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Abstract

Ung i1 demensens skugga dr en kvalitativ intervjustudie med syfte att undersoka hur
unga vuxna barn beskriver upplevelsen av att ha en fordlder med tidigt debuterande
demenssjukdom och pé vilka sdtt detta har paverkat den unge och familjen. Urvalet for
studien dr fyra kvinnor i aldrarna 24-31 &r som alla hade en fordlder med tidigt
debuterande demenssjukdom. Ingen av kvinnorna bodde tillsammans med den sjuka
eller den friska fordldern. Studien baseras pa kvalitativa intervjuer inspirerade av
livshistorieintervjuer och har analyserats tematiskt med ett livsloppsperspektiv,
kompletterat med utbytesteori och det sociologiska begreppet forhandlingar. De
viktigaste resultaten inbegrep de fordndringar som skett 1 familjen 1 form av
rollforandringar dér de unga 1 vissa fall fatt en fordldralik roll gentemot bade den friska
och den sjuka fordldern. Resultaten visade ocksd hur det egna ansvaret upplevdes i
relation till normativa forvantningar och hur de unga tvingats ge avkall pa egna behov
till forman for familjens. Vilket ansvar de unga fick eller tog berodde bland annat pa hur
familjerelationerna sett ut innan fordlderns insjuknande, men ocksa pa vilka
forhandlingar som blev mojliga gentemot den friska fordldern och syskonen. Studien
visade dven hur den icke-normativa timingen av att ta ett stort ansvar for familjen 1 ett
relativt sett tidigt skede i livet far konsekvenser for de egna drdommarna och livsmélen.

Nyckelord: ung vuxen, ung anhdrig, barn, demenssjukdom, familj



TACK

Vi vill rikta ett stort tack till er som deltog 1 var studie.
Utan era personliga berittelser hade inte uppsatsen varit mojlig att skriva.

Tack dven till Magnus Nilsson for gott stod genom uppsatsprocessen.
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INLEDNING

I detta inledande kapitel kommer vi forst ge en kort bakgrund till demenssjukdomar
samt olika aspekter av sjukdomen och anhdrigskapet. Mot denna bakgrund foljer
studiens syfte och frégestéllningar. Avslutningsvis kommer vi lyfta fram studiens

avgriansningar samt var arbetsfordelning under uppsatsarbetet.

Demenssjukdomar dr ett samlingsnamn for ett antal olika sjukdomar vilka innebir en
forvarvad kognitiv svikt. Symptomen, som uppkommer gradvis och varierar beroende
av vilket omrdde i hjirnan som é&r skadat, kan bland annat vara minnessvarigheter,
nedsatt motorik, talsvarigheter, minskad uppmairksamhet, abstraktionsférmaga och
omdome (Ernsth Bravell & Ericsson 2013). Mer Overgripande personlighets-
fordndringar kan ocksd forekomma och &r sdrskilt vanligt vid frontallobsdemens.
Demenssjukdomar &r progressiva och leder slutligen till doden och det finns 1 dagslédget
ingen medicin eller behandling for att bota demens (ibid.). I Sverige drabbas cirka 25
000 personer varje ar av en demenssjukdom (Socialstyrelsen 2014a). Uppskattningsvis
finns cirka 160 000 personer med demenssjukdom i Sverige och majoriteten av de som
insjuknar ar over 65 ar (Socialstyrelsen 2014b). Detta medfor att demens vanligen
betraktas som en dldresjukdom vilket gor att bade forskning, samhéllsinformation och
anhorigstdd till stor del dr utformat efter behoven hos dldre demenssjuka och dédrmed

ocksa dldre anhoriga.

En grupp som létt kan hamna i skymundan dr de yngre personer som drabbas av demens
och deras anhoriga. I Sverige fanns det 2012 uppskattningsvis 9000 personer som var
under 65 ar och hade en demenssjukdom (Socialstyrelsen 2014c¢). Dessa personer med
tidigt debuterande demens é&r alltsa en relativt liten grupp jamfort med de som ar dldre
ndr de drabbas. Flera studier visar dock att forskning pa just denna grupp ér av stor vikt
dé det finns visentliga skillnader for bdde den sjuka och dess anhoriga i jaimforelse med
nidr demenssjukdomen debuterar 1 dldre aldrar (Barca et al. 2014; Allen, Oyebode &
Allen 2009). De personer som drabbas av demens tidigare i livet har ofta en annan
livssituation dn dldre. Hos denna grupp ér ett aktivt yrkesliv och hemmaboende barn
vanligare (Skovdahl et al. 2007). Yngre personer med demens och dess anhoriga far i

jdmforelse med &dldre drabbade tillkommande svarigheter genom den ickenormativa



timingen av att fa sin diagnos 1 ett relativt sett tidigt livsskede, vilket gor att stodet
maste utformas annorlunda for dessa (Svanberg, Spector & Scott 2011). Nér en
demenssjukdom drabbar en fordlder uppstdr en ny familjesituation dir nya sitt att
organisera sig och forhdlla sig till varandra méste upprittas, detta i en situation som &r
komplex och kénslofylld. For yngre personer tar diagnosen dessutom ofta lingre tid att
faststilla eftersom demens &r ovanligt i yngre aldersgrupper och andra moéjliga orsaker
till symptomen forst maste uteslutas (Skovdahl et al. 2007). Detta bidrar till ytterligare

pafrestningar for hela familjen.

Tolhurst, Bhattacharyya och Kingston (2012) menar att demens traditionellt betraktats
som endast ett medicinskt tillstand. Pa senare tid har dock allt fler studier inriktats pa de
psykosociala aspekterna av sjukdomen. Utdver den medicinska diagnosen menar
Tolhurst et al. att demens dven har en socialt konstruerad sida dir sa vil psykologiska
som sociala faktorer formar wupplevelsen och forstaelsen av sjukdomen. En
litteraturdversikt av Svanberg, Spector och Scott (2011) visar att forskning som ror de
psykosociala aspekterna for familjen nidr en fordlder drabbas av en demensdiagnos
under 65 ar fortfarande ar knapphéndig. Dirav konstateras ett behov av att i framtida
forskning lyssna till, och uppmirksamma, erfarenheterna som barn i olika aldrar bér pa

(ibid.).

Barca et al. (2013) framhaller vikten av att i forskning sdrskilja olika anhoriggrupper till
personer med demenssjukdom. Manga studier betraktar anhoriga eller anhorigvardare
som en homogen grupp och skiljer ddrmed inte pa partner, make/maka eller barn till den
sjuke. Barca et al. (2013) menar vidare att 4ven om vissa studier har gjorts pa barn till
fordldrar med demens gors ofta ingen atskillnad pad om det dr barn som bor hemma med
fordldern, unga vuxna barn som inte bor hemma eller om det géller barn som ar i
medelaldern nér fordldern insjuknar (ibid.). Detta styrks dven av svensk forskning som
menar att fa studier har undersokt hur det &r att vara ett vuxet barn till en person med
demens (Kjallman-Alm, Norbergh & Hellzen 2013). Dé forskning om unga vuxna barn
till personer med tidigt debuterande demens &r knapphidndig har vi valt just denna

maélgrupp for vér uppsats.

I det ovanstaende har vi ringat in nagra av de aspekter som kan beaktas gillande demens

1 allménhet och de omstdndigheter som omgérdar yngre nérstdende i synnerhet. Vi har



valt att sdrskilt intressera oss for det unga vuxna barnets perspektiv. Vi tror att mer
kunskap inom det hir omradet skulle leda till en forstaelse for unga vuxna anhdrigas
sdrskilda villkor. Ett erkdnnande av att dessa villkor pd vissa omraden kan skilja sig fran
behoven hos dldre anhériga till personer med demenssjukdom skulle i forldngningen
kunna leda till en bittre utformning av samhéllets stodinsatser och vara ett viktigt bidrag

for det sociala arbetets praktik i relation till denna malgrupp.

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med uppsatsen ér att undersdka hur unga vuxna barn beskriver upplevelsen av att
ha en demenssjuk fordlder och pé vilka sétt detta har paverkat familjen, dem sjélva och

tankarna om deras framtid. Syftet kommer att besvaras med foljande fragestéllningar:

1) Vad hédnder i familjen utifran det vuxna barnets beréttelse nér en fordlder blir
sjuk 1 demens?

2) Upplever de unga vuxna barnen att det finns forvéntningar pd att de som barn
ska ta ansvar for sina fordldrar? Hur beskrivs i sé fall forvantningarna och pa
vilket satt forhaller de sig till dessa?

3) Vilka aspekter lyfter de unga vuxna barnen fram i beréttelserna om sin framtid i

relation till fordlderns demenssjukdom?

AVGRANSNINGAR

Da olika demenssjukdomar skiljer sig at i friga om karaktéristiska symptom och
sjukdomsforlopp kan &ven upplevelsen att vara anhdrig bli olika beroende av vilken
demensdiagnos som avses. Detta dr ndgot vi inte kommer sérskilja i ndgon storre
utstrackning 1 den hér studien. Anhorigstddets utformning och anpassning for den hér
anhoriggruppen dr ndgot som berorts i tidigare forskning och som dven framkom i vara
intervjuer. Vi har dock valt att inte ldgga tonvikten pa detta d& var studie syftar till att

beskriva de fordndringar som sker for den unga och for familjen.



ARBETSGANG OCH FORDELNING

Under arbetets gang har vi varvat enskilt arbete med gemensamma arbetspass. Vi har
bada betraktat detta som en till stor del kreativ process och avsatt mycket tid for att
gemensamt testa idéer och fora reflekterande samtal. Skrivandet har huvudsakligen skett
enskilt men ddr vi under hela processen ldst, kommenterat och redigerat varandras
texter. Skrivarbetet skedde 1 Google Docs vilket underlidttade det arbetet och gjorde
skrivprocessen transparent mellan oss forfattare. Vi har uppskattningsvis avsatt lika

mycket tid till uppsatsen och bada har bidragit till uppsatsens samtliga delar.

ORDFORKLARINGAR

Unga vuxna barn

I uppsatsen anvinder vi oss av begreppet unga vuxna barn. Vi relaterar detta dels till en
kronologisk alder inom det ungefirliga spannet 20-30 éar, dels till en relationell
forstaelse av begreppet barn, det vill sdga en position i generationssystemet. Att vara
barn till sin forédlder kan vara en livsldng identitet och det &r i spanningsfaltet av att vara
vuxen och samtidigt ett barn till en person med demenssjukdom som vi vill utforska
vara fragor. I metodkapitlet kommer vi problematisera kronologisk alder och dess

mening.

Tidigt debuterande demens

Att diagnostiseras med demens innan 65 ars dlder bendmns inom den engelsksprakiga
forskningen som young onset dementia eller early onset dementia. Det verkar inte
finnas ndgon allméint vedertagen svensk motsvarighet till dessa begrepp varfor vi har

valt att bendmna det som tidigt debuterande demenssjukdom.



TIDIGARE FORSKNING

I foljande kapitel kommer vi presentera forskning som berdr upplevelsen av att vara
barn till en fordlder med demenssjukdom. Vi har valt att ticka in forskning om barn i
olika aldrar och livssituationer. Viss forskning beror yngre barn som dr sammanboende
med den sjuke fordldern medan annan forskning har inriktat sig pa unga vuxna barn sa
védl som dldre vuxna barn. Detta gor vi dels for att forskningen som direkt beror var
urvalsgrupp av unga vuxna barn som inte dr sammanboende med sina forédldrar &r ytterst
begrinsad, dels pa grund av en uppfattning om att varje nérliggande aldersgrupp kan ha
vissa aspekter av anhorigskapet gemensamt med malgruppen for var studie. Det finns
dven en méngd aspekter av att vara barn till en demenssjuk fordlder som inte &r
beroende av alder och dérfor kan vara aktuella for alla som delar denna erfarenhet.
Presentationen nedan baseras pa totalt atta studier var av alla ar kvalitativa och bygger
pa intervjuer med barn till en demenssjuk fordlder. D& det varit svart att finna studier
frdn Sverige bygger sammanstillningen frimst pé internationell forskning. En studie ar
fran Sverige och tvd frdn Norge. Resterande studier dr frdn Nederldnderna,
Storbritannien och USA. I den forskning vi ldst har vi identifierat nagra overgripande
gemensamma drag. Dessa kommer 1 det nedanstaende att presenteras under tre teman:

fordndrade relationer, ansvar samt diagnosen och informationens roll.

FORANDRADE RELATIONER

Tidigare forskning visar att en demenssjukdom fordndrar relationerna inom familjen pa
manga olika sétt. Gemensamt for yngre, hemmaboende barn och barn som dr i en fas av
vuxenblivande &r en upplevelse av att ha tvingats bli vuxen for fort. Ménga barn har
uttryckt detta som att bli forélder till sin egen fordlder, ndgot som dven géller for dldre
och mer sjdlvstindiga barn (Johannesen et al. 2015; Kjillman-Alm et al. 2013;
Svanberg et al. 2010). Allen et al. (2009) och Sikes & Hall (2016) visar att sorgen dver
att ha forlorat sin “riktiga” fordlder samt radslan over att fordldern en dag inte ska kénna
igen en, utgdr en stor emotionell pafrestning for barnet. Denna sorg ror bade den nutida

relationen men dven den framtida relationen som tidigare tagits for given. Sorgen
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uttrycks ocksé i kdnslan av att ha forlorat det normala vardagslivet vilket exempelvis
beskrivs genom att fordldern glomde bort ens fodelsedag eller att de inte ldngre kunde
dela gemensamma minnen (ibid.). Successivt forsjunker den demenssjuke fordldern in 1
en virld dér den inte ldngre gér att nd for barnet, en kinsla som beskrivits som att ens
fordlder sakta glider ifrdn en (Johannesen et al. 2015). I studien av Kjéllman-Alm et al.
(2013) var det 1 relation till upplevelsen av att fordldern redan var forlorad som de
vuxna barnen pratade om sin sjuka fordlder som om den redan vore dod. Att ens
fordlder sakta forsvinner ifrdn en beskriver Sikes & Hall (2016) som en unik
sorgeprocess for anhoriga till demenssjuka personer di det innebdr en pabdrjad
sorgeprocess trots att fordldern inte dott. D& dldre vuxna barn i hogre grad blivit
sjalvstandiga fran sina fordldrar har fordldrarollerna ofta inneburit att ge stod och rad,
snarare @n att de varit av praktisk karaktir. I dessa fall har barnen upplevt en stor
saknad, sorg och forlust av den sjuke fordldern och dessa fordldrafunktioner. Flera
studier visar att relationerna inom familjen &ven blir anstringda av de vuxna barnens
upplevda kinsla av att deras egna liv far sta tillbaka pa grund av sjukdomen (Davies et
al. 2000; Johannesen et al. 2015). Detta kan medféra kdnslor av frustration och
maktloshet och ta sig uttryck som ilska riktad mot savél den sjuka fordldern som den

ovriga familjen (Kjillman-Alm et al. 2013).

En annan aspekt som framkommer i flera studier dr hur relationen dven foréndras till
den friska fordldern (Millenaar et al. 2014; Svanberg el al 2010). Hemmaboende barn
har upplevt att deras insatser for den sjuke fordldern inte erkénts av den friska fordldern
och att det funnits ett begrinsat utrymme att uttrycka egna kénslor och behov. En
konsekvens av att pa detta sétt bli forsummad ar att konflikter uppstatt inom familjen. I
andra fall har barnet ként en oro for att 4ven den friska fordldern ska bli sjuk av den
hoga belastningen. Detta kan leda till att barnet blir lamnat ensam med sina kénslor och
upplevelser da det inte ldngre kan prata med sin sjuka fordlder och inte ytterligare vill
belasta den friska fordldern (Allen et al. 2009; Millenaar et al. 2014; Svanberg et al.
2010). Relationen till den friska fordldern kan ocksd fa4 karaktiren av en
vénskapsrelation pd grund av den gemensamma upplevelsen av att virda den sjuka
fordldern (Svanberg et al. 2010). Oro och ansvarskéinslor gentemot den friska fordldern,

visar Kjéallman-Alm et al. (2013) géillde dven for dldre barn som inte var hemmaboende.
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De forandrade rollerna och relationerna i familjen gentemot den sjuka fordldern, men
dven mot de andra familjemedlemmarna, kan paverka barnens egen utveckling.
Exempelvis berdttar barn 1 en studie av Barca et al. (2014) hur relationer utanfor
familjen blivit lidande pa grund av den tid och det kénsloméssiga engagemang som
demenssjukdomen kriver. For hemmaboende yngre barn kan det innebédra att de inte
langre vill ta hem vénner pd grund av kénslor av skam 6ver sjukdomen men ocksé av
respekt for den sjuka fordldern (Svanberg et al. 2010). Detta kan fa som konsekvens att
barnen blir isolerade och inte vet vart de ska vidnda sig for stod (Allen et al. 2009;

Svanberg et al. 2010).

ANSVAR

En o6kad ansvarsborda for barnen var nagot alla studier lyfte som en konsekvens av
demenssjukdomen. Trots att studierna i denna sammanfattning utgdr frin barn 1 olika
aldrar lyfter de flesta studierna liknande ansvarsuppgifter for bade yngre barn, unga
vuxna barn och dldre barn. Vad ansvaret bestod i beror delvis pd vilken diagnos
fordldern har och var 1 sjukdomsprocessen fordldern befann sig. De nya
ansvarsuppgifterna for barnen rérde bade praktiska och emotionella dimensioner. Det
kunde bland annat besta i att ha kontakt med myndigheter, att rent konkret Gvervaka och
se till att den sjuka fordldern inte rymde eller skadade sig eller att géra vardagliga
goromal som att skota fordlderns hygien eller hjdlpa till med hushallsuppgifter sd som
matlagning (Allen et al. 2009; Barca et al. 2014; Kjéllman-Alm et al. 2013; Millenaar
et al. 2014). Olika faktorer s4 som hur familjen fungerat tidigare samt i vilken
livssituation och élder barnet befann sig 1 medforde att ansvaret gentemot den sjuka
fordldern och familjen upplevdes olika. Davies et al. (2000) visar i sin studie exempel
pa att unga vuxna barn kan fi en ledarroll i familjen nér en fordlder insjuknar. Detta
kunde medfora en upplevelse av att forlora den tid 1 livet dér barnet ville pabdrja en
separation fran familjen, snarare &n att ta ansvar for den (ibid.). Genom att fordlderns
insjuknande sker i en tid nédr det unga vuxna barnet ror sig mot en individualisering
skapas en konflikt i att som ung bade vilja se till sina egna behov och samtidigt anpassa
sig till familjens behov. I vissa fall ledde detta till att unga vuxna barn senarelade sin

utflyttning fran forildrahemmet (Davies et al. 2000; Millenaar et al. 2014). Aven Allen
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et al. (2009) diskuterar hur frigorelseprocessen fran den egna familjen paverkar
ungdomar och unga vuxna barn nir en fordlder insjuknar i demens. Istillet for att bli
mer autonoma blir barnen ofta starkare knutna till familjen. Dock innebér det inte att
barnen alltid upplevde en kdnslomdssig nérhet till familjen. En studie om yngre barn
visar att barnen Overtar delar av fordldraansvaret 1 familjen, samtidigt som de ocksa
separerar sig sjidlva kénslomdssigt fran familjen. Barnen soker inte ldngre samma
emotionella stod frén fordldrarna eftersom de inte langre upplevs ha tid for barnet
(Svanberg 2010). Liknande resultat visar Barca et al. (2014) dir unga vuxna barn
beskriver hur den friska fordldern i vissa fall Overlimnade ansvaret &t det mest
ansvarstagande barnet och sjdlv distanserade sig fran familjen. I flera studier uttryckte
savil yngre som dldre barn att de inte sdg vem som annars skulle ta det ansvar de sjdlva
tog for bade sin friska och sjuka fordlder (Johannesen et al. 2015; Kjdllman-Alm et al.
2013). Upplevelsen av att inte kunna avsiga sig sitt ansvar som barn diskuterar
Kjéllman-Alm et al. (2013) i relation till den sociala normen av omsesidighet inom

relationer, att som barn vilja ge tillbaka det ens fordlder sjéalv givit en tidigare 1 livet.

