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1 Inledning

Hur ska det hér framgent ga? Maste jag hela tiden hévda att jag faktiskt ar
kvinna? Jag har kvinnligt personnummer, jag har kvinnligt juridiskt namn, som
alla instanser och myndigheter har varit med och godként f6r mig. Och det ér de
dér tankarna som stor mig lite grann. For den dagen man inte klarar av att havda
sig sjalv (...) Det ddr 4r en dngslan som finns i mig. (...) S ldnge min hjirna ar
nagot s& ndr intakt sa kommer jag klara (...) att besvara fragor eller med annat
resonemang avleda dem ifrén fragan och ta in dem p4 ett annat &mnesomrade.
(Mirta, 78 ar)

[Identifierar du dig som homosexuell nu?] Nej, inte nu. Inte som nigonting
egentligen. Jag dr ingenting. (...) Jag har inget sexualliv i alla fall. Sa att det 4r inte
... Nej. Forut kanske man gjorde det lite mer &n vad ... Men inte nu idag. (...)
Nagot mer? Nej. Det dr dldreboende. (Bob, 73 ar)

Jag tror att det dr viktigt ... jag vill att de ska veta [att jag 4r homosexuell]. Det
vill jag. P4 samma sitt som jag mérker att jag vill ocks4 att folk ska veta att jag
har Alzheimer. (...) Ja, jag tror jag skickade ut 70 sms, till folk, och sa att “nu har
jag fatt en Alzheimerdiagnos” (...) och jag tyckte att det var ganska skont sdtt att
... ja, men dé har jag berittat, och sen far folk hantera det, sa slipper man ha det
i moétet,det hir med det. Utan d4 far de tackla det. Sa att det tycker jag var jétte-
skont, att gora sa da. (Magnus, 63 ar)

Mirta, Bob och Magnus dr tre personer vars vardagsliv paverkas av demens-
sjukdomar. Det dr sjukdomar som har inverkan pa till exempel minne, sprak
och férmagan att orientera sig, planera och genomfora vardagliga sysslor. Alla
tre har dessutom erfarenheter av att bryta mot normer kring kén och sexua-
litet — i Mirtas fall som transperson och i Bobs och Magnus fall som homo-
sexuella. Men de ér ocksa olika, dven om de har mycket gemensamt. De dr i
olika &ldrar, deras tidigare liv har sett olika ut, de dr bosatta pa olika platser
i Sverige, har olika erfarenheter av 6ppenhet, olika erfarenheter av sjukdom
och ohilsa, och olika behov av omsorg.

Erfarenheterna bland homosexuella, bisexuella trans- och queera personer
(hbtq) med demenssjukdomar liknar pad ménga sitt erfarenheter hos perso-
ner med demens i stort. Att fi en demensdiagnos kan vicka bade sorg och
littnad. Ofta vdcks tankar om hur ens framtid kommer att se ut. Hur blir ens
sociala liv - hur kommer andra att se pd mig? Hur kommer det att bli for
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anhoriga? Kommer jag att behova omsorg fran samhillet och hur kommer
det att vara? For manga handlar det ocks& om att navigera de utmaningar som
sjukdomen innebdr i vardagen. Langre fram i sjukdomen &r det vanligt att fa
hemtjénst, sdrskilt boende eller andra omsorgsinsatser, vilket innebdr att ens
sociala relationer och liv ofta fordndras. Ens hem ar plotsligt ndgon annans
arbetsplats och omsorgspersonalen kommer nira ens kropp pé sitt som ar
ovant for manga. Det hir ér erfarenheter som delas av manga, oavsett vilken
konsidentitet eller sexualitet man har.

Men det finns ocksé erfarenheter som &r specifika for hbtq-personer med
demens, vilket illustreras av de inledande citaten. Mirta som har minnes-
svarigheter och dr under utredning for demenssjukdom funderar till exempel
pé vad sjukdomen kan innebéra for henne som transkvinna. Hur varden och
omsorgen kommer att bemoéta henne 4r nagot som oroar. Mérta dr van att
tala for och std upp for sig sjilv, men det kommer att bli allt svirare med en
kognitiv sjukdom. Kommer hon da fortfarande att bli lika sjdlvklart erkidnd
och mott som kvinna? Bob har under sitt liv varit en del av stadens gayliv och
varit gift med en man. Idag har han en demenssjukdom och bor pa ett dldre-
boende, négot som verkar franta honom hans identitet som homosexuell. I
omsorgsmiljon far sexuellt liv inte plats och han kinner sig som “ingenting”.
Magnus lever med Alzheimers sjukdom och fick sin diagnos for tvé ar sedan.
Han bor med sin man i deras gemensamma ldgenhet och klarar vardagslivet
ganska bra. Under intervjun pratar Magnus om att manga har férdomar om
sjukdomen och att det 4r vanligt att folk skimtar om den. For att méta for-
domarna och forekomma daligt bemétande anvander sig Magnus av samma
strategier som han gjort som bog: han viljer att i alla situationer vara 6ppen
och "komma ut” med sin demenssjukdom. Mirtas, Bobs och Magnus olika
erfarenheter fingar nagra av de teman vi vill lyfta i den hér boken. Det r till
exempel fragor om oberoende och sjialvbestimmande och hur sociala liv och
identiteter paverkas nar man lever med demenssjukdom och i vissa fall ar i
behov av omsorg.

I Sverige lever 130 000-150 000 personer med en demenssjukdom. Demens
dr inte en diagnos i sig utan ett paraplybegrepp for en rad olika sjukdomar
som paverkar kognitiva funktioner som sprak och minne. Den som lever med
demenssjukdom har ofta ett tilltagande behov av vard och omsorg. I forsk-
ningen savil som inom vérd och omsorg har man de senaste drtiondena allt
mer kommit att betona vikten av att se bortom sjukdomsdiagnosen och att
se manniskan, personen bakom sjukdomen (se till exempel Kitwood 1997,
Katz & Leibing 2023). Detta forhallningssitt, som ofta bendmns som person-
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FAKTA OM DEMENSSJUKDOMAR:

» Demens ar ett samlingsnamn for olika kognitiva sjukdomar som paverkar
minne och sprak, samt formagan att planera och genomféra vardagliga
sysslor. Demens péverkar dven tidsuppfattning och orienteringsférmaga.

P

¥

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste formen av demenssjukdom. Andra
former av demenssjukdom ér till exempel vaskuldr demens, Lewykropps-
demens och Frontotemporal demens.

P

¥

Demenssjukdomar ér vanligare bland aldre personer (6ver 65 ar) men
aven yngre kan drabbas.

P

¥

Arftlighet paverkar vem som utvecklar en demenssjukdom men dven
andra faktorer kan paverka, till exempel hog alkoholkonsumtion, rok-
ning, fetma, depression, social isolering, luftféroreningar och utbild-
ningsgrad.

P

¥

Demenssjukdomar utvecklas gradvis men symptom och utvecklings-
forlopp ser olika ut.

P

¥

Det finns inget botemedel mot demenssjukdomar men det finns like-
medel som kan mildra symptomen.

Killa: Svenskt Demenscentrum 2025, WHO 2025

eller individcentrerat, tas till exempel upp i de nationella riktlinjerna for vérd
och omsorg av personer med demenssjukdom (2017, s. 21-22) dir det bland
annat stér:

Den personcentrerade varden och omsorgen innebir att personal inom hélso-
och sjukvarden och socialtjinsten:

» bemoter personen med demenssjukdom som en person med egen sjilvkinsla
och egna upplevelser och rittigheter, trots fordndrade funktioner

» strivar efter att forsta vad som dr bést for personen med demenssjukdom
utifrdn dennes perspektiv

» vidrnar personen med demenssjukdoms sjilvbestimmande och mojlighet
till medbestimmande

» ser personen med demenssjukdom som en aktiv samarbetspartner

» deltar tillsammans med anhoériga i den kontinuerliga vard- och omsorg-
planeringen, om personen med demenssjukdom sa 6nskar

» moter personen med demenssjukdom i dennes upplevelse av vérlden

11
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» stréivar efter att involvera personen med demenssjukdoms sociala nétverk i
varden och omsorgen

» forsoker uppritta och bevara en relation till personen med demenssjukdom.

Hir betonas alltsdé bemdotande av personer med demenssjukdom som just
personer med egna perspektiv, upplevelser, sjalvkinsla och sociala nitverk. I
riktlinjerna betonas dven rittigheter, sjdlvbestimmande och inflytande. Men
trots denna betoning pa personen vid demenssjukdom lyfts sillan hur véra
jag och identiteter dr nira sammankopplade med var sexualitet och kons-
identitet. Var far dessa aspekter plats i person- och individcentrerad demens-
omsorg? Personer med demens avsexualiseras och avkonas ofta bade pi
grund av alder och sjukdom (Sandberg & Larsdotter 2022). Dessutom har
de specifika livsvillkoren for hbtq-personer som lever med demens mycket
sdllan uppmarksammats i forskning eller inom vard och omsorg (Smith et al
2022, Chidiac et al 2025).

Ambitionen med denna bok dr dérfor att l4gga fokus pa sexualitet och kons-
identitet i demensomsorgen. Boken &r ett resultat av den forskningsstudie vi
genomfort under aren 2022-2025 och som syftat till att utforska erfarenheter
bland, och villkor fér, hbtq-personer med demenssjukdom inom demens-
omsorg i Sverige. I studien har vi intervjuat hbtq-personer som lever med
demenssjukdomar i olika faser men ocksé anhoriga till hbtq-personer med
demens. Vi har dven analyserat nationella och kommunala policydokument
som reglerar demensomsorgen samt gjort gruppintervjuer med vard- och
omsorgsmedarbetare. De 6vergripande forskningsfragor som vi forsoker
besvara dr:

» Vilka erfarenheter har hbtq-personer och deras anhoriga av demens-
sjukdom och demensomsorg?

» Forekommer konsidentitet och sexualitet i nationella och lokala riktlinjer
for demensomsorg och hur framstills de i sé fall?

» Hur reflekterar vard- och omsorgsmedarbetare kring sexualitet och kons-
identitet i sitt arbete? Vilka erfarenheter har de av att ge omsorg till hbtq-
personer med demenssjukdom och vilka tankar har de kring det arbetet?

Med den hir boken vill vi 6ka kunskapen om livsvillkoren bland hbtq-per-

soner som lever med demenssjukdomar. Boken handlar om hur livet och
relationerna péverkas, men ocksa om tankar kring och upplevelser av att fa
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vard och omsorg fran samhillet. Vi vill ocksa visa hur demensomsorgen ser
ut idag nir det giller fragor om konsidentitet, sexualitet och hbtq-personer i
behov av omsorg - och vad som kan goras for att forbattra den. Var forhopp-
ning ér att kunskapen frén studien kan komma till nytta nir riktlinjer utfor-
mas, for malgruppen sjélva och i omsorgens vardag och praktik.

I den hir inledande delen av boken kommer vi att ge en bakgrund till
hbtq-historia och hbtqg-personers livsvillkor. Dérefter diskuteras vad vi vet
sedan tidigare om hbtq-personer och demenssjukdomar, vad det innebér att
leva med demenssjukdom samt kort om metod och etik.

Om begreppen vi anviander

Hir presenteras ett antal centrala begrepp som vi anvéander i boken. Ytterligare
begrepp och facktermer forklaras direkt i de avsnitt dir de namns.

BI- ELLER En person som har formégan att bli kir i och/eller attraherad av
PANSEXUELL ménniskor oavsett kon kan kalla sig bisexuell.

BOG En person som oftast identifierar sig som kille/man och har férmégan

att bli kér i och/eller attraherad av killar/man.

CISPERSON Det system av normer som férutsitter att alla personer &r cispersoner,

det vill séga antingen tjej/kvinna eller kille/man och ingenting annat.

CIS- Det system av normer som forutsitter att alla personer ér cis-personer,
NORMATIVITET det vill siga antingen tjej/kvinna eller kille/man och ingenting annat.

FUNKOFOBI En samlingsbeteckning for fordomar om, sarbehandling av och
utestdngande av personer med funktionsnedsattning, oavsett typ av
nedsittning. Det speglar funktionsnormer i samhallet dér personer

forvantas fungera pd ett visst sitt for att ses som normala.

HBTQ En forkortning for homosexuella, bisexuella, transpersoner och queera.
Ett paraplybegrepp f6r manniskor som bryter mot normer for kén och
sexualitet. Ibland innehéller begreppet fler bokstéver for att inkludera
exempelvis asexuella eller intersexpersoner. I boken anvander vi hbtq,
men ddr deltagarna eller forfattare vi citerar anvander andra forkort-
ningar, som hbt eller hbtqi, terger vi dem.

HETERO- Det system av normer som paverkar var forstaelse av kon och sexualitet
NORMATIVITET dir det oftast tas for givet att alla personer dr heterosexuella. Hinger
ihop med cisnormativitet da tjejer/kvinnor forvintas vara feminina

och killar/min forviantas vara maskulina. Alla forvintas vara hetero-

13
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sexuella. Alla paverkas av normerna, oavsett om man foljer dem eller
inte. Att f6lja eller passera inom normen ger ekonomiska, politiska och
sociala fordelar. Att bryta mot heteronormen kan resultera i bestraff-

ning i form av allt fran tystnad till vald.

En ideologi, uppfattning eller vardering som ger uttryck for en negativ

syn pd homosexualitet eller homo- och bisexuella.

En person som har forméagan att bli kir i och/eller attraherad av nagon

av samma kon.

Ett samlingsnamn fér medfédda kroppsliga variationer dir konsorgan,
kromosomer eller utvecklingen av testiklar eller d4ggstockar inte passar
in i den traditionella uppdelningen av “man” eller “kvinna’, och som
dérfor beskrivs som atypiska inom vérden. Personer som ar intersex
kan forhalla sig olika till sin variation. For vissa dr det endast en medi-
cinsk friga, medan det for andra ér en viktig del av deras konsidentitet
eller hur de ser pa sin kropp och sig sjilva. Man kan vara intersex och
samtidigt man, kvinna eller nagot annat. Intersex siger inte nagonting

om en persons sexuella liggning.

En person som oftast identifierar sig som tjej eller kvinna och som har

formagan att bli kdr i och/eller attraherad andra tjejer/kvinnor.

En forhojd stressnivd som minoritetspersoner kan uppleva som f6ljd av
strukturell diskriminering, utsatthet och beredskap att mota exempel-
vis homo- eller transfobi i vardagen, och som p4 sikt kan paverka den

psykiska halsan.

Ett paraplybegrepp for personer som pa olika sitt bryter mot samhallets
normer kring konsidentitet och konsuttryck. Det kan exempelvis handla
om att vara obekvam med forvantningar utifran kon, att ibland eller
alltid kl4 sig enligt ett annat konsuttryck dn vad som forvintas av en,
att uppleva sig vara av ett annat kon 4n det juridiska som en tilldelats
vid fodseln, att vilja fordndra kroppen helt eller delvis med kirurgi eller
hormonbehandling (konsbekriftande vérd), att kinna en identifikation
bortom konskategorier som kvinna och man, eller att inte ha nagon

specifik konsidentitet (ofta refererat till som icke-binar).

En struktur, ideologi och uppfattningar som pa olika plan nedvirderar
transpersoner och alla som bryter mot normer for kon. Det kan handla
om att transpersoner diskrimineras pa samhéllsniva, att en person inte
fér ett jobb pa grund av sin transidentitet eller att en transperson blir utsatt

for diskriminering och trakasserier pé offentliga platser eller i sin nérhet.

14
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PRONOMEN Benamning som ersitter ett egennamn, exempelvis hon, han, hen eller
den. Det &r ofta vildigt viktigt for transpersoner att andra personer
anvander ritt pronomen ndr de pratar om en i tredje person. Det gar
inte att se pa en person vilket pronomen den har, och det behéver inte
heller stamma 6verens med vad som star i ID-handlingen. Hen och den
ar konsneutrala pronomen som ofta anvands av personer som varken
identifierar sig som kvinnor eller man, men kan ocksé anviandas i situa-

tioner dér en persons konsidentitet ar okand.

QUEER Ett begrepp som grundar sig i kritik mot idéer om normalitet i fraga
om kon och sexualitet. For den som identifierar sig som queer kan det
exempelvis handla om att en upplever de tillgingliga kategorierna for
fyrkantiga, eller att inte vilja identifiera sig som kille eller tjej, hetero
eller homo. I ett storre perspektiv ar queer ett ifragasittande av domi-
nerande idéer om hur manniskor ska leva i sexuella relationer och andra

relationer, hur vi ska bilda familj, hur vi ska uttrycka kén o s v.

ALDERISM Fordomar och stereotypa forestillningar om lder, som kan leda till

diskriminering. Bade yngre och éldre personer kan utsittas for dlderism.

Hbtqg-historia och aldre hbtg-personers livsvillkor

For att kunna forsta erfarenheter hos hbtq-personer som idag lever med
demenssjukdomar ar det viktigt att forsta de livsvillkor och erfarenheter som
préglat deras tidigare liv. De dldsta generationerna av hbtq-personer har under
sin livstid bevittnat dramatiska fordndringar pa hbtq-omréadet.

Homosexuella handlingar var kriminaliserade fram till 1944, for att sedan
istéllet patologiseras, det vill sdga sjukdomsforklaras genom att homosexualitet
klassificerades som en psykiatrisk diagnos, fram till 1979. Under de senaste
decennierna har en rad lagforbattringar gjorts vad géller hbtq-personers
rattigheter, bland annat diskrimineringslagstiftning och familjertt (Folkhilso-
myndigheten 2025).

Transpersoner fick 1972 en laglig rdtt att efter utredning dndra juridiskt
kon och genomga hormonbehandling och kirurgi. For att fa tillgang till trans-
vard krivs dn idag en diagnos for konsdysfori, vilket Socialstyrelsen klassifi-
cerar som en psykiatrisk diagnos. Lagstiftningen savél som utredningen har
mott mycket kritik, bland annat for att den utgatt fran normativa idéer om
kon. Som en foljd av kritiken dndrades konstillhorighetslagen 2013. Bland
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annat togs da det tidigare kravet pd att sterilisera sig for att fa dndra konstill-
horighet bort. 100 personer begirde samma ar skadestdnd for att de blivit ste-
riliserade mot sin vilja. 2025 dndrades konstillhorighetslagen pa nytt. Bland
annat sinktes aldersgransen for att fa dndra juridiskt kon frén 18 till 16 &r. For
personer under 18 ar krivs malsmans godkdnnande. Efter lagindringen krévs
ett intyg fran sjukvarden istéllet f6r en diagnos.

Manga hbtq-personer som idag tillhor de édldsta generationerna har med
andra ord levt i tider dar hbtq-identiteter setts som sjuka, avvikande och i
manga sammanhang inte varit socialt accepterade. Det dr vanligt att de under
perioder i livet har dolt sin hbtq-identitet, och bland de som varit 6ppna har
ménga mott homo- och transfobi. En vanlig erfarenhet &r att personer i om-
givningen tagit avstind fran en nér hbtq-identiteten blivit kind, till exempel
ursprungsfamilj, vinner, partners eller arbetskamrater.

Samtidigt har hbtq-organisationer, grupper och foreningar vuxit fram under
1900- och 2000-talet dar personer har kunnat triffas, bedriva politisk kamp
och arbeta for synlighet i samhallet. Det hér 4r en utveckling som ménga av
de som nu &r dldre har varit aktiva i och varit med om att skapa. Internet har
forandrat forutsdttningarna att motas och idag sker Pride-firanden p4 manga
stora och sma orter runt om i landet. Det finns dven specifika seniorgrupper
och nitverk som riktar sig till dldre hbtq-personer (Siverskog 2016).

P& ménga sitt har alltsa situationen for hbtq-personer forbattrats i Sverige.
Det dr samtidigt viktigt att komma ihdg att utvecklingen inte heller har gatt i
enraklinje, framsteg har ofta moétts av bakslag. Nér hiv-/aids-epidemin brét ut
under 1980-talet ledde det inte bara till en tid av kris i hbtq-communityt med
ménga personliga forluster, utan aven till en 6kad homofobi i samhallet. Staten
forbjod bastuklubbarna och klippte ner buskar i parker som varit viktiga
motesplatser for bogar (Svensson 2007). P4 senare ar kan vi dven se hur hbtq-
personers réttigheter ifragasitts och forsvinner pa méanga platser i virlden. I
Sverige har det de senaste aren framfor allt varit transpersoners existens som
ifragasatts (ILGA 2024, Karlberg 2025).

Det har ocksa funnits olika erfarenheter inom gruppen, dar villkoren for
och erfarenheterna bland exempelvis homo- och bisexuella och transpersoner
sett olika ut. Det handlar bade om skillnader i juridiska rattigheter och sam-
hilleliga bilder, och olika tillgang till férebilder inom gruppen. De sociala ror-
elser som vuxit fram har dven de sett ut pé olika sitt, ddr de tidiga grupperna
for transpersoner ofta var hemliga och uppmuntrade personer att inte vara
Oppna utanfor de rummen. Villkoren har dven skilt sig & mellan exempelvis
homo- och bisexuella kvinnor och mén, men &ven andra saker som ekono-
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miska forutsittningar, var personerna bott och hur de sociala nitverken sett
ut har paverkat hbtq-personers liv pa olika vis (Siverskog 2016).

HBTQ-PERSONERS GENERATIONELLA ERFARENHETER

GENOM HISTORISK TID
1982 2013
HIV bryter ut Tvangsteriliseringar
av transpersoner
1979 tas bort

Homosexualitet

1972 avpatologiseras

Laglig ratt transvard
/andra juridiskt kon

1971
Forsta prideparaden
1960-tal Orebro
Forsta trans-
1950 féreningarna
RFSL bildas
1944

Homosexualitet
avkriminaliseras

T T T T T
1940 1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2020
TIDSPERIOD
Deltagarna i studien &r fédda mellan 1937 och 1959. | denna tabell kan man fdlja de livslinjer som gar pa

tvérs for att se en persons aktuella alder vid olika historiska skeenden. Livslinjerna representerar en person
fodd 1937 respektive 1955.

Trots okade rittigheter visar forskningen att en konsidentitet eller sexualitet
som bryter mot normen fortfarande har stor betydelse for hilsa, erfarenheter
och livsvillkor (Nordiska ministerradet 2021). Hbtq-personer i alla &ldrar, sir-
skilt bisexuella och transpersoner, rapporterar simre psykisk och fysisk hélsa
jamfort med 6vriga befolkningen, vilket pekar pé att cis- och heteronormativ-
iteten fortfarande &r stark (Folkhélsomyndigheten 2014, 2015).

Manga éldre hbtq-personer priglas ocksa ofta av sina tidigare livserfaren-
heter och en historia av kriminalisering, patologisering och diskriminering.
Inte minst blir detta tydligt i den aterkommande oro som uttrycks inf6r fram-
tida vard- och omsorgsbehov inom gruppen (Siverskog 2016, Socialstyrelsen
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2023). Oron for att aldras, bli sjuk och beroende av omsorg och vérd fran
andra kan naturligtvis finnas bland alla dldre, men f6r hbtq-personer tillkom-
mer en oro som blir specifik. Denna kan exempelvis handla om att bli dis-
kriminerad eller daligt bemott pa grund av konsidentitet och sexualitet fran
personal eller andra boende inom omsorgen. Det kan ocksa finnas oro for att
inte f4 sina relationer erkidnda eller tagna pa allvar, att inte fa sin konsidentitet
erkind eller att inte fa stod med att fortsitta sin transbekriftande vérd. For
vissa personer spelar tidigare erfarenheter av moten med vérden in, ddr man
fatt ett daligt bemotande under livet. Det har visat sig leda till att hbtq-perso-
ner véntar lingre med att soka vard, och i vissa fall att de avstar fran att soka
den vard de behover. Det kan &ven leda till att man doljer sin hbtq-identi-
tet inom omsorgen for att inte bli diskriminerad. Dessutom ér det vanligare
inom gruppen att bo ensam, samt att inte ha barn. Det gor att dessa personer
mer sannolikt dr utelimnade till den formella omsorgen nir de blir i behov
av vard och hjilp (Branstrom et al 2025, Fredriksen-Goldsen et al 2013, Lof &
Olaison 2018, Bromseth & Siverskog 2023, Socialstyrelsen 2023).

Detta handlar om dldreomsorgen mer generellt, men vad blir specifikt for
demensomsorgen och for hbtq-personer som lever med demenssjukdomar?

ALDRE HBTQI-PERSONER FOKUSOMRADE I
REGERINGENS ARBETE

2021 lades éldre personer till som ett fokusomrade i regeringens arbete for
att starka hbtqi-personers rittigheter. Folkhdlsomyndigheten och Social-
styrelsen fick i uppdrag att undersoka gruppens situation (Regeringskansliet
2021).

Folkhilsomyndighetens rapport visar att dldre hbtq-personer ofta skattar sin
hélsa som god, men har samre hilsa och livsvillkor 4n 6vriga befolkningen,
dar bisexuella ar sérskilt utsatta (Folkhdlsomyndigheten 2024, 2025). Social-
styrelsens kartlaggningar visar att fo kommuner arbetar aktivt for att framja
likvirdig vard och att mer kunskap och béttre forutsattningar behovs

(2013, 2023). Folkhalsomyndigheten och Socialstyrelsen genomforde ocksa
intervjuer med éldre hbtq-personer. I dessa lyfts oro f6r demens specifikt.
Rédslorna handlande om att tappa kontrollen och inte kunna vilja vem
man 4r 6ppen med, samt oro for att inte kunna uttryck sin kénsidentitet och
respekteras i sina val. (Folkhdlsomyndigheten 2024, Socialstyrelsen 2023).
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Hbtqg-personer och demenssjukdomar: vad vet vi
sedan tidigare?

