ér det avvikande att behdva hjilp med exempelvis att matas eller duschas ndr man
ar under 65 ar, jAmfort med om man dr 80 ar och behover hjéalp med de sakerna. Med det sagt
ar denna strategi troligtvis viktig for anhoriga till personer som drabbas av demens i ”andra
aldern”. Detta da de anhdriga har svarigheter med att acceptera att deras nérstaende ar

beroende pé det séttet 1 en alder som vanligtvis inte kdnnetecknas av det.
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6 Avslutning

Syftet med denna uppsats var att utifran anhorigas perspektiv fa en storre forstaelse for hur
anhoriga till yngre personer med en demenssjukdom upplever och hanterar sin situation. Detta
undersokte vi genom tva fragestillningar: Hur upplever anhériga tillvaron ndr en yngre
person drabbas av en demenssjukdom? samt Vilka strategier beskriver anhériga for att klara
av sin situation? Hiar nedanfor kommer en sammanfattning av foregaende avsnitt av svaren vi
fick under véra intervjuer och dven svaren vi kan ge pa vara fragestéllningar utefter det som

framkom genom intervjuerna.

Viér forsta fragestéllning handlar om hur de anhdriga upplever tillvaron nir en yngre person
drabbas av en demenssjukdom. Det som kunde utldsas fran intervjuerna géllande denna fréga
var att man blev avvikande samhéllets forvantningar, bade nir man drabbas av en
demenssjukdom och i den forvintade rollen som anhorig. Detta uttrycktes av
intervjupersonerna som att man missténkte och letade efter andra orsaker som inte var
demenssjukdomar. Det uttrycktes dven genom missforstdnd och oforstaelse till foljd av den
unga aldern. Intervjupersonerna berittade exempelvis hur den sjuka kunde bli behandlad som
om den var mycket dldre dn vad den var nér folk horde att man drabbats av sjukdomen for att

omgivningen automatiskt kopplade ihop demens med hog élder.

De uppgav édven att deras upplevelse av samhillet och okunskapen kring sjukdomen medforde
att ingen ténkte pa att sjukdomen kunde vara en bakomliggande orsak till ett beteende. Ingen
kunde forsti att det kunde rora sig om en demenssjukdom pa grund av att personen sdg sa ung
ut, och man kunde pa grund av det {4 konstiga blickar och fordomar kastade mot sig.
Missanpassade stodsystem for bada parter nimns ocksd, ddr de som &r minoritetsgrupp till
foljd av sin dlder far anpassa sig till hjélpen samhéllet utformat till en annan grupp, anpassat

efter den andra gruppens alder.

Sist ndmns dven upplevelsen av att bada parter far ett avvikande beteende genom samhillets
Ogon for att de inte befinner sig 1 “rétt” alder for en demenssjukdom och dérmed kan ses gé
emot normen. De dr i arbetsforbar dlder samt har fortfarande hemmavarande barn att ocksa
ansvara for. Att di ocksd en demenssjukdom kommer in i bilden ryms inte inom aldern” de
befinner sig i eller 1 samhallets stodsystem, vilket medfor att deras livssituation krockar med
livssituationen som mer forvintas utefter aldern de befinner sig i och de kan ddrmed ses som

avvikande. Intervjupersonernas upplevelser bygger pa att sjukdomen intraffat utanfor
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samhillets dldersrelaterade normer vilket skapat upplevelser och utmaningar fér de anhoriga
att ta sig an 1 ett samhille som inte &r anpassat. Detta sétter de anhdriga i en vildigt tuff
situation dér de forutom att leva med allt som en demenssjukdom tillfor i normalfallet, ocksa

tillskrivs fler och andra utmaningar pé grund av aldern och samhéllets okunskap pa omrédet.

Av intervjupersonernas svar kunde ocksa olika strategier for att ldttare klara av den
pafrestande situation de befinner sig 1 utldsas och besvara var andra fragestéllning. Vissa av
strategierna var mer riktade mot att dndra problemet i frdga medan andra handlade om att
dndra tankesittet kring problemet nér de kdnde att det inte fanns nagot sétt att fordandra
situationen. Intervjupersonerna anviande vissa strategier som var typiska for aldern de befann
sig 1, exempelvis arbete. Denna strategi dr inte vanlig bland dldre anhoriga da de oftast ér
pensiondrer 1 “tredje” eller “fjarde aldern”. Yngre anhoriga kdnner dessutom att det formella
stod som finns inte hjédlper d& det inte dr anpassat efter deras behov. Detta gor att de far hitta
andra 16sningar dn vad kanske dldre hade gjort. Yngre anhoriga far exempelvis sjdlva hitta

anhoriggrupper specifikt for yngre och hitta stod bland vénner och familj.

Demens ér en vanlig sjukdom som drabbar hundratusentals personer, men samtidigt en
sjukdom som ges lite utrymme pé socionomutbildningar. Som socionom kan man méta
demenssjukdomar i médnga sammanhang, inte enbart i dldreomsorgen, nagot
intervjupersonerna i denna uppsats visar. Socionomer ér tranade i att ha kritiska
forhallningssitt till normer utifrdn kon och etnicitet. Att ménniskor ska ges samma stod och
bemotande oavsett om de dr mén eller kvinnor, svensk- eller utlandsfodda. Detta
forhallningssitt kan anvéndas dven for alder, men fragan dr om socionomer ér lika trdnade i

att ha ett kritiskt forhallningssétt till normer kopplade till alder?