Flera studier belyser de paradoxala kinslor som kan uppsta hos barn nir de maste
balansera mellan ansvaret for sin familj & ena sidan och ansvaret for sitt eget liv och
utveckling a andra sidan. Bland studier av unga vuxna barn visades att geografiskt
avstdnd till den sjuke fordldern spelade roll i hur ansvarsbordan upplevdes (Johannesen
2015). De barn som bodde hemma nér fordldern insjuknande blev mer involverade och
fick ta ett storre ansvar d4n de som inte levde med fordldern (Barca et al. 2014;
Johannesen et al. 2015). Nér fordldern flyttar till ett stod- eller dldreboende har det av
manga barn upplevts som en littnad. Detsamma kan gélla om barnet sjilv flyttar
hemifran och dédrmed fér fysisk distans till fordldern. Samtidigt kan detta avstdnd vicka
kdnslor av oro, sorg, skuld och forlorad kontroll 6ver situationen (Allen et al. 2009;
Barca et al. 2014; Johannesen et al. 2015). Dessa starka kanslor beskriver flera av de
unga vuxna barnen som ett emotionellt kaos dir de blivit uppslukade av tankarna och
kdnslorna kring den sjuka fordldern. En konsekvens av detta blir for vissa barn att de
tappar koncentrationen och uppmaérksamheten kring dvriga livsomraden (Davies et al.
2000; Johannesen et al. 2015; Millenaar et al. 2014). For att inte de kaotiska kénslorna

ska ta dver menar vissa av barnen att de forsokt stinga av sina kanslor. Ett socialt liv
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utanfor familjen, som exempelvis en partner eller jobb, kunde i vissa fall underlitta

tyngden (Johannesen et al. 2015; Millenaar et al. 2014).

DIAGNOSEN OCH INFORMATIONENS ROLL

Yngre personer som drabbas av demens har ofta en mycket ldngre utredningstid for sin
diagnos dn vad som giller for dldre personer. Detta beror dels pa att demenssjukdomar
ar ovanligt bland yngre personer, dels for att det kan finnas andra sjukdomar som ligger
bakom symptomen vilket dérfor maste utredas forst (Skovdal et al. 2007). Tva studier
om unga hemmaboende barn visar pa svédrigheterna med att hantera den sjuka fordlderns
personlighetsfordndringar under den utdragna diagnosprocessen. Det upplevdes
forvirrande att fa olika besked fran sjukvarden om vad det kunde vara for fel pa
fordldern (Allen et al. 2009; Svanberg et al. 2010). En annan konsekvens av att
diagnosen tar lang tid att faststélla dr att vard och andra insatser sétts in senare én vad

som vanligen dr fallet (Allen et al. 2009).

Inom familjen kan medlemmarna forhalla sig olika till de forsta symptomen pé
fordlderns sjukdom. Davies et al. (2000) visar att fordldrarna i vissa fall doljer
symptomen fOr sina barn genom att den friska fordldern kompenserar for de funktioner
som successivt gar forlorade hos den sjuka forildern. Nér de fOrsta tecknen pa
fordndringar hos fordldern visar sig kan explicita eller implicita forhandlingar kring
forhallningssittet till symptomen ske. Inom vissa familjer talade man 6ppet om det som
skedde medan andra fornekade det genom att till en borjan bortforklara symptomen som
orsakat av bland annat stress, trotthet eller depression (Allen et al. 2009; Johannesen et
al. 2015). Att forneka eller rationalisera de fosta symptomen menar Davies et al. (2000)
ar vanligt d4 familjemedlemmarna onskar att symptomen ska bero pa ndgon mindre

allvarlig sjukdom eller tillfalligheter.

Flera studier lyfter de ickenormativa aspekterna av att ens fordlder drabbas av en
demensdiagnos i yngre alder. Davies et al. (2000) beskriver hur acceptansen for det som
hiant familjen kan forsvaras genom att sjukdomen inte dr forviantad vid det livsskede
som bide fordldern och det unga vuxna barnet dr i. Att ens fordlder ska drabbas av

demenssjukdom &r ndgot som de unga forvintar sig kan ske senare 1 livet. Barca el al.
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(2014) bekriftar ovanstaende ndr de i sin studie diskuterar hur roller i en familj ar
normativa och hor ihop med forestillningen om hur ett “normalt” livslopp ska se ut.
Demens fOrvintas debutera i en hogre alder och dérfor far sjukdomen storre
konsekvenser for alla i familjen nir det intrdffar vid en ickenormativ del i livet (ibid.).
Nér barn och unga vuxna barn ser hur deras jamnériga har andra forutsittningar under
den hér tiden i livet visar studier att det kan skapa en kénsla av att inte leva ett
“normalt” liv (Barca et al. 2014; Johannesen et al. 2015). Barca et al. (2014)
uppmédrksammar dven det normbrytande 1 att behova ta sa stort ansvar for sin fordlder
som ung vuxen och menar att detta skiljer just demenssjukdomar fran andra sjukdomar
som mer tillhor det forvintade livsloppet. Att en demenssjukdom inte tillhor det
forviantade livsloppet for ens fordlder medfor dven att de unga vuxna barnen uttryckte
svérigheter 1 att fa forstaelse for sin situation av bdde vénner, kollegor och andra
familjemedlemmar (Barca et al. 2014). Andra unga vuxna barn beskrev det som att de
varit i en virld ingen av deras vinner eller klasskamrater skulle kunna jamf6ra sig med
(Johannesen et al. 2015). Behovet av att dela sina upplevelser med andra i liknande
situation var nagot som yngre samt unga vuxna barn gav uttryck for (Barca et al. 2014;
Svanberg et al. 2010). Kénslor av skam och stigmatisering av att som barn ha en
fordlder med demenssjukdom lyfte de studier om yngre barn som bodde hemma nér

fordldern insjuknande (Allen et al. 2009).

Flera studier vittnar om att barn upplever att de inte blivit involverade av professionella
inom varden nér det giller information och stdd i samband med foridlderns insjuknande
(Barca et al. 2014; Johannesen et al. 2015; Millenaar et al. 2014; Svanberg et al. 2010).
En vanlig upplevelse dr att professionella inom vard och stod inte uppmérksammar de
unga vuxna barnen som personer med egna behov dé vardande och stddjande insatser
frimst riktas mot, och diskuterades med, den sjuke och dennes priméra vérdare vilket
ofta dr en partner. Detta medfor en kédnsla av att som barn inte bli sedd som en
inkluderad familjemedlem. Vissa barn har dven lyft det problematiska i att inte fa
information om diagnosens konsekvenser utan att de fick lita till att fordldrarna gav dem
ritt information (Barca et al. 2014). Informationen som 6nskades kunde exempelvis rora
praktiska rdd 1 motet med sin fordlder, bland annat hur de skulle konfrontera sin sjuka
fordlder nir den inte uppforde sig pa ett forvéntat sétt (Millenaar et al. 2014). Stodjande

insatser upplevdes ocksd komma for sent, om det ens erbjods till de unga, och méinga
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upplevde det som en kamp for att 6ver huvud taget fa hjdlp (Johannesen et al. 2015).
Davies et al. (2000) har visat att den kunskap barnet haft om demens sedan tidigare
paverkar hur barnet forhaller sig till de symptom som foréldern uppvisar. Att kunskapen
och informationen om tidigt debuterande demens &r bristféllig i samhéllet anger vissa
barn som orsak till att det kan vara svért att berdtta for andra om sin forélders
insjuknande och symptom (Barca et al. 2014). Samtidigt kan barnens forhallningssatt
till information variera. Vissa vill ldsa in sig pa sjukdomen medan andra héller sig borta
frdn all information som en forsvarsmekanism. Dock visar Allen et al. (2009) att unga
hemmaboende barns forstdelse och kunskap om demens har stor pdverkan for deras
vialméende. Davies et al. (2000) har i sin studie med unga vuxna barn som inte var
hemmaboende visat att de unga behdver genomga olika stadier for att kunna acceptera
fordlderns diagnos. En av de viktigaste faktorerna géllde just kunskap om
demenssjukdomen, bdde dess forlopp, symptom och mojlig behandling. Kunskap och
information kan ge en kénsla av kontroll och gora det léttare att hantera den svéara

situationen 1 familjen (ibid.).

TIDIGARE FORSKNING | RELATION TILL VAR STUDIE

Trots ovanstdende presentation visar kunskapsoversikter pa omradet tidigt debuterande
demenssjukdom att vetenskapliga studier om upplevelsen av att ha en demenssjuk
fordlder fortfarande ar ett relativt outforskat omrade (Svanberg et al. 2011; van Vliet et
al. 2010). Detta trots att studier visat att sjukdomen far stora konsekvenser for hela
familjen oavsett om familjemedlemmarna &r anhorigvardare eller ej (ibid.). I en
kommentar till en omfattande litteraturoversikt lyfter Roach & Keady (2008) det
anmarkningsvirda i att endast en studie tittade pa upplevelsen av demens som en del av
ett familjesystem och podngterar samtidigt behovet av att kommande studier tittar pé
tidigt debuterande demens utifran ett familjeperspektiv. En viktig aspekt som Roach,
Keady & Bee (2014) lyfter dr tendensen att begreppet familj inom just demensforskning
ofta blir synonymt med begreppet vardare och darfor anvénds liktydigt. Med detta finns
en risk att familjen forlorar sin familjeidentitet och istéllet forflyttas till en vardande
kontext dér rollerna och forvéntningar blir annorlunda &n hur de dr i en familjekontext

(ibid). Detta visar att forskning dar fokus inte dr pa anhorigvardare, utan pa just
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familjemedlemmar, dr av vikt for att uppmérksamma att livet fordndras dven for de

anhdriga barn som ger informell vard och omsorg till den sjuka.

En svensk kunskapssammanstillning om unga personer med demens och deras
nérstdende fastslar att det saknas vetenskapligt stod for de metoder och arbetssitt som
idag anvinds for yngre personer med demens och deras narstdende (Skovdahl et al.
2007). Kunskapssammanstillningen bygger frimst pd vetenskapliga studier fran andra
lander an Sverige. Svensk forskningen pd malgruppen barn till fordldrar med tidigt
debuterande demenssjukdom é&r alltsa begrdansad och for den specifika gruppen unga
vuxna barn dr den i det nidrmaste obefintlig. I linje med ovanstdende redogorelse far
syftet med denna uppsats bade stod och samtidigt ett eget utrymme. Genom att utforska
vilka erfarenheter unga vuxna har av att vara barn till en fordlder med tidigt debuterande
demenssjukdom i en svensk kontext kan vi ge ett begrédnsat men dnda viktigt bidrag till

fortsatt forskning pa omradet.

17



TEORI

I foljande kapitel kommer de teorier och begrepp som legat till grund for var studie
presenteras. Den Overgripande forstaelseramen for studien dr ett livsloppsperspektiv.
Detta kommer att kompletteras med nagra begrepp fran rollteorier, begrepp som

beskriver olika synsitt pa familjen, utbytesteorin samt forhandlingar.

LIVSLOPPSPERSPEKTIVET

Livsloppsperspektivet kan ses som en metateori, det vill siga en teori om en mingd
olika teorier inom flera olika vetenskapliga félt som alla refererar till utvecklingen
genom livet. Inom den sociologiska livsloppsforskningen riktas intresset mot den sociala
aldern snarare dn den kronologiska, det vill siga antalet levda &r (Oberg 2007). Med
social dlder avses hur normer, virderingar och forvéntningar associeras med en viss
kronologisk alder (Giddens & W. Sutton 2013). Detta innebér att hdndelser i1 livet

tillskrivs olika innebdrd beroende av nir i livsloppet de intriffar (Oberg 2007).

Livsloppet kan uppdelas i olika /ivsfaser. Uppfattningen om vilka livsfaser ett livslopp
inbegriper skiftar Over tid och &r kulturellt kontextbundet och intimt kopplat till
samhillsutvecklingen. Aven om livsfasernas grinser #r flytande i relation till den
kronologiska aldern kan exempelvis den lagstadgade pensionsdldern anses markera
overgangen till livsfasen dldre. P4 grund av den demografiska utvecklingen sévil som
medicinska landvinningar har &lderdomen pa senare &ar dock borjat urskilja
”yngre-ildre” och “dldre-dldre” dér den tidigare forknippas med en hogre grad av frihet
och bibehdllen hdlsa medan den senare representerar en livsfas forknippad med
beroende och sjukdomar (Nérvidnen 2009; Tornstam 2010). Livsfaserna relaterar till
varandra avseende status och virdeomddmen. I det senmoderna vésterldndska samhallet
tillskrivs vuxenlivsfasen hogre status @n andra livsfaser d4 denna karaktdriseras av
exempelvis sjdlvstindighet och bidragande till vilfardssamhéllet genom deltagande pé
arbetsmarknaden. Detta kontrasteras mot barn och (i synnerhet) dldre som betraktas som

tdrande pa samhdllets resurser (Narvidnen 2009).
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Till livsfaserna kopplas normativa forvantningar om vad som ratt eller fel, normalt eller
avvikande, for den specifika livsfasen. Inom den sociologiska livsloppsforskningen
riktas intresse mot hur roller relaterar till livsfaser och vilka roller som dr mojliga eller
onskvirda 1 respektive livsfas. Ett begreppspar inom livsloppsperspektivet dr on-time
respektive off-time. Dessa normativa begrepp syftar till forklara vad som ér “normalt”

eller “onormalt” givet en viss alder och livsfas (Néarvianen 2009).

Centralt inom livsloppsforskningen dr livets overgangar med vilket &asyftas en
forindring i livet dir den sociala rollen foridndras (Oberg 2007). Overgangar ér en form
av viandpunkt som fOrdndrar livsloppet och kan aktualiseras av en livskris, att
exempelvis forlora en anhorig, men &ven mer f{Orvintade Overgéngar som
studentexamen eller pensionen. For att underlitta 6vergangen mellan olika livsfaser kan
de markeras av kulturella symboler som kan kallas passageriter (Tornstam 2010).
Overgéngar i livsloppet kan initieras av individen sjilv men #ven vara si kallade
foljdovergdngar dér den egna rollen fOrdndras till foljd av ndgon yttre héindelse.
Exempel pa foljdovergdngar kan vara att f4 ett syskon eller att forlora en
familjemedlem. Oberg (2007) menar dirmed att familjemedlemmar kan betraktas som
medresendrer pa livsresan. Inom en familj kan alltsd livsloppen anses vara

sammanvavda och 1 allra hogsta grad paverka varandra.

Dar livsloppsperspektivet kan ge en strukturell forstielse for livsfasernas forvantningar
och normer samt hur olika livsfaser forhéller sig till varandra i termer av status och
positioner tar rollteorin ner liknande tankegingar till grupp- och individniva. Vilka
roller som ar mojliga att ha kan kopplas till aldern och ddrmed den livsfas en person
befinner sig i. Giddens & W. Sutton (2013) definierar roller som de forvantningar
avseende statusposition eller social stdllning som en person forsoker leva upp till. Inom
rollteori atskiljs tillskrivna positioner fran forvirvade positioner. Den forstndimnda &r
positioner som inte dr sjdlvvalda och kan exempelvis vara positionen som barn till sin
fordlder. Forvarvade positioner uppndr personen av egen kraft och kan exempelvis vara
en specifik yrkesroll (ibid.). Inom rollteorin &terfinns begreppen rollkonflikt och
ombytta roller. Utifran antagandet om att minniskor har manga olika roller samtidigt
relaterat till de olika sociala strukturer dér individen ingér, kan en rollkonflikt uppsta
nér tva roller &r, eller upplevs vara, ofoérenliga. Payne (2008) exemplifierar detta med en

kvinna som svérligen kan kombinera sin yrkesroll med rollen som en omhéndertagande
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dotter for sin sjuka mamma (ibid.). Ombytta roller syftar till de forédndrade
rollforvéntningar som kan uppstd mellan barn och dldrande foréldrar dar barnen Gvertar
fordlderns tidigare position avseende exempelvis ansvar och auktoritet (Tornstam

2010).

Livsloppsperspektivet dr vanligt forekommande vid gerontologisk forskning, det vill
sdga studier av den dldrande ménniskan, dér longitudinella studier sétter fokus pa det
aldrande livets olika faser och de faktorer som pé olika sitt paverkat livsloppet
(Tornstam 2010). Vi har valt att anvénda perspektivet 1 var studie om unga vuxna
personer. Vi tror att ett livsloppsperspektiv ger forstaelse for vad det kan innebéra for en
ung person nir sdvil det egna som forédlderns livslopp avviker frdn det normala och
forvintade. Eftersom demenssjukdomar oftast intrdder i den sena alderdomen brukar det
innebdra att det for ett barn ar forst i den senare vuxenlivsfasen som det forvintas
behova ta hand om sina fordldrar. Tornstam (2010) exemplifierar detta med den sociala
alderskategoriseringen och stereotypa forvantningar kopplade till dessa kring vilken roll
en person bor ha vid en viss alder. Det ér 1 den fjdrde dldern, livets sista alderskategori,
som stigman av sjukdom och demens forvéntas framtrdda. Detta ’ska” dock ske effer att
en person genomgétt rollen av att forst ha varit en aktiv och frisk mor- eller farforilder
under sina ar som pensiondr efter yrkeslivet (ibid.). Eftersom detta inte dr vad som sker
nir en fordlder tidigt i livet drabbas av en demenssjukdom kan livsloppsperspektivet
vara till hjélp for att uppméirksamma hur bristen péd erfarenhet och kunskap om tidigt
debuterande demens riskerar att ldmna denna anhdriggrupp i en upplevelse av att inte
bli synliggjorda och forstddda. Detta for att det inte finns nagon social konsensus om

hur en sidan hér avvikande vindpunkt i livsloppet ska hanteras (jmf Oberg 2007).

FAMILJEBILDER

Som ovan visat finns det normativa forvéntningar pa bade livsfaser och de roller vi
forvintas ha 1 vissa livsfaser och som vi pé olika sitt maste forhalla oss till. Likt dessa
finns det ocksd normativa forvantningar pa vad en familj dr och fGrvintas vara.
Eftersom att studien delvis beror upplevelsen av vad som sker 1 familjen vill vi beskriva

den teoretiska forstaelse av familjen som ligger till grund for denna studie.
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I sin avhandling om familjebilder beskriver Regnér (2006) hur vi alla bade har en
forestillning av vad familj dr for ndgot men ockséd hur en familj bor vara, vilket betyder
att vi har flera olika bilder av familjen. Den internaliserade familjebilden bygger pa
véra erfarenheter fran den egna familjen vi vuxit upp med medan den generaliserade
familjebilden bygger péa de bilder vi har skapat utifran andra familjer vi mott. Slutligen
finns bilden av familjeidealet, det normativa idealet av hur en familj bor vara. Det ar
mot denna norm vi jdmfor de verkliga familjerna, badde var egen och andras (ibid.).
Dessa olika bilder existerar jaimsides med varandra. Historikern Gillis (1997) gor en
liknande uppdelning nir han beskriver att vi alla har tvd familjer. Den ena familjen ar
den vi lever i genom vart vardagliga liv, vara praktiker och handlingar gentemot de
andra i familjen. Detta kallar Gillis “Families we live with”. Samtidigt menar han att vi
lever med en annan familj i vara tankar. Den familjen kallar han “families we live by”
vilken istéllet har en diskursiv betydelse av vad en familj b6r vara och bor gora (ibid.).
Gillis menar att den vardagliga, verkliga familjen och var inre bild av familjen inte gér
att forena hur mycket vi dn Onskar. De normativa bilderna av vad en familj &r eller bor
vara far konsekvenser for hur vi forhaller oss till familjen, men ocksa hur vi infor andra

beréttar om den.

