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”Säger jag: -Min mamma har en demenssjukdom.  
Då svarar folk: -Jaha, men då har hon i alla fall inte Alzheimer.  
Då säger jag: -Jo, det är Alzheimer.  
-Jaha, men då är det bara problem med minnet.  
-Nä, det är allt annat än bara minnet.  
-Jaha, men det är i alla fall inte dödligt…… 
Då ger man liksom upp att överhuvudtaget prata med folk om hur man har det.”  (Anna 18 år) 
 

Samhället har redan erfarenheter och rutiner för att hjälpa unga personer som förlorar en förälder i 

sjukdom och olycka. Det finns också en del vetenskap om hur det är att leva som ung anhörig till kroniskt 

sjuk vårdnadshavare. Men kännedom om, och kunskap av, unga personer som under många år lever nära 

en person med en neurodegenerativ sjukdom, det har vi brist på. Behovet av ytterligare forskning och 

kartläggning är stort både nationellt och internationellt. 

Lägerverksamheten Unga anhöriga grundades av två eldsjälar i Avesta kommun, demenssjuksköterskan 

Gudrun Strandberg och anhörigkonsulenten Katrin Lindblom. Första lägret var 2010 och sedan dess har 

370 personer varit med på något läger från Skåne till Luleå. Det är erfarenheterna från dessa läger liksom 

en litteraturgenomgång som ligger till grund för de riktlinjer som presenteras i dagens anförande.  

En grov uppskattning ger oss siffran 7 000-10 000 unga personer (0-30) som i Sverige idag lever med eller 

nära en vårdnadshavare med en kognitiv sjukdom. Om begreppet ökas till att omfatta även tidiga symtom, 

en kognitiv svikt till följd av pågående neurodegenerativ process, kan antalet sannolikt ökas ytterligare. 

Barn och ungdomar har, i snitt, noterat symtom hos sin förälder 2,5 år innan sjukdomsdiagnos.  

Vad dessa barn och ungdomar uppger att de behöver är någon som frågar hur de mår, en person att 

kontakta när det blir svårare (eller när de själva mognat i att vilja prata) och framförallt att samhället börjar 

prata om dessa sjukdomar som vilken annan dödlig sjukdom som helst. Otaliga är de beskrivningar om 

hur de inte kan förmedla vilken situation de är i, varken till närmaste omgivningen (kompisar, föräldrar till 

kompisar), lärare eller vård- och omsorgspersonal. Att bara ordet demens ger folk förutfattade och felaktiga 

uppfattningar lider dessa personer av dagligen. Vår attityd och kommunikation med hela familjen kan ha 

långtgående effekter på familjens möjligheter att leva med sjukdomen och dess påverkan, för lång framtid. 

Ett barn kan, trots en frisk förälder, känna sig föräldralös.  

 

Råd till oss alla som träffar personer med kognitiv svikt: 

o Börja rutinmässigt fråga efter barnen (oavsett ålder) och se till patienten som en del av en familj, 

det är familjen vi behöver behandla/stödja (både sjukvård och kommunal omsorg). 

o Om barn/ungdom, tänk multidiciplinärt – bra stöd från olika instanser. 

o Informera tydligt om sjukdomen (undvik demens, förvillar). Erbjud information till skolan. 

o Informera och uppmuntra till Unga anhörigas Facebookgrupp och läger. 

o Finnas kvar – de unga kanske inte är mogna för att prata eller få hjälp när vi kan, men låt dörren 

stå öppen om de kommer igen. 

o Att tänka ”vårdplan” i samband med diagnos kan ge struktur och tydlighet till hela familjen.  

o Utgå från att en familj behöver betydligt mer stöd än de ser ut att behöva (”vi reder oss”) men låt 

dem så långt möjligt själva få forma stödet.  

o Barnet ska stöttas i att själv bestämma om och hur de vill ha kontakt med sin sjuke förälder.  
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Stöd för stödet: 

o Närmaste specialistmottagnings kurator 

o Kommunens demenssjuksköterska och anhörigstödjare (och dessas nätverk regionalt/nationellt) 

o Finns Barntraumateam/Barnskyddsteam i närheten? Konsult med dem. 

o Unga anhöriga – kontakt via Alzheimerfonden 

 

”Pappa dör två gånger, först psykiskt sedan fysiskt” (Ellen 22 år) 

”Jag har inte sorg, fast jag har inte inte sorg. Man har en pappa men man har inte en pappa.” (Edvard 17 år) 
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www.alzheimerfonden.se 

www.unganhörig.se (drivs av Svenskt Demenscentrum) 

https://www.facebook.com/pg/Unganhorig/posts/ 
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