Denna uppsats visar hur just aldersrelaterade normer formar samhaéllets stod till ménniskor i
behov av hjélp. En demenssjukdom é&r sdledes alltid pafrestande men att drabbas i ung &lder
ges en annan karaktdr med andra upplevelser och strategier. Upplevelser och strategier det
pratas for lite om och som yrkesverksamma inom socialt arbete och samhillet behover mer
kunskap kring. Demens drabbar inte bara dldre och den forestédllningen behover slopas och
samhillets stod for de ménniskor som drabbas behdver anpassas for att passa alla medborgare,
oavsett alder. Detta &r just vad vi hoppas visa med denna uppsats, att det behovs mer kunskap,
att det inte bara drabbar dldre, och att det ger andra forutsittningar och upplevelser beroende
pa vilken alder man drabbas i. Andra férutsattningar och upplevelser som behover fa mer

plats 1 samhéllet.
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Négot annat vi tdnkt pd nér vi skrivit denna uppsats &r att det, om man haft mer tid och
mdjlighet, dven skulle vara intressant att forsoka undersoka den sjukas perspektiv pa detta
omrdde istéllet for att ha fokus pa anhorigperspektivet som vi haft. Vi tror att det skulle ge en
hel del intressanta tilldgg till det vi fatt fram genom vara intervjuer samt en hel del nytt genom
att skifta perspektivet till den som insjuknar och dennes direkta upplevelser. Det skulle nog
krava mycket jobb da sjukdomen kan gora det svart att delta, men det skulle vara intressant att
dven fa hora den sjukdomsdrabbades egna tankar kring situationen den hamnat i och hur den

upplever stodet fran samhaéllet.
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Bilaga 1 — Informationsbrev och samtyckesforfragan

Vi heter Elin Sundgren och Isabelle Hedin och ldser termin sex pa socionomprogrammet i
Lund. Vi héller just nu pé att skriva véar kandidatuppsats dér syftet &r att belysa ett
anhorigperspektiv frdn anhdriga som har en nérstdende som diagnostiserats med en
demenssjukdom innan 65 ars alder. Intervjufrdgorna kommer att fokusera pa vad som hénder
ndr en ndrstaende insjuknar i en demenssjukdom, upplevelsen som anhorig och det upplevda

formella och informella stodet man fatt.

For att samla in material till var studie 6nskar vi dérfor ha en intervju med dig som anhorig
som med ditt godkédnnande kommer spelas in for att sedan kunna transkriberas.
Inspelningarna kommer sedan att raderas nér studien dr fardig. Materialet kommer att
analyseras och slutresultatet kommer vi presentera 1 en skriftlig rapport vid Lunds universitet

som en del av vér utbildning.

Intervjun berdknas kunna ta upp till en timme och deltagandet &r helt frivilligt och du som
respondent har rétt att avbryta intervjun nir som helst. Du behover inte heller svara pa fragor
om du inte vill, det &r helt frivilligt och du behdver inte heller ge nagon forklaring for varfor
du véljer att inte svara alternativt avbryta intervjun. Om du viljer att medverka kommer du att
forbli anonym och vi kommer att hantera dina personuppgifter varsamt. Information som

delges i intervju kommer endast att anvdndas i denna studie.
Om du vill sa dr du vilkommen att ta del av uppsatsen efter det att den &r klar.

Samtycker du till att medverka i intervjun?
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Bilaga 2 — Intervjuguide

Livssituation

Hur gammal &r du?
Hur ser din arbetssituation ut just nu?

Har du nagra egna barn?

Bakgrundsfragor

Tema

Vad har/hade du for relation till din nirstdende med en demenssjukdom?

Kan du berétta om ndgon av de forsta gingerna da du misstinkte att nagot inte var

som vanligt?
Forstod ni 1 familjen att det var demens eller fanns det andra tankar?

Hur gammal var din nirstdende nédr denne diagnostiserades med en demenssjukdom?

Hur gammal var du sjélv da?

Nér ni forstod att det rérde sig om demens - berdttade du da med en géng for dina

vanner att din partner/fordlder har demenssjukdom? Varfor gjorde du det? Varfor inte?
1 - Att vara anhorig

Om du skulle berétta for ndgon som inte vet nagot alls om demens — hur skulle du d&

forklara att det dr att vara anhorig till en person som fatt en demenssjukdom?
Ser du dig sjélv som anhorigvardare?
Om ja — varfor?

Vilka ér de frimsta fordndringarna i din livssituation sedan din anhorige insjuknade 1

en demenssjukdom?

Ofta beskrivs negativa aspekter av att vara anhdrig till en person med demenssjukdom

— kan du se nagot positivt?
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e Vad dr det negativa i att vara anhdrig till en person med en demenssjukdom?

e Din anhorige var relativt ung nir hen fick demens — vilket ocksa medfort att du dr ung
som anhorig. Har aldern ndgon betydelse?/ Tror ni att ni hade fatt ett annat bemd&tande

om er anhdrige varit dldre nér den fick diagnosen?

Tema 2 - Stodet

Har du erbjudits nagot specifikt stod for dig som anhorig? Berétta. Hur har det 1 sé fall
funkat?

Har du sjélv hittat nagon stodgrupp eller annat stod?

Att vara anhorig kan ju vara pafrestande. Hur gor du for att orka? Vad gor du nér du

inte orkar?

Hur far du vardagen att ga ihop?

Om du fick 6nska fritt — vad hade du da velat ha for stod fran samhéllet?

Har du nagra strategier for att fa vardagen som anhdrig/anhdrigvardare att ga ihop?

Hur tinker du om framtiden?

Avslutande fragor
e Vad har varit viktigast att fa sagt i denna intervju?

e Ar det nigot mer som du vill f4 sagt som vi inte tagit upp?
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