UTBYTESTEORI

Aven om de normativa riktlinjerna for hur en familj ska se ut bérjar utvidgas till att
gilla fler definitioner &n en heterosexuell kdrnfamilj &r definitionen av familjen
fortfarande starkt forknippad med omvardnad, ansvar och skyldigheter (Silva & Smart
1999). Vilka skyldigheter ett vuxet barn har nir det géller omsorg gentemot sina
fordldrar skiljer sig mellan olika tider och platser 1 historien. Winqvist (1999) beskriver
att det finns olika bakomliggande motiv till varfor barn hjélper sina fordldrar. D4 studier
visat att det dr vanligt att barn upplever en stark moralisk forpliktelse att ge omsorg till
sina fordldrar brukar just sociala normer beskrivas som ett av de vanligaste
bakomliggande motiven. Det 4r inom dessa sociala normer som utbytesteoretiska

bevekelsegrunder aterfinns till varfor barn upplever kénslor av plikt att ge omsorg.
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Utbytesteorin ger en forklaring till hur sociala system, bdde pd samhillsniva och
mikroniva inom familjen, uppritthills (Tornstam 2010). Inom teorin finns begreppet
reciprocitet som innebér att dmsesidighet krdvs for att uppna en social balans. Denna
omsesidighet innefattar réttigheter och skyldigheter gentemot andra och en forvéntan av
att fa tillbaka det man en géng givits (ibid.). P& samhillsnivd kan dessa
skuldforhallanden illustreras genom ett “samhillskontrakt” ddr ungdomar kan sédgas sta
i skuld till dldre genom att de dldre arbetat och betalat skatt som de unga fatt ta del av i
sina barn- och ungdomsar. Detta innebér att de unga nu ska betala tillbaka genom att
deras forvérvsarbete ska ticka de dldres omkostnader vilket gor att det sociala systemet
bibehaller sin balans (ibid.). Samma system och kontrakt kan applicera inom familjen. I
dessa sammanhang kallas det istdllet for seriell reciprocitet, da fordldrar tar hand om
sina barn for att sedan fa hjilp tillbaka vid sin alderdom. For ett barn kan detta alltsé
innebédra en upplevelse av skyldighet att vid sina fordldrars dlderdom ge tillbaka den

omsorg de en ging sjélva tagit emot (Winqvist 1999).

Utifrén ett utbytesteoretiskt perspektiv borde ansvarskénslan gentemot fordldrarna inte
skilja sig mellan syskonen i en familj. Dock visar studier att det oftast &r ett av barnen i
en syskonskara som tar det storsta ansvaret for fordldrarnas omsorg (ibid.). D4 vi sett
liknande monster i1 var studie, att olika syskon far eller tar olika stort ansvar gentemot
familjen, har vi valt att anvidnda begreppet forhandlingar for att analysera hur

ansvarsfordelningen pa olika sitt tilldelas familjemedlemmarna.

FORHANDLINGAR

Forhandlingar &r ett begrepp som har anvidnds 1 familjeforskningen sedan 80-talet.
Begreppet har framst anvinds for att studera forskningsomraden som ror familjens
arbetsfordelning i forhallande till jamstilldhet men ocksa for att belysa olika processer
vid skilsméssa och i familjehem (Larsson Sjoberg 2012; Nordenfors 2006; Bjornberg &
Kollind 2003; Bick-Wiklund & Bergsten 1997). Nordenfors (2006) menar dock att
begreppet kan anvédndas for de flesta teman som ror familjen, allt frin de sma vardagliga
forhandlingarna om vem som ska gora vad 1 det praktiska arbetet till storre fragor som

virderingar inom familjen. Bjornberg och Kollind (2003) anvinder begreppet
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forhandlingar i sin studie om jamstédlldhet i parrelationer. De beskriver hur de
vardagliga forhandlingarna i familjen ofta sker i det dolda utan att parterna ens behover
vara medvetna om att det dr en forhandling som skett, medan andra situationer kraver en
oppen diskussion eller konflikt kring vissa fordelningar inom familjen. Exempel pa
detta kan vara nér nagot sker i familjen som fordndrar forhallandena sa som att ett barn
flyttar hemifran eller att nagon blir sjuk. Vid sddana fordndringar sker ett brott i den
vardagliga livsbanan och personerna som berdrs blir medvetna om sina roller och ges
ddrmed mojlighet att reflektera over hur familjen organiseras. Bjornberg & Kollind
(2003) anviander forhandlingsbegreppet som en konfliktlosningsteknik vilket innebér att
det star i motsattning till tvang eller vald. Istéllet handlar det om ett utbyte dér parterna
bade ger och tar. Aktorerna i forhandlingarna har olika positioner utifran bland annat
alder, kon och inkomst vilket gor att makt dr nérvarande vid alla typer av forhandlingar.

(Bjornberg & Kollind 2003, Larsson Sjoberg 2012).

Forhandlingarna ror ofta fler dimensioner &n just det praktiska som forhandlas fram.
Béick-Wiklund & Bergsten (1997) menar att 1 forhandlingen mots personers olika
verkligheter, bdde den ideala av hur en familj ska vara och den erfarenhetsbaserade som
vi upplever. Detta medfor att normer och virderingar om familjen péverkar vad som blir
mojligt att forhandla om men ocksd paverkas av forhandlingarna. Vidare menar
Béck-Wiklund & Bergsten (1997) att familjen spelar en central roll nédr det kommer till
nagot de bendmner som livsplanen. Begreppet belyser hur familjen inte &r ett statiskt
objekt utan istdllet bor ses som dr en standigt rorlig och flexibel arena déir forhandlingar
behovs for att konstruera och rekonstruera mening (ibid.). I familjens forhandlingsrum
maste bland annat arbete och ansvar fordelas och jamkas mellan familjemedlemmarna.
Vilket ansvar och vilka skyldigheter barnen upplever att de har gentemot sina fordldrar
beror pd hur de forhéller sig till de normativa riktlinjer som finns 1 den omgivande
kulturen som familjen befinner sig i, men det kan ocksa bero pa hur de olika atagandena

forhandlas fram (Wingvist 1999).

Nér en familjemedlem blir sjuk sker ofta stora fordndringar inom familjen. Det kan
bland annat vara att nya arbetsuppgifter och ansvarsomrdden maéste fordelas mellan
familjemedlemmarna. Det dr for att f4 en bild av hur de unga vuxna barnen i samsprak
med sin friska fordlder och syskon kommer fram till f6rdelningen av vem som ska gora

vad som vi anvinder begreppet forhandlingar. Begreppet anvinds for att analysera vad i
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berittelserna som beskrivs som forhandlingsbart och vad som inte blir det. Eftersom
studien bygger pa intervjuer kommer vi inte kunna studera forhandlingsprocesserna i sig
utan vi kommer istdllet genom Dberdttelserna 1 retrospektiv studera hur

intervjupersonerna beskriver vilka argument och motiv som anvénds i forhandlingarna.

TEORIERNAS TILLAMPNING | STUDIEN

De teorier och begrepp som vi redogjort for i det ovanstdende kan alla hirledas till en
sociologisk skolbildning. Med detta har vi for avsikt att belysa aspekter 1 upplevelserna
av att vara ett ungt vuxet barn till en fordlder med demenssjukdom som inte tidigare
forskning fokuserat pa da dessa studier framforallt haft fokus pa stod och coping. Med
hjalp av livsloppsperspektivet kommer vi 1 analysen visa hur olika livsfaser dr behéftade
med normativa forvintningar. Perspektivet ger ocksd en fOrstaelse kring att livsfaser
inte av nddvéndighet f6ljer pa varandra i kronologisk ordning och vi kommer visa vilka
konsekvenser detta kan f4 for de unga vuxna barnen. De rollteoretiska begrepp vi
beskrivit kan forklara en del av de interpersonella fordndringar som sker i familjen
medan de olika familjebilderna ger en forstaelse for hur normer paverkar upplevelsen av
fordndringarna i den egna familjen. Utbytesteorin och férhandlingsbegreppet hjilper oss
att beskriva hur ansvar upplevs, fordelas och forhandlas inom familjen. Innan vi
presenterar var analys kommer vi emellertid 1 ndstkommande kapitel redogora for de

metodval som legat till grund for var studie.
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METOD

I detta kapitel kommer vi redogoéra for studiens metoder gillande datainsamling, urval,
genomforande av intervjuer samt analys och bearbetning av det insamlade materialet. Vi
kommer &dven diskutera studiens trovdrdighet och generaliserbarhet samt de etiska

overviganden som gjorts under arbetets ging.

VAL AV METOD FOR DATAINSAMLING

Da olika metoder genererar olika typer av data maste valet av metod styras av
fragestéllningen (Svensson & Ahrne 2015). Eftersom syftet med studien &r att utifran
det vuxna barnets perspektiv forsta den levda erfarenheten av att vara anhorig ansags en
kvalitativ metod vara lampligast for &ndamalet. Da vara forskningsfrdgor &r inriktade pé
hur intervjupersonerna sjilva upplevt och upplever sin fordlders sjukdom valde vi att
gora kvalitativa intervjuer eftersom det endast dr genom att fraga den andra vi kan fa en
forstaelse for dennes upplevelse (Kvale & Brinkmann 2014). Forskaren kan inom
kvalitativ forskning antas std ndrmare studieobjektet &n vad som vanligtvis &r fallet
inom kvantitativa forskningsansatser (Svensson & Ahrne 2015). Detta gor att det blir
viktigt att reflektera 6ver och klargéra den egna subjektspositionen i forhdllande till
bade filtet och de deltagande di denna paverkar alla delar av forskningsprocessen sé
som metod- och teorival, forskningsfragor, intervjufrdgor, urval av empiri till analysen
etcetera. Utifran detta antagande betraktar vi oss sjdlva som medproducenter till den
data vi samlat in. Vi anser alltsd inte att det finns en objektiv kunskap som vi med den
hdr uppsatsen @mnar belysa, utan att kunskapen skapas av savil intervjupersonerna som

av oss 1 egenskap av forskare.

I vart val av intervjumetod har vi inspirerats av den kvalitativa livshistorieintervjun som
den beskrivs av Oberg (2015). Denna metod anvinds for att skapa biografiska
berdttelser utifrdn den intervjuades perspektiv pd sitt liv. Att 1ita intervjupersonen
berdtta utifrdn sin egen upplevelsehorisont kan ge alternativa perspektiv pa
livshdndelser didr mojligheten att utmana raddande forestillningar om ett fenomen gors

tillgénglig genom intervjupersonens egen syn pa hindelsen. En livshistoria &r den
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berittelse en person vdljer att berdtta for ndgon annan. Nuet far sin mening i
berdttelsernas konstruktion av det forflutna. Livshistorier beréttas i retrospektiv och
berdr hédndelser som utspelat sig i den berdttandes ndrvaro. Ett av kdnnetecknen 1
livshistorieintervjuer dr de sa kallade vindpunkterna i personens liv, vilka strukturerar
berdttelsen och skapar ett “fore” och ett “efter” en livshidndelse (ibid.). Vara intervjuer
har med inspiration fran det ovanstdende fokuserat pa en viss del av intervjupersonernas
livslopp och vart intresse har riktats mot processer relaterade till fordlderns sjukdom.
Under intervjuerna ombads dérfor deltagarna att berdtta om sina upplevelser fore, under
och efter sjukdomens intrdde i relation till studiens fragestéllningar. Valet av denna
intervjumetod ar kopplat till det Gvergripande teoretiska ramverket for var uppsats,
livsloppsperspektivet, och dess utgangspunkt att varje livsfas méste ses i relation till
varje tidigare levd livsfas. Vi menar alltsd att vi méste forstd hur intervjupersonen och
familjen levde och fungerade innan sjukdomens intrdde for att kunna forstd de
pafdljande livsfaserna. Vindpunkter i livsberittelser ér ofta kopplade till kriser (Oberg
2015). Att diagnostiseras med en demenssjukdom kan betraktas som en kris 1 sig, men
eftersom sjukdomens forlopp ofta sker 1 skov dir forutsdttningarna for sa vl den sjuke
som for familjen stindigt fOrdndras kan processen ocksd inrymma en mingd

viandpunkter.

Metoddiskussion

Som vi argumenterat for ovan anser vi att studiens fragestéllningar bést besvaras med en
kvalitativ metod. Detsamma giller for valet av intervjuer som insamlingsmetod. Flera
av frigestéllningarna skulle moéjligen med vissa fortjdnster kunna besvaras genom en
etnografisk studie. Utifrdn observationer skulle det vara mojligt att analysera
exempelvis forhandlingar inom familjen. Detta skulle dock bara med sig problem som
inte overvéger fordelarna. Troligen skulle det inte vara mdjligt att genomfora inom
tidsramen for detta projekt men framforallt skulle det innebédra betydligt mer
komplicerade etiska dverviganden. Att erhélla informerat samtycke fran en person som

har en demenssjukdom &r exempelvis problematiskt.
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Forforstaelse

Vi vill podngtera att tre ar pa socionomprogrammet ofrankomligen har paverkat oss och
bland annat gett oss en normkritisk grundhallning. Detta har paverkat savél vara metod-
som teorival och kan vara en forklaring till varfor vi i vér studie haft ett storre fokus pé
det normbrytande snarare dn teorier om stdd och coping som varit framtradande 1
tidigare forskning. I relation till uppsatsens d&mne bdr ndmnas att ingen av oss har
erfarenhet av tidigt debuterande demenssjukdomar i familj, slidkt eller viankrets och i
borjan av forskningsprocessen hade vi darfér sma kunskaper i &mnet. Vi har bada
tidigare erfarenheter av psykisk ohélsa inom familjen och en forstaelse kring ohélsa
utifran ett systemteoretiskt perspektiv, det vill sdga att vi utgér ifran att alla inom

systemen kring den sjuke pdverkas och méste pa nagot sitt forhalla sig till sjukdomen.

LITTERATURSOKNING

I var litteratursokning har vi anvént oss av bland annat f6ljande sokord 1 olika
kombinationer: young onset dementia, early onset demetia, child*, young adult, young
adult child, relationship*, family, experience, sweden. Sokningen har huvudsakligen
gjorts pd universitetsbibliotekets sokmotor samt databaserna Scopus, SwePub och
Social Service Abstracts. Vid litteratursokningarna har vi haft “peer review” som
kriterium, vilket innebdr att de artiklar vi valt ut dr sakkunnigt granskade av andra
forskare inom forskningsfiltet. Vid sokningarna har majoriteten av tréffarna gallrats
bort da de i stor utstrackning relaterat till demens utifran ett medicinskt perspektiv eller
haft fokus pé anhoriga som ar make/maka till den som drabbats av demens. Da
forskningen kring barns upplevelser av en fordlders demenssjukdom &r knapphindig sa
har alla studier vi funnit och som relaterat till den héir studiens intresseomrade, att vara
barn till en demenssjuk fordlder, inkluderats som litteratur i var genomgéang av det
aktuella kunskapsléget. Utover litteratursokningen har vi foljt upp referenslistorna till de
artiklar vi funnit 1 véra sokningar. Pa detta sdtt fann vi ytterligare relevant litteratur for
vér studie och upplevde att vi till slut nddde en maéttnad d& vi inte ldngre fann nédgra

ytterligare studier som var relevanta for oss. Aven aktuella internationella
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litteraturGversikter bekraftar att vart urval av litteratur ar relevant da de studier vi funnit

aterfinns 1 dessa Oversikter.

URVAL

Eftersom syftet med vér studie &r att undersoka upplevelser hos personer med specifika
erfarenheter krivdes ett malinriktat urval. Med malinriktat urval menas ett strategiskt
urval av personer som relaterar till de forskningsfrdgor som ska besvaras (Bryman
2011). De kriterier vi stdllde upp var att personen 1) har en fordlder med en
demenssjukdom', 2) dr mellan 18-30 4ar, 3) inte bor tillsammans med sin/sina
fordlder/rar, 4) bor i Goteborg eller nirliggande kommun?. Vi bérjade med att kontakta
en ambassador pd organisationen Ung Anhorig, en wundergrupp till Svenskt
demenscentrum, och frdgade om mojlighet fanns att hitta intervjupersoner via dem.
Ambassadoren formedlade kontaktuppgifter till tvd personer. Vi kontaktade dessa och
bada var intresserade av att delta i studien. Vi tog &ven kontakt med en av
anhdrigkonsulenterna inom Goteborgs kommun, vilka har en stédgrupp for barn till
demenssjuka. Aldern pa gruppdeltagarna varierade stort och endast tva av deltagarna
uppfyllde vara kriterier. D& gruppen var nystartad stillde sig anhorigkonsulenten
emellertid tveksam till att belasta dem med att ta stidllning till deltagande i intervju.
Denna vég forefoll ddrmed inte vara framkomlig. Utdver detta kontaktade vi dven
Goteborgsavdelningen pa patient- och anhorigforeningen Alzheimer Sverige och blev
darigenom formedlade kontaktuppgifter till ytterligare en person som valde att delta 1
studien. I samband med intervjuerna tillfrdgades deltagarna om de kdnde ndgon person
som de trodde skulle tycka det vore intressant att delta och blev pé detta sétt formedlade

dnnu en intervjuperson.

Vi genomforde slutgiltigt fyra enskilda intervjuer. Unga anhoriga till fordldrar med en
tidigt debuterande demenssjukdom é&r en liten anhoriggrupp och alla intervjupersoner 1
denna studie var medlemmar i det informella stodndtverket dir vi sokte vara

informanter. Da det under studien framkom att nagra av intervjupersonerna via

! Vi begriinsade oss inte till ndgon specifik demenssjukdom och inte heller om forildern levde eller
avlidit.

2 Anledningen till att vi sokte deltagare i Géteborg med omnejd var att undvika intervjuer dver telefon
eller videosamtal da vi betrakade dmnet som kénsligt och ddrmed béttre ldmpat for ett riktigt mote.
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internetforumet 6ppet meddelat ambassaddren att de var intresserade av att delta 1 var
studie har vi valt att inte presentera dem utforligt i detta avsnitt for att vérna
anonymiteten. Intervjupersonerna &r alla kvinnor och befinner sig i aldersspannet 24-31
ar. Ingen bodde hemma nér fordldern insjuknade och ingen &4r huvudsaklig
anhorigvérdare till den sjuka fordldern. Alla hade idag kontakt med bade den sjuka
fordldern och resterande familjemedlemmar. Fordldrarnas sjukdomsdiagnoser skiljde
sig mellan deltagarna. I tvd fall hade fordldern Alzheimers sjukdom, en forélder hade
frontallobsdemens och en hade en sekundir demenssjukdom till f6ljd av annan

sjukdom.

Nar det géller urval har vi reflekterat kring vara urvalskriterier och hur vil de tjanade
det vi syftade att undersoka, frimst relaterat till alder och kravet om en fordlder med
demenssjukdom. Giéllande alder sa sokte vi deltagare inom spannet 18-30 ar. Detta
utifran ett antagande om att personer i dessa aldrar har nadgot gemensamt géllande
frigorelseprocessen  frdn  ursprungsfamiljen, forhédllande till utbildning och
arbetsmarknad, identitetsskapande etcetera. Detta 4r normativa forestillningar och
frdgan dr hur bra aldersspannet ringade in det vi faktiskt 6nskade att de skulle ha
gemensamt. Livsfaser &r i sjdlva verket mer 16st kopplade till kronologisk alder. Déarfor
ar det relevant att reflektera 6ver kronologisk alder som ett urvalskriterium, samtidigt
som det forenklar urvalsprocessen dé ett “livsfaskriterium” skulle kréva andra svarligen
genomforbara gransdragningar. Kriteriet som ror demenssjukdom kan ocksé diskuteras.
Karaktiren och sjukdomsforloppen skiljer sig mycket sd vil mellan som inom olika
demensdiagnoser (Ernsth Bravell & Ericsson 2013). De har alla gemensamt att
sjukdomen &r obotlig men vissa demenssjukdomar kan eventuellt ha fler sociala
aspekter gemensamt med exempelvis psykisk ohélsa, missbruk eller andra obotliga
sjukdomar, an med andra demenssjukdomar. En annan griansdragning hade alltsd kanske

varit mdjlig och ur vissa aspekter logisk.