Som vi pekade pé i borjan av kapitlet har hbtq-personer med demenssjukdom,
och deras anhoriga, pd manga sitt samma utmaningar som vem som helst
med demens. Samtidigt finns specifika utmaningar och en specifik utsatthet
bland hbtq-personer och deras anhériga. Ibland bendmns detta som “dubbel
utsatthet” och sarbarhet - att inte bara behéva forhalla sig till kognitiva svarig-
heter utan dven till cis- och heteronormativitet (Chidiac et al 2025). Samtidigt
ser vi ocksd att hbtq-personer har strategier och forhéllningssétt som bidrar
till att de kan leva ett relativt vanligt och ibland ocksa ett gott liv med demens-
sjukdom, och att de ocksé har goda erfarenheter av vard och omsorg.

De specifika erfarenheter som hbtq-personer kan uppleva handlar bland
annat om kontrollférlust vad géller att vilja om och i vilka sammanhang man
vill vara 6ppen kring sin konsidentitet och sexualitet. Det kan ocksa handla om
att formagan att leva ett sjdlvstandigt liv minskar, och med det dven mojlig-
heterna att fortsitta tréiffa andra hbtq-personer (Chidiac et al 2025, Stinch-
combe et al 2024).

Att bli beroende av hjélp frén andra och i vissa fall utelimnad till vard- och
omsorgspersonal kan, som tidigare ndmnts, vara sirskilt svart for personer
som riskerar att bli diskriminerade p& grund av sin hbtq-identitet, och som
i vissa fall har tidigare daliga erfarenheter av varden (Smith et al 2022). Som
ndmnt ovan ar det en vanlig erfarenhet att minga i omgivningen, inklusive
ursprungsfamilj, tagit avstand i samband med att man kommit ut. Detta kan
ocksa ge konsekvenser nir omsorgsbehov uppstéar. Kanske saknas anhoriga
som informella omsorgsgivare, eller sa ska personer som tidigare inte erkant
ens hbtq-identitet kliva in och ta ansvar — samtidigt som den egna férmagan
att uttrycka sig minskar (Barrett et al 2015, Flanagan & Pang 2022). Hir finns
ocksé olika erfarenheter inom hbtq-gruppen. Exempelvis kan transpersoner,
oavsett formaga att uttrycka sig, kanske inte vilja om de vill komma ut inom
demensomsorgen, om érr fran kirurgi eller pagdende hormonbehandling
avslojar deras transerfarenheter (Chidiac et al 2025).

Forskningen visar samtidigt pa styrkor och strategier inom gruppen. Till
exempel tillhér manga dldre hbtq-personer generationer som genomlevt hiv-
/aids-epidemin. Det innebér att man har erfarenheter av att moéta sjukdom,
kris och kollektiv sorg (Braksmajer & London 2021, Quinn et al 2021). Manga
hbtq-personer har ocksé vad som ibland kallas for “valda familjer” dér part-
ners, vinner och expartners utgér nira och viktiga relationer. Alternativa sitt
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att skapa och forma familj och nidra relationer kan dven mojliggéra andra
strukturer for omsorg. (Flanagan & Pang 2022, Silverman & Baril 2023). Hér
ar det viktigt att se till den nationella kontexten, dér den offentliga varden och
omsorgen i Sverige till stor del 4r skattefinansierad och utbyggd jamfort med
andra linder dir anhoriga forvintas ta ett storre ansvar. Vi kan dock se en
utveckling dven i Sverige dér resurserna minskar och dér anhériga forvéintas
kliva in och ge informell omsorg i allt storre utstrackning (Von Saenger 2025,
Alftberg 2022).

Vissa studier pekar pa att hbtq-personer l6per hogre risk att drabbas av
demenssjukdomar jamfort med 6vriga befolkningen (Chidiac et al 2025). Detta
forklaras genom att det ofta ar en hogre férekomst av riskfaktorer i gruppen
sasom rokning, att leva med hiv-infektion, tendenser att s6ka vard i senare
skede samt stress som kommer av diskriminering och att leva i ett cis- och
heteronormativt samhalle (Huo et al 2024). Andra studier har visat att det ar
vanligare bland transpersoner att ha en diagnos 4n bland cis-personer (Hughto
et al 2023) och vanligare bland éldre hbtq-personer att rapportera tilltagande
minnessvarigheter och kognitiva svarigheter jamfort med Gvriga befolkningen
(Flatt et al 2021, Hsieh et al 2021). Men dven om demenssjukdomar ar vanligt
bland hbtq-personer ér det viktigt att undvika att patologisera eller skuld-
beldgga gruppen, och istillet forsta bakomliggande orsaker. Manga av de
riskfaktorer som finns bland dldre hbtq-personer ér orsakade av stress, dis-
kriminering och stigmatisering och handlar alltsd om strukturella ojamlikhe-
ter (Chidiac et al 2025). En studie som undersokt hur kén och sexualitet tas
i beaktande vid utredning och diagnos visar att kon och sexualitet, och hur
det kan péverka erfarenheter och upplevelser, ofta forbises (Hicks et al 2025).
Snarare tenderar personer med demens och deras anhoriga att konstrueras
som en homogen grupp.

I det hir avsnittet har vi lyft vad den tidigare forskningen visat i stora drag.
I de kommande kapitlen anvédnder vi existerande internationell forskning
mer detaljerat for att jamfora och diskutera véra egna resultat.

Att leva med demenssjukdom: makt- och
normkritiska perspektiv

Att leva med demenssjukdom innebér ofta stora utmaningar och svarigheter i
vardagen. En del av dessa kommer av sjukdomen som sadan. Men en del utman-
ingar kommer ocksa fran de féordomar och den stigmatisering som omgardar
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demenssjukdomar. I den hir boken utgar vi frdn ett samhéllsvetenskapligt
perspektiv och betonar vikten av att forstd demenssjukdomar ur ett makt- och
normkritiskt perspektiv (for vidare diskussion se Ward & Sandberg 2023). I
det hidr avsnittet beskriver vi vad det innebar.

Demenssjukdomar forstés vanligtvis ur ett medicinskt perspektiv, som en
degenerativ hjarnsjukdom dér den kognitiva funktionen forsdmras over tid.
Inbyggt i den medicinska forstaelsen finns ofta ett antagande om att man suc-
cessivt forlorar sitt jag och sin person nir man fir en demenssjukdom. Den
hir forstaelsen av demens som en forlust av jaget aterfinns ocksé i kulturen och
samhillet ddr demenssjukdom ofta likstdlls med att vara mindre méansklig.
I medier kan personer med demens till exempel beskrivas genom negativa
bilder och metaforer, som gréinslosa eller kinslokalla zombies eller som nagon
“som gatt i barndom” eller som tilltagande “gér in i dimman” (Peel 2014, Zim-
merman 2017). Begreppet demens bidrar i sig sjalvt till stigmatiseringen da
det ursprungligen gér att hérleda till latinets inneb6rd for “utan sjdl/sinne”.

I den samhaillsvetenskapliga demensforskningen har man férsokt utmana
de negativa och stigmatiserande forestdllningarna om demens. Istéllet for att
fokusera pa sjukdomsdiagnosen och hur vi ska finna bot, har den hér forsk-
ningen undersokt hur det dr att leva med demens och hur rittigheter for
personer med demens kan stirkas (se till exempel Kitwood 1997, Nedlund et
al 2019, Hellstrom & Hydén 2016). Med inspiration bland annat fran den kri-
tiska funktionshindersforskningen har forskningen under senare ar kommit
att satta fokus pé den strukturella makt och ojamlikhet som péaverkar livet for
personer med demens. P4 liknande sitt som man talar om sexism, rasism eller
alderism kan man prata om dementism (Hydén & Rahman 2021). Det hir
begreppet fangar fordomar, diskriminering och marginalisering av personer
med demenssjukdomar. Dementism forklarar hur personer med demens-
sjukdomar pé grund av sina minnessvarigheter inte uppfattas som fullvirdiga
personer och medborgare — och didrmed inte ges mojligheter till sjalvbestdm-
mande i sitt vardagsliv eller mojligheter att utéva sina rattigheter i samhéllet
i en vidare bemirkelse. Den hir ojamlikheten och marginaliseringen reflekt-
eras savil i forskningen som i policydokument, beslutsfattande och i vérd- och
omsorgens vardag. Personer med demens uppfattas ofta sakna formaga att
uttrycka sina uppfattningar, och tillfragas darfor inte om saker som berdr
dem (Grenier et al 2026, Proctor 2010). I ett “hyper-kognitivt” samhille som
vart, dar det laggs stor vikt vid rationellt tinkande och minnesfunktioner,
marginaliseras ofta personer som lever med olika former av demens pé ett
omfattande sitt (Hydén & Rahman 2021). Kritisk forskning har ocksa pekat
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pé hur personer med demens utsitts for inlasning och segregeras fran vriga
samhillet i sirskilda boenden (Steele et al 2023). Detta gar att jamfoéra med
personer med andra former av funktionsnedséttningar som via LSS har ritt
till stodinsatser for att sikerstilla sjilvstandighet och “goda levnadsvillkor”
(LSS, 1993:387). Personer med demens omfattas oftast inte av LSS (forutom
i undantagsfall), utan av socialtjanstlagen dir endast “skiliga levnadsvillkor”
ska tillgodoses (SoL, 2025:400).

Personer med demens 4r dock ingen homogen grupp. Hur det 4r att leva
med demens paverkas av andra faktorer som etnicitet, klass, 6vrig hlsa, kon
och sexualitet. Vi utgdr dérfor fran ett intersektionellt perspektiv i den hir
boken (Hulko 2004, Sandberg & Ward 2023). Det innebir att vi ser att dement-
ism samverkar med andra former av makt och marginalisering. De personer vi
intervjuat i denna studie och som lever med demens bryter bdde mot normer
om kén och sexualitet, och mot normer om kognitiv funktion. De dr dessutom
alla 6ver 65 &r, vilket innebér att deras liv ocksa pa olika sitt paverkas av &lde-
rism, negativa forestillningar, stereotyper och strukturer som ror dldre (se
begreppslistan s. 13, se d&ven Jénson 2021). Skillnaden mellan kvinnor och mén
och klasskillnader ar ocksé nagot som préglar hur livet med demens upplevs.

Att uppmirksamma makt och ojamlikhet for personer som lever med
demens handlart i vart fall inte enbart om att rikta blicken mot hbtq-personer
med demenssjukdom som en dubbelt stigmatiserad, osynliggjord eller mar-
ginaliserad grupp. Det handlar lika mycket om att vinda blicken mot de
normer som finns kring kon, sexualitet och kognitiva formégor. Normer om
kon och sexualitet brukar beskrivas med begreppen heteronormativitet och
cisnormativitet (se begreppslistan). Men personer med demens méste dven
forhalla sig till det som av forskaren Andrew King (2022) benamns som kog-
nonormativitet. Kognonormativitet handlar om normer for hur en hjirna ska
fungera och foérvintningar pa att ha vissa kognitiva formagor. Att sakna dessa
kan leda till det som vi skrivit om ovan - att ses som mindre formégen, kapa-
bel och normal i en vérld dar hjédrnan i hog grad forknippas med vara jag och
vad det innebir att vara ménniska. Kognonormativitet liksom hetero- och
cisnormativitet bygger pa tysta forvintningar om vad som anses vara ett nor-
malt, gott och hilsosamt liv.

Vart makt- och normkritiska perspektiv reflekteras ocksd i det sprik vi
anvinder i boken. Att anvinda begrepp som “person med demens” snarare dn
“dement” eller "demenssjuk” &r ett sétt att motverka stigmatisering (Putland
& Brookes 2024). Nar vi anvander ordet “dement” ar det endast i citat fran
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SVENSK DEMENSOMSORG

» Utgdngspunkten i svensk lagstiftning och politiska malsittningar ar att
samhillet har ansvaret for dldre personers vard och omsorg.

R

¥

I boken anvéinder vi demensomsorg som begrepp, men syftar pa bade
demensvard och demensomsorg. Vi skiljer p& formell omsorg, dar vi
avser den omsorg som ges av samhillet, och informell omsorg som avser
omsorg som anhoriga star for.

R

X

Vid demenssjukdom ansvarar den regionala hilso- och sjukvarden for
utredning och diagnostisering.

» Kommunerna har ansvar for att erbjuda stod i form av hemtjanst, daglig
verksambet, plats pa boende och anhorigstod, via socialtjansten.

R

X

Demensomsorgen &r bistandsprovad, det vill siga behoven av omsorg
bedoms av socialsekreterare.

R

X

Aldreomsorgen har varit utsatt for omfattande atstramningar och ned-
skarningar de senaste decennierna. Trots att de dldre blivit allt fler har
resurserna stadigt minskat. Allt firre far hemtjanstinsatser och plats pa
boende.

R

T

De som arbetar inom dldreomsorgen har fatt fler hjilptagare som har
storre omsorgsbehov. Detta betyder ocksa att anhoriga forvéntas ta storre
ansvar.

R

Y

Arbetsvillkoren inom dldreomsorgen har ocksa forsdmrats, med hogre
arbetsborda, underbemanning och hog sjukfranvaro. Medarbetarna upp-
lever att jobbet blivit mer stressigt och minutstyrt.

(Ulmanen, 2015, Edebalk, P-G, 2016, Szebehely, Stranz & Strandell, 2017,
Arbetsmiljoverket, 2020)

intervjupersonerna. Vidare vill vi understryka att &ven om forskningen ibland
diskuterar hbtq-personer med demens som en speciellt sarbar grupp sé ér en
viktig utgangspunkt for oss att se de formégor, det aktorskap och den mot-
standskraft som gruppen ocksé har (jfr Flanagan & Pang 2022, 5.18). Det hir
perspektivet, att se personer med demens som minniskor med bibehallna
formagor och maojligheter till deltagande, dr ndgot som ocksé reflekteras i var
metod och de etiska stéllningstaganden vi gjort i projektet. Detta diskuteras
i ndsta avsnitt. Vidare vill vi understryka hur sarbarheten inte 4r nagot inne-
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boende hos vare sig personer med demenssjukdomar eller hbtq-personer,
snarare nagot som skapas av strukturella villkor. Att mota och inte leva upp
till samhallets och omgivningens funktionsnormer, parallellt med att méta
homo- och transfobi, gor ménniskor sarbara.

Nagra ord om metod och etik

Det dr forst under det senaste drtiondet som forskningen pé allvar borjat
involvera personer som sjélva har demens och gjort deras egna roster horda
(Grenier et al 2026). Tidigare har forskningen ofta utgétt fran erfarenheter
hos anhoriga eller vard-och omsorgspersonal. I vér forskning har vi sett det
som viktigt att ocksé lata hbtq-personer med demens komma till tals. Att in-
volvera personer som sjilva har demens handlar alltsa om att skapa kunskap
som utgar fran levd erfarenhet enligt devisen “nothing about us without us”
(inget om oss utan oss), ett begrepp som ar etablerat inom funktionshinders-
forskningen (Charlton 1998). Detta stiller dock krav pa metod och etik, inte
minst aktualiseras fragor om samtycke och att skapa forutsittningar for per-
soner med demens att delta i forskningen.

Personer som lever med olika typer av demenssjukdomar kan ha svért att
minnas specifika detaljer, till exempel artal, platser eller relationer. Ibland kan
de upprepa sig eller ha svart att uttrycka sig. Men samtidigt har de ofta kvar for-
magor att beskriva sina tankar och kénslor dven i senare delar av sjukdomsfor-
loppet. For oss har det viktigaste inte varit att alla detaljer som artal eller namn
stimmer utan att vi fatt en bild av hur personen upplever sitt vardagsliv. Var
maélsittning har varit att skapa trygga intervjutillfillen och ta hinsyn till
personernas olika forutsittningar att delta i studien. Under intervjuerna var
vi som forskare uppmérksamma pa deltagarnas ork och vilbefinnande och
avbrot om de uttryckte trotthet eller visade tecken pa det. Personerna med
demens kunde ocksa vilja att ha en anhorig med under intervjun som kunde
hjdlpa till med berittandet. Flera av dem hade &ven triffat oss forskare tidigare
och att de redan var bekanta med oss kan ha bidragit till trygghet och tillit.

Under intervjuerna utgick vi fran ett antal frigor som anpassades till varje
intervjutillfille och till personens erfarenheter. Fragorna handlade om per-
sonens bakgrund och tidigare liv, hur vardagen s&g ut nu, om vilka personer
och relationer som fanns omkring och hur kontakten sig ut. De handlade
ocksé om Oppenhet i relation till konsidentitet och sexualitet och hur detta
sett ut tidigare under livet, om hjilp fran andra i vardagslivet och kontakt
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med omsorgen, hur demenssjukdomen upplevts och hur den paverkat var-
dagen och relationer. Intervjuerna inneholl ocksé frédgor om tankar och for-
hoppningar om framtiden och hur personerna dnskade att livet och kontak-
ten med vérd och omsorg skulle se ut. Fragorna till de anhoriga hade liknande
teman men fokuserade pa den anhdriges upplevelser.

Etik har varit en mycket viktig del i studien. Allt deltagande har varit fri-
villigt och alla personer som deltagit har gett sitt samtycke till att medverka'.
For personer med demens som kan ha svarigheter med minne eller verbal
formaga har vi anvént oss av det som kallas for “process-samtycke” (Dewing
2007). Det har inneburit att vi berdttade om studien vid flera tillfillen och
fragade upprepade ganger om samtycke till att delta. Personer med demens-
sjukdom kan kinna otrygghet kring 6ppenhet i motet med omsorgen. Vi har
dérfor varit noga med att inte oavsiktligt avsloja konsidentitet eller sexualitet
for till exempel medarbetarna pa de sdrskilda boenden dér vi genomforde
intervjuer. Att bo pa ett demensboende innebar dock en brist pa privatliv, det
egna hemmet 4r ocksa nagon annans arbetsplats. Under intervjuerna i dessa
miljéer kom till exempel medarbetare in i rummet. Anna, som genomforde
intervjuerna pé sirskilda boenden, fick ocksé vid flera tillfillen fragor fran
omsorgsmedarbetarna om vem hon var.

Personer med demens har ofta uteslutits fran forskning da de betraktats
som en sarbar grupp. Vi menar dock att det &r av stort kunskapsmassigt virde
att hora grupper som ofta marginaliseras, men att detta ocksé innebdr ett stort
ansvar. I denna studie har vi darfor stindigt beaktat balansgingen mellan att
skydda och virna och att samtidigt ge rost och aktorskap at hbtq-personer
med demens.

Alla som deltagit i studien har anonymiserats och namnen pé platser och
personer som forekommer i boken ar fiktiva, i linje med den etiklagstiftning
som forskningen omfattas av. Vi vill understryka att de hbtq-personer som
deltog ofta var stolta och 6ppna med sin sexuella liggning och kdnsidentitet
och att synlighet varit en viktig strategi for manga.

Forutom att synliggéra och lyfta personer med demens och anhérigas
roster har vi dven gjort sa kallade fokusgruppsintervjuer med personer som
arbetar i demensomsorgen. Vi har i huvudsak valt att intervjua sjukskoteskor
och underskoterskor, en grupp som har ansvar for och erfarenhet av den
kroppsnidra och dagliga omsorgen. Underskoterskor i dldreomsorgen 4r det
vanligaste yrket i Sverige men yrkesgruppen hors séllan i forskningen.

'Studien 4r godkind av etikprovningsmyndigheten, Dnr 2022-00886-01
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Vi inledde fokusgruppsintervjuerna med att friga om deltagarnas élder,
utbildning och hur linge de arbetat. Vibad dem beskriva hur deras yrkesroller
och vardagen i arbetet sig ut. Darefter frigade vi mer specifikt om deras
erfarenheter av att ge omsorg till hbtq-personer, om de fatt nagon ut- eller
fortbildning kring dessa fragor, om det 4r ndgot som kommer upp eller disku-
teras i deras arbete. Vi fragade ocksa om deras tankar kring hur god omsorg
for hbtg-personer kan se ut och om rutiner, livsberittelser och dokumenta-
tion pa arbetsplatsen. Under andra delen av intervjun anvéinde vi oss av s
kallade vinjetter (fiktiva case med hbtq-personer som levde med demens) for
att vicka diskussion kring hur olika scenarier skulle kunna hanteras i prakti-
ken. Nagra av dessa vinjetter finns i del 3 som diskussionsunderlag).

I var studie har det varit viktigt att ha en kritisk blick pa omsorgen, pa savil
policyniva som i relation till det dagliga arbetet och hur medarbetarna form-
ulerar sig kring det. Samtidigt 4r det viktigt att understryka att medarbetare
i demensomsorgen ofta har en tung arbetsborda och inte sillan utsitts for sa
kallad etisk stress pa grund av resurs- och personalbrist (Elmersjo et al 2022,
Szebehely, Stranz, och Strandell, 2017, Arbetsmiljéverket 2020). Nér vi i boken
visar pé brister och behov av férandring i demensomsorgen maste dessa
resultat darfor ses ur ett strukturellt perspektiv, inte som kritik mot enskilda
medarbetares tillkortakommanden. I de intervjuer vi gjorde med medarbe-
tare sag vi ett stort engagemang for en god demensomsorg och vi vill under-
stryka att mojligheten for en god och personcentrerad demensomsorg ar
beroende av goda arbetsvillkor och en fungerande organisation och styrning
(Katz & Leibing 2023).

I de respektive delarna i boken beskriver vi mer utforligt hur intervjuerna
gatt till och presenterar de som deltagit.

Bokens upplagg

Boken dr skriven sa att du kan vilja om du vill ldsa den i sin helhet, eller enbart
négra kapitel. I tre delar belyser vi temat frdn olika perspektiv: individuella
erfarenheter, policy och organisatorisk praktik.

I den forsta delen, Hbtq-personer och anhdriga — roster fran de som lever
med demenssjukdomar, tar vi utgdngspunkt i personers egna erfarenheter om
hur det ér att leva med, eller ndra nagon som har, demenssjukdom. Kapitel
2 och 3 bygger pa intervjuer med hbtq-personer som lever med demenssjuk-
domar och kapitel 4 pa intervjuer med anhoriga.
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I den andra delen, Perspektiv fran omsorgen, flyttar vi fokus till omsorgen.
I kapitel 5 handlar det om policydokument och riktlinjer som reglerar demens-
omsorgen och vilket utrymme dessa ger (eller inte ger) for kon, sexualitet och
hbtq. I kapitel 6 far vi mota medarbetare inom demensomsorgen med fokus
pé hur de resonerar kring kon, sexualitet och hbtq i omsorgens vardag.
I den tredje delen, Avslutning och sammanfattning samlar vi ihop tradarna. I
kapitel 7 sammanfattar och diskuterar vi studiens viktigaste resultat. I kapitel
8, som ir bokens sista, utgar vi fran vara resultat och tidigare studier for att
staka ut riktningar framat - vad kan vi gora utifran det vi lart oss?
Parenteserna med namn i kapitlen 4r referenser till andras forskning. Om
du dr nyfiken pa att ldsa mer hittar du denna forskning i referenslistan i slutet
av boken. P4 www.sh.se/hbtqochdemens har vi dven skapat en kunskapsbank
av forskning och annat material som kan vara anvéndbart.
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Del 1

HBTQ-PERSONER OCH
ANHORIGA

— roster fran de som lever
med demenssjukdomar

I den hir delen far vi méta roster fran hbtq-personer som lever med demens-
sjukdomar och fran anhoriga.

Den internationella forskningen dir hbtq-personer med demenssjukdomar
sjalva far komma till tals ar begransad (Smith et al 2022). Dessa roster sétter
vi i fokus i kapitel 2 och 3. I tidigare forskning &r det ofta personer som ingar
i parrelationer som deltagit, och sillan personer som har omsorgsbehov. Mot
bakgrund av det sdg vi det som viktigt att ocksé forsoka inkludera personer
som inte hade ndgon partner, samt personer som hade omsorgsinsatser. Del-
tagarna som dr med i studien skiljer sig at sinsemellan vad géller tidigare livs-
erfarenheter, skede i demenssjukdomen, relationer och nitverk samt behov
av vard och omsorg.

I kapitel 4 fokuseras erfarenheterna bland anhoériga till hbtq-personer som
lever med demenssjukdomar.

Sammanlagt har vi intervjuat nio personer som lever med demenssjukdom
och fem anhoériga. Tva av de anhoriga deltog dven i uppfoljande intervjuer
cirka ett dr efter forsta intervjun vilket var virdefullt da deras partners om-
sorgsbehov och omsorgsinsatser hade ¢kat under aret. Vi beskriver delta-
garna niarmare i borjan av kapitlen.
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2 Att leva med demenssjukdom: jaget
och relationer

Bob och vinnen Ake sitter pA Bobs rum pa demensboendet. De pratar och
skojar om gamla bekanta. Bob fragar Ake om han “kastat ut julgranen &n?”,
en hinvisning till en gammal historia di Ake hade kvar sin julgran lingt in pa
véren. De skrattar tillsammans. Scenen utspelar sig under en av de intervjuer
vi gjorde i studien och kan ses som ett konkret exempel pé hur ett liv med
demenssjukdom kan se ut. Ofta forknippas demenssjukdomar med tragedi;
i skildringar i kultur och media ligger fokus ofta p& forluster av olika slag.
Men Bobs och Akes skimtande och prat om gamla minnen visar pa hur jaget
och ens tidigare liv kan bibehéllas i samspel med andra - med vénner, part-
ners och andra som star en nira (McCabe et al 2018). I det hir kapitlet tar vi
utgéngspunkt i personerna med demens egna tankar och erfarenheter av att
leva med demenssjukdom och forsoker besvara foljande fragor:

» Hur beskriver hbtq-personer sina erfarenheter av att leva med demens-
sjukdomar?