GENOMFORANDE AV INTERVJUER

Intervjuerna genomfordes under en tidsperiod om atta dagar. Vi lét intervjupersonerna

sjdlva bestimma var de ville triffa oss. Tre av intervjuerna genomfordes i deltagarnas
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hem och en intervju genomfordes i en lokal pa Goteborgs Universitet, institutionen for
socialt arbete. Vi deltog bdda under samtliga intervjuer och vér rollfordelning var den
samma vid varje intervjutillfdlle. Den ena av oss stéllde frdgor och den andra var med
och lyssnade, tog stdodanteckningar och foljde upp fragor vid enstaka tillfallen.
Intervjuerna varade mellan cirka 60-120 minuter och spelades in med diktafon vilket vi

innan intervjuns borjan bad om sérskilt samtycke for.

Som vi ovan beskrivit var vara intervjuer inspirerade av livshistorieintervjun. Da vi
fokuserat pa endast en viss del av intervjupersonernas livslopp valde vi att gora
semistrukturerade intervjuer vilket innebdr att intervjuerna kan ta olika riktningar utifran
vad intervjupersonen finner relevant att berdtta (jmf Bryman 2011). Foljdfragor stélldes
fritt och ordningsfoljden pa fragorna kastades om beroende av vad intervjupersonen
berittade. I vért fall innebar det att vi utgick frin en intervjuguide® med ett antal
overgripande teman men ldt samtidigt intervjupersonen styra vad och hur mycket den
ville berdtta kring varje tema (jmf Kvale 2014). Intervjupersonerna blev tillfrdgade att
berdtta om sina erfarenheter av tiden innan fordldern insjuknande, tiden kring nér
diagnosen stdlldes samt hur det var nu. Eftersom vi, som beskrivits ovan, tagit
inspiration av  grundtankarna bakom livshistorieintervjuer lades vikten i
intervjusituationen pé de berittelser som intervjupersonerna sjdlva valde att dela med
sig av. Ddarmed har intervjuguiden haft en undanskymd roll och endast anvénts for att

hjdlpa oss att finna en riktning under intervjuerna.

ANALYS OCH BEARBETNING AV DATAMATERIALET

For att f4 en Overblick Over det insamlade materialet valde vi att transkribera
intervjuerna 1 sin helhet dagen efter respektive intervjutillfille med undantag for en
intervju som transkriberades en vecka efterat. Vid transkriberingen justerade vi spréket
till en mer skriftspraklig karaktir, dels for att 6ka lasbarheten, dels for att framstélla
intervjupersonernas berittelser pa ett mer réttvisande sitt (jmf. Eriksson-Zetterquist &

o

Ahrne 2015). Detta innebar att vi exempelvis dndrade “a” till “att” men dven att

* Se bilaga A: Intervjuguide
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utfyllnadsord som “typ” och “liksom” i viss man togs bort. Namn, specifika platser och
andra uppgifter som kan identifiera intervjudeltagarna togs bort i samband med
transkriberingen (jmf Kvale & Brinkmann 2014). Vi transkriberade tva intervjuer var
och lyssnade pé valda delar av varandras inspelningar och jamférde med den utskrivna
texten for att sdkerstdlla att vi arbetat med transkriberingen pa ett likartat sitt. Totalt

omfattade intervjuerna 72 sidor utskriven text med 1.15 punkters radavstand.

Vi valde att gora en tematisk analys av vart datamaterial. Generellt sett har den
tematiska analysen har inga tydligt definierade tillvigagangssitt (Bryman 2011) varfor
vi nedan kommer beskriva hur vi har gétt tillviga 1 vért analysarbete. Vid vér forsta
bearbetning av datan tog vi inspiration av de punkter for forberedelse och genomforande
av kodning som beskrivs av Bryman (2011). Forst skrev vi ut och ldste bidda igenom
samtliga transkriptioner for att vid en andra omlédsning notera koder i marginalen pa
utskrifterna. For att vi inte skulle 18sa oss vid tankar och idéer om vad som framstod
som mest intressant redan i detta skede var vi frikostiga i denna initialkodning. De cirka
300 koderna fordes in 1 ett exceldokument med intervju- och sidhidnvisning kopplat till
varje kod. Sedan sorterade vi koderna efter likheter, olikheter och dmnen vilket
resulterade 1 att tre provisoriska huvudteman formades. Framstéllningen av analysen
skedde 1 en iterativ process didr vi stindigt aterkom till de ovanstiende delarna i
analysprocessen, det vill sdga kodning och tematisering (jmf Lindgren 2014). Analysen
tog diarmed form 1 en spiralprocess dir nya genomgingar av intervjuutskrifterna

varvades med skrivprocessen och dér véra teman successivt stabiliserades.

Vart sitt att angripa forhéllandet mellan teori och empiri i studien har huvudsakligen
varit deduktivt. Med deduktion menas att hypoteser formuleras utifrain en teori och
testas sedan mot det empiriska materialet (Bryman 2011). I vart fall formulerade vi vara
forskningsfragor utifrdn sd vél tidigare forskning som teorier kring livslopp och familj.
Detta med forhoppningen om att empirin skulle ge oss svar pa de fragor vi inledningsvis
stillde oss. Efter datainsamling och analys kan dock vissa induktiva inslag urskiljas da
vi fick nya infallsvinklar pa hur intervjudeltagarnas levda upplevelser kan tolkas och

fOrstas.
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TROVARDIGHET OCH GENERALISERBARHET

Begreppen validitet och reliabilitet har sitt ursprung i kvantitativa forskningsansatser
och det kan ifragasdttas hur deras innebord ska tolkas i en kvalitativ forskningskontext
(Bryman 2011). Reliabilitet innebér att en studie ska kunna upprepas av nagon annan
och visa samma resultat. Av flera skil dr detta svart att leva upp till i kvalitativa studier.
Dels forutsétter det 1 princip en neutral forskarroll, vilket vi 1 det ovanstdende diskuterat
som nagot vare sig mojligt eller Onskvért. Dels star det 1 polemik till det
konstruktionistiska antagandet om att intervjudeltagarna skapar och ger mening till sin
historia 1 det aktuella intervjutillfallet. En forutséttning for att kunna replikera studien &r
emellertid att presentationen &r transparent och ger en trovérdig redogdrelse for alla
visentliga faktorer som paverkat forskningsprocessens delar. Har finns en inbyggd
konflikt inom kvalitativ forskning da autenticiteten ofta stér i strid med etiska principer.
Vi har i framstillningen standigt fort en dialog kring avviganden mellan att & ena sidan
framstilla en transparant presentation, a andra sidan vérna deltagarnas anonymitet (jmf
Nygren 2012). Valididet handlar delvis om 1 vilken utstrickning resultaten é&r
generaliserbara (Bryman 2011). Vi vill vara forsiktiga med att hdvda generaliserbarhet
kring véra resultat men ser det som en styrka att manga av resultaten har stod i tidigare

forskning pa omradet.

ETIK

Informerat samtycke dr grundliggande i de etiska Gvervdganden som ska goras i
samband med forskning. Detta innebér att deltagarna ska informeras om syftet med
studien, de risker och fordelar som deltagandet kan fora med sig samt att deltagarna ska
veta att deltagandet ar frivilligt (Kavle & Brinkmann 2014). Tidigt i1 planeringsfasen
sammanstillde vi en punktlista med information om deltagande®. 1 texten framholls
studiens syfte, information om anonymitet, inspelningsforfarande (forutsatt ett sérskilt
samtycke) samt hantering av den inspelade intervjun och transkribering. Dér fanns dven

information om frivillighet avseende deltagandet men dven gillande mojligheten att ej

* Se bilaga B: Information om deltagandet
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besvara specifika fragor, komplettera eller ta bort svar i efterhand samt mojligheten att
dven efter genomford intervju “hoppa av”. Denna text bifogades till de potentiella
deltagarna i den inledande mailkonversationen da de stillt sig positiva eller nyfikna till

att delta.

Varje intervjusituation inleddes med att vi muntligt gick igenom ovanstaende punkter.
Gillande anonymitet berdttade vi att namn, platser och annan information som kan
hérledas till personen kommer avidentifieras. Dock framholl vi att fotal anonymitet inte
ar mojlig att garantera pa grund av var urvalsprocess dér det finns risk for igenkdnning
for de personer som férmedlat vara kontaktuppgifter till intervjudeltagarna. Vi betonade
aven frivilligheten, mdjligheten att klargoéra svar eller dra sig ur i efterhand. Alla
deltagare accepterade dessa forutsiattningar men for att ytterligare ge de en mdjlighet att
stdlla fragor i1 efterhand understrok vi att de girna far hora av sig om nya fragor vickts.
Déa vi bade skriftligt, infor intervjun, samt muntligt vid respektive intervjutillfille gatt
igenom det informerade samtycket och forsékrat oss om att intervjupersonerna forstétt
inneborden av detta, valde vi att inte anvidnda oss av en skriftlig blankett for samtycke. I
efterhand har vi reflekterat over att ett skriftligt samtycke hade varit bra som sidkerhet
for savil oss sjdlva som for intervjupersonerna dé vi aldrig med sékerhet kan veta att de

budskap vi kommunicerar forstas pa det sitt som vi forvintar oss.

Att inhdmta informerat samtycke enligt ovanstdende principer dr av stor vikt i alla
studier men det dr fortfarande bara en del av alla de etiska dvervigande som préglat vér
process. I djupintervjuer, och framfor allt ndr det ror berittelser om det egna livet, ar
bade forskarrollen och intervjusituationen i hogsta grad ndgot som beror etiska
overviaganden. Att i forskningssyfte gora en lang intervju om négons livserfarenheter
kan omedvetet likna ett terapeutiskt samtal vilket gjort att vi infor intervjuerna
reflekterat over pé vilket sitt berédttande kan paverka intervjupersonerna (jmf Kvale &
Brinkmann 2014). En livsberittelse kan vicka svara minnen vilket vi aldrig kan skydda
intervjupersonerna for. Vi lyfte fragan tillsammans med intervjupersonerna kring hur de
sjdlva upplevt situationen att berdtta for oss om sina erfarenheter. I tre av intervjuerna
gjorde vi det 1 anslutning till att vi avslutat intervjun och i en intervju foljde vi upp det i
efterfoljande mailkontakt. Aven om vi inte med sikerhet kan veta fick vi upplevelsen,
bade frin deltagarnas svar och frn det kroppssprik vi tolkade, att de hade upplevt

intervjusituationen som nagot positivt dir de fatt sitta ord pa sina upplevelser och i
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vissa fall fatt nya perspektiv. Samtliga deltagare uttryckte for oss virdet av att denna typ
av erfarenheter fir uppmirksamhet. Vi var dven noga med att inte vélja personer vars
fordldrar var mitt 1 ett insjuknande for att i mojligaste man undvika att intervjua

personer i en akut kris- eller sorgefas.

P& grund av resonemanget i urvalsavsnittet ovan om urvalsprocessens problematik
géllande anonymitet valde vi att i framstéllningen av analysen inte hérleda citat till
respektive intervju. Under analysprocessen var dock respektive intervju numrerad for att

sdkerstdlla att alla intervjupersoner fanns representerade under varje tema.
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RESULTAT OCH ANALYS

I foljande kapitel kommer vi redogora for delar ur de beréttelser vi tagit del av. Dessa
kommer att analyseras med hjélp av de teorier vi presenterat ovan och séttas i relation
till tidigare forskning kring barns upplevelser av att ha en fordlder med demenssjukdom.
Kapitlet dr uppdelat i tre teman: familj i fordndring, att vara barn och vuxen samt
tankar om framtiden. Vi kommer genom dessa teman visa hur sjukdomen pa olika sétt
forandrar familjens forutsdttningar, hur barnet forhéller sig till de manga férvéntningar
som stélls pd dem i rollen som bade barn och vuxen samt visa hur de unga vuxna barnen

ser pa sin framtid, relaterat till férdlderns sjukdom.

FAMILJ | FORANDRING

Under intervjuerna blev det tydligt att en fordlders demenssjukdom ofrdnkomligt
paverkar relationerna och rollerna inom familjen. Foljande tema kommer presentera hur
familjen foréndrats, vilken roll de vuxna barnen fatt eller tagit i familjen samt hur
rollerna mellan barn och vuxna kan fordndras i och med en demenssjukdom. I allt detta
méste dven de vuxna barnen pa olika sétt forhélla sig till normativa bilder om vad

familjen dr och hur den ska fortsitta vara det trots en forédlders insjuknande.

Rollen som den starka

Tidigare forskning pa omradet visar att en demenssjukdom i familjen gor att barn inte
vill belasta den friska fordldern med sina egna kanslor och behov eftersom de upplever
att den friska fordldern redan har det tungt (Allen et al. 2009; Svanberg et al. 2010).
Detta medfor att de inte upplever att det finns utrymme for fler familjemedlemmars
kénslor och behov dn de behov som den sjuka fordldern har. Darmed paverkar
demenssjukdomen inte enbart relationen mellan barnet och den sjuka fordldern utan alla
relationer 1 familjen (Millenaar et al. 2014; Barca et al. 2014). I livsloppets Overgangar

fordndras den sociala rollen med nddviandighet och for den som drabbats av demens
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kommer  fordldrarollens  forviantningar géllande  exempelvis ansvar  och
omhéndertagande successivt avta i takt med att de kognitiva funktionerna allt mer
sviktar. Som en foljdoverging till detta skeende kommer dven den Gvriga familjens
roller bytas mot nya och familjemedlemmarnas positioner fordndras i relation till

varandra (jmf Oberg 2007).

Flera intervjupersoner i vér studie berédttade om den egna roll de fatt eller tagit i familjen
i samband med fordlderns sjukdom. Alla upplevde att det var svért att minnas hur rollen
varit 1 familjen innan sjukdomens intrdde men flera berittade att de nu, 1 och med
sjukdomen, var den person i familjen som de beskrev som stark. Att vara stark
skildrades ofta som att vara den som andra 1 familjen fick prata av sig med samtidigt

som de inte ville belasta sina familjemedlemmar med hur de sjélva méadde.

[...] Man pratade inte om sina egna problem for att man kunde inte oroa andra. Nér
min mamma var sa sjuk s& kunde inte jag komma och séga att jag mar daligt. For da
mér den personen dnnu vérre. Och dd méste den personen prata av sig. Och d& mar
den personen vérre. S& man vill inte...man pratade aldrig om man hade problem. Och
speciellt inte jag for att jag har alltid varit den hér som gérna &r stark och.. Mina
systrar har haft sitt. S& jag ville inte séga det till min pappa, “ah, men jag mar daligt

idag” for jag var sé orolig 6ver honom.

Intervjupersonen beskriver hur familjemedlemmarna inte kunde dela med sig om hur de
madde da allt fokus var pa mamman. Flera tidigare studier visar att distansera sig
kénslomdssigt fran familjen kan vara ett sétt att hantera situationen da det kravs for
mycket energi att involvera sig kidnslomaéssigt (Johanessen et al. 2015; Svanberg et al.
2010). Detta lyfter inte intervjupersonerna i denna studie utan anledningen som beskrivs
varfor de behovt ta rollen som den starka var att de upplevde att deras
familjemedlemmar inte orkade med att dnnu en familjemedlem madde daligt. De
intervjupersoner som uppbar en roll som stark menade att deras andra syskon inte klarat

av att axla den rollen 1 familjen.

I en annan familj, didr pappan insjuknande i ett snabbt sjukdomsforlopp, beskriver

intervjupersonen sin roll pa ett liknande sitt:

Nu kan jag ju séga hur jag ar nu. Och det ar att jag forsoker verkligen vara den starka

personen som alla, min syster och min mamma, ska kunna prata med om de mar
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déligt. Och jag sjdlv vill inte berdtta fér dem hur jag mar, for jag vill inte tynga ned
dem. Men jag har faktiskt blivit béttre pa det dock for jag har med matt jattedaligt
over detta, och det &r inte sa konstigt [...] det blir mer s att jag inte vill tynga min
mamma och min syster med detta ocksd. Utan det ricker med pappas grejer. DA ér det
bittre att jag lyssnar pd dem, och sa ar jag den som forsoker vara ett stod s att de inte

ska kdnna som jag gor.

Intervjupersonen forklarar varfor hon véljer att vara den starka. Genom att vara den i
familjen som lyssnar och stottar hoppas hon forhindra att de andra familjemedlemmarna
ska ma daligt, som hon sjdlv gor. Tidigare under intervjun beskrev intervjupersonen
pappans roll i familjen innan han insjuknande. Han var den som hon stod nirmast och
som hon pratat med om det varit nagot hon matt daligt 6ver. Hon beskrev dven hur han
aldrig delade med sig om hur han sjdlv madde utan att han enligt henne varit instingd
och haft svért att visa sina egna kénslor. Pappans tidigare roll i familjen blir i berdttelsen
vildigt lik den roll hon nu sjdlv har. Hon beskriver dven hur hennes mamma inte langre
har ndgon att prata med varfor hon har behovt ga in och ta Gver pappans tidigare
samtalsroll gentemot mamman. Samma intervjuperson berittar hur hon med tiden, och
med hjilp frén en psykolog, borjat sitta grinser. P4 detta sitt har hon kunnat definiera

sin roll for sig sjdlv och gentemot den friska fordldern.

[...] vissa saker dr vuxen... eller mamma-problem och vissa saker dr dotter-problem,
sa faktiskt har jag sagt ifrdn den senaste tiden att “nej nu far du prata med nigon

annan om det hér for jag kan inte ta det hér ocksa.”

Eftersom progressionen hos demenssjukdomar vanligtvis sker 1 skov kan rollerna
behova omforhandlas ménga génger under sjukdomsprocessen. Utdver detta foljer ofta
en miangd andra omstéllningar som konsekvens av sjukdomen, exempelvis da personlig
assistans aktualiseras 1 hemmet eller fordlderns flytt till virdhem. Allt detta &r nagot
som kan skapa forvirring kring den egna rollen och hur man ska hantera de
forvantningar som stélls pad en. I den ofta langa sjukdomsprocessen kan rollerna
fordandras Over tid. Att hitta en ny roll och finna sig i de nya forvéntningar som stélls pa
en underléttas normalt sett av den sociala konsensus som vanligtvis rader kring de roller
som forknippas med livsloppets forvintade dvergangar (Oberg 2007). Berittelserna i
denna studie visar att da det inte dr en forvdntad Overgang att i denna livsfas ta en mer

ansvarsfull roll 1 familjen blir det svérare att finna sig i de nya rollforvantningarna.
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Dérmed blir det for vissa nddvandigt att omforhandla rollen som den starka da den med

tiden kan upplevas 6verméktig.

Berittelserna ovan, att som barn ha tagit en roll som den starka och omhéndertagande 1
familjen, har som vi visade inledningsvis manga likheter med tidigare studier av barn
till fordldrar med demenssjukdom. Det som tidigare studier inte lyft men som visas 1
denna studie dr hur rollerna forédndras 6ver tid och att de intervjupersoner som till en
borjan intog rollen av den starka nu borjat omforhandla den i relation till sina
familjemedlemmar. En annan skillnad ligger 1 forklaringarna till varfor barnen
distanserar sig kdnsloméssigt fran familjen. I tidigare studier har det emotionella
avstandstagandet lyfts fram som en strategi for att klara av det kénslomassiga kaos som
rdder 1 familjen. I var studie beskriver intervjupersonerna det snarare som att det

berodde pé ingen annan fanns som kunde ta den rollen.