» Hur navigerar man demenssjukdomarna socialt, till exempel nar det
giller att vara 6ppen med sin sjukdom?

» Hur paverkar demenssjukdomar personernas relationer och vad betyder
sociala relationer for livet med demenssjukdom?

Deltagarna

De nio personer som vi triffade var mellan 63 och 85 ar (fédda mellan 1937
och 1959) och alla bodde i storre och mindre stidder, utspridda 6ver landet.
Personernas liv och erfarenheter sag vildigt olika ut, till exempel bodde
vissa i egen bostad och hade aktiva sociala liv medan andra bodde pi
demensboenden och hade sma sociala nitverk. De var 4ven i olika skeden av
demenssjukdom, vissa hade nyligen borjat uppleva kognitiva nedsittningar
som minnessvarigheter, medan andra var i senare skeden av demenssjuk-
domen med stora omsorgsbehov. Mirta, en transkvinna som var 77 4r, hade
liknande erfarenheter som Berit, en lesbisk kvinna som var 78 &r, i hur de
béagge gjort utredningar dir det konstaterats fordndringar. Bada tvd hade
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besvir med minnet, men var i 6vrigt inte markbart paverkade i vardagen. For
dem var demenssjukdomen framfor allt nigot som skulle paverka dem i
framtiden och som de bada tog med i planeringen av sitt dldrande. For andra,
som Erik, 85, och Margareta, 79, hade demenssjukdomen inneburit stora for-
andringar i livet - vid tiden f6r intervjuerna bodde bada pa demensboende.
De hade bagge tidigare haft aktiva liv med stora sociala nitverk, men sjukdo-
men och boendemiljon hade reducerat deras liv avsevirt. Erik berittade att
han fétt svérare att uttrycka sig, och aterkom till hur hans boendemiljo gjorde
honom deprimerad och isolerad. Margareta mindes vil sitt tidigare liv under
intervjun, men glémde ibland bort var hon befann sig. Hon pratade om sig
sjalv och sin demenssjukdom pé ett sjilvreflekterande och humoristiskt sitt,
till exempel nér hon f6rsokt komma ihag nagot som plotsligt dok upp: “Ja, nu
ramlar polletten. Du horde hur det ekade, va?”.

NAMN ALDER (FODD) OMSORGSINSATSER

Bob (vidn nédrvarande) 73 (1949) Plats pa demensboende
Nils (slakting nérvarande) 77 (1945) Plats pa demensboende
Margareta 79 (1943) Plats pa demensboende
Gustav 70 (1952) Hemtjénstsinsatser dagligen
Berit 78 (1944) Inga

Magnus 63 (1959) Inga

Erik (vdn nédrvarande) 85 (1937) Plats pa demensboende
Mirta 77 (1945) Inga

Nora (partner nirvarande) 78 (1946) Trygghetslarm

Alla hade inte heller en demensdiagnos (vad de kunde komma ihdg/var med-
vetna om). Att fa en diagnos kunde for vissa komma som en littnad. Magnus,
63, fick en Alzheimerdiagnos efter en langre tid av frustration 6ver svarig-
heter pa arbetet och i sin parrelation. Han beskrev detta som en “ndstan eufo-
risk” lattnad som en forklaring pa det som hade varit svart under en tid. For
andra kom diagnosen som en chock, som foér Nora, 78. I intervjun berittade
hon och hennes partner att de var “absolut oférberedda” dagen nar likaren
“kastar sin diagnos i ansiktet pd oss” och att i samband med det f6rbjod han
dven Nora att kora bil vilket hon beskriver som “fruktansvirt, jag var inte vérd
négonting helt enkelt”
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Ut6ver deras olika erfarenheter av demenssjukdom hade de 4ven olika er-
farenheter vad gillde exempelvis allméan halsa, bakgrund, ekonomi och rela-
tioner. Atta av dem levde ensamma, tva hade sirbos och en person levde med
sin partner. Tva deltagare hade barn, men den ena hade inte nagon kontakt
med sitt barn. En identifierade sig som transperson. Ovriga deltagare hade
tidigare under livet haft, eller hade f6r narvarande, samkoénade intima och
sexuella relationer. Det skilde sig ocksd mellan deltagarna kring hur det sett
ut tidigare i deras liv med engagemang i hbtq-sammanhang. Nar det gillde
omsorgsbehov hade en person ett trygghetslarm, en person hade dagliga
hemtjénstinsatser och fyra personer bodde pd demensboenden. Vid fyra av
intervjuerna medverkade en nérstaende till personerna. I intervjun med Nils,
77, som bodde pa demensboende, nirvarade en slakting. Nils hade precis
innan intervjun blivit mycket simre i sin sjukdom och fatt svért att uttrycka
sig sjalv. Vi har darfor inkluderat tva av Nils anhoriga, dels en sldkting som
spelade en viktig roll i att stodja och tolka Nils under intervjun, dels en syster
till Nils som vi ocksa intervjuade.

I det hér kapitlet kommer vi att diskutera hur deltagarna upplevde att navi-
gera demenssjukdomen socialt, for att sedan fokusera pa relationer — biade de
som forsvinner och de som upplevs stirkande.

Att navigera demenssjukdomen socialt

Dérfor att man skdmtar ocksa ganska mycket om Alzheimers. Jag stod pd gymmet,
och (...) bredvid mig sa stod det nagra gubbar och pratade, och s blir det det har
Alzheimer, och skamtar om och skojar om, man berittar anekdoter... Precis som
jag sjdlv har gjort med mamma och pappa. Darfor att det blir mycket komiska
situationer och det blir mycket som blir att berdtta. Men det 4r inget roligt att
hora det, for att man vet aldrig vad ... ”kommer det mer?” Och s ndgonstans sa
blir man i en situation dér ... Det &dr ingen idé att séga till tva stycken som star ...
som pratar med varandra. Har vil inte jag med att gora. Men man far hora saker

och ting som jag inte vill hora. Jag vill inte hora det. (Magnus)

Magnus dr 63 &r och har en Alzheimerdiagnos sedan tva ér tillbaka. Han lever
med Hans som varit hans partner sedan trettio r tillbaka. I citatet berittar
han om en hindelse dir han hor andra skimta om Alzheimers, som han kan
forsta och delvis relatera till, men samtidigt blir han illa berérd och funderar
6ver om han ska ingripa och sidga nagot. Hindelsen visar hur det finns sociala
forestdllningar om demenssjukdomar som framstiller den som lever med
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demenssjukdom som “den Andre”, det vill siga som onormal, sjuk och annor-
lunda (jmf King 2022, s. 239). Det paminner ocksa om hur kénsidentiteter
och sexualiteter som faller utanfér normen ofta har ansetts vara onormala,
sjuka och annorlunda.

Demenssjukdom framstélls ofta som en form av “misslyckat aldrande”,
som att man inte lyckats ta hand sig sjilv och forebygga sjukdom i en virld
dér dldrandet och den egna hilsan allt mer ses som individens ansvar (Lati-
mer 2018). Som vi lyfte i kapitel 1 forstds demenssjukdom dessutom som en
tilltagande forlust av jaget och personen. Dessa negativa forestillningar om
demenssjukdom finns ocksa nirvarande for deltagarna i studien och &r nigot
som de aktivt forhaller sig till, och behover forhalla sig till, i vardagen. Detta
leder in pé olika strategier kring hur sjukdomen ska navigeras socialt: om
man ar Oppen, niar man kan vara det och f6r vem. Vissa menar att det dr ndgot
de vill hélla for sig sjilva, till exempel Nora, som var 78 ar och hade fatt en
Alzheimerdiagnos nio ménader tidigare. Pa frédgan om hon vill att folk ska
veta svarar hon:

Nej, det tycker jag inte. For da dr jag radd for att folk tycker synd om mig. Och det
vill jag inte. S& lange jag kan klara mig pa alla sétt och vis sa ar det bra. Lite fel far

man alltid gora. Du ocksa. (...) Ingen ar felfri. (Nora)

Hon avdramatiserar sjukdomen genom att betona att alla far gora fel och att
ingen ér felfri. Hon betonar ocksé sin sjdlvstindighet och formaga nér hon
menar att det inte 4r nodvindigt att berdtta. Nora hanvisar ocksa till att hon
inte vill att folk ska tycka synd om henne om de fir veta, och sager ocksa att
hon ér rddd att “De tar avstand fran en, kan det ju bli. Att ‘hon dr sjuk, hon har
Alzheimer, hon 4r si, si, si, s& D4 kdnner man sig verkligen som ingenting”.

Andra, som Magnus, har en motsatt strategi. Under intervjun pratar han
om att han hanterat homofobi genom att vara 6ppen med att han 4r bog sa
fort som mojligt i sociala situationer, for att pa sa vis forekomma. Nér det
giller Alzheimers sjukdom anvinde han en liknande strategi nir han fick
diagnosen:

Ja, jag tror jag skickade ut 70 sms, till folk, och sa att "nu har jag fatt en Alzheimer-
diagnos” (...) S att jag kdnde att “ja, men jag gor det pa en gang, det &r liksom
ingenting att vdnta ...” Och det 4r ganska skont att skicka ut det via sms, dirfor att
da behover man inte ha dialogen, utan dé kan folk landa och aterkoppla sen, sa.
(...) Och jag tyckte att det var ganska skont sitt att ... ja, men da har jag berittat,
och sen far folk hantera det, s slipper man ha det i métet, det har med det. Utan

da far de tackla det. S4 att det tycker jag var jdtteskont, att gora s& da. (Magnus)
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Han forklarar vidare att det besparar honom fran att slippa hora skiamt eller
opassande saker om demenssjukdom. Medan hbtq och demens tidigare for-
statts som “dubbelt stigma” (Mc Parland & Camic 2018) pekar detta mot hur
dessa erfarenheter ocksa kan innebdra utvecklade strategier fran att navigera
heteronormativitet som kan bli anvindbara for att navigera demenssjukdom
i en funkofobisk virld.

Nir Linn traffar Nora for en intervju sdger Nora innan intervjun ska borja
att “de tror att det bara &r sdna som oss som far demens”. Hir pekar Nora pa
en erfarenhet av att kidnna sig utpekad som annorlunda och hur det kopplas
till en stigmatiserad sjukdom. Pa ett liknande vis berittar en deltagare i en
tidigare kanadensisk studie hur hans queera vinner drar sig for att soka stod
for sina demenssjukdomar eftersom de tidigare blivit skuld- och skambelagda
under hiv-/aids-epidemin (Flanagan & Pang 2022). Det finns alltsd en oro
for att sjukdomen ska kopplas till ens sexualitet och ses som en orsak av den,
eftersom man tidigare varit med om det. Erfarenheter av att ens sexualitet
har métts med skuld, skam eller sjukliggorande kan alltsd paverka hur man
upplever en demenssjukdom och hur 6ppen man dr med den.

Det fanns bade radslor for, och faktiska erfarenheter av, att personer runt
omkring skulle dra sig undan pa grund av demenssjukdomen. Magnus sager:

Diremot sd kdnner jag att framtiden &r jag lite mer orolig for (...) Det gar bra sa
lange man funkar. Men ndr man borjar repetera, och man blir liksom... du vet,
drar saker om igen. D4 minskar engagemang. Eller ndgonstans sa slipper folk det
hir lite grann (.) Aven om folk mé&nar om, bryr sig om, s ir det inte s att man
tar kontakt pa samma sitt, eller man kommer och hélsar pd pd samma sitt. Darfor
att det blir lite tjatigt (...) Det blir véldigt f4 kvar sa. (...) Den delen skrimmer mig
ganska mycket. Att vara i det hdr... Nar man kommer till ett skede dér folk inte

orkar. (Magnus)

Han fortsitter med att séga att han bavar for situationer dar “man kanske inte
sjalv marker att man inte funkar, men man ser att omgivningen backar undan
(...) man fOrstar att man har gjort nagot som blev fel, men man vet inte vad”
Vidare beskriver han homosexualiteten som “mindre problematisk” eftersom
demenssjukdomen 4r nagot som folk, enligt honom, har svarare att tackla.
Mirta, som har ett stort engagemang i olika grupper och féreningar, sager:

Sen da kanske kidnna att de som ér lite yngre d4n mig och har lite mer hjarnkapacitet,
att de ser ner pa en. 'Nej, for jag kommer inte ihdg vad som sas med det métet. Och
att jag kanske da far sdga ifrdn mig vissa uppgifter, som fortroendeuppdrag i olika

former, som jag da kanske inte 4r limpad att ha. Det 4r sdnt som stor en. (Mirta)
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Citaten frdn Magnus och Mirta ér intressanta. De visar att det inte dr sjuk-
domen i sig, eller forlorade kapaciteter som minnesforlust eller att upprepa
sig, som vécker oro. Snarare dr det de sociala konsekvenserna, som att perso-
ner ska “se ner pa en” eller att “det blir vildigt fd kvar”. Andra studier har visat
att vianner ar viktiga for hbtq-personer med demenssjukdom och deras an-
horiga, men att de ofta tunnas ut och forsvinner nir demenssjukdomen
utvecklas (Barrett et al 2015, McParland & Camic 2018). Det 4r vanligt att
vanner succesivt drar sig undan fran personer med demenssjukdomar (Hydén
& Rahman 2021). Tidigare forskning har argumenterat for att detta kan ha
specifika konsekvenser f6r hbtq-personer niar det handlar om att bekrifta
hbtq-erfarenheter, stottande relationer och ssmmanhang i en heteronormativ
virld (Barrett et al 2015, Smith et al 2022, McParland & Camic 2018).

Demenssjukdomen kan skapa oro inte bara i relation till rddslor Gver att
forlora relationer, utan 4ven i relation till att etablera nya relationer. Berit,
som dr 78 ar, lever ensam och pratar under intervjun om att hon girna skulle
vilja triffa en kvinna eftersom hon 4r en “par-person” Hon berittar att hon
nyligen planerat en resa till 6n Lesbos som ar ett klassiskt resmal for lesbiska,
men blev radd for att det bara skulle vara en “massa unga lesbiska p& 6n som
bara pratar med varandra” och att hon skulle kidnna sig ensam. Hon valde
dérfor att inte aka pa resan. Hon fortsitter:

Just det hir nu, att vara ensammen och vill gérna tréiffa ndgon, s& det ar klart att
det ér inte kul att, om de mérker att man ... Hur érlig ska man vara? Vem fan vill
triffa nidgon och inleda en relation med nagon som haller pa att fa Alzheimers?
Jippi, eller hur? (Berit)

Gustav resonerar pa ett liknande sitt nir han sdger att om man ska triffa
nagon krévs det att man ger sig ut och letar. Men att ge sig ut pa en dejting-
app med “taskigt blodtryck och sjukdomar och sddar” ér enligt honom inte
ett alternativ eftersom det inte anses som attraktivt pa dejtingscenen. Forsk-
ningen om hbtq-aldrande har tidigare visat hur hog alder sillan é4r en tillgdng
vid dejtande, speciellt inte i ungdomsfokuserade bogkontexter (Jones & Pugh
2005, Kristiansen 2013, Siverskog 2016). Berits och Gustavs citat pekar pa
hur kognitiv sjukdom spelar in hér och forsvarar dejtandet. Detta handlar
ocksa om idén kring en gemensam framtid inbyggd i dejtandet, dir demens-
sjukdomen utgor ett hot mot en forestdlld lycklig, frisk och harlig framtid
tillsammans. I en ungdomsfokuserad kultur blir demenssjukdomen, som &r
starkt kopplad till idéer om skorhet och beroende, ocksa sjdlva sinnebilden av
“misslyckat aldrande” och brist pa en framtid (Sandberg & Marshall 2018).
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Att leva med demenssjukdom innebir alltsa inte enbart att forhalla sig till
symptomen utan ocksa till de forestillningar som finns om sjukdomen och
att behova navigera dem i sociala relationer. Manga av forestillningarna
kan relateras tillbaka till begreppet “dementism” som diskuterades i kapitel
1 (Hydén & Rahman 2021). Det handlar om de férdomar om demens som
bygger pa uppfattningar om att méanniskor som lever med demenssjukdom
har forlorat det mesta som forknippas med att vara en person. Det kan vara
formaga att delta i socialt samspel, minnas och att kunna fatta beslut. Det
kan ocksa handla om uppfattningen att de forlorat sin identitet och sjélvupp-
fattning. Dessa fordomar leder i sin tur till stigmatisering och diskrimine-
ring av personer med demenssjukdom, inte minst mot bakgrund av hur vért
“hyperkognitiva” samhille idag ldgger sa stor vikt vid rationellt tinkande och
minnesfunktioner (Hydén och Rahman 2021, s. 114, 122).

Nar relationer forsvinner

For nagra av dem vi tréiffade var social isolering, forlust av sociala kontakter
och ensamhet inte bara farhagor som lag i framtiden. Demenssjukdomen
innebar for vissa att “livet hade krympt till soffan”, man hade svérare att upp-
ritthélla ett socialt liv. Detta géllde framfor allt for de personer ddr demens-
sjukdomen var i ett senare skede och dir omsorgsbehoven var storre. En flytt
till ett demensboende kunde innebira att man hade forlorat kontakten med
vanner och gemenskapen i hbtq-sammanhang.

Margareta, 79 &r, har bott pa demensboende i ett dr. Nar Anna som inter-
vjuar henne fragar hur det ser ut med relationer nu, och om hon har kontakt
med nagon i vardagen, svarar hon:

Margareta: Det dr bomstopp 6verallt, tror jag.
Anna: Ja. Det dr ingen som du traffar?

Margareta: Nej, jag har inte ... jag har inga forhallanden eller ndgonting sént. For

det dr tiden och min egen hélsa, kanske inte dr den basta. (...)

Anna: Nu ndr jag kom, da satt du har tillsammans med négra andra personer ute

i matsalen.

Margareta: Okej. Jag har ingen hjarna. Jag kommer inte ihag nagonting.

Anna: Nej. Men brukar du prata och sa dir med andra personer som bor hir pa
avdelningen? Har du négot socialt...

Margareta: Jag kan inte svara pa det. Det ar ingenting som jag kinner ... kdnnas
vid eller kdnns vid, att jag har pratat s& mycket med den och den och den. Jag tror

jag har behéllit mycket for mig sjalv (...) Jag har négra dir, som ér foton dér pa.
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Det finns en viss osidkerhet i Margaretas svar kring hennes relationer, men
hon tror inte att hon har kontakt med négon lingre. Hennes foton 4r dock
lankar till personer, minnen och andra tider i livet som vi pratar om under
intervjun. Men vissa av dem dr hon ocks4 lite osdker p4, vilka de 4r och om de
fortfarande dr i livet, och det verkar inte som att det finns nagon att minnas
tillsammans med. Att hon uttrycker att hon “behallit mycket for sig sjalv”
antyder ocksa att hon inte alla ganger vill dela med sig om sig sjalv och sitt liv
till andra personer pa demensboendet, nagot vi kommer att diskutera mer i
kommande kapitel.

Nils har svart att uttrycka sig verbalt men hans sliakting Tina berdttar att
Nils tidigare haft ett aktivt socialt liv, med manga gaykontakter varav flera Nils
har arbetat tillsammans med i krogbranschen. Tina beskriver det umgénget
som “vildigt 16st” Hon beréttar att folk skickar vykort till Nils ibland, men
hon vet inte vad de heter i efternamn sa hon kan inte kontakta dem och
beritta hur laget ar:

De skriver julkort och fodelsedagskort, och honom [en homosexuell vin till Nils]
har jag triffat flera, flera ganger. (...) Jag vet inte vad han heter i efternamn heller,
och Nils kan inte beritta det. Om jag bara kunde fa reda pa vad han heter. Och
jag har tankt att jag ska forsoka ga igenom massa saker, for da kanske det dyker

upp. (...) Annars 4r det serveringsfolk i branschen. Det &r sant liv man lever. (Tina)

De som har hjilpt Nils praktiskt med vardkontakter och som hélsar p4 honom
pé demensboendet dr den biologiska familjen, Tina, hennes man och barn.
Detta pekar mot hur det finns olika forvintningar pa & ena sidan kdrnfamiljen
(erkdnd i omsorgskontexten, med forvantningar pa langsiktighet i relationer
och omsorgsansvar) och & andra sidan hbtq-kontakterna (ofta icke erkdnda,
sedda som 19sa, kortvariga och avskilda), men ocksa pé en bristande kontakt
dem emellan. Relationer omfattas av sociala forestéllningar dér de ofta ordnas
hierarkiskt. Forskaren Varpu Alasuutari har skrivit om queera relationer med
fokus pa déende och sorg. Dir blir det tydligt hur olika relationer erkdnns
mer eller mindre som “officiella” och hur de ses som olika viktiga och virda
(Alasuutari 2020, s. 35).

Bob, som ar 73 ar och bor pa demensboende, berittar att han inte har kon-
takt med négon langre, forutom sin ex-make och en slidkting som han ibland
pratar med. Om de andra pa boendet séger han “Nej, de ér trapékar allihopa”.
Erik dr 85 &r och har bott pa boende i fyra &r. P4 fragan om han har kon-
takt med nagon, svarar Erik: “Nej. Alla dr doda. Alla 4r d6da” Han har dock
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daglig kontakt med sin vdn Sonja som ocksa bor p& boendet. Han beskriver
henne som den enda han kan prata med dir, “Alla andra sitter och gapar och
ar senila. Det finns ingen annan att prata med dn henne”. Trots deras egna
erfarenheter av demenssjukdomar sa reproducerar Bob och Erik idéer om
demenssjukdom och avfirdar de andra pa sina boenden som “trapakar” och
“senila” och menar att de inte gar att prata med.

Gemensamt for personerna vars relationer hade minskat eller upphort var
att de befann sig i ett senare skede av sjukdomen och att deras omsorgsbehov
var stora. For de som bodde pa demensboende hade detta stor betydelse for
mojligheten att uppritthélla relationer, vilket vi kommer att diskutera nér-
mare i nésta kapitel. I nésta avsnitt ska vi istéllet fokusera pé de relationer och
sammanhang som fungerande stirkande och st6ttande.

Starkande relationer

Livet med demenssjukdom innebdr inte nodvindigtvis ett avbrott i eller en
forlust av sociala relationer. Bland de vi intervjuade fanns ocksa exempel pa
hur relationer kunde bibehallas och ibland till och med etableras - relatio-
ner som var stottande, stirkande och bekriftande. Det kan till exempel vara
partners som utgor ett viktigt stod bade socialt och materiellt i vardagen. I
Magnus fall dr det Hans, hans partner sedan trettio &r, som ar central for
honom. Magnus berittar under intervjun hur Alzheimersjukdomen gor att
det blir svart for honom att hélla flera saker i huvudet samtidigt, och att det
gor att han fir lamna 6ver mer praktiskt till Hans.

Det kan dven vara andra typer av relationer och sammanhang. Nora
berittar exempelvis om hur hon hjilper till pa det lokala hbtq-caféet och hur
viktigt det sammanhanget dr for henne, att hon dar far “vara den jag dr d&”
och att de dr nojda med hennes insats:

Det ér positivt, tycker jag, for det 4r d& bevis pa att jag inte blir ... att jag inte
haller p4 att bli riktigt dal... nej, inte ... det &r fel ... att jag fortfarande dr normal
alltsa. (...) De har accepterat mig som jag har varit hela tiden. De har inte sagt
négot negativt. Och det betyder ocksa lite grann, 4ven om man kanske inte visar
det. (...) Ja, det ger mig lite styrka. (Nora)

Noras upplevelse av caféet dr att hon dér blir sedd och bekriftad som den

hon ar. Hennes erfarenheter liknar péd s& vis hur hbtq-personer under livet
hittat fram till hbtq-sammanhang som fungerar stirkande i en heteronor-
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mativ virld (Valentine & Skelton 2003, deVries & Megathlin 2009, Siverskog
& Bromseth 2019). I Noras fall blir hon dock inte enbart sedd och bekraftad
som lesbisk utan kidnner sig ocksa accepterad som en person med demens-
sjukdom, vilket hon menar ger henne styrka.

Ett annat exempel pa stirkande sociala relationer ar intervjun med Bob,
dir hans vin Ake ocksa medverkar. De har kint varandra under manga
decennier och varit i samma gaykretsar. Ibland under intervjun kampar Bob
for att fa fatt i sina minnen men han och Ake minns ocksa queera motesplat-
ser tillsammans:

Ake: Var du pa Hogsjo klubb nagon gang?

Bob: Nej.

Ake: Nej, jag tror inte jag har sett dig dir nagon gang.
Bob: Nej. Jag var pa ...

Ake: Manhattan forstas?

Bob: Ja, Manhattan var jag pa.

Anna: Ar det en klubb hiri ...

Bob: Ja, och sé var jag pa ...

Ake: Pa RFSL:s lokal.

Bob: Ja.

Ake: Ja, och si var det dir pa den hir gatan ... vad heter det? Kommer du ihag
det?

Ake: Jag vet inte om det var det som lag uppe i...

Bob: Ja, just det.

Ake: Ja, vad heter det? Nej, vet inte.

Bob: Nej, inte jag heller. (...) Men det var trevligt
Ake: Ja, det ar trevligt. Och folk ir vinliga.

Nir de minns (och glommer) tillsammans &dr det framfor allt gemensamma
platser, personer och hindelser fran deras queera liv. Det kan ses som ett
exempel pd hur viktiga vanner och andra anhdoriga kan vara i att stodja berit-
tande, for att pd sd vis uppratthalla identitet, minnen och tillhorighet fran
det forflutna nir nagon lever med demenssjukdom (Hydén 2011). Kanske ar
detta sdrskilt viktigt for hbtq-personer i institutionella miljoer, dar det sillan
finns andra personer runt omkring som kan bekrifta hbtq-personers identi-
teter och liv. Detta ska vi diskutera mer i nésta kapitel.
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Sammanfattning

»

Personer som lever med demenssjukdomar behover forhalla sig till och
navigera de sociala forestillningar om demenssjukdom som finns i sam-
hillet. Dessa forestallningar konstruerar den som lever med demens som
onormal, sjuk och annorlunda i ett samhille som blir allt mer "hyper-
kognitivt”

Tidigare erfarenheter av skuld och skam i relation till sexualitet kan
pragla erfarenheten av demenssjukdom.

Det finns olika sitt att forhalla sig till sjukdomen. Vissa viljer att dolja
sjukdomen medan andra viljer 6ppenhet och att anvinda "komma ut”-
strategier som liknar strategier man anvéint for att hantera sexualitet/kons-
identitet pa. Att vara 6ppen blir da ett sitt att forekomma daligt bemétande.

Vir studie visar ocksé hur hbtg-erfarenheter och att ha levt utanfor andra
normer kan ge strategier for att navigera dementism och sitt att forhalla
sig i en funkofob varld.

Sjukdomen vicker oro, men det dr inte enbart sjukdomen i sig och for-
lusten av formagor som oroar, utan ocksa de sociala konsekvenserna — att
andra ska “se ner pé en” eller ta avstind.

Kognitiva sjukdomar kan gora det besvirligt for dem som vill dejta och
traffa en ny partner pa grund av funktionsnormer i en ungdomsfokuserad
hbtq-kultur.

Att befinna sig i senare skeden av en demenssjukdom och med omsorgs-
behov som innefattar institutionell vard och omsorg kan skapa social
isolering och gora att tidigare viktiga relationer och hbtq-sammanhang
forsvinner.

Stottande relationer dr viktiga — partners, hbtq-sammanhang, vinner
som kan minnas (och glomma) tillsammans, for att upprétthélla queera
minnen och jaget.
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3 Att fa omsorg: tankar och
erfarenheter

Jag kdnner det sa starkt, att om [homofobiska attityder] skulle hinda mig sa
skulle jag sdga att "horrudu, eftersom du har den hir instéllningen sa ar det battre
att du byter patient, for jag dr homosexuell, jag star for det. Passar det inte sa kan
du ga och vdrda nigon annan, eller passar det inte s& kan jag byta vardanldggning
och tala med din chef (...) Ja, och kanske tink om den férmagan som jag just nu
uttrycker, att jag inte kommer ha den férmagan att siga dra at helvete for jag ar

som jag ar’? (Gustav)

Gustav har ett langt liv av aktivism inom hbtq- och rittighetsrorelser bakom
sig och for honom dr 6ppenheten viktig. Han lyfter fram sig sjilv som nagon
som vet sina rattigheter och kan prata for sig, agera och protestera om det
kravs. Som citatet ovan visar har han darfér ocksa en beredskap att agera om
han skulle bli daligt bemott pa grund av sin sexualitet inom omsorgen. Samti-
digt visar citatet ocksé hur han funderar kring vad som skulle handa om han i
framtiden forlorar formégan att uttrycka sig pa grund av demenssjukdomen.
I det hir kapitlet dr6jer vi oss kvar hos personerna som sjélva har demens-
sjukdomar men riktar fokus pé hur de tidnker kring demensomsorgen, som
vissa har erfarenhet av och som for andra ligger i framtiden. Kapitlet handlar
om de fragor som vicks utifran Gustavs citat: om sjélvstandighet och att kunna
prata for sig sjalv. Det handlar ocksé om att navigera en framtid i relation till
beroende, oberoende och till vad demensboendet som miljo skapar for forut-
sattningar for hbtq-personer. I kapitlet utgar vi fran foljande fragor:

» Hur forhéller sig personerna till framtiden och tankar kring formell och
informell omsorg?

» Hur upplevs omsorgen bland de som har omsorgsinsatser, och hur spelar
deras erfarenheter som hbtq-personer in i detta?

Sjalvstandighet och formaga att prata for sig sjalv

I intervjuerna betonades ofta vikten av sjilvstindighet. Ett exempel var Nora,
som hade trygghetslarm beviljat men inga andra hemtjinstinsatser. Pa frigan
om hon skulle vilja ha mer hemtjénst svarar hon: “Nej, jag vill inte ha dem.
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Det finns nog de som kanske behover det bittre 4n jag. Eftersom jag ... Sa
lange jag klarar mig”. Margareta dr beroende av dygnet-runt-vard men nir
Anna fragar om hennes upplevelser av omsorgen kommer hon upprepade
ganger tillbaka till hur hon &r “sjilvstindig”. Om vi vinder oss tillbaka till
Latimer (2018) och férvintningarna pa att ta ansvar for att forhindra att dldras
pé “fel satt” och att bli beroende av andra, s& kan vi forstd denna betoning av
att vara sjdlvstandig.

Margareta Lindholm (2013) har skrivit om hur sjdlvstindigheten dessutom
varit en viktig strategi bland hbtq-personer som ett motstand i en hetero-
normativ vérld. Att bli beroende av andra f6r omsorg kan ocksa bli ett hot mot
att uppritthalla det privata som ofta varit en viktig frizon i en fortryckande
varld (Siverskog 2023). Med sjélvstindigheten f6ljer ocksa att det ar viktigt att
kunna tala for sig sjalv:

Det dr vil det som stor mig lite grann. Hur ska det hir framgent ga? Maste jag
hela tiden havda att jag faktiskt 4r kvinna? Jag har kvinnligt personnummer, jag
har kvinnligt juridiskt namn, som alla instanser och myndigheter har varit med
och godkant for mig. Och det 4r de ddr tankarna som stor mig lite grann. For den
dagen man inte klarar av att hdvda sig sjélv, hur ska jag da landa i det hér resone-
manget? (...) Det ddr dr en dngslan som finns i mig (...) For aren gér fortare dn
man anar. Kommer jag fa behélla min normala mentala spénst, s att jag kan ldsa
och ldsa mig till vissa saker och komma ihég? Sa linge jag har talformagan kvar

sd lar jag nog kunna klara mig ratt sa hyfsat. (Mérta)

I citatet fran Gustav i borjan av det hér kapitlet och i Martas hir ovan ldggs det
4 ena sidan vikt vid féorméagan att kunna siga ifran, protestera och agera ifall
de moter homo- eller transfobi — ett betonande av sjdlvstindighet. Vissa av
deltagarna framhaller ocksa vikten av att vara 6ppna med sin hbtq-identitet.
A andra sidan vicker demenssjukdomen tankar kring framtiden och hur det
kommer att bli ifall de inte lingre har dessa formagor, framfor allt i relation
till den formella omsorgen. Viktigt hir dr ocksa att varken Gustav eller Marta
har nagon nirstdende som kommer att kunna féra deras talan om de sjélva
forlorar den formégan.

Navigera framtiden: beroende och oberoende

De av intervjupersonerna som hade en partner riknade med den personen
som omsorgsgivare i framtiden, till exempel Magnus som forlitar sig pa sin
man Hans. De har tillsammans gett omsorg till fordldrar med demenssjuk-
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dom och varit med i deras forlopp av sjukdom och tilltagande omsorgsbehov.
De har dven i hog utstrackning pratat om och planerat fér framtiden tillsam-
mans. Har spelar dven andra faktorer in for vilken framtid som blir mojlig att
tanka sig och dromma om. Magnus och Hans pratar om att de drommer om
“tio goda ar”. Deras framtid innefattar resor och de pratar om att de ar privi-
ligierade med god ekonomi och flera bostader. Det pekar mot hur materiella
resurser, som ekonomi, men ocksé relationer paverkar hur det dr mojligt att
forestdlla sig och leva i framtiden.

Men att ha en partner betyder inte nddvéindigtvis att ha ndgon som man
kan rakna med f6r omsorg. Gustav har en partner som inte dr 6ppen med sin
sexualitet, och dirmed inte heller med deras relation:

P4 det sittet kan jag vara avundsjuk Gver att det ar ganska naturligt om man bor
ihop att man observerar fordndringar, att man kan prata med nagon om négot
utslag pd ryggen eller ndgonting annat sant hér (...) Jag har ju ingen san. Idag har
jag sedan fem och ett halvt ar tillbaka faktiskt ett forhallande med en man, (...)
och han dr helt inne i garderoben. (...) Vi skulle inte kunna bo ihop. Vilka jag har
p4...i min telefon som ndrmast anhorig, vem ska man ringa till om jag kommer
in pé sjukhuset? D4 finns inte han med dir. (...) Det kdnns som att det ar ett
hélrum, som jag saknar. Apropd framtiden. Jag skulle vilja ha... det dr darfor

jag tycker om det amerikanska uttrycket ‘significant other’ Jag skulle vilja ha en
‘significant other’, och det kan inte vara han. For att forutsdttningarna saknas om

han inte vill komma ut. Och det vill han alldeles uppenbart inte. (Gustav)

Tomrummet han beskriver och avsaknaden av en nérstdende fir honom att
fundera vidare 6ver om livet dr vért att leva: “Men det 4r Klart att jag ibland
inda overviger vem skulle sakna mig om jag inte fanns? Ar det hir ett
meningsfullt liv att leva hér frivilligt ensam? Och hur linge kan man gora
det?”. Detta kommer Gustav tillbaka till flera ganger under intervjun, huru-
vida hans liv dr vért att leva och att han funderar mycket pé att ta sitt liv:

Som jag uttryckte att jag (...) anda tankt p4 att det enklaste kanske dnda skulle
vara att bega sjalvmord. (...) I ett Sverige styrt av Sverigedemokraterna dir man
inte har nagot politiskt hopp om framtiden. (...) Vad far jag ut av de hir, och
vad kan jag bidra med om jag blir ... om jag far afasi, om jag far svérigheter att
uttrycka mig, om jag far svarare rorelsehinder, om jag inte ens kan gé till vard-
centralen sjilv? Och inte har nagon significant other som kan hjilpa mig eller
sd ddr. (...) For jag ar inte siker pa att samhillet kan ge mig den omsorg som jag
skulle 6nska. (Gustav)

Det ér alltsa flera saker som spelar in hér: ensambhet, ett liv som inte ses som
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meningsfullt, brist pa tillit att samhéllet kan ge honom den omsorg han beho-
ver, ett framtida politiskt landskap dar ytterhogern kanske har makten vilket
har specifika betydelser for honom som jude och bog. Han fragar sig ocksa i
citatet “vad kan jag bidra med?” som sjuk. Det kan relateras till vad forskaren
Andrew King skriver om att personer som lever med demenssjukdomar ofta
ses som icke-produktiva och som en bérda for de som ger personen omsorg
(2022, 241). Detta kommer igen i intervjun med Berit som ocksa pratar om
en brist p tilltro till den offentliga omsorgen, och hur hon planerar att ta sitt liv:

Men det ér jobbigt. For att jag kidnner att, okej, kommer jag bli en grénsak till
sist, du vet? Och jag ar helt instélld pa att jag ska ta livet av mig. Helt. Jag har inga
som helst problem med det. (...) Det &r for langt nar jag sitter och dreglar och
Alzheimer har tagit 6ver och jag sitter och gréaver i ndsan eller vad det nu dr jag
gor for ndgonting (...) Och att mina séner ska komma en gang om aret och hilsa

pé och se hur langt jag... Uppleva det ocks4, att bli 6vergiven. (Berit)

Hir finns flera stereotyper om demenssjukdom nérvarande som leder till
ridslor for att bli 6vergiven - att tappa kontrollen 6ver kroppsliga funktioner
sasom att dregla, peta i ndsan och att “bli en gronsak”. I intervjun med Berit
framstar att ta sitt liv som ett sdtt att utova sjdlvstandighet och ta kontroll. I
Gustavs och Berits intervjuer framstills liv av beroende och “misslyckat ald-
rande” som liv som inte anses virda att leva. For Gustav spelar 4ven ensamhe-
ten in i det, vilket pekar mot hur stor betydelse nira och stodjande relationer
har, inte minst for att kunna ténka pa en framtid och att forestilla sig ett
levbart liv.

Medan Gustav, Berit och Johannes ér i ett tidigt skede av demenssjukdom
som gor att de konstruerar framtiden och omsorgsbehov pé vissa sitt, befinner
sig andra som deltar i studien redan i en situation dar de behéver omfattande
omsorg och dr beroende av formell institutionell vard. Nar Anna fragar Bob
vad han tinker om framtiden svarar han:

Framat? Ja, ja, det blir likkista i papper fran IKEA. Sicken framtid man har. Nej,
det har jag inte. Nej. Nej, jag menar mitt liv dr ... Jag menar det &r pa sluttampen
och ... Det viktigaste for mig dr lugn och ro. Att pengarna ricker lite grann i alla
fall. Nej, det ... jag har inga storre ambitioner. Och skulle jag ha stora ambitioner,
da far man bara problem. S4 att nej, jag 4r nojd med det jag har. Det ér jag faktiskt.
Och jag har alltid haft tur, klarar mig bra, tycker jag. Det har jag faktiskt gjort. Ja.
(Bob)

Hans lite sarkastiska svar pekar mot en medvetenhet om att tiden kvar i livet ar
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begransad och att framtiden ar en likkista i papper. Men han uttrycker ocksa
en nojdhet med sin tillvaro, att han har lugn och ro, far hjilp med det han
behover. Det visar ocksa hur strukturella faktorer, som ekonomi, kan villkora
drommar om framtiden dir denna kan inbegripa resor, eller i Bobs fall, att
“fickpengarna ska récka till cigaretter” Denna nojdhet med livet finns inte
nérvarande hos alla som lever pa demensboende. Nar Erik far fragan om vad
han tinker om framtiden svarar han “Den finns inte (...) Allting bara flyter (...)
Jag gar och ldgger mig. Skiter i allt”. Margareta uttrycker i likhet med Bob en
nojdhet med tillvaron pa boendet och svarar pa samma fraga: “Jag bryr mig
aldrig om framtiden, for jag vet ingenting om den forran den kommer”. Det
finns en slags obryddhet i Margaretas forhéllningssitt, som kanske ar relate-
rad till ett visst skede av demenssjukdomen. Under intervjun ér hon ibland
desorienterad i bade tid och rum. Hon glommer ibland var hon dr och i vilken
tid, till exempel minns hon ibland att fordldrarna dr doda men glommer bort
det i vissa stunder. Det kan forstas som att befinna sig i en slags “demens-tid’,
med andra sitt att forhalla sig till tiden (jmf Yoshizaki-Gibbons 2020).

For de som 4r i ett tidigt skede av sjukdomen verkar framtiden, med tillta-
gande omsorgsbehov och storre beroende, skrimmande och hotfull. Bob och
Margareta ddremot, som befinner sig i ett senare skede, verkar snarare leva i
en slags “demens-tid” — en tid som ocksa verkar skapa en slags obryddhet. De
befinner sig hir och nu, bortom behov att orientera sig mot en lycklig fram-
tid. Att tdnka pa att i framtiden bli beroende av andra kinns stressande. Nar
man vl dr dar upplevs det ofta pa ett annat sitt. Vi ska i nédsta avsnitt fordjupa
oss i vad det innebdr att bo pd demensboende i relation till hbtq-identiteter.

Aldreboendet som en avpersonfierad och
avsexualiserad plats

Medan det saknas forskning om hbtq-personers erfarenheter av demens-
omsorg finns det studier som belyser hbtq-personers erfarenheter av éldre-
omsorgen mer generellt. Dessa visar att dldreomsorgen ofta dr heteronor-
mativ, dir konsidentitet och sexualitet séllan lyfts i dldreomsorgens vardag
och ddr hbtq-personer riskerar att “tvingas tillbaka in i garderoben” (Butler
2017, 2018, Leyerzapf et al 2018, Pijpers 2022, Siverskog 2023, Bromseth &
Siverskog 2023, Le 2025). I forskningen som fokuserar pa hbtq-personer med
demenssjukdomar har fragan stillts om huruvida hbtq-identiteten skulle for-
lora i betydelse pa grund av demenssjukdom (se Barrett et al 2015, Chidiac
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et al 2025). Forestillningen om demenssjukdom som en “forlust av jaget” har
alltsa funnits med dven i fragan om den eventuella forlusten av ett queert jag.
I intervjuerna med personerna som levde pa demensboende sag vi emellertid
att det snarare var sjilva miljon som villkorade huruvida hbtq-identiteter och
liv blev mojliga pa den platsen. Detta kommer vi att diskutera narmare i det
hér avsnittet.

Som vi ndmnt tidigare i kapitlet beskriver Erik sin tillvaro p& boendet som
isolerad och deprimerande, dir de flesta fran hans tidigare liv gatt bort och
ddr han inte lingre har kontakt med nagot gay-community. Inte heller Mar-
gareta och Bob framhéller miljén pa boendet som meningsfull eller socialt
stimulerande. Bob hénvisar till de andra som bor dir som “tripakar allihop”
och Margareta sdger att hon “aldrig langtar efter att g& ner dér [till de
gemensamma utrymmena]”. Det framstar i intervjuerna som att de inte har
s& mycket socialt utbyte vare sig med de andra boende eller personal. Erik
beskriver omsorgen som opersonlig:

Alltsa det ar statistiskt hjélp jag far och det ér jag tacksam for. Men sen dr det s&
opersonligt. S in i helvete operson... Alla gar omkring hédr och gor sitt jobb.

Kommer in och stéller in och ... Men det finns ingen kénsla bakom nagonting. (Erik)

Trots att demensomsorgen préglas av starka ideal om personcentrerad om-
sorg, framstdr demensboendet i personernas erfarenheter som en avpersoni-
fierande plats. Eriks upplevelse kan forstds utifrin demensomsorgens orga-
nisering. Decennier av effektivisering, besparingar och minutstyrning har
resulterat i en institutionell dldreomsorg som &r priglad av tidspress dar beto-
ningen ligger pa utférande av uppgifter, snarare dn utifran de boendes behov
och onskemal (Erlandsson 2025). Detta leder till en situation i omsorgen som
ldmnar ett valdigt litet utrymme for att erbjuda det som Erik saknar — samtal,
kontakt och att bli sedd som en person. Vi menar ocksa att avpersonifieringen
ar sammankopplad med en avsexualisering, av dldre personer mer generellt,
och framfor allt pa dldre- och demensboenden (Sandberg 2018, Sandberg &
Larsdotter 2022, Simpson et al 2021). Det fér i sin tur specifika konsekvenser
for hbtq-personer, vilket vi kan se i intervjun med Bob nér han far fragan om
han idag identifierar sig som homosexuell:

Nej, inte nu. Inte som nagonting egentligen. Jag dr ingenting. (...) Jag har inget
sexualliv i alla fall. Sa att det 4r inte ... Nej. Forut kanske man gjorde det lite mer

an vad ... Men inte nu idag. (...) Nagot mer? Nej. Det dr dldreboende. (Bob)

I Bobs citat kopplas hans identitet till sexuell praktik, och ndr han inte langre
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har ett aktivt sexliv leder det till att han ser sig som “ingenting” Men han
refererar ocksa till hur “det ar pa ett dldreboende” vilket pekar mot att miljén
ocksé gor nagot med mojligheterna och forutsittningarna att vara, bli eller
uppleva sig som hbtq-person. Det pekar ocksa mot den segregering som éldre-
boendet utgér fran andra hbtq-personer och hbtq-sammanhang. Relationer
och sammanhang dér hbtq-identiteten kan fa framtrada, bli bekriftad och
dér personerna kan bli erkianda.

I andra studier har det ofta betonats hur queera symboler kan vara viktiga
i hemmiljon f6r dldre hbtq-personer. Det kan handla om exempelvis bocker,
konst, fotografier och regnbégsflaggor som manifesterar ens hbtq-identitet,
men ocksd som minnen och ldnkar till ett tidigare liv (Pijpers 2022, Siverskog
2023). I boendemiljon lyste dock denna typ av symboler med sin franvaro.
Bob har under sitt liv malat mycket och hans vin Ake pratar om hur han
minns en utstdllning med Bobs tavlor:

Minns du? Du hade en massa vackra nakna karlar. Det var vildigt bra tavlor.

Vildigt med stifris pa somliga. (Ake)

Bland de fargglada tavlorna pa Bobs rum som han har malat under livet
saknas dock just dessa motiv. Under intervjun med Nils syster Tina berdttar
hon om hur Nils, nir han bodde kvar hemma, hade ett sjdlvportritt uppsatt
pé vaggen dér han var naken. Vid flytten till boendet beslutade Tina sig for att
de inte skulle ta med mélningen. Men hon berittar om en annan tavla fore-
stillande en naken man som Nils hade pa viggen péa boendet:

Nar vi kom dit en gang s& verkade det som de hade flyttat lite p4 sjilva det dér i
inramningen (...) Att det skulle kunna... Om det var nigot stotande pd nigot vis,
det vet jag inte. Men min dotter tog bara ner den och stillde den, och s& hingde

de upp nagon Arosenius eller...var det pa vaggen istallet. (Tina)

Personalen har forst flyttat p4 motivet och tickt 6ver den nakna manskroppen
och systerdottern tar sedan ner tavlan. Vi kan inte veta vad intentionen var
hos personalen, men vill peka mot hur detta dr Nils privata hem ddr med-
arbetare i omsorgen inte har rétt att dandra i miljon utifrdn egna moraliska
standpunkter. Queera objekt och symboler kan vara sarskilt viktiga for hbtq-
personer med demenssjukdomar, som kanske har svart att uttrycka sin sex-
ualitet eller konsidentitet verbalt (Stinchcombe et al 2024). I vara intervjuer
verkar det dock som att sddana foremal 4r markant frénvarande, till och med
bortstidade som i fallet hos Nils, vilket kan betraktas som en tydlig integri-
tetskrankning.
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Oppen och stolt eller osynlig i garderoben?

Oppenhet, att “komma ut” och vara stolt, har ofta betonats som ett ideal i
hbtq-rorelser. Som vi tidigare sett i det hir kapitlet har det for manga perso-
ner varit en viktig strategi under livet. Att vara 6ppen beskrivs ofta som att
ta kontroll 6ver vem som har tolkningsforetradet, och pa sa sitt forekomma
negativa attityder och bemoétanden. Tidigare forskning har ocksa betonat
vikten av att hbtq-personer ska kunna vara 6ppna i omsorgen (Lof & Olaison
2018, Lyon et al 2021). Men som vi tidigare har ndmnt 4r omsorgen ofta hete-
ronormativ, dar konsidentitet eller sexualitet sallan lyfts av personalen (Butler
2017, 2018, Leyerzapf et al 2018, Pijpers, 2022, Siverskog 2023, Bromseth &
Siverskog 2023). Ansvaret att “komma ut” och bli synlig som hbtq-person
hamnar ddrfor ofta pa personerna sjélva. I intervjuerna med deltagarna som
bodde pa demensboenden sig vi dock en ambivalens, ddr de vinde sig mot
eller problematiserade Sppenhetsideal. Det var inte givet att personerna vare
sig kunde eller ville “komma ut” och vara 6ppna.

I intervjun med Nils syster Tina stiller vi fragan om Nils, ndr han kunde
artikulera och uttrycka sig, var 6ppen gentemot personalen i hemtjansten och
pd boendet med sin sexualitet. Forst svarar hon att det ar “lite svért att sitta
fingret pa” och att hon 4r osdker pd huruvida personalen kédnner till hans
queera liv. Tina resonerar en stund och sager sedan att hon 4nda tror att han
varit 6ppen:

Jag tror att s& ldnge Nils orkade, eller hingde med, sa dr jag definitivt siker pa
att han har flaggat med det. Det dr jag helt 6vertygad om, for det har varit en
stolthet. Verkligen stolt. (Tina)

I Tinas citat blir det tydligt hur Nils majligheter att framtrada som hbtq-
person i omsorgen ér beroende av hans formaga att kunna uttrycka sig och
verbalt komma ut. Hon séger att Nils tidigare varit “extremt 6ppen”. Men i
takt med att han forlorat talet sa blir det ocksd mer oklart om han blir sedd
som gay eller inte.

Nir Bob far fragan om han dr 6ppen med sin sexualitet och sin bakgrund
pé boendet svarar han “det 4r ingen som fragar” och att han inte ar sidker pa
att han heller vill det:

Kan vara lite diskret kan man sdga da. Men inte ... det har inte varit ndgonting.
Det har det inte varit. S& att det var lika bra det. Det &r privat. Jag gar inte och
fragar dem vad de gor. Med sina hinder, holl jag pé att siga. (Bob)
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Medan Bob anvinder ordet “diskret” pratar Margareta om att hon vill vara
“lite inkognito” A ena sidan siger hon att hon “ir lesbian, och det bir jag
med heder”, 4 andra sidan vill hon inte “springa och blarra” och sidger att hon
“sitter aldrig och berittar mitt livs historia hér. Inte vad jag kan komma ihig
alla fall”. Ambivalensen kring huruvida omgivningen vet forstarks ytterligare
ndr Margareta sdger:

Men jag tror att varenda kirring och gubbe som bor hir, de vet nog. Sé jag tjafsar
aldrig om det och de tjafsar inte med mig om det heller. Det dr sé vanligt idag,
tror jag, s& det dr ingen som bryr sig. Och om de skulle bry sig sa, so what? Det
finns inte nagon storre idag ... i dagens lige, sa finns det inte sa mycket som de
kan sld ner pa. For deras anhoriga ligger nog ocksé pa knd négonstans. Sa det far
de ju tidnka pa4, att det finns inget att tjafsa om. (Margareta)

Hir avdramatiserar hon lesbiskheten genom att podngtera att “det ar sd vanligt
idag”. Nar hon sdger att “deras anhoriga ligger nog ocksa pa knd négonstans”
kan det tolkas som en sexuell referens och en kommentar om att homosex-
uella finns dverallt. Det skulle ocksd kunna handla om en forsiktighet i att
beritta eftersom hon inte minns eller riktigt vet vad hon har sagt.