Att ha rollen som den starka personen kan ocksa innebéra en rollférandring dér barnet
tar en i det ndrmaste forédldralik roll gentemot familjen. Detta kommer nidsta avsnitt att

handla om.

Att bli fordlder till sin fordlder

Rollfordandringen att som barn uppleva att man blir “fordlder” till sin fordlder har
uppmarksammats i flera studier (Barca et al. 2014; Johannessen et al. 2015; Svanberg et
al. 2010). Upplevelsen baserades bland annat pd vardagliga goromél som att borsta sin
fordlders tdnder (Barca et al. 2014) eller att ta ansvar for den sjuka fordlderns
vardkontakter (Allen et al. 2009). Detta framkommer dven i vara intervjuer genom
berdttelser om att barnen far hjélpa till att skota fordlderns hygien, ansvara for
matlagning eller gora andra fordldralika goromal. I berdttelsen nedan tar de vuxna

barnen ansvar for att mamman fér lagad mat.

Vi dker hem och kollar igenom kylen. Jag sldnger alltid en massa matlador. For det
var det som ocksé slutade fungera, mamma har ju alltid lagat mat men sen kunde hon
inte det [...] Ja vem lagar mat da? ja pappa tar ju sin te och smorgas for det fungerar
for han. Men mamma vill ju ha lagad mat [...]. S& vi &kte hem och gjorde matlador

och fyllde frysen.
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Intervjupersonen ovan har tidigare berdttat att mamman statt for allt det praktiska
hemma, matlagningen inkluderat. Numera klarar mamman inte det och d& pappan inte
tagit Over det ansvaret utan istdllet dter mackor till middag &ker barnen dit och gor
matlador. Detta visar att de nya ansvarsomraden barnen far till stor del dr beroende av
den funktion och roll bade den sjuka och den friska fordldern hade tidigare. Det blir 1
tomrummet av den forlorade fordldrafunktionen som nya roller skapas. Det ér inte bara
genom att mamman inte kan fortsétta laga mat, utan ocksa for att pappan inte tar pa sig
den uppgiften, som gor att barnen upplever det som deras nya roll. Beréttelsen fortsétter

och visar att trots ett stort ansvarstagande fran barnens sida finns det ocksa en gréns.

Tror du de ater de dér matlddorna? Nej, de dr kvar och liksom sadér. Jag menar han
[...] stddar inte ens ur kylen. Det maste vi aka hem och gora. Hans himla toalett, jag
stidar inte hans, jag stidar mammas. Det far pappa skota sjalv. Det dr sddant som jag

verkligen stor mig pa, det kdnner jag att han borde ta mycket mer ansvar for.

Citatet exemplifierar hur roller och funktioner inte enbart fordelas naturligt i och med
tomrummen som blir av en forlorad fordldrafunktion, utan i manga fall forhandlas fram
pa olika sétt. I familjen ovan har det skett 6ppet genom att intervjupersonen och hennes
syster sagt ifran vad de tycker dr deras ansvar som barn och vad de tycker att pappan
fortfarande far ansvara for hemma. Nar forhallanden fordndras i en familj, som i fallet
ovan med en mammas sjukdom, menar Bjornberg & Kollind (2003) att det kan ge
upphov till att familjemedlemmar ifrdgasitter sina tidigare givna roller och den ordning
som tidigare ratt i familjen. Att mamman alltid gjort det praktiska hemma kanske inte
har behovts ifrdgasittas och forhandlas om tidigare, men i och med att ansvaret nu
hamnar pa barnen aktualiseras en forhandlingssituation kring arbets- och

ansvarsfordelningen i familjen.

Begreppet ombytta roller, kan anvéndas for att beskriva att barn och fordlder byter roller
och position i forhédllande till varandra (Tornstam 2010). I intervjupersonernas
berittelser uttrycks detta aldrig som en explicit kédnsla. Att flera av barnen tagit over
rollen som “fordlder” avseende exempelvis ansvar och omhéndertagande framkommer
dock. Hir maste vi dock sérskilja foréldrarollen fran dess innehall da det dr det senare

som barnen kompenserar - inte fordldraskapet 1 sig. Fordldraskapet ar i de flesta fall en
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livslang roll men de forvantningar som stills pa fordldrarollen dr normativa och kan
skilja fran familj till familj savél som &ver tid. Rimligen stélls inte samma forvantningar
pa forédldrarollen i alla livsfaser. I den senare dlderdomen kan det antas vara normalt”
att ta ett storre ansvar for sin fordlder vilket kan ses som ett implicit kontrakt for
omsesidighet 1 relationen mellan barn och fordlder (Tornstam 2010; Winqgvist 1999). 1
de fall en fordlder blir sjuk och beroende tidigare i livet &r timingen fel vilket bryter

dldersnormerna for saval barnet som foraldern.

Ombytta roller kunde ocksé innebédra en mojlighet att reparera en relation som inte varit

det som intervjupersonen Onskat att den skulle varit:

Jag [...] forsoker gora allt det ddr som vi aldrig gjorde under min tonarsperiod [...]
Mamma har alltid gillat skogen. Tagit med mig ut i skogen och jag har aldrig gillat det.
Jag tycker att det finns ingen mening med det [skratt]. Tyckte jag da. Hon har alltid
velat ta med mig till kyrkan och jag har inte tyckt om det. Hon har forsokt fa med mig
pa grejer som jag inte uppskattade alls. [...] Nu har vi akt ut och plockat svamp till
exempel, gjorde vi forra hosten. Och nu 4r det jag som tar med mamma till kyrkan
liksom. For att jag vet att hon uppskattar det sa mycket och jag kan dnda kédnna néan

slags sa hér.. tillfredsstéllelse dver det. Att jag tar igen det.

Intervjupersonen beskriver hur kidnslan av att inte ha haft en “riktig” mamma-
dotterrelation under uppvixten nu gor att hon upplever sig behdva ta igen det innan det
ar for sent. Tidigare under intervjun beskrev hon sin tonérsperiod dér hon inte knét an
till mamman utan var mer sjilvstdndig. Hon beskrev hur det nu kan framkalla kénslor
av panik dd hon vet att hennes mamma &r pa vég bort och att hon aldrig hunnit knyta an
till henne. Hennes bild av hur en mor-dotter relation bor vara kan speglas i det hon
beskriver att hon nu goér med sin mamma, de dker pa utflykter och umgas vilket for
henne 4r vad en dotter bor ha gjort med sin mamma. Detta forsoker hon kompensera
genom att knyta an till sin mamma men med ombytta roller dir hon nu tar en

fordldralik roll gentemot sin mamma.

Det ovanstiende visar att rollerna kan bli ombytta i fordldrabarnrelationen och hur barn
pa olika sétt kan ta en fordldralik roll, bdde gentemot den friska och den sjuka fordldern.
Resultatet visar ocksa att rollerna forbyts av varierande orsaker. I vissa fall kan

rollférédndringen ske for att fylla ett behov som fordldrarna inte lever upp till och som é&r
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av praktisk karaktdr. I andra fall kan det handla om att kompensera relationen pa ett
kinslomissigt plan. Det ovanstdende bekréftar resultaten fran tidigare forskning pa
omradet som visat pa rollférdndringen gentemot den sjuka fordldern. Samtidigt
kompletteras bilden dé tidigare studier inte explicit visat att det fordldralika ansvaret
aven kan gilla gentemot den friska fordldern. Relationen med den friska fordldern kan

dven fordndras pa andra sétt vilket vi nu ska gé in pa.

Relationen till den friska fordldern

Eftersom personer med demenssjukdom ofta vardas av anhoriga under en langre tid
innan sjukvard blir aktuellt har tidigare studier visat att barnen pé olika sétt dven stottat
sin friska fordlder (Kjdllman-Alm et al. 2013). Detta berordes dven 1 de berittelser vi
tog del av. Intervjupersonernas upplevelser skiljde sig géllande hur stéttningen inom
familjen sett ut. I nagra fall upplevdes stottningen endast ga i en riktning, fran barnet till
den friska fordldern och det framkom inte pad vilket sitt den friska fordldern varit ett
stod for barnen. I de fall dér den friska fordldern inte tog pa sig en omvardande eller

stottande roll gentemot barnet blev det en dubbel forlust och sorg f6r barnen.

Och just eftersom att var relation med vér pappa ar sa pass délig da dr det ju inte bara
en fordlder vi inte har, utan tva foréldrar, for han har ju aldrig tagit sitt ansvar. Det har

jag och dven min syster sagt att vi har inga foréldrar...kdnns det som.

Citatet ovan visar hur den daliga relationen till den friska fordldern i kombination med
den sjuka fordldern skapar en upplevelse av att ha forlorat bada sina fordldrar. I andra
berittelser framkommer hur intervjupersonerna kénner en stark oro over den friska
forildern pa grund av dennes arbetsbelastning och ensamhet. Aven detta kan resultera i
kénslan av en dubbel forlust d& den friska ocksd behdvs tas hand om och stottas. Det
som framkom som avgorande for denna typ av upplevelse var vilken fordlder som
insjuknat. I de fall dér det var den fordlder barnen stitt ndrmast som insjuknat hade
barnen fatt ta ett storre ansvar for bade den sjuka och den friska fordldern. En av
intervjupersonerna beskrev emellertid hur hon alltid stitt ndrmare den friska fordldern. I
detta fall fanns f6rvisso en nérvarande oro for fordldern men dven en upplevelse av att

fa stod och kraft tillbaka. Hon beskriver deras relation s hér:
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Jag ar sé beroende av att min pappa dr ndra mig. Han ska flytta till [en bit utanfor
stan]. Jag har panik typ. Jag har separationsangest nédr han é&ker till Stockholm och
jobbar. Jag tidnker herregud, tink om nagot hinder honom. For att han &r ju den

fordldern.. Han 4r min enda forélder. Han &r bAde mamma och pappa.

Citatet ovan visar att om relationen till den friska fordldern sedan tidigare har varit god
och barnet dessutom beskrev att fordldern tar sitt ansvar upplevde inte barnet sig lika
ensamt som varit fallet i de familjer dir den friska fordldern inte upplevdes ta sitt
ansvar. Detta bekridftar Barca et al. (2014) som visar att i de familjer dér den
huvudsakliga vardgivaren var vilfungerande upplevde inte barnen samma kénsla av att

ha blivit lamnade ensamma i den svara situationen.

Att forhdlla sig till normativa bilder om familjen

I berittelserna framkommer hur de vuxna barnen pd olika sdtt forhéller sig till
normativa forestdllningar om familjen. Det var ofta i berdttelserna om traditioner som
det framkom hur en familj “bor” vara och umgas. Ett dterkommande tema rérde matens
betydelse for traditionerna. Det kunde vara en speciell ritt som pappan alltid gjort men
numera inte kunde gora, eller en mamma som tidigare fixat allt infor jul men dar
ansvaret nu istéllet lades pa dottrarna. I beréttelserna framgér olika strategier for att
forsoka uppritthdlla det som en gang varit. Trots att ingen intervjufrdga roérde den
“normala” familjen blir de idealiserade familjebilderna synliga som kontraster till den

egna familjen.

Vi har haft som tradition att aka och fira jul i var sommarstuga [...] Och dér har det ju
blivit...alltsa det som paverkar &r ju att det &r jag och [systern] som maste fixa allting.
Nu i &r akte jag och min pojkvin upp i december och pyntade jul, gjorde jul och sa.
Pappa hade kopt gran s& det behdvde vi inte fixa. Men sen dr det ju att jag och
[systern] vid alla tillfallen... det blev ju sa vid jul framf6r allt... det mérkte vi ju tidigt
med mammas sjukdom att vi fick ta mycket mer ansvar dér. I borjan var det ju hon

som fixade och vi hjélpte till men nu &r det ju vi som planerar och fixar allt.

Berittelsen ovan ér ett exempel pa vad som krivs for att fortsdtta kunna fira jul s& som

familjen alltid gjort. Intervjupersonen akte senaste julen till stugan i flera omgangar for
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att hinna fixa allt infér jul. Hon och systern &r de som star for all planering och all
matlagning, det som mamman tidigare gjort innan hon blev sjuk. Berittelsen rymmer en
onskan om att kunna upprétthalla familjetraditionen trots att familjen inte ldngre dr som
den en ging var. Varfor vissa traditioner beskrivs som extra viktiga att fortsétta
uppritthélla, trots att sjukdomen pé olika sétt forsvarar det, kan ses som ett sitt att
uppratthalla bilden av vad familjen “ska” vara och gora (jmf Regnér 2006). I alla
intervjupersoners familjer beskrevs maltiden, att samlas och é&ta tillsammans vid

hogtider, som en viktig familjepraktik.

Da var det just som alla svenska familjer att det kretsat kring maten sa klart. S& det har
alltid varit sa att vi akt hem till de pa hogtiderna och étit ihop och umgatts och haft
trevligt [...] Men nu ar det mer som att... [...] det blir inte pd samma sétt. Det blir inte
samma mysiga kénsla. Pa jul till exempel, nu &r det julafton s& da &ter vi den dér
julskinkan som pappa var sé bra pa att gora [...] den gor vi dnda for att den ska vara
med. Men det blir inte samma sak. Vi dr s& fa nu ocksa. [...] Och man blir faktiskt

djévligt avundsjuk pa alla som har en familj, de firar och har trevligt med hela slikten.

I de bdda ovanstdende citaten beskrivs det inte som ett alternativ att strunta i julen eller i
familjens traditioner. I beréttelserna blir heller inga explicita forhandlingar synliga utan
det beskrivs mer som att det blivit sa att familjerna fortsétter sina traditioner och pa
olika sitt kompenserar det den sjuka fordldern en gang gjorde. Flera forskare menar att
forhandlingar sker 1 de vardagliga praktikerna, for att pd olika sétt reproducera
forestéllningarna om vad en familj dr (Bick-Wiklund & Bergsten 1997). Eftersom
intervjupersonerna inte lidngre delar vardagen med sina fordldrar blir det i vara
intervjuer snarare genom traditionerna som bilden av familjen reproduceras. Det blir i
traditionerna som forhandlingar sker om vad som ska goras for att kompensera forlusten
av fordlderns sjukdom. Vidare menar Back-Wiklund & Bergsten (1997) att det ar 1
familjeforhandlingarna som mdten sker mellan vara inre bilder, som ar paverkade av de
uppfattningar och normer som finns i samhéllet, och verkligheten s& som vi upplever
den. I forhandlingarna maste dirmed hinsyn tas till familjemedlemmarnas olika
intressen och forhéllande till normerna (ibid.). Om den friska fordldern har andra
intressen, en annan ideal bild av hur familjen ska genomf6ra ett julfirande, kan det
forklara varfor dottrarna som fixar jul i stugan tar pd sig uppgiften istéllet for att det ar
pappan som tar Over mammans tidigare funktion. Dar med blir det en sluten forhandling

dar bada parter underforstatt tar for givet vem som ska gora vad (jmf Nordenfors 2006).
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Bilden av hur en familj ska fira jul, eller hur en “normal” mor/dotter-relation ska se ut
far alltsa konsekvenser for hur roller och ansvar férdelas inom familjen. Vi hittar ingen
tidigare forskning pad omradet som lyfter detta explicit, men i flera studier framkommer
hur barnen upplever att de saknar en “normal” barndom jimfort med sina vanner. De
beskriver bland annat upplevelsen av normativa vardagsforluster av att ens fordlder
drabbats tidigt av demens (Allen et al. 2009; Johanessen et al. 2015). Detta borde
rimligen ge konsekvenser for hur barnen och familjen interagerar och fordelar

arbetsuppgifter sa som véra intervjuer visat.

I detta tema har vi beskrivit hur roller och relationer inom familjen kan foréndras till
foljd av en fordlders demenssjukdom. I ndsta tema kommer vi fokusera pd hur de unga
vuxna barnen forhéller sig till de komplexa och ibland motstridiga forvéntningar som

stélls pd dem utifran rollen som bade barn och vuxen.

ATT VARA BARN OCH VUXEN

Att vara ung vuxen och samtidigt barn till sina fordldrar innebér att flera olika
rollforvéntningar stélls pa en. Foljande tema kommer presentera hur de unga vuxna
barnen forhéller sig till ansvar, hur detta ansvar kan forhandlas inom familjen samt hur
de upplevt kontakten med professionella utifran den dubbla rollen av att vara bide barn

och vuxen.

Vad dr och vad blir ett barns ansvar

I berdttelserna om ansvar framtrddde en diskrepans mellan hur den unga uppfattade sitt
ansvar gentemot familjen och vilket ansvar de ansag att de borde ha. I flera intervjuer
framkommer en ambivalens kring vad som egentligen dr ett barns ansvar och vad som
blev barnens ansvar i och med foridlderns sjukdom. Vad som dr ett barns ansvar
beskrevs av flera intervjupersoner i jamforelser med hur vinner eller partners relationer

till sina familjer sag ut.
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Man kan jamféra med min kille till exempel. De hors ndgon gang ibland och han aker
ju mer dit ndr han tycker det ar roligt. De bjuder dit pd middag till exempel. Det &r ju
inte riktigt sa det varit for mig utan jag har kommit hem for att jag maste hjélpa till
eller for att jag vill traffa min mamma for att hon behover traffa mig ténker jag... for

hon ar ensam till exempel. Hon har ingen annan nu.

Intervjupersonen beskriver hur hennes partner inte behdva ta samma ansvar for sina
fordldrar. Kontakten med forédldrarna dr istéllet kopplat till lust, att dka dit pa middag for
att det kinns roligt. Detta stod i kontrast till det upplevda tvanget att behova besoka
eller pd annat sétt stddja sin familj. Liknande resonemang fanns i alla intervjuer dér
kontakten med familjen var mer kopplad till familjens behov 4n de egna. Samma person

fortsitter lite senare i intervjun:

Egentligen sé tycker jag att jag inte borde ha ndgot ansvar utan jag ar barn, och min
pappa ér en vuxen méinniska. Men samtidigt sa ar det nigot band daremellan som gor
att man madste bry sig pa nagot sitt kénner jag. Jag kan inte bara klippa bandet och
strunta i honom, for han har @ndé varit min pappa och stillt upp sa mycket for mig i
hela mitt liv och d& kénner jag att d& vill jag vara dér for honom nir det
behdvs...men...samtidigt som, det inte borde stéllas krav pé vad jag ska gora, utan det

kanske far vara pa mina egna villkor, vad orkar jag.

Intervjupersonen beskriver hur hon skulle 6nska att det inte fanns krav pa att hon ska
stilla upp. Hon diskuterar senare att de upplevda kraven dels kommer inifran henne
sjalv och dels fran de fOrvintningar samhdillet har pd hur ett barn ska hjilpa sina
fordldrar. Denna konflikt som kan upplevas i spanningsféltet av krav pd hjidlpsamhet
kontra upplevelsen av att vilja hjdlpa till pd sina egna villkor kan forklaras med
begreppet reciprocitet, vilket syftar till émsesidigheten i sociala relationer (Tornstam
2010). Med detta menas att en balans i termer av givande och tagande efterstrivas i
relationer och att de flesta mar bra av att en sddan balans uppratthalls (ibid). Saldot kan 1
vissa fall jimkas i korta tidsperioder - om jag hjélper dig idag s& kan du hjélpa mig
imorgon - eller, som i en fordldra/barnrelation, regleras dver storre tidsperioder, ibland
hela livet. Dessa forhdllanden &r kulturellt kontextbundna men skiftar ocksa over tid. I
dagens svenska vélfirdssamhille 4r det inte lingre med samma sjilvklarhet som vi
vardar véra aldrande fordldrar i samma utstrickning som tidigare men en normativ
forestéllning om reciprocitet verkar dnda starkt paverka de unga vuxna barnen nér de

forhandlar med sig sjdlva kring hur stort ansvar de ska ta for sina fordldrar 1 och med
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demenssjukdomen. Detta dr ndgot som lyfts fram dven i tidigare studier ddr den sociala

normen av Omsesidighet diskuteras (Kjillman-Alm et al. 2013).