Tidigare forskning visar hur demenssjukdomar kan innebdra en kontroll-
forlust nér det galler att kunna bestimma nir och hur man dr 6ppen med sin
identitet (Chidiac et al 2025). Margaretas ovilja att artikulera sin lesbiskhet
kan 4ven forstas utifran hennes generationstillhérighet. Aldre hbtq-personer
har levt under tider innan komma ut”-idealet borjade etableras. Under 1950-
och 60-talen, och i vissa sammanhang dven senare, har diskretion snarare varit
ett ideal - och ibland en nédvindighet for att mojliggora queera relationer
och sexuella praktiker (Lindholm & Nilsson 2005). Nér Bob hénvisar till att
“det &r privat” och Margareta till att hon vill vara “inkognito” sa tolkar vi inte
det som nodvindigtvis ett uttryck for tystnad eller fértryck. Snarare ser vi det
som en kluven installning till en forvéntan att vara 6ppen och som en vigran
att “bli synlig” som hbtq i omsorgskontexten. Den strategin kanske ocksa kan
innebdra ett storre handlingsutrymme vilket Margaretas citat pekar pa:

Det far vara lite distans till vissa manniskor. Och det tror jag ar valdigt nyttigt for
den som &r en sjalvstandig person. Att fa vara i fred och 4ndd kunna busa i fred.

Ja, du forstar vad jag menar. (Margareta)

Aven om vi inte 4r helt sikra pa vad Margareta menar, ser vi paralleller till
queera strategier som handlar om att undvika att bli kategoriserad och iden-
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tifierad som lesbisk eller gay (jmf DeVilliers 2012). Tidigare har hbtq-perso-
ners Oppenhet ofta diskuterats i termer av osynlighet respektive hypersyn-
lighet. Det syftar till hur det ar vanligt att uppleva att man forblir “osynlig”
som hbtq-person s linge man inte aktivt “kommer ut” (Kia 2016, 2019). Nar
man gor det blir man istdllet ofta “hypersynlig”, det vill siga enbart forstadd
och sedd som “den lesbiska” eller “transpersonen”. A ena sidan skulle Bob och
Margaretas strategier kunna ses som att de “gar tillbaka in i garderoben igen”
pa grund av ridslor for homofobi och déligt bemotande. A andra sidan gar
det ocksa att tolka viljan att forbli privat eller inkognito som en vigran mot
identitet och att bli hypersynlig. Margaretas citat pekar édven i riktning mot
att det skulle kunna mojliggora handlingsutrymme dér ens begir kan fa ta
plats — att flyga under radarn och kunna fa “busa i fred” (jmf Sundén 2023).

Motstdndet mot att kategoriseras som hbtq-person kan ytterligare forstés i
omsorgskontexten dir grinserna mellan det privata och det offentliga delvis
ar i upplosning. Det egna hemmet har ofta varit valdigt viktiga platser for
hbtq-personer, som rum dir ens queera relationer och sexuella praktiker
har kunnat existera i en heteronormativ varld (Siverskog 2023). Men nér det
egna hemmet r ett demensboende utgor det ocksa ndgon annans arbetsplats.
Det ér dessutom en plats priglad av 6vervakning och kontroll - att standigt
vara sedd av personal och andra boende (Kia 2016, 209, Willis et al 2023).
Demensboendet utgor ocksa en miljo dar de boende sdllan gors delaktiga i
vardagen, och dir en policy kring personcentrering, sjalvstindighet och del-
aktighet ofta faller platt i praktiken (Jelstrup Balkin et al 2024, Ingard 2025).
Att bli sedd som hbtq-person skulle i den miljon kunna upplevas som en
staimpel och som ytterligare en form av kontrollforlust i den speciella kontext
som demensboendet utgor. Att fa behalla nagot privat och for sig sjilv skulle
kunna vara en virdefull strategi i en kontext dar inget riktigt ar privat ldngre.
Det blir ocksa ett sitt att utdva egna handlingar och ta kontroll i en milj6é som
ar s& préglad av beroende och kontrollforlust.

Alla som bor pad demensboende drabbas i ndgon mening av att gransen
mellan det privata och offentliga luckras upp, och av isoleringen som miljon
utgdr. Vi menar dock att hbtq-personer paverkas sirskilt av detta. Som vi
tidigare diskuterat har just nirheten till andra hbtq-personer och samman-
hang utgjort mojligheter att f4 slappna av och bli bekriftad for den en ar.
Men i boendemiljon saknas ofta dessa kontakter och sammanhang, vilket kan
minska ens mojligheter att bli uppfattad och forstddd som hbtqg-person. Att
ingen av de vi intervjuat som bodde pa demensboende hade en samkonad
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relation spelar troligen ocksa en roll. Att ha en partner kan skapa andra forut-
sattningar for att bli sedd och f6rstadd som hbtq-person i méte med omsor-
gen. Samtidigt 4r detta ingen garanti, da partners i samkonade relationer inte
alltid erkdnns och ses som just en partner (mer om detta i kapitel 4).

Ingen av de vi intervjuat pi demensboende hade transerfarenheter. Anda
ar det viktigt att podngtera att transpersoner pa ett demensboende kanske helt
saknar valmojligheten att inte komma ut, p& grund av exempelvis kroppsliga
spar eller pagaende hormonbehandling (Silverman & Baril 2023).

Aven om deltagarna i studien visar en ambivalens kring att vara dppna ir
det viktigt att fortydliga att det inte kan ses som en ursékt fér demensomsor-
gen att inte ta upp konsidentitet eller sexualitet i omsorgens vardag. Vi menar,
utifran vara intervjuer, att det r viktigt att rora sig bort fran ett fokus péd iden-
titet och att hbtq-personer bara ska vara 6ppna och komma ut i omsorgen,
négot som paradoxalt nog verkar kunna leda till tystnad i vissa fall. Istéllet
menar vi att det dr viktigt for medarbetare inom omsorgen att forhalla sig till
och vara uppmirksamma péa queera spar och berittelser och mojliggora for
queera erfarenheter att f4 komma till uttryck bland personer med demens.
Nils syster Tina berittar till exempel om en sérskild relation som Nils hade
med en av de anstillda nir Nils precis hade flyttat till boendet. Underskoter-
skan hade varit p4 samma gayklubbar som Nils vilket skapade en speciell rela-
tion mellan dem, dir de kunde dela den erfarenheten. Detta ledde till att Nils
tittade pé foton tillsammans med underskoterskan och borjade berdtta mer
kring sitt queera liv (for vidare diskussion om betydelsen av delade queera
erfarenheter mellan omsorgsgivare och omsorgstagare, se ocksa Stinchcombe
et al 2024). Queera spar kan alltsa vara glimtar frin ett tidigare queert liv; en
konversation om en gayklubb, en malning med en naken man pa viggen eller
ett foto pé ndgon som varit viktig men som personen med demens inte langre
minns namnet pa.

Lat oss dtervianda till bokens inledning och frégan om huruvida demens-
sjukdomar leder till en “forlust av jaget”, inklusive hbtq-identiteten. Enligt
svaren i intervjuerna dr det inte minnessvérigheter, desorientering eller sjuk-
domen i sig som leder till att hbtq-identiteten hamnar i skymundan. Vi menar
snarare att det dr miljon p4 demensboendet som frantar en hbtq-identiteten,
tillsammans med normer kring hog alder och sjukdom som gor att man
betraktas som avsexualiserad.
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Sammanfattning

»

»

»

»

»

»

»

»

I var studie betonas ofta vikten av sjdlvstindighet och formagan att kunna
tala for sig sjdlv. Inte minst framhalls detta som viktigt i relation till att
bemota homo- eller transfobi och ifragasittanden av ens sexualitet eller
konsidentitet.

Demenssjukdomen vicker oro att forlora formagan att tala for sig sjalv, i
synnerhet nér det saknas anhoriga som kan tala i ens stélle.

Trots de starka ideal om personcentrerad omsorg som préglar demens-
omsorgen framstar demensboendet i de intervjuades erfarenheter som
en avpersonifierande plats dir social stimulans saknas. Demensboendet
skapar ocksé en segregering fran andra hbtq-personer och sammanhang
dar hbtq-identiteten kan fa framtrada, bli bekriftad och dér personerna
kan fa bli till som subjekt.

Queera objekt och symboler kan vara sérskilt viktiga for hbtq-personer

med demenssjukdomar, som kanske har svart att uttrycka sin sexualitet
eller konsidentitet verbalt, men dessa verkar franvarande eller i vissa fall
bortstidade frain demensboendemiljon.

Tidigare forskning har ocksa betonat att hbtq-personer ska kunna vara
Oppna som det i omsorgen. Bland personerna som bodde pa demens-
boenden s&g vi dock en kluvenhet kring att vara 6ppen. Det var inte givet
att personerna vare sig kunde eller ville “komma ut” och vara 6ppna.

Opviljan att vara 6ppen behgver inte ses som ett uttryck for tystnad eller
fortryck. Det kan ocksé tolkas som en vigran att “bli synlig” som en hbtq-
person i omsorgskontexten.

Snarare kan oviljan att komma ut forstas genom generationstillhorighet
dar diskretion varit ideal och ibland nédvandighet for att mojliggora
queera relationer.

Ambivalensen kring 6ppenhet kan ocksa forstés i relation till omsorgs-
kontexten dir grianserna mellan det privata och det offentliga blir upp-
luckrade. Att fa behalla ndgot privat och for sig sjilv kan vara ett sitt att
utova kontroll i en milj6 som &r priglad av beroende och kontrollf6rlust,
dér ndstan ingenting dr privat langre.
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» Det dr viktigt att fortydliga att den ambivalens kring 6ppenhet vi sag
bland vissa personer med demens inte ska ses som en ursikt for demens-
omsorgen att inte ta upp konsidentitet eller sexualitet i omsorgens vardag.
Men istillet for ett fokus pa identitet och att “komma ut”, som paradoxalt
nog verkar kunna leda till tystnad i vissa fall, menar vi att det &r viktigt for
medarbetare att mojliggéra miljoer och samtal déir queera erfarenheter
kan fa komma till uttryck.
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4 Anhoriga: erfarenheter fran de som
finns nara

Jag har ingen lust att komma ut infér varje ny person som kommer in i mitt hem.
I mitt hem, mark vél. (Agneta, lesbisk kvinna, partner till kvinna med vaskuldr

demens med hemtjdnstinsatser).

For den som lever med en demenssjukdom 4r det nitverk man har runt
omkring sig ofta viktigt. Anhoriga utgér méanga ganger ett kinslomassigt och
praktiskt stod och framfor allt partners ger informell omsorg i stor omfattning
(Kirvalidze et al 2025). Partners, familj och vinner kan dessutom bidra till att
upprétthalla jaget och identiteten for den som ér sjuk, vilket vi ocksa visat
exempel pd i tidigare kapitel. Forskarna McParland och Camic (2018) beskri-
ver i sin intervjustudie att parrelationen upplevdes som en “trygg hamn” f6r
homosexuella och lesbiska par ddr den ena partnern har demens. Anhoériga
till hbtq-personer kan ocksa vara viktiga talespersoner — ndgon som star upp
for ens rattigheter nidr man lever med demenssjukdom (Silverman & Baril
2023). Men anhdrigskapet innebér ocksa ofta stress och oro och paverkar
hilsan negativt, framfor allt for den som sjdlv dr hbtq-person (Anderson et al
2021, Fredriksen-Goldsen et al 2023). Som citatet fran Agneta visar dr det
inte bara den som lever med en demenssjukdom som méter vard och omsorg,
utan ofta dven den som &r anhorig. I Agnetas fall upplevs det som en stor
anstrdngning att sldppa in hemtjinsten som tar hand om hennes fru eftersom
det innebér att hon da behdver komma ut som lesbisk upprepade ganger i sitt
vardagsliv.

I det hir kapitlet diskuterar vi erfarenheterna fran de fem anhoriga vi
intervjuat i var studie. Kapitlet handlar om hur vardagslivet, sociala natverk
och mojligheter till stéd och avlastning ser ut samt hur man navigerar motet
med vérd och omsorg. I vara intervjuer framkommer saker som &r generella
for anhoriga till personer med demenssjukdom, men ocksa saker som berdr
hbtq-personer specifikt. De fragor vi diskuterar &r:

» Hur upplever anhoriga livet och relationen med en néirstdende med
demenssjukdom?

» Hur ser ens sociala nitverk och mojligheter till stod ut?

» Vilka tankar och erfarenheter har man av formell vard och omsorg?
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Deltagarna

ANHORIG... ..TILL RELATION  FORMELL OMSORG

Iris, 76 ar Annette, 64 3r, frontallobs- Partner sedan ~ Hemtjénst och dagverksamhet
demens, diagnos sedan tvaar 14 &r vid forsta intervjutillfillet,
tillbaka boende p& demensboende

vid andra intervjutillfallet

Agneta, 79 &r  Hemtjanst och dagverksamhet  Partner sedan ~ Hemtjénst vid andra
vid forsta intervjutillfillet, 40 ar intervjutillfallet
boende p& demensboende vid
andra intervjutillfillet

Hans, 66 ar Magnus, 63 ar, Alzheimers sjuk- Partner sedan  Ingen formell omsorg
dom, diagnos sedan fyra &r 37 ar

Tina, 66 ar Nils, 77 ér, svar demens, oklar  Syster Boende pa demensboende
diagnos

Elisabeth, 73 ar Nora, 78 &r, Alzheimers sjukdom, Partner sedan  Trygghetslarm
diagnos sedan ett ar tillbaka 40 ar

Fyra av de fem anhoriga vi intervjuade var sjilva lesbiska eller homosexuella
och partner till en person med demenssjukdom. Det innebdr att deras upp-
levelser som anhoriga ocksa formades av egna upplevelser av homofobi och
diskriminering, bade i nutid och i det forflutna (Silverman & Baril 2023,
Smith et al 2022). Aven om de vi intervjuade levde 6ppet skilde det sig mellan
deltagarna nir i livet man kommit ut och hur 6ppenheten upplevdes. Agneta,
som citeras ovan, uttrycker att hon har “hjarnspéken” som gor att hon fort-
farande kdnner skam over sin sexualitet. For vissa andra anhoriga var ens
identitet som hbtq-person och ens samkonade relation nagot sjdlvklart och
okomplicerat.

Det édr ocksa viktigt att understryka att det inte bara var ens sexualitet som
péaverkade ens upplevelser av att vara anhorig. Den egna hélsan var till exem-
pel nagot som tydligt paverkade livssituationen och anhdorigskapet. Elisabeth,
partner till Nora som har Alzheimers sjukdom, har till exempel sjdlv stora
hilsoproblem och svart att ga. Att Nora forlorat sitt korkort till foljd av sin
diagnos innebir dérfor stora utmaningar i deras vardagsliv. Hur ens ekonomi
sdg ut var en annan faktor som paverkade livet som anhorig. Aktuell forsk-
ning visar att hbtq-personer i storre utstrickning dn heterosexuella har lag
inkomst och upplever ekonomisk stress. Det giller sédrskilt for lesbiska och
bisexuella kvinnor (Brianstrom et al 2025). Bland de vi intervjuade hade till
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exempel Elisabeth och partnern Nora genomgétt en skuldsanering, och Iris
uttrycker under intervjun oro for hur det ska bli med boendekostnaderna nu
nér hustrun 4r sjuk. Detta kan jamforas med Hans som vid intervjun beskri-
ver en priviligierad tillvaro med god ekonomi, tvd boenden och majligheter
att resa tillsammans med maken. De vi intervjuade hade ocksé nirstdende
med olika diagnoser, i olika skeden av demenssjukdom och med olika vard-
och omsorgsbehov vilket ockséd priglade deras upplevelser. Vad det innebar
att vara anhorig skilde sig ddrmed pa manga sitt bland de vi intervjuade.

“Det ar inget som flyter pa langre”: férandringar i
livet och relationen

Tidigare forskning har pekat pa att demenssjukdomar inte enbart paverkar
den som dr sjuk utan &ven forandrar ndra relationer och anhérigas liv - ofta
pa ett omfattande sitt (Nilsson 2018, Falk Johansson 2024). De roller man
har i en relation forskjuts ofta — den som har en demenssjukdom blir ofta
mer beroende medan den som 4r anhdrig behover ta sig an uppgifter och
ansvar som man tidigare kanske inte haft i vardagslivet. Det hir var nagot vi
sdg 4aven i var studie. De anhoriga vi intervjuade som var partners uttryckte
att de i olika utstrackning har beh6vt ta mer ansvar, bade socialt och praktiskt
i hemmet. Dessutom foréndrar livet med demenssjukdom ofta nirheten och
samhorigheten i relationen. Agneta uttrycker till exempel:

Det 4r inte bara... att jag far gora allting. Med sviktande eller vikande fysisk
formaga. Utan det 4r den mentala delen ocksd. Psykiska delen. Det gar inte att
dela ndgonting med Marianne egentligen ldngre. (...) Det &r klart att om jag
fragar "kommer du ihag nér vi var dér borta for tio ar sen?” Nej, nej. (...) Du vet

hur det dr i vardagslivet. Det ar inget som flyter pa lingre. (Agneta)

Agneta fangar hir erfarenheter som &r vanliga for manga partners till perso-
ner med demenssjukdom. Man behover ta ett stort ansvar for att fa vardagen
att fungera samtidigt som dmsesidigheten och utbytet i relationen ofta mins-
kar (se till exempel Falk Johansson 2024, for vidare diskussion om partners
erfarenhet av demenssjukdom). Detta leder till kinslor av minskad narhet i
relationen vilket i sin tur paverkar vilbefinnandet negativt. De vi intervjuade
uttryckte i flera fall stor stress, oro, frustration och ofrihet. Man maéste hélla
standig koll och har svart att resa bort eller delta i sina vanliga sociala sam-
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manhang. Iris, vars partner Annette lever med frontallobsdemens, beskriver
till exempel vid den forsta intervjun hur Annette 4r rastlos och sticker i vig
hemifran, och att hon maste himta henne p4 olika stillen under dygnets alla
timmar. Iris séger:

Det var bara en manad sen kanske som jag hamtade henne klockan tvé pa natten.
(...) Dd var hon ute och ékte, vet du. Jag sag [pa hennes gps-spéarning] att hon
akte och jag tdnkte det 4r ingen idé jag ger mig ut och ... Sa lange hon dker och
byter och har sig. Men till slut s& gar inte bussarna langre. Och da sag jag det att
hon var precis mitt 6ver sundet dar vi bor. S& da tog jag bilen och s &kte jag och
hiamtade henne. Da stod hon dir. ”Jaha, kommer du nu?” [skratt]. (...) Jag har
varit vildigt stressad nu den sista tiden da och i och med att hon blivit sdmre sa
dr jag raddare for att hon ska raka illa ut ocks4. Ja, men, gd omkring sa pa stan

som hon gor alltsa, det... (Iris)

Annette gor dessutom av med stora summor pengar berittar Iris. Samtidigt
som Iris maste skydda och hindra Annette fran att ta odverlagda beslut
behover hon ocksd navigera partnerns sjilvbestimmande: “Du styr mig”
sdger Iris partner. De anhoriga vi intervjuat beskriver ocksé hur konflikter
och irritation uppstar nir deras nirstdende med demens blir allt mer bero-
ende och den anhoriga partnern far allt stérre ansvar.

De erfarenheter vi mott hos Iris, Agneta, Elisabeth och Hans som alla &r
partners, liknar p4 ménga sitt de upplevelser som finns dven bland hetero-
sexuella partners (se till exempel Evans & Lee 2014, Holdsworth & McCabe
2018). Men det fanns ocksa specifika upplevelser av att vara anhorig till en
person med demens och sjilv hbtq-person. Tidigare forskning visar att hbtq-
personer som ger omsorg till personer med demenssjukdom har ldgre val-
befinnande och simre psykosocial hilsa dn anhoriggruppen i stort (Ander-
son et al 2021). Oron, stressen och bordan av ett 6kat omsorgsansvar kan
for vissa samspela med oron och stressen 6ver att behova komma ut och
riskera negativt bemotande i mote med vérd och omsorg eller anhérig-
grupper (Smith et al 2021, Silverman & Baril 2023, Barrett et al 2015). Detta
var till exempel fallet for Agneta.

Agneta beskriver redan vid den forsta intervjun hur en stor del av hennes
liv som lesbisk préglats av tystnad. Det dr forst ndr hon blivit dldre som hon
bestamt sig for att vara mer 6ppen, att hon inte langre “orkade hélla det hem-
ligt”. Efter pensionen har hon engagerat sig i hbtq-sammanhang for seniorer
och beskriver det som “fostrande” — att hon i dessa sammanhang tranats till
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att vaga vara Oppen som lesbisk. Men “den internaliserade skammen &r stor”
séger hon, och hon beskriver hur anstringande det fortfarande ir att behova
komma ut i olika sammanhang. Nér hon under den forsta intervjun tillfragas
om hon varit med i ndgon anhoriggrupp fér personer med demens svarar
hon nej och menar att det delvis har att géra med stressen 6ver att berétta att
hon lever med en kvinna.

Jag vet hur det ser ut. Jag har sett folk nir jag sagt “s har dr det” Och sa har
Ogonen vidgats och sa blir de alldeles tysta. Jag har ingen lust att utséitta mig for
det. (Agneta)

Rédslan att komma ut i olika anhérigsammanhang illustrerar hon tydligt nar
hon berittar om nir hon f6ljde med hustrun pa en tre veckor lang rehabresa.
Under dessa veckor var Agneta med i gruppsamtal med andra medfoljande
anhoriga, men hon sédger att hon da inte forméadde sig att berétta att Marianne
ar hennes fru. Istillet presenterade hon sig i gruppen genom att siga: “jag ar
hir med Marianne”.

Samtidigt sdger Agneta att hon tror att det skulle vara bra att delta mer i
anhoriggrupper:

[Det] skulle faktiskt vara bra for mig och indirekt fér Marianne att traffa andra
som lever som jag, med anhorig, dement anhorig. Helt enkelt for att 4 uppslag,
input. Ja, men hur gor ni? Hur brukar det vara for er? Det har jag ... Det blir en
tendens. Jag marker det fast jag knappt mérker det, en isolering. Man maste fa

input, tror jag. (Agneta)

Agnetas erfarenheter visar pa den dubbla stress och borda som hbtq-personer
som ér partner till en person med demenssjukdom kan uppleva (Smith et al
2022). Dels den minoritetsstress som kommer med att stindigt kidnna oro
for negativt bemotande och diskriminering, dels den stress som anhorigskap
vid demenssjukdom innebér. Men Agnetas fall visar dessutom pa hur denna
okade anstringning att leva utanfor heteronormen kan innebira att man inte
soker stod och samtal i anhoriggrupper — och dirmed far bira anhorigskapet
sjilv (jfr Anderson et al 2021).

Sociala natverk och stod: vilka andra finns?

Det sociala nitverket runt omkring anhoriga till personer med demens kan
spela stor roll for att ge stod. Som ndmnts visar tidigare forskning om é&ldre
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hbtq-personerattdenna grupp inte harbarnilikahog utstrickning som hetero-
sexuella och cispersoner (Fredriksen-Goldsen et al 2013). I ménga fall kan
man dessutom ha forlorat kontakten med eller ha déliga relationer med sin
ursprungsfamilj (foraldrar och syskon) som kanske inte accepterat ens sex-
ualitet eller konsidentitet (se diskussion om livsvillkor i kapitel 1). Detta har
inneburit att man kanske har skapat sig andra sociala nétverk och sa kallade
“valda familjer” av vinner som utgér ett stdd och ger omsorg. Bland de som
ingick i var studie hade en majoritet inte barn och nér de beskrev sina sociala
nitverk och viktiga relationer lyftes bada vanner och biologiska familjemed-
lemmar, till exempel syskon och syskonbarn, fram. Dessa personer utgjorde
ofta ett viktigt stod till de anhoriga vi intervjuade, som nagon att prata med
och nagon man kunde fa praktisk hjalp av.

Iris har flera ndra vinner som hon beskriver som sin “familj” och som
utgor ett viktigt stod och hjilp f6r henne som anhoérig. Hon beskriver hur
de hjalper henne nir partnern Annette sticker i vig. En av dem &r dessutom
god man for Annette och f6ljer med Iris pd moten med socialforvaltningen
samt i moten med boendechefen nir Annette flyttar in pa demensboende.
Iris ger dven exempel pa hur vinnerna hjilpt till med kroppsnira omsorg.
Under en resa tillsammans blev det vinnen Daniel som fick hjilpa till att
duscha Annette som hade bajsat pa sig, da hon vigrade lita Iris gora det.
Vénnerna utgér ocksa viktig avlastning, de delar ett fritidshus tillsammans
och Iris sédger:

P4 landet sager de ocksa det "Iris. Du behdover inte alls ta pa dig om Annette gor
si och sa. Vi skéter detta med henne” Och det ér vildigt bra da. (...) De sdger bara
till mig "du, nu bryr inte du dig om det. Vi tar hand om det hér” siger de d&. Om
jag ibland blir lite sa hér “nej Annette, nu far du sluta ...” Du vet, man kan bli sa
ibland nér hon ... Ja. (...) "Bry dig inte om detta. Vi vet att det 4r sa hir, sa du

behover inte mé daligt for det”. (Iris)

Nir omsorgen om partnern blir fér stor dr det ocksé vinnerna som sporrar
henne att soka plats for Annette pa ett omsorgsboende. Iris berittar:

Forsta omgangen hon var pa korttidsboendet, da var jag hemma, dé akte jag till
Stockholm till ndgra kompisar jag har dir (...) och jag kinde att jag var helt slut,
jag orkade liksom inte ... Ja, de gjorde allt, de lagade mat &t mig och gjorde ...
Jag behovde inte gora nagonting och jag bara kdnde liksom att jag orkade inte.
Och de pratade jattemycket med mig om det ocksa, att “ska du verkligen ...? Nu
har du hallit p4 i flera ar, ska du...?” S& det ér klart att det hjélpte, omgivningen
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péaverkade mig ocksa. Men da kinde jag att jag var sa trott, jag var helt slut. (...)
Pa nagot sitt var man ju orolig dygnet runt néstan. Plus att hon ocksd borjade ...
Alltsa inte klarade av riktigt med toalettbesok och sadir vilket ocksé blev jobbigt.
Innan dess hade hon ju klarat sig med det och skéta sjédlv, men sen hande det
saker flera ganger. Och da var hon sahédr obstinat, “nej, jag ska inte duscha, jag
ska inte byta klader, jag ska inte ...” Och d4 blev det ganska ohéllbart. Jag kdnde
att “nej, det hir orkar jag inte riktigt med”. (Iris)

Trots sitt tajta nitverk av den valda familjen av vinner finns det 4ven en
kénsla av ensamhet, menar Iris. I slutdndan 4r det henne det beror pa: “Det dr
jag som dnd& maste finnas fér Annette hela tiden”. Aven i den andra intervjun
som gors med Iris uttrycker hon: “Det dr ingen som kan forsta tror jag, hur
det dr egentligen. Det dr vil lite det det handlar om”

Iris upplevelser samstimmer med erfarenheter hos de andra vi intervjuat.
Aven om man har vinner eller sliktingar som finns dér och stottar sd upp-
lever partners att det inte finns nadgon annan som kan axla ens roll och ge
den omsorg man sjélv ger. Detta dr ndgot som kanns igen dven frdn annan
forskning. Personer som delar hushall, oftast partners, spenderar ofta mer
tid med omsorgsgivande och med hands-on omsorg jamfort med informella
omsorgsgivare utanfor hushallet (Jegermalm & Torgé 2023). Partners far dess-
utom mindre stdd dn andra anhoriga till en person med demenssjukdom, till
exempel vuxna barn, syskon eller andra sldktningar (Falk Johansson 2024).
Detta verkar gilla dven for partners till hbtq-personer med demenssjukdom
som, trots att de i likhet med Iris kunde ha ett starkt natverk av vanner som
gav stod, anda upplevde att de var den som hade ansvar for sin nérstdende
med demens (jmfr Flanagan & Pang 2022). Alla upplevde inte detta som ett
problem. Hans menar till exempel att han klarar sig bra pa egen hand, att
partnern Magnus ar relativt pigg anda. Men for andra blev det en stressfaktor
att till exempel aldrig kunna aka bort.

I kapitel 2 visade vi hur personer med demens sjilva beskrev hur sociala
relationer fordndrades och forsvann till foljd av demenssjukdomen och av
att flytta till ett sarskilt boende. Aven anhériga beskrev hur livet med demens-
sjukdomen péverkade vinskapsrelationer och socialt liv. Iris sdger att vissa
vanner har dragit sig undan och inte hor av sig langre. Hans menar att “folk
ar forsiktiga® med att prata om makens sjukdom och ér ridda for “att det
ska bli trakigt eller jobbigt”. Har reflekteras det vi tidigare diskuterat som
“dementism’, det vill siga negativa forestillningar och stigmatisering kring
demenssjukdomar. Agneta sidger dessutom att hbtq-communityt 6verlag har
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svart att ndrma sig fragor om éaldrande och omsorgsbehov. “Det dr ingen
som vill tinka pa dldreboende 6ver huvud taget. Man blir inte gammal nér
man 4r hbtqi’, sdger hon. Ett liknande resonemang fors i en intervjustudie av
Stinchcombe et al (2024) dir hbtq-anhoriga till personer med demenssjuk-
dom upplevde att de inte fick ndgot stod av existerande néitverk som manga
ganger saknade forstaelse for livet med demens.

Att vara anhorig, och i synnerhet partner, till en person med demenssjuk-
dom péverkar ocksa ens egna mojligheter till ett socialt liv. Agneta beskriver
svarigheterna med att liamna hustrun for att kunna delta i sociala aktiviteter
med vanner:

Nir jag var i Karlstad sd var jag dér 6ver natten. Och dé fick man ... Da fick

vi preparera exakt. Och jag tror hon var ytterst orolig. Hon gick och lade sig
klockan sex. Det gar inte. Hemtjanst for en enda natt tycker jag inte dr s& ... Men
jag menar jag har jittelust att aka till Stockholm dar vi har goda vinner och gar
pa lite olika utstallningar som jag ér intresserad av. Men jag orkar inte dka till
Stockholm 6ver dagen bara och gé pa utstallningar, tillbaka igen. Det gjorde jag
forra sommaren. Det dr jéttejobbigt, och trakigt. Utan da far jag stanna borta en
eller kanske tva nitter. Ja, tva nitter dr tveksamt om det gar. S det klart att jag ar

bunden. Absolut. Men jag ser ingen l6sning just nu. (Agneta)

Bade Agneta och Iris r aktiva i grupper for dldre hbtq-personer, men om-
sorgen och ansvaret for sina partners gor att de inte kan vara med pa samma
sdtt som forr. Att sociala relationer péverkas och att man riskerar att bli isolerad
som anhorig dr nagot dven tidigare forskning pekar pa (Falk Johansson 2024).
Att som i Iris och Agnetas fall dessutom isoleras fran sina hbtq-sammanhang
kan dock ha ytterligare negativ pdverkan pa ens hilsa och vilméende, dé socialt
stod och dessa sammanhang ofta fungerar stirkande f6r den egna identiteten
och bidrar positivt till héilsa och vilméiende (Fredriksen-Goldsen et al 2023,
Kim et al 2017).

Samtidigt dr det viktigt att betona att personerna med demenssjukdom i
vissa fall upplevdes som mer 6ppna och sociala dn tidigare i livet. Bade Iris
och Elisabeth beskriver hur deras partners tidigare i livet varit ganska tillbaka-
dragna och hemliga som personer och inte heller varit speciellt 6ppna med
sina lesbiska liv. Idag ndr de lever med en demenssjukdom é&r de mer sociala,
pratsamma och forsoker inte lingre hemlighélla sin sexualitet. For Iris och
Elisabeth upplevs de nya sociala och 6ppna sidorna hos deras partners som
négot positivt. I Elisabeths fall har till exempel partnern Nora blivit virdinna
pé cafét for hbtq-seniorer i staden dir de bor (se dven Kapitel 3). Att vistas
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pa cafét varje vecka innebdr att dven Elisabeth, som saknar néra vinner och
familj i ovrigt, far tillgdng till en viktig motesplats och mojligheter att umgés
(jmfr Stinchcombe et al 2024).

Tilltro och oro: Tankar om framtida méten med
demensomsorg

De anhdriga vi intervjuade hade, som vi pekat pa tidigare i kapitlet, nérstidende
med olika demenssjukdomar och i olika sjukdomsfaser. Det skilde sig ocksa
vilka omsorgsinsatser de hade erfarenhet av och hur de tinkte kring framtida
omsorg. For vissa var framtida omsorg ett 16fte om avlastning medan andra
kéinde oro over att behova sldppa in okédnda personer i privatlivet.

Hans make Magnus har dnnu inte nagon formell omsorg nir Linn inter-
vjuar dem. Paret har pratat om framtida omsorg och Hans sdger att “min
instdllning 4r: man ska ta all hjdlp man kan fa” Men, menar Hans, det kommer
nog att bli aktuellt forst nédr det inte lingre dr meningsfullt for maken att bo
kvar hemma, ndr han inte lingre kdnner igen Hans. Att vara anhorig till en
person med demenssjukdom &r inte en ny situation for Hans. Han har som
han sédger “genrepat” da bdde hans egen mamma och makens féraldrar hade
Alzheimers sjukdom. Generellt praglas Hans tankar om framtida omsorg av
tillit, “jag tror inte det kommer bli nigra problem’, sidger han. Detta kopplar
han delvis till férandrade attityder da det idag inte dr “socialt acceptabelt” att
ogilla homosexuella. Men Hans lyfter ocksa fram sin yrkesbakgrund inom
socialtjansten och pekar pa hur han ddrifran har kunskap om hur man kan
navigera systemet:

Jag vet ju hur systemet fungerar nigonstans. Och jag kinner en trygghet i att

jag kan systemet, och jag vet ocksé hur jag navigerar mig fram. Och jag vet

ocksa vilka ... jag har forutsittningar for att bli en vildigt jobbig anhérig, for

jag vet exakt vad man kan ha ritt att kréva. [...] Det dr jag och Magnus, det hér

dr var situation, vi lever ihop, hantera det. Har ni problem med det, sa ar det ert
problem och inte vért. Jag tror att det ... det dr min ingéng i det, och stéter jag pa
ett diligt bemotande eller att det faktum att vi 4r homosexuella paverkar varden

eller omsorgen negativt pa négot sitt, sa kommer vl det bli ett brak. (Hans)

Hans tankar kring motet med vard och omsorg liknar p4 ménga sitt Gustavs i
kapitel 3, att veta sin rdtt och inte be om ursékt for sig dr viktiga strategier, dar
man béade forvintar sig, och vet att krava, ett jimlikt bemotande.
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Iris uttrycker pd liknande sitt som Hans att hon inte forvintar sig att det
ska bli problem den dagen Annette behéver flytta till ett demensboende. Nar
Linn traffar henne for en forsta intervju menar hon att hennes yrkeserfaren-
heter har gett henne formagan att stélla krav: “jag har jobbat inom varden, jag
kénner att jag stéller vissa krav”. Hon har dessutom vialdigt positiva erfaren-
heter bade av den dagverksamhet partnern gar pa och av den hemtjanst de
har en ging i veckan. Att bade Hans och Iris verkar kdnna tillit till fram-
tida omsorg verkar kopplat till positiva erfarenheter sedan tidigare. Men det
verkar ocksa knutet till kdnslan av egenmakt, att man uppfattar sig ha kun-
skaper for att kunna stilla krav och hivda sina rittigheter. Aven om de tidi-
gare i livet kanske kint mer skam och varit mer tysta om sin sexualitet ser de
det idag som en sjdlvklarhet att vara 6ppna. Att vara 6ppen och se det som
en sjalvklarhet att man forvantar sig ett jamlikt bemétande blir en strategi i
motet med vard och omsorg.

For andra av de vi intervjuade var dock tankar om st6d fran samhillet
och moétet med formell omsorg snarare préglat av oro eller bristande tillit.
P4 frégan om Elisabeth skulle behéva hjalp eller stod fran samhéllet med att
stotta sin partner Nora svarar hon:

Nej, nej. Inte som det dr nu. Bade ja, och nej, faktiskt. Dérfor att jag vill inte att
hon fortsatter behandla mig som hon gor nir det géller till exempel nér jag séger
“nu maste vi betala rakningar” och sant. Da skriker hon pa mig, blir irriterad
och sé vidare, och hennes suckande och s& vidare. S4, ja. Men jag sa: “uppskatta
det som jag erbjuder dig, vill du ha en frimmande god man som inte kinner till
din situation och sa vidare och som plotsligt maste avsloja det ena och det andra
och det tredje? Jag vet inte vad du skulle beh6va avslja men bjuda in i ditt liv en
fraimmande ménniska. Nu har du mig som faktiskt ar positivt instélld till dig”.
(Elisabeth)

I detta citat fran Elisabeth ser vi hur hon kontrasterar mellan att fa hjilp och
stod av henne som partner som kénner Nora och en “frimmande god man”
som hon maste “avsloja det ena och det andra” for och som kan vara poten-
tiellt negativt installd. Hér reflekteras tankar om motet med samhallet som
en forlust av integritet och sitt privatliv, ndgot som kan upplevas som speci-
ellt kdnsligt for dldre hbtq-personer vars liv kan ha préglats av rddsla for och
erfarenheter av homo- och transfobi (Siverskog, 2016, 2023).

Tanken pa vilket bemétande de som lesbiskt par ska fa i motet med den
formella omsorgen dr ndgot som vicker oro och stress hos Agneta. Ndr Linn
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traffar henne forsta gdngen har hon och hustrun Marianne inte nagra om-
sorgsinsatser fran samhillet. Agneta menar att oron dr nagot hon delar med
manga dldre hbtq-personer som hon har triffat. Fér henne finns det ocksé
en stress kopplad till 6ppenhet, att behéva komma ut till flera olika personer
som arbetar inom hemtjansten, dir det ofta ar stor personalomsittning: “Ja,
att komma ut en gdng om dagen det 4r ingen hoéjdare”

Till skillnad fran Hans och Iris menar Agneta att de kommer att forsoka
klara sig sa lange det gar vilket delvis verkar vara kopplat till oron kring
potentiellt daligt bemotande. Den dag det blir nddvindigt att ta hjélp fran
den formella omsorgen menar hon dock att hon kommer att beh6va vara
Oppen och tydlig med att de &r ett par. Att gora ndgot annat vore att som hon
siager “forminska oss”, deras relation och liv tillsammans. Men hon beskriver
ocksa att detta kommer att kosta: “jag skulle rodna, men jag skulle siga det”.

Agneta séger att det kanske visserligen handlar om “hjirnspéken,” att hon
ar préaglad av att ha levt ett liv av hemlighéllande och skam, och att hon darfér
kanske forvéntar sig det vérsta. Hennes tankar om framtida omsorg liknar
dock de tankar och erfarenheter som diskuterats i tidigare forskning, att dldre
hbtq-personer generellt kinner oro infér hur man ska bemdétas niar man blir
beroende av omsorg (Lindholm 2013, Siverskog 2016, Lof & Olaison 2018,
Meggers Matthiesen 2019). Att vara anhoérig till en person med demens-
sjukdom innebar dessutom i manga fall en storre upplevelse av ensamhet,
att man inte kunde dela sin oro med partnern och att man dessutom i vissa
fall behovde hantera bade forebddande sorg och ridslan att inte fa sin rela-
tion erkdnd (McParland & Camic 2018). Flera av de anhoriga vi intervjuat
menade att demenssjukdomen gjorde att deras partners inte lingre var oro-
liga for diskriminering eller andra former av negativt bemétande kopplat till
sin sexualitet, ndgot som kan forstirka kénslan att vara isolerad med sin oro.

Erfarenheter avdemensomsorg

Agneta och Iris intervjuades vid tva tillfillen. Vid det andra tillfillet hade
omsorgsinsatserna fran samhallet blivit mer omfattande for bada deras part-
ners. Agnetas fru Marianne hade vid andra intervjun hemtjanst vid tva tillfal-
len, morgon och kvill, och Iris partner Annette hade flyttat in pa ett omsorgs-
boende. Deras upplevelser av formell omsorg skilde sig dock patagligt.

Aven om Iris beskriver partnerns flytt till omsorgsboende som en sorg och
saknad s& kdnner hon ocksa en littnad idag ndr ansvaret och oron for Annette
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minskat. Relationen med Annette har ocksa blivit béttre nar den inte lingre ar
en omsorgsrelation. Iris sdger:

Och vi kan ocks4 vara glada ihop, vi kan skratta ihop. Och det kanske inte vi
gjorde s mycket i sluttampen dér [nér hon fortfarande bodde hemma] for d& var
det for jobbigt. Det har jag pratat med henne lite grann om, "Du vet att det basta
nu dr att vi inte beh6ver bli osams” sa jag. “Nej, det var inte roligt” sa hon. "Nej,

» M. »

nu kan vi bara gora roliga saker”, ”ja” sager hon d, "det &r bra”. (Iris)

Flytten till boendet har ocksa inneburit att hon kan vara mer social igen och
att hon nu dr med i en hbtq-seniorgrupp och gar pa olika foreldsningar i den
lokala hbtq-féreningen. Boendet beskrivs ocksa som en plats dar hustrun
trivs och dér det finns meningsfulla aktiviteter for henne. Bemétandet av
dem som ett lesbiskt par upplever Iris som okomplicerat, “jag har aldrig kdnt
nénting att de tycker det dr konstigt med oss eller s&”, och aktivitetspedagogen
pé boendet dr “valdigt mycket for hbtq-fragor” och anordnar Pridetdg och
hbtq-vecka i samband med stadens Pride-firande.

Agnetas upplevelse dr p4 méanga sétt motsatsen till Iris. Hon upplever inte
den formella omsorgen som en avlastning. Dels dr det dr svért att veta nar
hemtjansten kommer, vilket gor livet svart att planera, dels kommer det stin-
digt nya personer som inte kidnner hennes partner: “de kommer med en liten
lapp i handen dir det star ‘morgonbestyr™. Eftersom Agnetas fru Marianne
inte sjilv kan beskriva vad morgonbestyren omfattar blir det Agnetas uppgift
att beskriva hustruns behov. Hustrun blir ocksa ofta ilsken och otrevlig mot
personalen, inte minst pd grund av att omsorgen omfattar kroppsnara vérd
som upplevs som “integritetsoverskridande” Agneta siger att hon d4d maste
dgna sig at kdanslomassigt arbete och “hélla dem [personalen] pa gott humor
och vara lite stéttande med dem”

Dessa erfarenheter av att behéva instruera hemtjansten och navigera hus-
truns humor 4r erfarenheter som delas av manga partners till en person med
demenssjukdom. Allt storre ansvar lidggs idag pa anhoriga nédr det giller
omsorg av dldre, vilket dven omfattar att administrera formella vardinsatser
(Alftberg 2022). Men Agneta beskriver dessutom hur hemtjinsten ater-
kommande osynliggér dem som ett lesbiskt par. Hemtjanstpersonalen som
kommer &r ofta ny och kdnner da sillan till ndgot om deras livsforhallanden,
att de dr ett gift par. Hon kan da moétas av fragor som “4r det hér din syster?”
eller till och med “4r det har din mamma?”. Agneta, som i tidigare intervju
beskrivit hur otroligt jobbigt hon kinner att det dr att behova komma ut i
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motet med vard och omsorg, svarar dd hemtjanstpersonalen:

”Nej, men jag bor hir. Jag 4r inte syster men jag bor har” Och det brukar passera
for da blir de lite forbryllade och later det vara. Det ar verkligen inte alla som
fragar. (...) Nej. Nej. Nej, de far ingen information, det var det som var sé fasci-
nerande. (Agneta)

Agneta befinner sig alltsé i en situation dar hon 4 ena sidan maste ta ett fort-
satt stort ansvar som hustru till en person med demenssjukdom samtidigt
som hon inte blir erkidnd och sedd som Mariannes hustru. Trots att bistands-
bedomare och hemtjanstutforaren fatt information om deras liv och relation
sipprar kunskapen inte ner till de olika personer som gir hem till Marianne
varje dag.

Agnetas erfarenhet av att inte bli betraktad och erkdnd som hustru och
att en samkonad relation forbises ér inte ett unikt fall utan nagot som ar vil
dokumenterat i annan forskning om hbtq-personer som ger omsorg (McPar-
land & Camic 2018, Price, 2010, Willis et al 2011). Agnetas tidigare farhagor
besannas dirmed i moétet med hemtjansten - for att fa sin och hustruns liv
och relation erkind maste hon komma ut, vilket, hon inte alltid har ork och
vilja till. Aterigen samspelar minoritetsstress med stressen fran anhorigska-
pet och blir till en dubbel borda. Méanga anhériga till en person med demens
upplever dessutom forluster och sorg under sjukdomsforloppet och dven det
som kallas vintesorg, den sorg som beskriver en annalkande forlust (Park &
Galvin 2021). Att inte bli sedd och erkind som partner kan d4 innebéra att
ens sorg inte heller uppmarksammas och erkidnns.

For Agneta blir det patagligt att hemtjénsten inte vet att hon och Marianne
ar gifta, men for andra av de vi intervjuade 4r det mer osdkert huruvida hem-
tjanstpersonalen kidnner till att omsorgstagaren dr homosexuell eller lesbisk.
Tina som ér syster till Nils som bor pd demensboende uttrycker till exempel
en osdkerhet kring vad medarbetarna egentligen vet om broderns liv som gay.
Hon séger att hon tror att de vet eftersom hon forutsitter att han nér han var
friskare och flyttade in pa boendet definitivt skulle ha varit ppen. Men Tinas
reflektioner pekar pa forvantningar pa att personen med demens sjélv har for-
magan att verbalt “komma ut” for att kunskapen ska nd omsorgspersonalen
(se dven kapitel 3). Inte heller Iris kinner sig helt siker pa om personalen vet
att Annette ér lesbisk och att Annette och Iris ér ett par. Framfor allt lyfter hon
upp de yngre tjejerna bland personalen som négra hon dr osdker pa om vilka
kunskaper de har. Hon séger:
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Men jag kan kénna lite grann att jag undrar hur mycket de hir kvinnorna som,
ganska unga tjejer som dr underskéterskor eller bitrdden, vilket de ér, de kanske
inte riktigt ... det har jag inte riktigt ... Sa ibland, jag har tankt mycket pa det, att
man kanske skulle ndgon gang samla ihop de dir och prata med dem lite egent-
ligen. Jag kédnner att jag orkar inte vara fortbildare lingre, jag har varit det i hela
mitt liv. (...) Ja, men det 4r ju det har att jag kdnner att kanske de har tjejerna, lite
yngre tjejerna, att de ... jag undrar hur mycket de frstar av vért forhallande, det
undrar jag 6ver ibland. (Iris)

Iris funderar, som citatet ovan visar, pd om hon ska bidra till att fortbilda
personalen om hbtq-perspektiv i omsorgen, men uttrycker ocksé en trotthet
eller ovilja att gora det. Agneta uttrycker pé liknande sitt att hon inte kdnner
att det 4r hennes uppgift att agera utbildare &t hemtjanstpersonalen. Bland
dagens dldre hbtq-personer har 6ppenhet, stolthet och synliggorande ofta
varit viktiga strategier. Fér de som har en bakgrund som aktivister kan utbild-
ning och upplysning ha varit viktiga delar av livet. Men upplevelser av att man
maste vara den som upplyser eller “utbildar” personalen kan ocksd kidnnas
betungande, kanske i synnerhet nir ens partner har en demenssjukdom.

Nir vi intervjuade personer om tankar kring att fi omsorg var det, som vi
visat ovan, flera som pratade om vikten och férmagan att kunna stilla krav.
Men vara intervjuer pekar ocksa pa svérigheterna med att stilla krav pé
omsorgsutférarna. Iris siger till exempel:

Jag vill inte komma som nagon Besserwisser utifran och stélla massa krav och sa

for jag ser ju anda att de gor ... de gor verkligen vad de kan tror jag. (Iris)

Och Agneta séger att hon har varit lite for trott for att orka prata med hem-
tjanstchefen. Hon diskuterar ocksa hur hon tillhér en generation som inte vill
klaga i motet med vérden.

Man vill inte klaga. Alltsa, man vill inte utsétta sig for risken for délig behand-

ling. Det ér val det. Jag har ingen lust att ta den risken. (Agneta)

Citatet fran Agneta pekar pa den upplevda sarbarhet och beroendestillning
som hon upplever i motet med vard och omsorg. Hon sdger ocksé under den
andra intervjun att det kanske handlar om hennes egen ridsla och att hon inte
har varit speciellt ppen, men att hemtjansten ocksa innebér en viss form av
beroendestillning och sérbar position:

Det finns ju andra som séger ’jag skulle aldrig dromma om att inte vara 6ppen

100 procent. Man far vil se ndr de far hemtjénst, brukar jag tinka.
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Sammantaget visar de intervjuer vi har gjort pa bade tilltro och oro, samt bade
ndjdhet och missndje med vard och omsorg bland anhériga till hbtq-perso-
ner med demens. Alla anhdriga lyfte fram vikten av 6ppenhet och att kunna
tala for sin sak och sta upp for relationen. Men att behdva komma ut eller
utbilda andra om hbtq-fragor kunde ibland uppfattas som en ytterligare stress
eller borda for anhoriga som redan kinde sig anstrdngda av att ge stéd och
omsorg till sin nirstiende med demens.

Det dr ocksa viktigt att konstatera att det inte alltid var s att den sexuella
identiteten betraktades som mest betydelsefull att uppmarksamma i motet
med vard och omsorg. Tina och Hans resonerar till exempel om betydelsen av
en god omsorg i mer generella termer och Iris menar att det i vissa fall snarare
saknades kunskap om demenssjukdomar 4n kunskap om hbtq-fragor.

Sammanfattning

» Anhoriga spelar en viktig roll for att ge stod, omsorg, uppritthalla identiteten
och agera som talespersoner for hbtq-personer med demenssjukdom.

» Demenssjukdomar paverkar anhoriga och relationen till den som ér sjuk.
Att ge stod och omsorg och fa ett 6kat ansvar i hushallet kan bidra till
stress och ohilsa.

» Att navigera heteronormativitet, till exempel i méten med anhdorig-
grupper eller vard och omsorg, kan upplevas som ytterligare stress och
anstrangning.

» Oro eller radsla for negativt beméotande kan leda till att man inte soker
anhorigstod eller avstar fran formell vard och omsorg.