Att de unga vuxna barnen forvéntas ta hand om sin sjuka fordlder kan samtidigt
problematiseras. Bilden av hur barnet ska forhalla sig dr inte entydig. En intervjuperson
beréttar hur hon brottas med sitt eget kontrollbehov och hur hon av en sjukskoterska

blev ombedd att sldppa pa ansvaret gentemot fordldern.

Jag pratade med en sjukskdterska [...] som sa att jag maste sldppa pa det hér. Det &r
inte ditt ansvar. Men vad ska man gora da, om ens fordlder behdver hjalp och
kommunen inte kan hjélpa till tillrdckligt och pappa orkar inte med.. Ska jag skita i

det da? Jag blev néstan arg ocksa.

Upplevelsen av att kommunen eller den friska fordldern inte tar ansvar for den sjuka
kan, som 1 beréttelsen ovan, resultera i en kénsla av att inga andra alternativ star till
buds #n att sjilva bira ansvaret. Aven detta ér forhillanden som framkommer i tidigare
studier (Johannesen et al. 2015). Att inte stdlla upp innebar att “skita 1” sina fordldrar
vilket inte beskrivs som ett tdnkbart alternativ. Det ovanstdende visar pd de motstridiga
forestillningar som de unga vuxna barnen méter nér det giller ett barns ansvar. A ena
sidan finns normativa forviantningar pa att ett barn ska ta ansvar for sina aldrande
forildrar for att ge tillbaka den omsorg de en ging fitt. A andra sidan kan de av
omgivningen uppmanas att sldppa pa ansvaret. Till detta kan ytterligare en dimension
liggas av att leva upp till de allminna fOrvintningar som finns pd en ung vuxen
minniska i1 friga om vad som ska uppnds och hur ett “normalt” liv ska levas i denna
livsfas. En intervjuperson berdttar hur hennes vinner tycker det &r dags att sldppa taget

om ansvaret och ga vidare.

Det &r typ nu mina kompisar séger till mig “Slapp det, du &r 25, nu maste du tinka pa

dig sjalv, vad vill du gora?”.

Alla de forvantningar som vi ovan visat exempel pa forefaller vara vilmenade men visar
samtidigt hur olika normer kan kollidera med varandra. Sammantaget blir dessa
forvantningar och uppmaningar oftrenliga vilket resulterar i en form av dubbel
bestraffning dir det unga vuxna barnet inte kan gora ritt, hur den dn viljer att agera 1

frdga om att ta eller inte ta ansvar.
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Trots att de flesta beskrev att de inte kunde avsdga sig ansvaret helt visade dnda
beréttelserna att det pa olika sétt fanns utrymme att forhandla om hur ansvaret skulle

fordelas inom familjen.

Att forhandla om ansvar

I vissa fall berdttade intervjupersonerna att forhandlingarna om vem som ska gora vad i
familjen skett Oppet och ibland genom konflikter mellan barnen och den friska
fordldern. Det kunde bland annat vara att barnen tagit upp med fordldern att de inte
orkar bistd med vissa praktiska géromal. Det kunde ocksé vara att de sagt ifrin att de
inte orkar vara samtalsstod for sin friska fordlder utan att denne maste hitta andra att
prata med. I andra fall upplevdes det inte finnas forhandlingsutrymme, da kunde en

annan strategi vara att 1 tysthet gora motstand mot den friska fordldern.

[Min syster] d&r mycket mer sa att hon siger till. Ja men hon stiller krav. Jag gor inte
pa samma sitt. Jag typ hanterar det som att jag inte pratar med honom. Jag gor allt
som behdver goras och sedan aker jag hem. For att det r lugnast sa. [...] dammsuger
det tycker jag att han skulle kunna gora... och.. ja men kylen, nu stiller jag allt pa
diskbédnken och sa far han sldnga det. Men det 4r ju ocksa sa att jag inte har sa bra
ekonomi sé att jag har ju lanat pengar av honom. Och jag har liksom.. ja jag ar
beroende av honom pé ett annat sitt 4n vad [min syster] ar. Hon kan stdlla mer krav pa

honom an vad jag gor.

Intervjupersonen beskriver hur hon fortfarande ar beroende av sin pappa da han stottar
henne ekonomiskt vilket medfor att hon, till skillnad fran systern, upplever att hon inte
kan stilla lika mycket krav pa sin pappa. Citatet belyser hur det i familjen finns olika
forhandlingspositioner baserat pa makt och sjélvstindighet. Bjornberg & Kollind (2003)
menar att ekonomiska resurser dr ett maktmedel i forhandlingar kring jimstélldhet
mellan par. Berittelsen ovan visar att liknande resonemang &ven kan appliceras i
forhandlingar mellan vuxna barn och foréldrar ndr det giller forhandlingar om
ansvarstagande. Det 4r 1 en ekonomisk beroendesituation som intervjupersonen
upplever att hon inte kan stilla de krav hon onskar pa sin friska fordlder. Detta visar att
forhandlingar inom familjen inte sker mellan jdmlika parter utan att det &r beroende pa

position som ansvar forhandlas och fordelas. Trots ovanstaende innebér det dock inte att
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forhandlingen uteblir, istdllet for verbal konfrontation anvinds en tystare strategi dar

dottern rensar kylen men samtidigt avsiger sig ansvaret att dessutom slénga maten.

I andra fall beskrivs att Overgangen till det nya ansvarsomrédet skett utan ndgon
forhandling eller konflikt. I dessa berittelser kunde det bland annat beskrivas som att
“det har bara blivit sa att jag och min syster lagar all mat”. En annan intervjuperson

beskrev det sahar:

R: [...] eftersom jag jobbar ganska mycket, inte med LSS, men inom dldreomsorg, sa
jag har dnda koll och lést in mig vildigt mycket pé det. S& den biten har vél jag nu.

Min syster har mer lite andra bitar

I: Ni har gjort ndgon form av arbetsfordelning, eller hur har det hir fungerat?

R: Det har fallit sig ganska naturligt egentligen. Min syster bodde ocksa utomlands
fram tills forra aret i februari. Da flyttade hon hem for att hon ville ha nidrmare till

mamma.[...] Jag tror att jag har tagit mer ansvar.

(R: Respondent, I: Intervjuare)

I de situationer dér ansvaret upplevs ha fordelats naturligt kan det finnas flera
bakomliggande orsaker. Detta innebér att det finns svarigheter att empiriskt kunna visa
exakt vad det dr som paverkar vuxna barns handlande gentemot sin familj (Gmf
Wingvist 1999). Kédnslan av att ndgot skett naturligt skulle kunna bero pa de normativa
riktlinjerna 1 vér kultur som ger en forpliktelse att som barn hjélpa sin sjuka fordlder.
Genom att barnet handlar som forvéntat blir ocksa upplevelsen att det som sker dr nagot
naturligt (ibid.). Men Winqvist visar ocksa i sin redogorelse over tidigare forskning att
det lika vil kan vara situationsbundna eller andra mer specifika faktorer som styr
kdnslan av att nagot ar naturligt. Det kan lika vél vara att situationen intraffar 1 en tid nar
det dr praktiskt mojligt for barnet att hjélpa till eller att det &r familjespecifika orsaker
som gor att just en viss familjemedlem bistar med hjélp (ibid.). I exemplet ovan har
intervjupersonen pa grund av sin utbildning relevant kunskap om samhillets
stodinsatser vilket kan vara en orsak till att detta blivit en naturlig ansvarsuppgift for
henne. Att systern inte bodde i Sverige gjorde ockséd att det i situationen inte blev

forhandlingsbart om vem som skulle hjilpa till.
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Ovanstdende redogorelse visar att vad som blev ett barns ansvar berodde pa olika
faktorer som kan sdgas vara sammanbundna i ett komplext ndt av bade normativa
forvantningar och andra situations- eller familjespecifika faktorer. Det spelade dven roll
hur relationerna i familjen sett ut sedan tidigare och pa vilket sétt forhandlingarna av
ansvarsomraden gick till mellan barnen och den friska fordldern. I tidigare forskning har
inte forhandlingar mellan familjemedlemmar lyfts explicit. Dock framkommer i en
studie hur ansvarsfordelning var beroende av bland annat kon, alder och
familjekonstellation (Barca et al. 2014). P4 grund av det tunga ansvar som ofrankomligt
vilar pd barnen och familjen fanns i alla berittelser en dnskan om hjilp och stdd frén
kommun och sjukvérd. I kontakten med professionella fanns i alla intervjuer en
besvikelse Over att inte ha blivit sedd utifrdn den specifika livssituation som de unga

vuxna barnen befinner sig 1.

Onskan om att fi bli sedd som barn och individ av professionella

Béde Barca et al. (2014) och Johannesen et al. (2015) visar i sina studier att unga vuxna
barn till fordldrar med tidigt debuterande demens i kontakt med professionella ofta
upplever att de inte blir sedda som varken en familjemedlem, ett barn till den sjuke eller
som en egen individ med specifika behov. Kontakt, planering och information tenderar
att ga via den sjukes partner som ofta dr anhorigvirdare. D4 dven de vuxna barnen i stor
utstrackning tar ansvar for familjen och den sjuke fordldern finns ett behov av att fa bli
bekréftad och erbjuden stdd (ibid.). Dessa upplevelser aterfanns i alla vara intervjuer dar
olika berittelser beror besvikelsen Over att professionella inte ség eller insag de unga
vuxna barnens behov. Exemplet nedan kommer frdn en intervjuperson som beskrev hur

det var nér hon skulle limna sin mamma pé korttidsboende”:

Jag &r liksom 20 eller 30 &r yngre &n de andra anhoriga som lamnar sina dér... ingen
motte mig i korridoren, jag fick ropa hallé flera génger [...] All personal sitter i ett
himla fikarum. Ja ba ”hej nu &r vi hér vart ska vi stélla vara grejer”...da kommer en
liksom... och jag har lurat mamma och sagt att vi ska hédlsa pa nadgon. Sa sdger dem

”ja har kan ni stilla in grejerna” och sa gar dem. Och jag bara.. men jag kan inte ta

° Ett korttidsboende ir ett dldreboende dir den sjuke kan bo i kortare perioder eller i intervall, exempelvis
en vecka i manaden, for att avlasta anhoriga.
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hand om det hér.. Nu ska ni liksom step up och sdga kul och se dig igen [...]”. For
mamma hatar det hér stéllet. Och jag ska ge medicin, eller se till att hon far medicin
med sig och ha med viskan. Och mamma bara ”jag ska inte vara hér” och jag bara
men jag ska till Goteborg nu, du kan inte folja med, du behdver vara hir.. Dar tycker

jag att de kan... Nar det 4r unga anhoriga kanske de behdver lite mer stod.

Intervjupersonen beskriver en kénsla av att ingen fOorstr hur svart det dr att vara ung
och behdva ldmna sin mamma pé ett boende. Genom att hon beskriver sig sjilv som 20
eller 30 ar yngre én alla andra som ldmnar sina anhoriga synliggérs hennes upplevelse
av att det dr icke-normativt att vara ung och samtidigt anhorig till en av de boende pa
korttidsboendet. Néarvinen (2009) beskriver hur det till olika livsfaser kopplas
forviantningar om beteenden och attribut. Genom att leva upp till dessa forvantningar
kan man séga att man agerar sin dlder. Om man inte agerar sin alder och ddrmed bryter
mot en dldernorm kan det medfora sanktioner frdn omgivningen, exempelvis nedlatande
kommentarer eller exkludering pa vissa sociala arenor (ibid.). Att ”agera sin alder” later
oss forstd att &lder kan manifesteras i1 gorandet, som i berittelsen ovan dér
intervjupersonen ldmnar sin mamma pa korttidsboendet. Att savél den anhdriga som
den sjuka mamman hdr bryter mot aldersnormen resulterar emellertid varken i
sanktioner eller ett erkdnnande fran personalen. Berittelsen visar hur det 1 vissa fall kan
vara Onskvért att bli uppméarksammad och bekriftad i den icke-normativa situation

barnet befinner sig i.

Upplevelsen av att professionella inte forstar hur det &r att vara ung och ha en fordlder
med demenssjukdom okar kénslan av att vara ensam 1 sin situation. Detta beskriver flera
intervjupersoner i motet med kommunens anhdrigkonsulenter diar grupptraffarna for

anhoriga till personer med demenssjukdom inte 4r anpassade for unga anhdoriga.

For niar man kollar pa anhdriggrupper sé ar det bara [...] ankor eller mén eller fruar till
dldre personer som har fatt demens. Varfor ska jag ga dit? det &r inte nédrheten av
samma sak. Nér man blir dldre sa blir man sjuk och det blir inte samma sak som att

min pappa har blivit daligt s pass ung, och nér jag var sa pass ung.

Intervjupersonen beskriver skillnaden hon wupplever kring det mer “forvéntade”
insjuknandet nédr en dldre person drabbas av demenssjukdom i jamforelse med ndr

hennes pappa som ung insjuknade. Hon hade aldrig gatt till ndgon stodgrupp da hon pa
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forhand tyckte att hon inte inkluderades i malgruppen. De som hade gatt i stodgrupp 1
kommunens regi bekriftade dock intervjupersonens farhéga, att de var de enda unga i
gruppen och att det kindes som att ingen forstod att de &r i en annan livssituation och
déarfor har andra behov av stod dn vad dldre personer har. I en anhoériggrupp for just
barn till demenssjuka fordldrar beskrev en intervjuperson att “de anhoriga var 50, 60,
70. Det var lite konstigt att sitta bredvid ndn som var 70 ar”. Barca et al. (2014) visar pa
liknande resultat i Norge dir anhoriggrupperna varit Overrepresenterade av éldre
anhoriga vilket medfort att de unga vuxna barnen ként sig ensamma om sina
erfarenheter. Precis som i var studie visar forfattarna ett stort behov av att kunna dela de

sarskilda svarigheter som uppstar nir en forilder insjuknar i just deras livssituation.

Att sjukdomar kan vara normativa for specifika livsfaser visar upplevelserna ovan. Det
ar inte enbart demenssjukdomen i sig som &r svér att hantera for de unga vuxna barnen.
Att den sker 1 en tid i livet didr ens fordlder inte forvintas insjukna i just den hdr
sjukdomen och i en tid i barnens liv dér ett barn inte forvintas behdva ta ett sé stort
ansvar tillkommer som en extra svarigheter for de unga vuxna barnen. Detta visar hur
livshdndelser antingen dr on-time eller off-time, och att ndr ndgot sker off-time far det
en storre paverkan da det skapar en upplevelse av att vara ensam och darfor inte bli

forstddd (jmf Nérvdnen 2009).

I temat ovan har vi visat hur de unga pé olika sétt forhaller sig till ansvar och normer
om ansvar i deras livssituation med en demenssjuk fordlder. Det mesta har rort tiden nér
fordldern insjuknande och hur det varit fram till idag. Alla intervjupersoner berdttade
om forélderns sjukdomsforlopp och att de var medvetna om att det dr en dodlig sjukdom
deras fordldrar har, 4ven om ingen vet hur ldng tid det kan ta. I dessa berittelser

framkom olika tankar om framtiden vilket vi undersoker 1 nista tema.

TANKAR OM FRAMTIDEN

I intervjuerna framkom manga olika tankar om vad som skulle ske framover bade 1 den
unga och den sjuka fordlderns liv. Tankarna om framtiden rymde ambivalens och

motstridiga kénslor och var till stor del beroende av var i sjukdomsforloppet fordldern
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befann sig. Foljande tema kommer berdra intervjupersonernas tankar om framtiden i
forhéllande till ansvarsbordan, fordlderns kommande bortgang, de egna drommarna och

den framtida forlusten av den sjuka fordldern.

Avstand och distans

Flera tidigare studier visar hur avstind till familjen och den sjuka fordldern paverkar att
upplevelsen av ansvarsbordan lattar, men dven hur distansen kan fa dkade kénslor av
oro och skuld som konsekvens da barnet inte lingre kan vara nira for att kontrollera att
fordldern mar bra och far ritt vard (Allen et al. 2009; Barca et al. 2014; Johannesen et
al. 2015). Det senare, kénslor av oro och kontrollforlust, ar inte négot
intervjupersonerna i denna studie lyfter. Daremot visar berdttelserna att ansvarsbdrdan

lattar nér fordldrarna flyttar till vardhem.

[...] ndr hon kom in pé dldreboendet. Det dr dd som jag vixte som en egen person. Da
fick jag tdnka pd mig sjilv. Da borjade jag plugga. [...] jag hade inte orken till att

tdnka pa mig sjilv. Det gick inte.

Innan den sjuka fordldern flyttade upplevde intervjupersonen inte att hon kunde tinka
pa sig sjdlv. Trots att hon inte bodde med fordldrarna var det forst ndr den sjuka
fordldern flyttade till virdhem som hon kunde borja fokusera pé sitt eget liv. Det var
inte bara det praktiska ansvaret som upplevdes litta i och med flytten. Samma person sa
tidigare under intervjun att familjen efter flytten inte “maste se henne vara sjuk varje
dag [...]. Nu vet vi att hon &r sjuk, men vi ser det inte”. En annan uttryckte att kdnslan av
att inte kunna bositta sig for ldngt bort fran familjen borjar sldppa i och med att pappan
flyttat till ett boende. Hon berittar sedan att det fortfarande kdnns annorlunda nér

familjen tréffas pa hogtider nir hennes pappa inte 4r med, men tillagger:

Och sen tror jag det kommer bli mycket béttre. Det 4r dnda relativt nytt att pappa har
kommit till hem. Och min mamma har flyttat, eller héller pé att flytta. S& nér hon vél
har flyttat tror jag det kommer bli mer att vi kommer hitta pa saker ihop pa ett annat

satt.
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Intervjupersonen ser ljusare pé framtiden och att hon och de andra familjemedlemmarna
kommer finna nya sétt att umgas pa utan pappan ju lingre tiden far ga. I de ovanstaende
berittelserna blir distansen till den utflyttade fordldern en léttnad, bade i att inte behova
hjélpa till praktiskt lika mycket, men ocksa att inte ldngre behdva se sin sjuka foralder.
Lattnaden som beskrivs nir fordldern flyttar till vdrdhem gor att framtidsplanerna och

det egna livet far ta mer plats.

Ovanstdende exempel kan jaimforas med de resultat som Davies et al. (2000) kommit
fram till 1 sin studie av unga vuxna barn till demenssjuka. Davies et al. beskriver fyra
stadier ett barn behdver genomgé for att kunna acceptera fordlderns diagnos fullt ut (att
bli medveten, att forsta, att acceptera och att integrera). Med det sista steget, integration,
menar Davies et al. att barnet nar en forstéelse for att fordldern och patienten ar en och
samma person. Det dr i1 detta stadium som ett barn bade kan minnas den som foridldern
en gang varit och samtidigt integrera det med de nuvarande erfarenheterna av fordlderns
demensdiagnos. I studien av Davies et al. hade inget av barnen natt integrationsstadiet
vilket forfattarna menar kan bero péd att det sker senare i sjukdomsprocessen nédr
fordldern blivit simre i sin sjukdom eller efter att denne har dott. Trots vart begridnsade
empiriska material ser vi en tendens 1 skillnaderna 1 hur intervjupersonerna pratar om
sin framtid och sin fordlder beroende pa om forédldern flyttat till vardhem eller inte. De
vars fordldrar har flyttat, visar ovanstdende exempel, kdnner en ldttnad infor framtiden,
dar de kan tdnka pd sig sjdlva och borja acceptera att familjens umginge fordndrats. I
relation till resultaten i studien av Davies et al. skulle véra resultat kunna forklaras av att
intervjupersonerna natt det fjarde stadiet, integration, genom att deras fordldrar nu ocksd
har identiteten av en patient. I sa fall tyder vara resultat pa att detta eventuellt endast
blir mojligt forst ndr kommun eller sjukvard tar over ansvaret for fordldern. Det skulle
kunna visa pd en rumslig dimension, dér det krédvs att fordldern inte lingre befinner sig
inom de familjidra viggarna i hemmet for att det fullt ut ska kunna accepteras att

fordldern dven ér en patient.