» Anhorigas sociala nitverk kan utgora ett viktigt stod och kan bestd av
vinskapsrelationer likaval som biologisk familj och sldkt.

» Anhoriga som var partners uppfattade att de var det priméra stodet och
att det var svért att limna 6ver ansvaret till andra i nitverket.

» Tidigare forskning visar att hbtq-personer som ger omsorg till personer
med demenssjukdom har ett ldgre vilbefinnande och simre psykosocial
hdlsa dn anhériggruppen i stort (Anderson et al 2021).

» Det dr viktigt att motverka isolering for hbtq-personer som ger omsorg
till ndrstdende med demens och att ge mojlighet till avlastning, att man
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kan bibehalla sina sociala relationer samt far tillgang till anhorigstod i
trygga inkluderande sammanhang (Fredriksen-Goldsen et al 2023).

Upplevelserna av demensomsorg ser olika ut — det fanns tillit och
erfarenheter av gott bemétande men ocksa oro, ridsla och erfar-enheter
av heteronormativitet.

Att fa sina rittigheter tillgodosedda betraktades ofta som avhingigt

att man hivdade sina réttigheter och var 6ppen i métet med vard och
omsorg. Men Oppenhet, att stélla krav och upplysa/utbilda kunde upp-
fattas som anstringande d4 man befann sig i en pressad livssituation och/
eller i beroendestéllning till utférare av vard och omsorg.

Mer kunskap beh6vs om anhériga till transpersoner med demens-
sjukdom da deras erfarenheter och behov kan skilja sig.

72









Del 2

PERSPEKTIV FRAN
OMSORGEN

I den har delen kommer vi att fokusera pa perspektiv frin omsorgen. Kapitel
5 handlar om policy, alltsd den ram som verksamheter och anstéllda forhal-
ler sig till ndr de utformar och utfor omsorgen. Vi har genomfort en analys
av policydokument i form av lagstiftning, nationella rekommendationer och
riktlinjer samt kommunala dokument som rér demensomsorgen. Dar under-
soker vi hur konsidentitet, sexualitet och hbtq-perspektiv finns med.

I kapitel 6 fokuserar vi pé rosterna fran de som arbetar i demensomsorgen.
Kapitlet dr baserat pa fokusgruppsintervjuer med medarbetare i demensom-
sorgen. Vi har genomfort 5 fokusgruppsintervjuer med sammanlagt 31 personer.
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5 Policy: Hur finns kdnsidentitet,
sexualitet och hbtg med i demens-
omsorgens riktlinjer?

Det som sker i demensomsorgens vardag styrs, mojliggors och begrinsas av
policydokument i form av lagstiftning, rekommendationer och riktlinjer
(Lipsky 1980). Policy pa béde nationell, regional och lokal nivé fungerar som
en ram for hur édldre- och demensomsorgen organiseras och utfors, d&ven om
det forstas kan finnas glapp mellan policy & ena sidan och praktik & andra
sidan (jmfr Harnett 2010). Eftersom policydokument pekar pa vad som anses
viktigt dr det angeldget att studera vilka varderingar och forestéillningar som
ryms i dokumenten.

I det har kapitlet diskuterar vi darfor hur forestdllningar om konsidentitet,
sexualitet och hbtq-perspektiv representeras och inkluderas (eller exkluderas)
i policydokument for demensomsorgen och hur det ges betydelse.

Med policy avser vi de ramar som finns f6r hur exempelvis omsorg ska se
ut. Det kan vara lagstiftning som anger grundprinciper och virderingar for att
vagleda organisationer i deras arbete. Utifran lagstiftningen skapar kommu-
nerna riktlinjer som mer konkret visar hur lagstiftningens mal ska uppnas.
Bland dokumenten vi har analyserat finns dven exempel pd en rutin, som
anger ett bestdmt arbetssitt och ytterligare konkretiserar hur en organisation
ska handla och g till viga i en viss situation. (G6teborgs stad u.a)

Ett antal studier har undersokt hur sexualitet i en bredare bemarkelse -
alltsé inte specifikt hbtq - representeras i policydokument for dldreboenden.
Resultaten tyder pa att sexualitet sdllan ses som viktigt (Bauer et al 2014, Ben-
trott & Margrett 2016, Messelis & Bauer 2020). Aldres sexualitet pd aldre-
boenden, sérskilt pa demensboenden, ses ofta som en utmaning snarare dn
som nagot som 4r relaterat till vdlbefinnande eller en mansklig rittighet.
Detta dr i sin tur relaterat till alderism, negativa attityder samt dalig kunskap
och utbildning bland personal och familjemedlemmar. Personer med demens
uppfattas sakna formaga att exempelvis fatta egna beslut och ge samtycke.
Boendemiljoerna hindrar snarare 4dn frimjar moéjligheter till sexualitet, till
exempel genom brist pa privatliv, smala singar och kldder eller blojor som
hindrar (Bauer et al 2014, Messelis & Bauer 2020).
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Hur dldre hbtq-personers perspektiv dr representerade i lagstiftning och
andra styrdokument har undersokts i nigra fa internationella studier, bland
annat fran England (Harper 2019) och USA (Redcay et al 2019). Dessa beto-
nar hur ildre hbtq-personer fortfarande ar ganska franvarande i politik och
lagstiftning. Formosa (2021), som undersokt den nationella demenspolitiken
pé Malta, menar att det finns ett akut behov av att inkludera hbtq-personer
och vardgivare i den nationella politiken for demensvard. Det dr ocksa vik-
tigt att anvdnda ett hbtq-bejakande sprak och att inte dra sig for att anvinda
hbtq-begreppet i policydokument.

Det hir kapitlet fokuserar pa den delstudie ddr vi undersokt hur kéns-
identitet, sexualitet och hbtq-perspektiv finns med i nationell savil som lokal
policy for den svenska demensomsorgen. Hér hade vi 4ven ett intresse for
om intersex fanns med, men begreppet nimndes inte i nagot dokument. Vi
har utgatt fran lagstiftning, nationella rekommendationer och riktlinjer samt
kommunala styrdokument for planering och utférande av demensomsorg
fran sex slumpvis utvalda kommuner. Ssmmanlagt inkluderades 24 dokument
som tillsammans omfattade 660 sidor. Vi har inte refererat till de enskilda
dokumenten i kapitlet. En mer detaljerad beskrivning av material och metod
finns i (Siverskog & Sandberg 2025).

Vi har analyserat dokumenten med inspiration av Carol Bachhis analys-
metod. Den handlar om att analysera en policy med fokus p& vad som kon-
strueras som underliggande problem (och som policyn avser att adressera
och 16sa), vilka antaganden som ligger till grund f6r detta i hur policyn for-
muleras och vilka maktrelationer som finns nirvarande och skapas genom
detta (Bacchi 2009, 2012, Bacchi & Goodwin 2016). Vi har anpassat Bacchis
analysfragor till vart syfte med studien:

» Hur finns kénsidentitet, sexualitet och hbtq-perspektiv representerade i
policydokumenten?

» Vad representeras som problemen, och vilka underliggande antaganden
finns i dessa representationer?

» Vad framstar som oproblematiskt?
» Vilka tystnader finns?

» Vilka effekter kan dessa representationer ha for hbtq-personer med
demenssjukdom?

» Hur kan de problematiseras, ifrdgasittas och formuleras pa andra vis?
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Personcentrerad och jamlik omsorg: franvaro av
konsidentitet och sexualitet

I bade de nationella och de lokala riktlinjerna finns ett aterkommande fokus
pé jamlikhet. I socialtjanstlagens (2025:400) andra paragraf som handlar om
socialtjanstens overgripande mal och principer understryks hur socialtjansten
syftar till att bland annat fraimja den enskildas “jamlika och jamstallda levnads-
villkor”. Pa liknande sitt beskriver hilso- och sjukvardslagen (2017:30) att malet
med hilso- och sjukvarden ska vara: “en god hilsa och en vard pa lika villkor
for hela befolkningen”. Vidare framhalls att “varden ska ges med respekt for
alla médnniskors lika virde och for den enskilda manniskans vardighet”

I dokumenten framhalls att ett personcentrerat arbetssitt ér att foredra,
inte minst i de nationella riktlinjerna som rér demensomsorgen. Det handlar
om att fokusera pé personen snarare én demensdiagnosen, och 4r i linje med
tongivande demensforskare som Tom Kitwood (1997) som argumenterat for
ett arbetssitt dar “personen kommer forst” De nationella riktlinjerna fortyd-
ligar att detta kan handla om att uppmuntra personen med demenssjukdom
att tillsammans med anhérig “beridtta om sig sjalv och sitt liv, for att ge 6kad
forstaelse for livsmonster, vanor, 6nskningar och virderingar”. I det person-
centrerade arbetssittet finns alltsd stor potential att genom livsberittelser
prata om konsidentitet, sexualitet och hbtq-erfarenheter, och hur detta kan
vara en viktig del av vad som utgér en person och vad den personen behéver
inom demensomsorgen.

S4, hur finns konsidentitet, sexualitet och hbtq-personer representerade i
relation till jamlikhet och personcentrering i dokumenten? Ett centralt och
6vergripande resultat frdn var analys 4r den patagliga franvaron av dem i rela-
tion till personcentrering. Detta trots att andra faktorer och erfarenheter som
relaterar till personlighet finns ndrvarande i dokumenten. Dimensioner som
aterkommande lyfts i relation till personcentrerad omsorg 4r kultur, religion
och spréak. De nationella riktlinjerna framhaller exempelvis:

Ett personcentrerat forhallningssitt innebér ocksa att varden och omsorgen sarskilt
beaktar behov som dr relaterade till att personer har annan kulturell eller spraklig
bakgrund. Att ta kulturell hansyn handlar exempelvis om att ge personen med
demenssjukdom mojlighet till att utova sin religion, fa kulturellt anpassad mat,
bevara sina kulturella traditioner och sedvanjor och fa tillgang till personal som

talar samma sprak som personen med demenssjukdom.
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Detta dr dven upplockat i flera av de lokala riktlinjerna, som bland annat nimner
att pa dldreboende bor “behov relaterade till sprak, mat och kultur beaktas
for personer av annan etnisk bakgrund”. Andra kommunala riktlinjer lovar
att skydda sjalvbestimmande genom att lyssna pa personen och ta hinsyn till
“vdrderingar, asikter, religion och annan etnisk bakgrund” nir stod och om-
sorg ska ges i form av plats pa boende, hemtjanst eller i daglig verksambhet.
Nir kultur, etnicitet och religion stér i fokus i relation till personcentrering
framstar det som att just dessa aspekter &r viktiga i relation till personlighet,
erfarenheter och behov. Detta fokus i de lokala riktlinjerna 4r formodligen en
foljd av att samma aspekter betonas i de nationella riktlinjerna.

Att samla in levnadsberittelser framstar som centralt inom personcentre-
rad omsorg. En av kommunerna beskriver levnadsberittelsen som “en hjilp
for medarbetare inom vard- och omsorg i bemétandet” och att denna bor upp-
muntras att skrivas i ett s tidigt skede som mojligt av personen med demens-
sjukdom, eventuellt tillsammans med anhorig.

Levnadsberittelsen vidror viktiga handelser, familj och personer fran barndom
och senare i livet. Information om personliga egenskaper, vanor, intressen och
saker som gor personen glad, arg eller ledsen bor beskrivas i dokumentet. Det
gor det mojligt for personen med demenssjukdom att fa vara sig sjilv och behalla

sin personliga stil.

Ingenstans i dokumenten framstar fragor om konsidentitet eller sexualitet
som potentiellt intressanta eller relevanta omraden for levnadsberittelsen.
Detta motsvarar resultaten i Mollergren & Harnetts (2024) studie av mallar for
insamlingavlevnadsberittelserisvensk demensomsorg. I studienanalyserarde
trettio olika mallar, d4r endast en inkluderar fragor om sexualitet. Dettaantyder
att konsidentitet, sexualitet och sexuell liggning inte framstar som viktiga,
som delar av en minniskas livserfarenheter eller personlighet. Tidigare forsk-
ning bekriftar att betydelser av kon och sexualitet ofta forbises i personcen-
trerade vardmetoder (Hulko 2014, Peel & McDaid 2015, Sandberg 2018).
Hur kan vi forsta denna tystnad kring kon och sexualitet? Vi menar att
tystnad i sig ocksé kan ha effekter (Foucault 1978). For att tolka tystnad 4r det
viktigt att se till vem det dr som stér for den, vad det finns for intentioner och
bredare sammanhang (Schweiger & Tomiak 2022). Oavsett avsikt och inten-
tion menar vi att den allminna tystnaden om konsidentitet och sexualitet i
policydokumenten p4 savil nationell som kommunal niva tyder pa att det inte
anses relevant att ta upp dessa fragor inom demensomsorgen. Vidare menar
vi att denna tystnad &r sdrskilt sliende eftersom konsidentitet och sexualitet
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sa sdllan tas upp i samband med diskussioner om personcentrerad vard, vilket
i sin tur kan riskera att forstarka forestillningar om kon och sexualitet som
irrelevanta i relation till personlighet, identitet och livserfarenheter. Det finns
dock ett fatal undantag dér sexualitet forekommer, ndmligen i termer av sexu-
ell hilsa och som diskrimineringsgrunder vilket kommer att diskuteras nedan.

Sexualitet som sexuell halsa

I tvd av dokumenten adresseras sexualitet (i en bredare bemirkelse snarare 4n
som sexuell laggning) specifikt i relation till demens. Det ena dokumentet ar
en kommunal guide for anhoriga till personer med demenssjukdom, med ett
avsnitt som heter just “Sexuell hilsa”. Stycket borjar med att beskriva sexua-
litet som ett av vara “grundldggande behov” och en minsklig réttighet, samt
négot som 4r niarvarande under hela livet. Har finns ocks4 ett citat ur WHO:s
definition av sexualitet, som bland annat séger:

Sexualitet dr inte synonymt med samlag, det handlar inte om huruvida vi
kan ha orgasmer eller inte, och dr heller inte summan av vara erotiska liv. Dessa
kan, men behéver inte vara en del av var sexualitet. Sexualitet 4r sa mycket mer:
den finns i energin som driver oss att soka kirlek, kontakt, virme och nérhet;
den uttrycks i vart sdtt att kinna och vicka kénslor samt rora vid varandra.

Vidare beskrivs sexualitet som en del av ett gott liv “oavsett alder” och det
upprepas likt i citatet fran WHO att sexualitet “handlar inte bara om samlag
eller sex, utan lika mycket om narhet - som att kramas, ligga nira och hélla
handen”. Texten tydliggor hur det 4r vanligt att lusten forandras vid aldrande,
och att med en demenssjukdom kan det folja att man far ckad lust, eller att
lusten forsvinner. Detta beskrivs som viktigt att vara medveten om, och att
inte skuldbelagga eventuella forandringar. Guiden beskriver ocksa att det kan
hinda att “en person med demenssjukdom fattar tycke for en annan person
nér den borjar pa dagverksamhet eller flyttar in pa ett boende. Det kan vara
svart att hantera och anhoriga kan behova stdd i den processen”

Det andra dokumentet som adresserar sexuell hilsa dr en kommunal rikt-
linje i fragor som ror sexualitet bland personer med kognitiv sjukdom pa bo-
enden. Aven denna inleds med att definiera sexualitet som “s& mycket mer &n
samlag” och hénvisar till WHO:s definition. Riktlinjen innehaller ett stycke
om sjialvbestimmande, hiamtat fridn Svenskt Demenscentrums skrift, som
fastslar att:

Personer med kognitiv sjukdom 4r inte omyndigférklarade och har samma

rittigheter som 6vriga i samhallet att uttrycka och dela nira relationer. Aven om
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personen kan ha svért att fatta sjilvstindiga beslut i manga vardagliga fragor ar

det viktigt att respektera personens egna val dven inom omrédet sexualitet.

I inledningen slas dven fast att “ddémpande likemedel 4r aldrig en forstahands-
atgird”. Det klargors dven vad som giller kring sekretess och tystnadsplikt:
personalen far enbart informera anhériga om saker relaterade till sexualitet
om personen sjélv har gett sitt samtycke. Dokumentet innehaller dven riktlin-
jer for bemoétande, exempel pa hur de kan omsittas i praktiken och vem som
ar ansvarig. Pa liknande sitt beskrivs hur verksamheten kan forebygga och
hantera eventuella 6vergrepp. Exempelvis ska cheferna erbjuda utbildning till
personalen, hélla &mnet vid liv pa arbetsplatstriffar och se till att personer
som flyttar in pé ett boende far information om att policyn finns. I den sista
punkten framhélls hur “alla anstillda har ett ansvar i att stodja kollegor som
kan ha svarare for att hantera fragor kring dmnet sexualitet”

Att sexualitet formuleras som nagot som “finns dér hela livet” och som
en del av ett gott liv "oavsett alder” utmanar seglivade synsitt som likstdller
aldrande, sjukdom, demens och vardbehov med asexualitet (jfr Reynolds et
al 2021, Sandberg 2020). Men faktumet att det maste artikuleras tyder ocksa
pé att dessa forestéllningar &r fortsatt livaktiga i vard och omsorg. Stycket om
kollegor som kan ha svart att hantera fragan om sexualitet indikerar ocksa att
amnet kan ses som besvirligt eller kontroversiellt pa arbetsplatsen. Att 6ver
huvud taget betona sexuell hilsa kan dirfor ses som ett viktigt steg for att
bryta med forestéillningar om asexualitet bland personer med demens. Sam-
tidigt ar det viktigt att understryka att formuleringarna i dokumentet inte
nodvindigtvis innebdr att verksamheten uppmérksammar kons- eller sexuell
mangfald, eller synliggér normbrytande konsidentiteter eller sexualiteter
(jmf Jones 2020).

I dokumenten konstrueras ocksa en viss form av respektabel sexualitet (jfr
Jones 2020, Rubin 1999.) Sexualitet likstills med négot hilsosamt, gott och
en del av ett bra liv. Tonvikten ligger pa intimitet (genom ber6ring, kramar,
handhallande, kontakt) snarare @n pa sexuell praktik och samlag. Aldrande
och demens ir alltsd & ena sidan kopplat till sexualitet i dessa avsnitt, & andra
sidan framstills sexualiteten som nagot oskyldigt och pa ett paradoxalt vis
som asexuell.

Samtidigt ndmns hur en flytt till ett demensboende kan vicka begir hos
andra personer som redan bor pa boendet. Hir verkar problemet handla om
att personer som lever med demens har skiftande lust. Det kan vara en fran-
varo av begir eller nya begéir som ror sig bortom monogama inriktningar,
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det vill sdga bortom vad som ses som “respektabel” eller 6nskad sexualitet.
Detta inkluderar dven potentiella sexuella trakasserier. Formuleringen att
libidohdmmande likemedel “aldrig dr en forsta utvdg” indikerar att det trots
allt, under vissa omstidndigheter kan vara en nodvindig utvig.

Stycket om sjdlvbestimmande, samtycke och respekt for den enskildes sex-
uella val indikerar att dessa frégor inte dr nagon sjdlvklarhet pa vardboendet.
Det tyder dven pa forestdllningen om att personer med kognitiva svarig-
heter inte 4r sexuella varelser med egna begir, viljor och formégor. Men ocksa
att kognitiva svarigheter 4r synonymt med brist pa integritet i den specifika
kontext som demensboendet utgor (jfr Sandberg & Siverskog 2024, Steele et
al 2023).

Medan detta avsnitt har fokuserat pa hur sexualitet i allmadnhet representeras
i dokumenten, kommer vi att fortsitta med att diskutera de delar av policydoku-
menten som specifikt nimner normbrytande konsidentiteter och sexualiteter.

Hbtqg-identiteter som (enbart) grunder for
diskriminering

P4 de fa stillen dir normbrytande sexualiteter och konsidentiteter nimns i
policydokumenten ér det framfor allt i termer av de diskrimineringsgrunder
som anges i svensk lagstiftning. I de nationella riktlinjerna fo6r vérd och
omsorg vid demenssjukdom definieras jamlik vard som:

Att alla far bemétande, vard och behandling pa lika villkor oavsett sadant som
personliga egenskaper, bostadsort, kronologisk alder, kon, funktionshinder,
utbildning, social stdllning, etnisk eller religios tillhorighet eller sexuell liggning.

Det dr anmidrkningsvirt att de inkluderar sexuell liggning men inte ndmner
konsidentitet eller konsuttryck, trots att dessa ar en del av den svenska diskri-
mineringslagstiftningen.

I de kommunala dokumenten niamns diskrimineringsgrunderna framfor
allt i samband med diskussioner om hur jamstélldhet, inkludering, 6ppenhet
och tillganglighet ar virden som ska vigleda det kommunala arbetet. Tva
av kommunerna anvinder samma citat som beskriver hur verksamheterna
i kommunen “ska motverka diskriminering och framja lika rittigheter och
mojligheter oavsett kon, konsoverskridande identitet eller uttryck, etnisk till-
horighet, religion eller annan trosuppfattning, funktionsnedsattning, sexu-
alitet eller alder” i riktlinjer riktade till behovsbedémande socialsekreterare
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samt i ett dokument om manskliga rittigheter. I en tredje kommun hanvisar
man till samma diskrimineringsgrunder i en fotnot nar man anger hur kom-
munen ska verka for ett “oppet, inkluderande och jamlikt samhille med
respekt for alla manniskors lika virde och rittigheter”.

Normbrytande konsidentiteter eller sexuell liggning forekommer alltsa
inte i dokumenten i relation till njutning, sexuell praktik eller intimitet, utan
snarare som potentiella grunder for diskriminering eller trakasserier. Pro-
blemet hir - det potentiella hotet mot jamstélldhet och inkludering - tycks
alltsd vara diskriminering. Att fokusera allt for mycket pa diskriminering kan
riskera att homo- och transfobi framstar som engangs-héndelser, med en tyd-
ligt definierad forovare och ett offer (jfr Spade 2011). En annan forstéelse av
homo- och transfobi ar att se dem som normer och strukturella ojamlikheter.
Det betyder att se dem som inbdddade i system, strukturer och institutioner
och som nagot som vi stindigt uppratthaller i social interaktion och méten
med varandra.

I ett av kommunernas vardegrundsdokument finns pa omslaget dven en
visuell representation av samkonad kirlek med tva unga kvinnor, dir den ena
héller om den andra och ger henne en puss pé kinden. De dr dock unga, till
synes i 20-arsaldern.

Ett viktigt resultat av analysen av de kommunala dokumenten ér alltsé att
representationer av hbtq-identiteter tenderar att forekomma i dokument som
ror viardegrund och jamstilldhet, snarare 4n i dokument som ror éldre eller
personer med demenssjukdom. Nér dessa séllan tas upp i relation till var-
andra produceras de som separata enheter som inte har med varandra att
gora. Detta riskerar att forstirka forestdllningar om personer med demens
som avsexualiserade samt som heterosexuella cispersoner.

Var finns heteronormativiteten?

Som vi visat hittills i kapitlet diskuteras konsidentitet och sexualitet inte i
samband med demensomsorg, personcentrerad vard eller livsberittelser. Nar
det ndmns ér det framfor allt i kommunala dokument om minskliga rattig-
heter och vdardegrund, och da som grund for diskriminering. Det finns dock
tva undantag fran detta som vi ska diskutera nedan. Det forsta exemplet pa
ndr normbrytande sexualitet och konsidentitet i samband med dldre faktiskt
nidmns finns i rutinen om sexuell hilsa, sexualitet och kognitiv sjukdom pé
vard- och omsorgsboenden. Dokumentet inleds med:
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Syftet med denna policy ér att skapa en trygghet for alla personer som bor pa
vard- och omsorgsboenden i kommunen oavsett sexuell liggning eller kénsiden-
titet. Syftet ar ocksa att ha ett gemensamt forhallningssitt kring vad som ér ett
gott bemotande i situationer som rér personernas och deras partners sexualitet
och sexuella hilsa.

Trots denna betoning pa sexuell liggning och konsidentitet i det inledande
syftet har dokumentet som helhet ett dominerande fokus pa sexuell hilsa mer
generellt. Hbtq-identiteter ndmns 6ver huvud taget inte i texten. I dokumen-
tet anges foljande mal:

Motverka heteronormativt tinkande och skapa en kénsneutral och inkluderande
boendemiljé som innebdr att alla upplever lika stort manniskovéirde oavsett

sexuell identitet och/eller liggning.