For att visa skillnaden mot de vars fordlder inte flyttat till vardhem kan foljande citat

exemplifiera hur avstandet fortfarande var viktigt, men pa ett annat sétt.

Och det &r ju vildigt jobbigt att vara pa avstand. Sa det ar blandade kénslor. Det &r

jattejobbigt. Fruktansvért att vara pa avstand. Samtidigt som jag tror att det &r min
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raddning ocksa. Jag tror att jag hade gatt in i vdggen om jag hade bott.. Man dts upp

lite grann av de hér tankarna. Som sténdigt finns dar.

Att inte bo nédra sin fordlder beskrivs som en rdddning for att inte slukas upp totalt av
bade tankar och praktiska saker som ror sjukdomen. Samtidigt beréttade
intervjupersonen att hon nyligen varit sjukskriven till f61jd av den stress hon upplevt av
att skota sitt jobb och samtidigt ha ansvaret for mammans LSS-ansdkan om personlig
assistans. Denna intervjuperson hade stora dtaganden gentemot familjen och beskrev
under intervjun hur hon aldrig kénner sig tillrdcklig. Véra resultat visar att det inte
enbart dr distansen, att inte bo hemma, som avgoér hur ansvarsbordan upplevs (jmf Barca
et al. 2014; Johannesen et al. 2015), utan vilket stod familjen far utifran. I véra
intervjupersoners beréttelser dr det forst ndr familjen far hjalp och stéd av kommun eller
sjukvérd som barnen kan borja sldppa sitt ansvar och ténka pd sin framtid. Att vara
tyngd av en stor ansvarsborda kunde 1 vissa fall vicka tankar om fordlderns dod vilket

nésta avsnitt kommer berora.

Tankarna om fordlderns kommande bortgang

Flera av intervjudeltagarna hade en 6nskan om att den sjuka fordldern snart skulle f& do,
dels for fordlderns egen skull da livet inte sags som vardigt langre, dels for sin egen

skull for att 4 kunna sorja klart och gé vidare.

Det hér blir ett sddant langt javla utdragande. Man ska forst vara ledsen nér han bor pa
hemmet, sen nir han dor ska man vara ledsen for det. Det kan ta 2 ar, det kan ta 12 ar.
Ja just det dr faktiskt jobbigt. Det later hemskt att séga att jag 6nskade han skulle d6
men jag tror ni forstar vad jag menar. Det hade varit ldttare pa négot sétt. Att det

bara... han fick ro. Just nu har han inget liv dnda.

I berittelsen ovan beskrivs pappans utdragna forlopp av forsdmring i kontrast till en
granne som dog plotsligt i en hjarnblodning. Hon séger att det hade varit ldttare om
hennes fordlder haft ett snabbare dodsforlopp sa att de hade kunnat sérja ordentligt for
att sedan kunna ga vidare. Hon upplever att det inte gar att sorja klart medan fordldern
fortfarande ar 1 livet. Detta lyfter Sikes & Hall (2016) som unikt for anhoriga till

demenssjuka d& de genomgér en forlust av fordldern redan innan foréldern dor vilket de
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kallar “Pre death grief”. Detta i samband med en ny sorgeprocess efter fordlderns dod
beskriver de som extra svart i relation till andra dodsforlopp som gar snabbare for de
anhoriga (ibid). En annan intervjuperson beskriver det som att hon vill “stdnga kapitlet
och den utdragna sorgen” och darfor hoppas att de snart ska ringa och séga att hennes

mamma gatt bort.

Trots ovanstaende &r kénslan av att vilja att ens fordlder ska do inte enkel att hantera. En
intervjuperson beskriver onskan om att hennes fordlder ska ga bort som den enda
mojligheten att bli fri och f6lja sina framtidsdrommar. Hon beskriver hur hennes partner
drommer om att resa langt bort under en lingre tid. Aven om hon inte var siker pd om

det var ndgot hon sjélv ville var kénslan av att det 4r omdjligt svér att hantera.

Det ar ju inte riktigt vad jag vill gdra men dnd4.. att vara borta ett halvar.. det.. [grater]
det finns inte liksom. D4 kan jag kidnna sahér att jag, att jag néstan vill att mamma ska
do liksom sa att jag slipper det hér. [...] man ténker lite.. att ja sen kanske jag kan gora

det. Om mamma kommer pa ett hem kanske jag kan gora det.

I berittelsen ovan dr det mot bakgrund av partnerns mdjlighet att kunna éka ivig en lang
period som intervjupersonen upplever att fordlderns sjukdom hindrar henne. Detta
aterkommer 1 olika sammanhang under intervjuerna att de i jamforelse med andra
upplever sin situation annorlunda. Att vara ung vuxen utan barn och dnda inte vara fri
att till exempel resa kan upplevas som icke-normativt i jamforelse med den bild som
finns av det sjdlvstidndiga livet unga vuxna personer forvdntas leva (Giddens & W.
Sutton 2013). Orsaken varfor man uttrycker att fordlderns dod skulle innebira en lattnad
skiljer sig i1 beréttelserna ovan. For de vars fordldrar flyttat till virdhem handlar det
framst om att fa paborja en sorgeprocess och att inte se meningen med forélderns liv i
detta skede av sjukdomen. I andra fall kan det handla om frustrationen av att vara last

och att tvingas skjuta egna mél och drémmar pé en oviss framtid.

I tidigare forskning finns inga tydliga resultat om att vuxna barn pratar om den sjuke
fordlderns kommande dod som en ldttnad. Barca et al. (2014) lyfter att vissa barn
beskrivit den kulturellt oaccepterade kinslan att 6nska ens fordlders dod. Om detta ar
vad véra intervjupersoner upplever framkommer inte konkret i intervjuerna, dock kan
antagandet goras att det upplevs som en oaccepterad kéinsla di de som beskrev det ofta

lade till “det kanske later konstigt” eller ndr de betonade ordet att de ndstan vill att
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fordldern ska do. Som vara resultat visat ovan kan fordlderns kommande dod 1 vissa fall
ses som enda mdjligheten att kunna fokusera pa sitt eget liv fullt ut. Dessa uttalanden
aterfinns inte 1 explicit i tidigare forskning men att som barn kinna sig last och att livet
stannar upp till f6ljd av fordlderns sjukdom &r dock ndgot som bekréftas (Johannesen et
al. 2015; Kjillman-Alm et al. 2013). Sorgen Over den nuvarande och kommande

forlusten av fordldern kunde ha flera olika bottnar vilket vi nu ska utveckla.

Sorgen 6ver bade den nuvarande och framtida forlusten

Parallellt med tankarna om att livet kommer bli littare i och med en fordlders dod ryms
det 1 berittelserna en sorg over forlusten och att ens fordlder inte kommer finnas och
folja en genom livet. I vissa fall relaterades detta till ens existerande och eventuella

framtida barn.

[...] just nér jag var gravid da var det verkligen att da blev det 4nnu vérre igen att han
var sjuk. Man kinde fan ocksa, han skulle ju leka med honom [hennes son]. Jag tdnker
ocksa... hur ska man.. nér [barnet] blir storre ...att han kunde &ka till mormor och
morfar, att ha sin morfar. Nu nér han véxer upp kommer han inte ha ndgon morfar.

Man ba “ja men din morfar var sjuk nir du féddes och du har aldrig tréffat honom”.

I beridttelsen framkommer vad intervjupersonen och hennes barn inte kommer ha for
framtida relation till den sjuka fordldern och det &r i ljuset av detta vi kan ana hur en
underliggande bild formedlas av hur det borde vara. Niar Tornstam (2010) grovt
skisserar &lderskategorier och de forvédntningar som stills pd dessa aterfinns den
normativa tanken om en mor- eller farfordldraroll som inbegriper att kérleksfullt och
intresserat ta del av barnbarnens uppvaxt (ibid.). Citatet ovan berittar ocksd om ett brott
mot normen géllande den idealiserade familjebilden, det vill sdga den normativa familj
som den egna familjen jamf{ors med (jmf Regnér 2006). Sorgen kan utifrdn detta antas
bestd av flera lager. A ena sidan relaterar sorgen till den reella forlusten av en forilder
respektive morforilder och de forviintningar pa framtiden som gétt om intet. A andra
sidan relaterar sorgen till en idé om vad som gatt forlorat och som é&r starkt praglad av
normativa forvantningar om hur kontakten mellan ett barn och en morfar ska se ut.
Detta maste forstas i relation till den samhélleliga kontext vi lever 1 hdr och nu. Normer

och forvintningar fordndras med tiden och ur ett historiskt perspektiv beskriver
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Wingvist (1999) hur vi idag har en storre sannolikhet dn ndgonsin att leva i
fyragenerationsfamiljer. Detta gor att vi kan forvintas ha bade fordldrar och mor- eller
farfordldrar 1&ngt upp i livet. Forlusten av en forédlder i en tidig livsfas kan ddrmed ses

som ett avsteg frdn normen och antas paverka hur sorgen upplevs.

Bilden av att ens fordlder inte skulle vara sjuk nu utan egentligen vara en mor- eller
farfordlder dterkommer i flera intervjuer. En intervjuperson beskriver till en borjan att
det ar skont att hon inte har egna barn dé det antagligen hade gjort ansvarsbérdan dnnu
tyngre genom att bade behdva ta hand om egna barn och sin fordlder men ligger till

detta dven sorgen av att framtida barn inte kommer ha en relation till sin mormor.

[...] men samtidigt, jag har ju tinkt mycket pa det.. att dom aldrig kommer ha en
mormor riktigt. Och for sin egen del ocksa, hon kommer aldrig kunna vara dir och

hjélpa till. Eller f uppleva det.

Aven hir finns flera dimensioner av sorgen. Dels sorgen dver att de egna barnen inte far
uppleva relationen till en morforélder, dels sorgen over att ens fordlder inte far uppleva
morfordlderskapet. Detta visar ocksd hur familjemedlemmarna &r medresenérer i
varandras livslopp (jmf Oberg 2007). Nir forilderns livslopp avviker fran det
forviantade 1 och med en tidigt debuterande demenssjukdom, avviker ocksa de unga
vuxna barnens livslopp genom att de forlorar sin fordlder men ocksd sina barns

morforilder 1 en for tidig fas av livet.

Utover forlusten av fordldern 1 relation till egna barn fanns det &ven andra
livssituationer déir sorgen blev extra pataglig. En intervjuperson berdttar om sorgen i

relation till ett framtida giftermal och den nédra forestdende examen.

[...] ndr man ska gifta sig till exempel, han kommer inte vara med pa mitt brollop. D&
blir det ocksé vérre ndr man borjar tdnka sa. Och nér jag ska ta examen nu sa blir jag

ocksa sadar... jag vill att han skulle vara med och fira mig.

Hér beskrivs en oOnskan om att fordldern skulle vara nérvarande vid specifika
livshdndelser men inte kommer kunna vara det. Sa vil brollop som examen kan tolkas

som passageriter, de kulturella symboler som markerar &vergangar mellan olika
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livsfaser (Tornstam 2010). Aven hér kan forlusten av forildrarollen anta tva skepnader.
En som direkt relaterar till den faktiska forlusten av att inte fa dela livets milstolpar med
sin fordlder, men dven en forlust som priaglas av en normativ férvéntan av hur det “ska”
vara. Passageriterna, som syftar till att hjélpa personen att hitta rdtt i de nya
forvintningar som stélls vid en livsfasdvergang, blir hér i stillet en symbol for det
icke-normativa; forlusten av pappan som ldmnar 6ver sin dotter vid altaret eller véantar

med en blombukett nedanfor trappan till hogskolans huvudentré.

Sorgen over den framtida relationen till sin fordlder aterfinns i tidigare forskning. For
yngre barn beskrevs det oftast som en saknad av nagon att se upp till, dir forlusten
bland annat rorde att inte langre kunna fraga sin fordlder om praktiska saker (Allen et al.
2009). Vuxna barn, bade unga och &ldre, beskrev istillet saknaden av fordldern som
bade person och som relation (Barca et al. 2014), dir det ofta rérde en saknad av det
forlorade kénslomassiga stodet (Kjdllman-Alm et al. 2013). Tankar om att ens fordlder
inte kommer vara mor- eller farférdlder i och med demensinsjuknandet har vi inte funnit
som nagot centralt tema 1 tidigare forskning. En studie lyfter att demenssjukdomen gor
att en fordlder inte kan stotta sitt barn genom de “normala” livshidndelserna (Sikes &
Hall 2016). Studien lyfter som exempel att som fordlder vara ndrvarande vid
examination, brollop och vid ens barnbarns fodsel vilket alltsa bekriftar den normativa

bilden av vad en fordldrabarnrelation bor innehélla (jmf Regnér 2006).
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SAMMANFATTNING

I detta avsnitt kommer vi sammanfatta studiens resultat i relation till dess
fragestéllningar. Studiens syfte var att undersoka hur unga vuxna barn beskriver
upplevelsen av att ha en demenssjuk fordlder och pa vilka sdtt detta har pdverkat
familjen, de sjdlva och tankarna om deras framtid. Till detta hade studien tre
fragestéllningar vilka vi nedan kommer besvara var for sig och avslutningsvis sétta i

relation till tidigare forskning pa omradet.

VAD HANDER | FAMILJEN

Studiens forsta fragestéllning géllde vad som hénder i familjen utifran det vuxna barnets
berittelse nir en fordlder blir sjuk i demens. Vér studie visar att flera av barnen fatt eller
tagit en roll som den starka i1 familjen. Detta kunde innebira att vara ett emotionellt stod
for den friska fordldern och dvriga familjemedlemmar samt att undantrycka egna behov
1 relation till familjen. Rollen som stark kunde fordandras och omfoérhandlas forst nir den
sjuka fordldern hade flyttat till vdrdhem och ddrmed fick de unga vuxna barnen mer
utrymme for egna kénslor och behov. Rollférédndringarna i familjen kan forklaras ur ett
livsloppsperspektiv ddr nya livsfaser innebdr nya rollférvéntningar och att alla
familjemedlemmars livslopp #r knutna till varandra (Oberg 2007). Vér studie visar
ocksa att rollerna kunde bli ombytta mellan barn och fordlder. Barnen kunde ta eller fa
en foréldralik roll gentemot den sjuka och den friska fordldern. Detta kunde avse savil
praktiskt som emotionellt ansvar och upplevas som en belastning for barnet men dven
vara ett sétt att kompensera och “ta igen” en fordldrabarnrelation som inte tidigare varit
det barnet dnskade. En rollfordndring dir barnet tar en fordldralik roll kan forstds genom
begreppet ombytta roller (Tornstam 2010). Detta &r ndgot som oftare sker nir sdvil barn
som fordlder dr betydligt dldre och belyser dirmed den icke normativa timingen for
detta skeende i de ungas vuxnas liv (jmf Narvinen 2009). Resultaten visar att roller inte
alltid fordelades naturligt 1 familjen utan ibland forhandlades fram. Detta kunde ske
genom Oppna konflikter eller genom tysta forhandlingar. Véara resultat pekar dven pd att

fordndringar i familjen péverkades av normativa forvantningar om hur en familj “ska”
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vara. Den sjuka fordlderns roll kompenserades i hog grad av familjemedlemmarna for
att kunna bevara familjetraditioner. Vem som axlade den nya rollen och de
ansvarsomraden som den sjuka fordldern tidigare haft var ocksd foremal for

forhandlingar inom familjen.

Rollférdandringar inom familjen, dir barnen ofta dvertar ett fordldralikt ansvar gentemot
fordldrarna, visar den tidigare forskningen pd omridet (Allen et al. 2009; Barca et al.
2014; Johannesen et al. 2015). Det nya ansvaret ror ofta bade praktiska géromal i
hemmet och emotionellt stdd gentemot familjemedlemmarna vilket vara resultat
bekriftar. Tidigare studier har haft ett storre fokus pd copingstrategier och vilket behov
av stdod barnen har vilket gor att védra resultat gidllande hur barnen forhaller sig till
normativa bilder av familjen inte dterfinns i den tidigare forskningen. Dock lyfter vissa
studier att den icke-normativa timingen av att en fordlder drabbas av demens tidigt i
livet far konsekvensen att barnen upplever stigmatisering och kdnslan av att de gétt
miste om en “normal” ungdomstid (Johannsesen et al. 2015, Barca et al. 2014, Allen et
al. 2009, Davies et al. 2000). Detta bekréftar dirmed vara resultat att upplevelsen av att
en fordlder i tidig &lder insjuknar i demens péverkas av de normativa bilder som finns

av vilken roll vi bor ha i olika livsfaser.

FORVANTNINGAR PA ATT TA ANSVAR

Studiens andra fragestéllning géllde om och 1 s fall vilka forvantningar de unga vuxna
barnen upplevde avseende ansvar for sina fordldrar, hur dessa beskrivs och hur barnen
forholl sig till dem. Var studie visar att samtliga intervjudeltagare fick forhalla sig till
manga olika, och ofta motstridiga, forvantningar géllande ansvar gentemot fordldrarna.
Alla deltagare menade att kommunen och sjukvéardens stdd varit bristféllig varfor de
ként sig tvungna att axla ett stort ansvar. Att inte ta ansvar upplevdes som otidnkbart da
ingen annan ansags kunna ta &ver ansvaret i deras stélle. Den ansvarskédnsla som av
deltagarna upplevdes komma frdn dem sjdlva har analyserats utifran utbytesteorin och
dess begrepp reciprocitet vilket avser Omsesidigheten i1 relationer (Tornstam 2010).
Utover kénslan av att forvéintas “ge tillbaka™ det stod som fordldrarna tidigare 1 livet

givit fanns ocksd fOrviantningar som stod i direkt polemik med dessa.
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Livsloppsperspektivet kan ge en fOrstdelse kring hur livsfaser dr behédftade med
normativa forvantningar pd hur en person exempelvis ska agera eller vad den ska ha
uppnatt 1 en given livsfas (Ndrvidnen 2009). Vér studie visar att de unga blivit
uppmanade av savél sjukvard som vénner att tdnka pd sig sjdlva. Detta, i kombination
med ovanstdende upplevelser av tvingande ansvar, resulterade i en dubbel bestraffning
dar de olika handlingsalternativen var omojliga att kombinera. De unga vuxna barnen
forhandlade om ansvaret inom familjen pé olika sdtt. Bjornberg & Kollind (2003)
belyser olika maktaspekter i forhandlingar inom familjen. I var studie visade det sig att
de barn som var ekonomiskt oberoende av den friska fordldern hade ett storre

forhandlingsutrymme én for den som var ekonomiskt beroende.

Ingen av de tidigare studier vi tagit del av lyfter explicit hur férvantningar av att som
barn ta hand om sina fordldrar paverkar barnen. Diremot finns i tidigare forskning
berittelser om skuldkénslor 6ver att inte gora tillrdckligt, trots att barnen beskriver att
de tar ett stort ansvar och ddrmed uppoffrar annat (Kjillman-Alm et al. 2013, Svanberg
et al. 2010). Kjillman-Alm et al. (2013) visar bland annat att det fordldralika ansvaret
som de vuxna barnen beskrev gentemot sina fordldrar innebar att de ville ge sina
fordldrar det bista, s& som en fordlder skulle gjort for sitt barn. Detta indikerar en
forviantan att gora mer dn bara det nddvéndigaste for sin familj och sin sjuka fordlder
vilket dven intervjupersonerna i var studie lyfte. I studier om yngre barn visar Svanberg
et al. (2010) att de séllan ville bli kallade for anhorigvardare trots att de tog ett stort
ansvar hemma, istéllet menade de att de bara "hjdlpte till hemma” eller ”drog sitt str till
stacken” (var Oversittning), vilket indirekt kan visa att barn i dven tidigare studier
upplevt normativa forvdntningar av vad som dr ett barns ansvar. De upplevelser som var
studie visat av att det inte finns ndgon annan som kan hjélpa till med det som den sjuka
fordldern och familjen numera behdvde lyfter flera tidigare studier om barn 1 bade yngre
och dldre aldrar (Johannesen et al. 2015, Kjillman-Alm 2013). Detta berodde, precis
som var studie visat, oftast pa upplevelsen att sjukvard och kommun inte tog sitt ansvar
vilket innebar att barnen upplevde att ansvaret ofta var kopplat till tvang (Kjallman-Alm

2013).
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FRAMTID OCH FORLUSTER

Studiens tredje och sista frigestillning rorde vilka aspekter de unga vuxna barnen lyfte i
berdttelserna om sin framtid i relation till fordlderns demenssjukdom. De unga vuxna
barnen berdttade om hur f6rdlderns sjukdom paverkat och begrdnsat deras
valmojligheter. Detta kunde vara i relation till arbete da en stor ansvarsborda avseende
praktiskt stod till fordldern gjorde att vissa inte upplevt sig kunna flytta eller ta andra
beslut som gynnade de egna karridrmojligheterna. Det kunde ocksd handla om att det
egna arbetet periodvis blev svarforenligt med den ansvarsborda de upplevde gentemot
familjen. Vara resultat visar att det blev en stor skillnad fér de unga vuxna barnen nir
fordldern flyttade till vdrdhem. D4 sldppte mycket av det praktiska ansvaret 4ven om
kénslor av skuld och otillrdckligt fortfarande fanns kvar. Fordlderns sjukdom och
framtida bortgéng atfoljdes hos flera av de unga vuxna barnen av tankar kring forlusten
av en fordlder sdvil som en framtida morfordlder till egna eller framtida barn. Detta
kunde ses som en sorg med flera dimensioner. Dels forlusten av en fordlder avseende
bade personen, relationen och foréldrarollen. Dels relaterade sorgen till en normativ idé
om hur en familj ska vara. Tankarna kring den framtida forlusten av fordldern som
person beskrevs olika. Vissa beskrev explicit hur de onskade att deras foralder skulle fa
gé bort snart di detta bade skulle underldtta de ungas egna liv men framfor allt for
fordlderns skull d& denne inte ansags ha ett virdigt liv 1angre. Parallellt med 6nskan om
fordlderns bortgdng fanns sorgen 6ver den forlorade fordldrafunktionen, och framfor allt
morforildraskapet. Detta kan beskrivas utifran det faktum att ménga familjer idag lever
fyra generationer, sida vid sida, vilket dirmed skapar en normativ forvéntan om att man
ska ha sina fordldrar friska i livet under en lidngre period dn vad som forvéntats tidigare
(Wingvist 1999). Dessa forviantningar kan ytterligare vara en orsak till att fordlderns
insjuknande upplevdes icke-normativt, da fordldern dnnu inte hunnit med livsfasen att

vara en aktiv mor-farfordlder innan den blir sjuk 1 demens (jmf Tornstam 2010).

Tidigare forskning bekréftar véra resultat att fysiskt avstdnd till den sjuka fordldern ger
en upplevelse av att ansvarsbordan lattar (Allen et al. 2009; Barca et al. 2014;
Johannesen et al. 2015). Dock kunde en fordlders flytt till virdhem ge dkade kénslor av
skuld och oro da barnen inte kunde finnas till hands lika néra och inte heller kontrollera
varden av fordldern (ibid.). I var studie fanns det barn som bodde pd relativt 1dngt

avstand fran sina fordldrar men dnda upplevde en stor stress och en stor ansvarsborda
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gentemot sin familj. Detta skiljer vara resultat till viss del fran tidigare studier genom att
det 1 var studie inte var sjilva avstandet i sig som verkade minska den upplevda
ansvarsbordan utan i vilken grad familjen hade fatt hjalp av kommun och sjukvard.
Upplevelsen av att det egna livet stannade upp i och med forélderns insjuknande &r
ockséd nagot tidigare forskning belyser vilket diskuterats i relation till risken att unga
tappar kinslan av att de dr aktorer 1 sitt eget liv (Johannesen et al. 2015; Kjallman-Alm
et al. 2013). Detta liknar vara resultat, men endast for de intervjupersoner vars foréilder
fortfarande bodde hemma med den friska fordldern. De vars sjuka fordlder hade flyttat
visade inte tecken pé att livet var pa vént da de explicit uttryckte att de numera kunde

fokusera pé sig sjilva. Detta dr ddrmed ett resultat tidigare forskning inte lyfter.
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AVSLUTANDE DISKUSSION

Vi kommer 1 detta avslutande kapitel diskutera nagra fraigor som véckts under arbetets
géng samt visa pa ndgra omrdden som relaterar till var studie och som vi anser

ytterligare behover beforskas i1 framtiden.

Berittelserna 1 denna studie har visat att de unga vuxna barnen har flera liknande
erfarenheter och upplevelser av att deras fordlder drabbats av en demenssjukdom i yngre
alder. Samtidigt fanns det ocksa viktiga skillnader dem emellan i hur stor paverkan
erfarenheten av demenssjukdomen fétt i de unga vuxna barnen liv. Bakomliggande
orsaker till dessa skillnader kan inte med sékerhet forklaras 1 denna studie men vi har
funnit tre faktorer som dr viktiga att lyfta for bdde framtida forskning och for framtida
anhorigstdd. En aspekt som upplevdes vara av stor betydelse var vilken fordlder som
insjuknat och hur relationen till denna fordlder och 6vriga familjemedlemmar sag ut
innan insjuknandet. En annan central faktor dr vilken demenssjukdom det rorde sig om
da olika demenssjukdomar gett olika forlopp 1 hur snabbt fordldern forsdmrades, vilka
symptomen var och hur snabbt familjen fick hjélp av kommun och sjukvérd. Det tredje
som framkom vara av betydelse var om fordldern fortfarande bodde hemma eller hade
flyttat till vardhem. Ovanstaende visar att det behovs olika typer av stodinsatser for
anhoriga till tidigt debuterande demens da deras villkor ser véldigt olika ut. Detta dr en
lika heterogen grupp som manga andra anhoriggrupper varfor ett individuellt anpassat

stod behovs for att mota de unga vuxna barnens behov.

De skillnader vi beskrivit 1 det ovanstdende har fatt oss att reflektera dver hur
anhorigstdodet organiseras for gruppen unga vuxna barn till en fordlder med
demenssjukdom. Intervjupersonerna i var studie gav alla en bild av ett kommunalt
anhorigstdd som var daligt anpassat for gruppen unga vuxna barn. Dels framholls att
anhdriggrupperna samlade alla barn till demenssjuka forédldrar, oavsett dlder, i en och
samma grupp, didr majoriteten av barnen var 1 Ovre medeldldern. Detta fick som
konsekvens att de unga kidnde sig ensamma om sina specifika erfarenheter av att ha
blivit anhoriga i1 ett relativt sett tidigt skede i livet. Dels upplevdes gruppstddets
utformning inte motsvara de forvantningar som de unga vuxna barnen hade. Det som

onskades var samtalsgrupper med mojlighet att dela erfarenheter, men stodet var i stéllet
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utformat 1 foreldsningsform med fokus pd att formedla information om
demenssjukdomar. Besvikelsen 6ver kommunens anhorigstdd kan vara en mojlig
forklaring till varfor samtliga deltagare hade sokt stod i andra forum, sivél formella
nitverk organiserade av stiftelser som informella anhoriggrupper pa Facebook. Dessa
internetbaserade motesplatser beskrevs av intervjupersonerna vara ett bra stod. Vi har
dock reflekterat Over att dessa inte kan antas ha samma transparens som kommunal
verksamhet forvintas ha. Darmed ar det svért att sdga huruvida dessa verksamheter
inkluderar alla grupper av anhoriga. Mot bakgrund av detta dr det av stor vikt att det
kommunala anhorigstodet utvecklas. Detta understryker ocksd Socialstyrelsen (2014a)
vilka menar att kommunerna bittre maste anpassa anhorigstodet for olika
anhoriggrupper. De trycker sdrskilt pa att anhoriga till personer som drabbats av demens

i tidig &lder 4r en grupp med sérskilda behov (ibid.).

I véara intervjuer framkom &ven andra dimensioner av en fordlders insjuknande dn vad
denna studie hade for avsikt att undersoka. En av dessa var den egna psykiska ohilsan
som alla intervjupersonerna hade erfarenhet av 1 olika grad. Flera hade varit sjukskrivna
1 perioder och relaterade detta till den stress och det ansvar som forilders sjukdom
inneburit. I denna fraga blir definitionen av vem som ér ett barn relevant. Begreppet
barn definieras olika beroende pa kontext och det vanligast forekommande i1 socialt
arbete dr utifrdn en juridisk definition dér barn &r alla personer under 18 &r. I var studie
anvinder vi oss av en relationell forstdelse som baseras pa de intervjuades stéllning 1
generationssystemet, det vill sidga att vara barn till sin fordlder. Darmed blir det inte en
frdga om kronologisk alder. D4 intervjupersonerna i vér studie dels berdttade om egna
psykiska svarigheter 1 relation till sin fordlders insjuknande, dels berdttade om
upplevelsen av att inte bli forstddd eller uppméirksammad som ung anhdrig bland
professionella inom bade kommun och sjukvédrd finns anledning att problematisera
barndefinitionen inom myndigheter som arbetar med anhoriga till personer med psykisk
och fysisk sjukdom. Sedan 2010 finns i 2 g § Héilso- och sjukvérdslagen (SFS
1982:763) numera en skyldighet att sdrskilt beakta ett barns behov av information, rad
och stdod ndr en fordlder innehar en allvarlig sjukdom. Bakgrunden till detta dr att
forskning visat att barn som anhoriga dr en riskgrupp for att sjdlva drabbas av psykisk
ohidlsa i1 framtiden och att information, rad och adekvat stod minskar denna risk

(Socialstyrelsen 2013). Lagbestimmelsen avser den juridiska definitionen av barn, det

65



vill sdga personer under 18 &r. Att vara intervjupersoner i detta sammanhang inte ses
som barn i behov av information, rdd och stdd pa grund av att de dr nagra ar over 18
menar vi visar pa de normativa uppfattningar om vilket behov en person forvintas ha 1
relation till kronologisk dlder och livsfas. Detta skapar en exkludering av personer som
sjdlva definierar sig som barn i relation till sin sjuka fordlder och dirmed Onskar bade

stdd, rad och information frén sjukvarden.

En fraga som tangerar urvalet i studien ar det resultat vi presenterat som ror barnets roll
som den starka i familjen. Detta dr, som ovan ndmnts, dven ett resultat som bekriftas i
tidigare studier p4 omradet. Aven om detta resultat fér ett relativt starkt stod si kan det
diskuteras vad det beror pd. I de fall den intervjuade hade syskon framhdélls det forvisso
av intervjupersonen att denna iklddde sig rollen som den starka for att de andra
syskonen inte formadde ta en sddan roll i familjen. Det skulle dock kunna vara sa att de
allra flesta barn som har en fordlder med tidigt debuterande demens far bdra si pass
svéra erfarenheter att de upplever sig som starka. En kompletterande forklaring till det
entydiga resultatet kan vara att det ar just “de starka” som viljer att delta i studier som
denna. Detta reser frdgan hur erfarenheterna hos de barn som inte viljer att delta ser ut
och vilken typ av stod de behover. Att veta vem som inte viljer att delta i studier ar
svart, om inte omojligt, att dra slutsatser om. En aspekt vi dock vill lyfta till diskussion
ar det monster vi sett i tidigare studier s& vidl som i var egen studie géllande en
Overrepresentation av kvinnliga roster. Att vi sjdlva inte intervjuade ndgra mén berodde
pa att vi helt enkelt inte fick kontakt med ndgra min nir vi sokte informanter till
studien. Nar vi inledningsvis bekantade oss med @mnet ldste vi ett antal beréttelser som
publicerats pa anhérigforeningen Ung Anhorigs hemsida (unganhorig.se). Aven dir var
ménnen underrepresenterade dd endast 1 av 13 berittelser var forfattad av en man. En
mojlig forklaring kan vara att dottrar 1 storre utstrdckning én soner tar det 6vergripande
ansvaret for fordldrarna néar de insjuknar. Darmed far de rollen som “den starka” och
eventuellt ocksad ett storre behov av att vara med i stodgrupper och studier. Denna
forklaring gér i linje med tidigare forskning av omsorgsmonster, diar bade nationella och
internationella studier visat att dottrar tar ett storre ansvar for dldre fordldrar (Sand
2014). Detta kan inte var studie beldgga da alla intervjupersoner endast hade systrar till
den sjuka fordldern. Oavsett vill vi lyfta fram att bade var och tidigare studier inte ger

en representativ bild av anhorigskapet. Detta medfor att det dr svart att sdga nadgot om de
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upplevelser och erfarenheter som unga mén och pojkar bér pa. Med detta vill vi betona
vikten av att uppméirksamma behovet av att forska kring denna grupp av anhoriga, ge
dem en rost och skapa en mojlighet till vidare forstaelse av om, och i sa fall hur, kon

utover alder paverkar anhorigskapet.

Vér studie visar att familjeroller och héndelser 1 en familj dr normativa eller
icke-normativa. De dr knutna till forestdllningar om vad som é&r ett “normalt” livslopp
och vad som inte &r det. Att en fordlder insjuknar i en demenssjukdom tidigt i livet, och
inte som é&ldre, bryter en forviantad livsbana dér fordldern egentligen forvéntas att forst
gé 1 pension, sedan att vara en aktiv mor-/farforélder och slutligen eventuellt insjukna i
denna typ av sjukdom. Nar livsloppet for en fordlder inte blir som forvintat paverkar det
dven de unga barnens livslopp eftersom de upplever att de tvingas in i en ansvarsfull roll
allt for tidigt. Savéal var studie som tidigare studier antyder att behovet av att bli sedd
och forstadd i de svara upplevelser som en fordlders demenssjukdom bar med sig ar
stort. Déarfor bor omradet 1 sin helhet beforskas i storre utstrickning och information
behdver na ut till en storre publik. Detta skulle kunna létta pad det normbrytande ok som
foljer 1 sjukdomens spér. Vara resultat antyder att en forstaelse hos omgivningen skulle

underlitta upplevelsen av att vara ung i demensens skugga.
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BILAGA A: INTERVJUGUIDE

1) Vill du beriitta lite om din bakgrund?

a)

Alder, boende, familjemedlemmar, kort om uppvixt, vart och hur
uppvixten tillbringades.

b) Vilket &r din fordlder insjuknade? Vilken diagnos?

¢)

Var bor fordldern nu?

2) Vill du beritta om din familj som den var innan din forilder blev sjuk?

(inte barndom utan tiden innan insjuknandet)

(Eventuella foljdfragor vid behov)

a)
b)

¢)

d)
€)
f)
g)

Hur umgicks ni/h6ll kontakt? hur ofta?

Négra specifika saker som du gjorde med respektive familjemedlem?
Upplevde du att du stod nidgon i familjen ndrmare &n de andra, pa vilket
satt?

Konflikter - hur har det hanterats?

Gar det att berétta om vilken roll du hade i familjen da
Ansvarsomraden?

Specifika traditioner?

3) Kan du komma ihig om du hade nigra forestiillningar kring demens (som
begrepp/sjukdom) innan din forilder blev sjuk?

4) Hur minns du tiden nir det forsta tecknen pa sjukdom blev synliga?

(Eventuella foljdfragor vid behov)

a)
b)

¢)

d)
e)

Bodde du hemma da? om nej, hur fick du reda pa det?

Hur pratade ni om det i familjen?

Hur lang tid innan diagnos? hur var processen fran de forsta tecken till
diagnos? Fick du sjilv triaffa likare etc? (delaktighet)

Vilka andra utanfor familjen fick veta?

Fick du sjdlv bestimma for vem och pa vilket sitt du berdtta for andra?
(eller en familjeangeldgenhet).
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f) Reaktioner fran andra nir du berittade?
g) Relationen till sldktingar, grannar etc — vad hénde for familjen nar

fordldern blev sjuk?

5) Vill du beriitta om dren kring nir du flyttade hemifran?

(Eventuella foljdfragor vid behov)
a) tror du att sjukdomen har paverkat och i sa fall hur?
b) Hur har din roll i familjen foréndrats sedan sjukdomen?
¢) Vad skulle du séga &r ett barn ansvar for sina fordldrar i vuxen &lder? och
har denna bild fordndrats i och med eran familjs erfarenheter?
d) Vad har varit det svaraste i att f6lja en fordlder med en sadan hir typ av
sjukdom?

6) Vilket stod har du sjilv sokt relaterat till din forédlders sjukdom? (skilj pa
formellt och informellt stod: vinner, kommunen, frivilligorganisation etc.)

(Eventuella foljdfragor vid behov)
a) Har ni stottat varandra inom familjen, pé vilket sétt?
b) Finns det nagra traditioner/vardagliga aktiviteter ni fortfarande gor
tillsamman som familj som é&r viktiga for dig?
c) Finns det ndgot som du sahér i efterhand kan se har varit positivt/larorikt
1 de upplevelser du och din familj gétt igenom?
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BILAGA B: INFORMATION OM
DELTAGANDET

Information om deltagandet

C-uppsats om unga anhoriga till yngre personer med demenssjukdom

e Syftet med studien dr att forstd unga anhorigas erfarenheter och upplevelser av
att vara barn till en demenssjuk forélder. Det vi sérskilt kommer fokusera pa ar
vad som sker i familjen i samband med, och efter, sjukdomens debut och pa
vilket sétt familjemedlemmarna forhéller sig till den nya livssituationen.

e Alla deltagare kommer anonymiseras 1 uppsatsen. Kortare citat kan komma att
anvindas men ej kopplas till ndgon specifik person.

e [ de fall dir deltagaren godkinner dnskar vi spela in intervjun med en diktafon.
Ljudfilen kommer sedan att skrivas ut i textformat. Varken ljudfilen eller
utskriften kommer innehélla deltagarens namn och nér uppsatsen ér klar
kommer ljudfiler och utskrifter att raderas. Under arbetets gdng kommer endast
vi, Moa och Adrian, vara de som har tillgéng till materialet i sin helhet.

e Mialet ar att genomfora 5-10 intervjuer som vi kommer analysera med olika
teoretiska begrepp och som kommer framstéllas som en C-uppsats vid
Goteborgs Universitet. Detta innebdr att den fardiga uppsatsen kommer vara
tillgénglig for allmanheten.

e Deltagandet i denna studie ar helt frivilligt. Detta innebér att du inte under nagra
omstandigheter maste stdlla upp pa intervjun om du dngrar dig infor eller under
intervjun. Du behover inte heller svara pa alla fragor som vi stiller och du
behover inte forklara varfor i sé fall. Det gar dven bra att dra sig ur studien i
efterhand men endast fram tills uppsatsen ar fardig.

e Du ir alltid vilkommen att kontakta oss om det uppstar frdgor, om du vill
fortydliga nagot 1 efterhand eller om du vill att vi ska bortse frén ndgot av det
som framkommit under intervjun.

Adrian van Berlekom Moa Kvissberg
E-postadress E-postadress
Telefonnummer Telefonnummer
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