Har, liksom i det andra malet i det inledande citatet ovan, forsvinner kons-
identitet. Fokus ligger enbart pa sexualitet. Vidare anges att det 4r viktigt att
ha ett "oppet och tillatande klimat kring personens konsidentitet och/eller
sexuell laggning samt att kunna fa stod i frigor som rér damnet”

Malen foljs av tillvagagingssitt dar det framgér att det dr chefens ansvar att
se till att "den fysiska miljon dr och forblir konsneutral (till exempel att den
ar fri frin heteronormativ symbolik)”. Aterigen framgar det att konsidenti-
tet och/eller sexuell laggning hos personer med demenssjukdom kan vara en
kanslig fraga och att det kan behovas stod kring damnet for personen och dess
omgivning. Heteronormativitet anvands ofta som ett begrepp for att peka pa
antagandet om konsbinaritet dar heterosexualitet konstrueras som obligato-
risk, naturlig, sjalvklar och given (Rich 1986), men hir framtrader en annan
tolkning. I detta dokument forstas heteronormativitet som synonymt med
miljéer som inte dr konsneutrala, dér att utmana detta blir en fraga om att
sikerstilla konsneutrala miljder. Aven om stravan efter ett konsneutralt sprak
inom demensomsorgen kan fungera som en effektiv utmaning av heteronor-
mativitet i vissa fall, riskerar verksamheten att missa malet med sin ambition
att skapa en konsneutral milj6. Konade miljoer kan till exempel vara av stor
betydelse for vissa transpersoner och fér deras mojligheter att bli bekriftade
i sina konsidentiteter. For en transkvinna skulle det exempelvis kunna vara
att fa dgna sig at aktiviteter som ofta forstds som “kvinnliga’, eller att inreda
sitt rum med saker som symboliserar kvinnlighet (Siverskog 2014, Willis et
al 2021, Witten 2016).
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Det andra exemplet dir icke-normativa sexualiteter tas upp, inte specifikt i
relation till demens utan till dldreomsorg, kommer fran en av de storre stid-
ernas riktlinjer for socialarbetare som bedomer aldre vuxnas omsorgsbehov
inom socialtjansten. I denna metodguide f6r hur man kartlidgger och bedo-
mer behov lyder en rubrik "Som du fragar far du svar”, foljt av ett stycke som
sdger att forviantningar ofta formar de svar man far, vilket i sin tur indikerar
att det dr viktigt att tinka igenom vad man antar innan ett méte. Langre fram
i samma material finns ett avsnitt med rubriken "Normkritiskt tinkande”:

Alla manniskor paverkas av normer och virderingar som finns i samhallet - oavsett
om vi vill eller inte. For att skapa ett gott mote med den dldre &r det viktigt att vara
medveten om vad du sjélv forvéintar dig av moétet och reflektera 6ver hur du for-
haller dig till det som dr "annorlunda”. Malet ér att alla manniskor ska fa den hjilp
de behover och for att na det malet 4r det viktigt att inte lasa fast i forestéllningar
om att alla dldre ar lika och har samma behov. [...] Forestallningar om vad som &r
normalt kan paverka bistindsbedémningen. Har du olika forvantningar pa exem-
pelvis kvinnor och mén, homosexuella och heterosexuella, utom Norden fodda
och inom Norden fodda kan detta f4 konsekvenser for vilket bistand som beviljas.
Det giller att forsoka lyfta blicken frén inldrda normer och virderingar och se den

individ du méter.

Medan de forsta exemplen bygger pa en forstéelse av heteronormativitet som
diskriminering och fysiska miljéer som inte dr konsneutrala, placeras det i det
senare exemplet snarare i sociala interaktioner och strukturer. Har blir hete-
ronormativitet nadgot som dr nirvarande i véra forestdllningar om normalitet
och som paverkar véra tankar och handlingar. Losningen i det senare exem-
plet blir dérfor att rikta blicken mot sig sjalv och de férvantningar, normer
och virderingar som vi alla biar med oss. Det blir darfor ndgot som vi alla ar
bérare av och ddrmed riskerar att reproducera i sociala méten och i méten
inom socialtjansten (jfr Mattsson 2014). Vi ser detta som en mer fruktbar
utgéngspunkt och som mojliggor aktivt arbete i demensomsorgens vardag.
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Sammanfattning

»

I nationella och kommunala policydokument som reglerar svensk demens-
omsorg finns en genomgéende tystnad om konsidentitet och sexualitet.

Nir kon och sexualitet nimns i de studerade dokumenten &r det oftast kon
i termer av “kvinnor och man” samt sexualitet i en vidare bemarkelse, alltsa
inte som hbtq-identiteter. Konsidentitet nimns en gang och sexuell ligg-
ning namns tva ganger i dokument som ror dldreomsorg, demensvard
och omsorg.

Hbtq som akronym namns aldrig, trots att det ér ett begrepp som anvinds
flitigt i en svensk kontext.

Denna tystnad riskerar att konstruera konsidentitet och sexualitet som irre-
levant for personer med demenssjukdom, och riskerar 4ven att konstruera
hbtq-personer med demenssjukdom som icke-existerande.

Sexualitet i en bredare bemaérkelse dr oftast franvarande eller konstrueras
som antingen oskyldig eller som nagot utom kontroll.

Hbtq-perspektiv tenderar att behandlas separat frén personer med demens-
sjukdom och forekommer framfor allt i sasmband med dokument som be-
handlar jimstéilldhet och ménskliga rattigheter. Nér det diskuteras ar det
oftast som en potentiell grund f6r diskriminering snarare n i relation till
personcentrerad vérd.

Medan etnicitet, kultur och religion dterkommande diskuteras i saval natio-
nella som lokala policydokument, ndmns inte konsidentitet och sexualitet
i relation till personlighet eller uppritthallande av den egna identiteten.
Det i sin tur gor att konsidentitet och sexualitet framstar som irrelevant
for demensomsorg och personcentrerade arbetssitt, och i forlaingningen
som irrelevant dven i relation till personlighet och identitet.

Om konsidentitet, sexualitet och hbtq-personer saknas i policydokumenten
- sjélva ramen for hur demensomsorgen ska bedrivas — kan effekten bli att
hbtg-personer med demens inte syns eller ges legitimitet i demensomsorg-
ens praktik och riskerar att bli oartikulerat for en grupp vars majligheter att
uttrycka sig begrinsas bade av sjukdom och av livserfarenheter av hetero-
normativitet, diskriminering och déljande (jfr Higgins et al 2019, Redcay
et al 2019).
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»

Eftersom dessa perspektiv saknas i de nationella riktlinjerna ar det for
nérvarande upp till kommunerna att inkludera dessa perspektiv pa eget
initiativ. P4 samma sétt som i utbildningssammanhang menar vi att detta
kan leda till osdkerhet for yrkesverksamma nér det giller att pa eget initi-
ativ ta upp fragor om sexualitet och konsidentitet inom demensomsorgen
(jfr Bromseth & Siverskog 2023).

Tidigare forskning visar att nar dokument och riktlinjer saknas leder det
till etiska dilemman, stress och osikerhet for medarbetare (Mc Auliffe et
al 2020, Chen 2020).
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6 Maedarbetares tankar och erfarenhet-
er fran demensomsorgens vardag

Tillsammans med anhoriga och det sociala ndtverket kan demensomsorgen
spela en viktig roll for att personen som lever med demenssjukdom ska
kunna uppleva och uppritthalla sitt jag och sin identitet. Samtidigt har vi i
tidigare kapitel visat hur personer med demens och deras anhériga ofta har
upplevt att deras queera liv och identiteter blivit osynliga och inte erkénts i
motet med demensomsorgen. Trots att de vi intervjuade hade varit 6ppna
som hbtq-personer och levde eller hade levt i samkonade relationer var det
maénga ginger otydligt vad omsorgspersonalen kinde till om deras liv och
relationer. I tidigare kapitel har vi ocksé visat att det finns en genomgéende
tystnad kring sexualitet och konsidentitet i policydokument och riktlinjer fr
demensomsorgen.

Tidigare forskning om vard och omsorg av éldre hbtq-personer i Sverige
och de andra nordiska linderna ar vildigt begransad. Den forskning som
finns pekar dock pé att medarbetare inom aldrevard och omsorg ofta saknar
béade kunskap om hbtq-personers livsvillkor och kompetens att beméta grup-
pen (Nordiska ministerradet 2023, Jakobsen et al 2023). Internationella stu-
dier konstaterar dven att diskriminering samt cis- och heteronormativitet i
vard och omsorg blir speciellt kinnbart for personer med demens, eftersom
de kan ha sérskilt svart att veta vem de kan kédnna sig trygga och vara 6ppna
med (Smith et al 2022). Att flytta in pé sarskilt boende kan dessutom innebéra
att man blir isolerad fran det sociala nitverk som kan ha varit viktigt som
stdd och trygghet under livet. Aven detta har vi diskuterat i tidigare kapitel
(Shippee et al 2023).

I det hér kapitlet diskuterar vi tankar och erfarenheter bland de som arbetar
inom demensomsorgen, med utgangspunkt i de intervjuer vi genomfort. De
fragor vi undersoker ar:

» Vilka erfarenheter har medarbetare i demensomsorg av att mota och ge
omsorg till hbtq-personer med demenssjukdom?

» Hur resonerar medarbetare kring demenssjukdomars paverkan pé sexuell
identitet och konsidentitet?

» Vad anser man vara god vard och omsorg for hbtq-personer med demens?
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Deltagarna

Vi genomforde fem fokusgrupper med sammanlagt 31 medarbetare fran
demensomsorgen i olika kommuner runt om i Sverige. Personerna arbetade
i verksamheter som dldreboende, hemsjukvard, hemtjanst, utvecklingsenhet,
kognitivt stodteam och pd minnes- och geriatrisk mottagning. Majoriteten
var sjukskoterskor (14) eller underskoterskor (13), dér vissa hade specialistut-
bildning. Utéver dessa deltog dven arbetsterapeuter, likare samt aldre- och
anhorigkonsulenter. Deltagarna var i dldrarna 31-65 &r och hade arbetat i
dldre- eller demensomsorg i mellan 3 och 44 ar (i genomsnitt 20 ar). De flesta
(28) var kvinnor och 8 av deltagarna hade migrerat till Sverige. Under inter-
vjuerna var det ingen av deltagarna som sjilv beskrev sig som hbtq-person,
négot som kan ha paverkat hur samtalen tog form. Vi upplevde till exempel
att diskussionerna ofta verkade utga fran att man talade om hbtq som “de’,
som nagra andra dn vi som befann oss i gruppen.

Under forsta delen av intervjun stillde vi fragor om sexualitet, konsidentitet
och hbtq i relation till deras arbete i demensomsorgen. Under andra delen av
intervjun anvdnde vi oss av sa kallade vinjetter (fiktiva case med hbtq-personer
som levde med demens) for att vicka diskussion kring hur olika scenarier
skulle kunna hanteras i praktiken. Ndgra av dessa vinjetter finns som diskus-
sionsunderlag i del 3.

“Valdigt, valdigt sallan jag mo6tt nagon™:
osynlighet — eller osynliggérande?

I demensomsorgen upplevs sexualitet i bredare bemérkelse ofta som négot
tabubelagt och sexuella uttryck bland personer med demens uppfattas som
ndgot problematiskt som méste hanteras (Sandberg 2022). I de intervjuer vi
gjorde var det tydligt att sexualitet 4r nagot som medarbetarna ofta behover
forhélla sig till. Det kan till exempel handla om personer med demens som
inleder sexuella relationer med varandra pé dldreboendet eller som agnar sig
at odnskad berdring. Vissa av de intervjuade hade borjat arbeta mer aktivt
med frimjande av sexuell hilsa bland personer med demens, bland annat
med inspiration fran Svenskt Demenscentrums skrift Sexualitet och demens-
sjukdom (Persson och Hjulstrom 2017). Medarbetarnas erfarenheter rorde
dock néstan enbart heterosexuella uttryck och relationer bland personer med
demens. Nir vi frigade om sexuell liggning och konsidentitet var ndgot man
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diskuterat pa arbetsplatsen var svaret alltid nekande, som underskoterskan
Emma uttrycker det:

Alltsa det har inte varit ndgon fraga, man har inte pratat om det nej. (Emma,
underskoterska)

Trots att de vi intervjuade hade arbetat i genomsnitt 20 ar inom 4ldreomsor-
gen menade de dessutom att det var mycket sdllan de métt ndgon person med
demens som var ppen homosexuell eller transperson. Medarbetarna sade
ocksa att de séllan noterat samkonat begér mellan de boende:

Det dr ingenting man markt, att de har dragit sig till samma kon eller sa pa

boendet. (Nina, arbetsterapeut)

Forvanansvirt sillan jag sttt pa ndgon som varit 6ppet homosexuell eller lesbisk.
Vildigt, vildigt sdllan... Det dr konstigt for det finns véildigt manga hbtq-personer,

att man inte triffar pa fler. (Birgitta, underskoterska).

Osynligheten och frdnvaron av 6ppenhet forklaras dock inte utifran de egna
arbetssitten. Istillet resonerar medarbetarna kring att det framfor allt &r dldre
personer man moter i demensomsorgen som tillhor generationer dir det
varit starkt tabubelagt att vara hbtq-person. Underskoterskan Birgitta som ar
i 60-arséldern sager till exempel:

De som dr gamla nu ér ju uppvuxna med andra véirderingar och har fatt d6lja det
hela livet kanske. (Birgitta, underskoterska)

Iintervjuerna reflekterar deltagarna kring hur sjukdomsférklaring och krimi-
nalisering paverkat deltagarnas mojligheter att vara 6ppna. I de fokusgrupper
vi gjorde i mindre stader i Sverige menar deltagarna ocksa att platsen spelar
in, att deras stdder dr mindre toleranta dn storstadsregionerna. De som arbe-
tar pa demensboende lyfter ocksa fram hur medboende med demens tillhor
“den gamla tiden” och att det darfor finns en risk att motas av negativa attity-
der som hbtqg-person. En av underskéterskorna menar till exempel att det ar
tryggast for hbtq-personer att inte vara 6ppna i boendemiljon:

Den hir generationen vi jobbar med just nu har svért att acceptera eller respek-

tera... S det dr bittre att ingenting beritta. (Cecile, underskoterska).

Att de man vérdar har demens beskrivs som foérsvirande omstandigheter.
Demensboenden beskrivs som platser dar konflikter litt kan uppstd mellan
omsorgstagarna. Medarbetarna menar ocksé att det dr svért att tillrattavisa
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eller bryta diskriminerande beteenden fran personer med demens, att det inte
gar att “uppfostra” dem pa grund av de hjirnskador sjukdomarna innebar.

Medarbetarna ser alltsd hbtq-personers osynlighet i demensomsorgen som
ndgot som orsakas av alder och generationstillhorighet. Ett annat siatt att
forsta osynligheten 4r dock en heteronormativ och avsexualiserande blick
och forstéelse av personer med demens, nagot vi ser flera exempel pé i vara
intervjuer. Avsexualiseringen och heteronormativiteten mérks till exempel i
hur medarbetarna i olika fokusgrupper talar om samkoénad beréring och inti-
mitet som icke-sexuell. Vi ser i flera av fokusgrupperna hur beréring bland
personer med demens avsexualiseras och framstills pé ett barnsligt satt, till
exempel med referenser till mjukisdjur.

Det spelar ingen roll om det &r en nalle, en kudde, en kvinna eller en karl, det
ricker att fa ta pd nagon for behovet av narhet ér s stort. Konet spelar egentligen
ingen roll, eller om det 4r en kudde eller vad det nu 4r. Det dr den hir nirheten som

ar stor. (Nina, arbetsterapeut).

Speciellt beroring mellan kvinnor beskrivs som négot naturligt, vanligt och
dessutom ndgot som kan vara “mysigt” eller trostande i demensomsorgen. De
intervjuade menar att man inte behover tolka detta som uttryck for samkonat
begir. I flera fall refererar man till kvinnor som &r intima med varandra som
“véninnor”.

Det fanns ocksa en tendens bland medarbetarna att avfirda betydelsen av
sexuell laggning i de vinjetter vi introducerade och som uttryckligen skildrade
lesbiska och bogar med demenssjukdom. Nar vi markte att samtalet i inter-
vjuerna tenderade glida 6ver i resonemang dér deltagarna pratade om “en
man och en kvinna’, forsokte vi med vinjetterna att fokusera specifikt pa sam-
konade begir. Dock blev det tydligt i flera av fokusgrupperna att deltagarna
fortsatte att betona att de problem och dilemman som skildrades i vinjetterna
inte nédvindigtvis var specifika fér hbtq-personer med demens. Aven om
detta kom ur vilvilja, man ville inte gora skillnad, menar vi att det riskerar att
reproducera heteronormativitet- att heterosexualitet blir den naturliga och
sjalvklara utgadngspunkten.

Att delta i studien verkade dock f& en del av deltagarna att kritiskt reflektera
kring sina egna blinda flackar och heteronormativa antaganden. I en av fokus-
grupperna uttrycker Britt, en underskoterska i 60-arsaldern, sjalvkritiskt att
hon kanske forbisett hbtq-personer med demens i sitt arbete:

Jag slas av, om man har jobbat si linge, vad 4r det som gor att man inte har sett

det hir? Ar det jag som inte velat se? (Birgitta, underskdterska)
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Att heteronormativa forstaelser av berdring och intimitet mellan kvinnor
med demens kan forandras blir ockséd mycket tydligt i en av fokusgrupperna.
Under lasning av en av vinjetterna som ror en kirleksrelation mellan tva
kvinnor utbrister Angela, en av underskéterskorna i gruppen:

Men nir jag laser det hir... Jag har varit med om att tvd kvinnor varit nira
varandra. Men da ser man dem bara som vanner. Jag sag inget annat... Men det
var vildigt s& dar... ndstan som kirleks... och det kan det vara. Fast man inte
kommer till séngen kanske. Men man vet inte. [...] vi har sarskilt tva kvinnor
som gér till varandra mycket och sa laser sa dar rummet och man vet inte. Man
tror att det... Man vet ibland inte helt enkelt... (Angela, underskéterska)

Genom att ldsa case om kirleksrelationer mellan kvinnor p4 demensboendet
omprovar alltsd medarbetarna tidigare tolkningar och forstaelse av intimitet
och 6mhet mellan boende - fran véanskap till nagot potentiellt romantiskt och/
eller sexuellt.

Att dldre avsexualiseras inom dldreomsorgen har konstaterats dven i tidi-
gare forskning (Sandberg & Larsdotter 2022). I synnerhet lesbiska och bi-sex-
uella kvinnors sexualitet och intima relationer riskerar oftare att tolkas som
enbart vinskap och infantiliseras som nagot “gulligt” eller oskyldigt (Traies
2016). Personer som lever med demenssjukdom riskerar dessutom att avsex-
ualiseras pa grund av sin sjukdom, men ocksa betraktas som forvirrade eller
otillforlitliga, vilket vi ska diskutera vidare i nésta avsnitt.

Medan medarbetarna alltsd ser hbtq-personer med demens som osynliga
pé grund av deras alder, generationstillhérighet och oviljan att vara 6ppen,
menar vi att det ocksé finns uttryck for osynliggorande av hbtq-personer i
demensomsorgen. I fokusgrupperna reflekteras bade en mer generell avsexua-
lisering av personer med demens samt hetero- och cisnormativa antaganden.

Det sanna, autentiska (queera) jaget — eller fantasier
och fabulering?

Men jag tror att allt det hir forsvinner vartefter man blir sdmre i sin demenssjukdom.

Da forsvinner alla de hir skalen vi har pa sé att siga. (Birgitta, underskoterska)
Aven om de vi intervjuade generellt menade att de inte mott ndgra Sppna

hbtg-personer med demens, hade flera dnda sttt pa samkonade sexuella
uttryck och begir samt vard- och omsorgstagare med konsoverskridande
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uttryck (framforallt genom klader och smycken). Att olika queera yttringar
kommer fram &r en konsekvens av demenssjukdomen, menade medarbet-
arna. Sjukdomen gor att man tilltagande forlorade himningar, eller “skalen”
som underskoterskan uttrycker det i citatet ovan, och dirmed inte lingre kan
dolja sin konsidentitet eller sexuella liggning.

Underskoterskan Isabella dterberittar till exempel en erfarenhet fran hem-
tjansten dér hon tidigare arbetade som timvikarie. Hon hade inte fatt nagon
egentlig information om den 83-ariga omsorgstagaren hon skulle besoka, for-
utom att det var en ensamstdende man som levde med demens. Nir hon kom
dit mottes hon dock av en person som hon uppfattade som en kvinna med
smycken och kvinnokldder. Isabella sdger:

[...] Ja, men det verkar som att nar den hir mannen bérjade bli dement och for-
lorade sin fru ... det kom fram. Att han kdnner sig mer kvinna dn man, men han
hade varit sa hela tiden, 4ven med sin fru. Men hans barn visste inte det, tills att

hans fru gick bort. [...] (Isabella, underskoterska)

Isabellas kollega Hanna reagerar och svarar pa hennes berittelse med orden:

Det kan vara de hir sparrarna som forsvinner med demenssjukdom, som

kommer. Man blir sig sjilv. (Hanna, underskoterska)

Demenssjukdomar uppfattas alltsé inte paverka en persons konsidentitet eller
sexuella ldggning som sddan. Snarare betraktar man demenssjukdomen som
négot som kan ta fram eller blottligga ens sanna jag som man tidigare dolt
pé grund av stigmatisering och fordomar. Samtidigt betraktas dessa tillfillen
dé en persons sexuella liggning eller konsidentitet blir synlig ofta som négot
som sker ofrivilligt - att nagot lacker ut som personen antas vilja dolja. Dessa
queera “lickage” kan ocksé orsaka problem och utmaningar i omsorgen, till
exempel om en person som &r heterosexuellt gift plotsligt inleder en samko-
nad relation pd demensboendet. “Nar hans fru kommer f6rbi, hur forklarar
jag det for henne?”, som en underskoterska uttrycker det.

Parallellt med den hir forstaelsen av demenssjukdomar som nagot som kan
frambringa personers autentiska sexuella liggning och konsidentitet finns
dock en annan motstridig forstaelse. I den blir uttryck for samkonat begar
nédgot som dr svartolkat och potentiellt ett uttryck for den forvirring som f6ljer
med demenssjukdomen. Ett sddant exempel diskuteras av sjukskoterskan Ebba
som berdttar om moétet med en manlig boende med demens, en “herre” som
hon uppfattar som “ganska ordentligt férvirrad [...] néstan psykotisk™
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Och didr och dé borjade han beritta historier, och hans ldggning, och han har
varit i Afrika och ... ja, mycket relationer ddrnere. Men jag vet inte om det var
sant eller inte. Men man sag ju sen nir han blev piggare, att han drogs ju mot
min. Att han girna ville sitta ... nidr man placerade honom vid lunch och frukost
eller sa dar, att han ville sitta med ... och inte mellan kvinnor och sé dir, sa att
det kanske var sanning. Men man vet ju inte, for han var ganska ordentligt for-

virrad och hade ganska ... ja, historier. (Ebba, sjukskoterska)

I det hir citatet uttrycker Ebba en tveksamhet kring hur man ska tolka och
forsta de historier om ett homosexuellt liv som mannen beréttar om. Trots
att han pa demensboendet dras till andra mén verkar forstaelsen av honom
som forvirrad gora att hans historier om ett homosexuellt liv inte betraktas
som sanna. Den hir uppfattningen, att personer med demens inte ar tillfor-
litliga och att saker de berittar eller siger kan ses som fantasier, 4r ndgot som
aterkommer i fokusgruppsdiskussionerna. Uttryck for samkonat begir eller
relationer forstas som mojlig fabulering (det vill siga skapandet av falska
minnen) och man menar att personerna med demenssjukdom kanske blandar
ihop namn och kon sé att det framstar som homosexuella relationer nar det
i sjilva verket dr heterosexuella relationer de syftar pa. Nér vinjetterna som
skildrar samkonade relationer och begir diskuteras, sidgs bland annat:

Det kanske var en fantasi. (Nina, arbetsterapeut).
Vi vet inte exakt om det stimmer eller inte. (Cecile, underskoterska).

Men hon kanske fabulerade i hennes demenssjukdom, det kanske aldrig intraffat.

Det hir ar ocksa vardagsmat for oss. (Ditte, sjukskéterska)

I vara intervjuer ser vi alltsd att det finns tvad motstridiga uppfattningar om
hur demenssjukdomar paverkade sexualitet, sexuell ldggning och konsiden-
titet. A ena sidan ses demenssjukdom som nigot som kan fa himningar att
forsvinna och att “man blir sig sjalv”. I den har tolkningen forstas konsidenti-
tet som nagot grundlaggande och ursprungligt, som nigot som inte fordnd-
ras av demenssjukdom utan snarare kommer fram och blir synligt. A andra
sidan uppfattas demenssjukdom gora personer forvirrade och otillforlitliga,
och queera uttryck och relationer ifragasitts darfor som eventuella fantasier.
Pa sa sitt uppratthalls heteronormativitet i vard- och omsorgskontexten, det
vill siga heterosexualitet betraktas som den sjilvklara utgangspunkten.
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En kéanslig fraga — att inte vilja stampla

Oppna hbtq-personer med demens ér alltsd osynliga eller frinvarande i
demensomsorgen, menade medarbetarna. Men sexuell liggning och kons-
identitet dr inte heller ndgot personalen pratar om i sitt dagliga arbete. Att
fragor om konsidentitet och sexuell liggning inte kommer upp eller diskute-
rades i omsorgens vardag menade vissa dr ett resultat av kunskapsbrist. Man
vet helt enkelt inte hur man ska prata om eller adressera dessa fragor, som
sjukskoterskan Pirjo uttrycker det:

Jag kan ju kénna att jag har vildigt dalig kompetens. Jag har en stor kunskapsbrist
och det kanske gor ocksa att man tassar lite grann, man vet inte vad man ska

stalla for fragor och hur man ska formulera. (Pirjo, sjukskoterska)

Men avsaknaden av samtal och diskussioner om dessa fragor ar ocksa kopp-
lad till att man ser dem som privata angeldgenheter och potentiellt kinsliga
fragor. Pirjo sager ocksa att:

[Hbtq-fragor] det ér fortfarande lite tabu, hur ska man saga och forhélla sig? Man
vet inte hur man ska “tassa i djungeln” pa ndgot satt for att inte séra eller utméarka

eller... (Pirjo, sjukskéterska)

Medarbetarna menar att personer med demens har rétt till ett privatliv: “vi
behover inte veta allt”. Samtidigt lyfter de dterkommande en oro eller radsla
for att “stimpla” eller marka ut vard- och omsorgstagarna genom att lyfta eller
uppmirksamma sexualitet eller konsidentitet. Ett underliggande antagande
hér 4r att hbtq-personer alltid kdnner skam eller 4r ovilliga att vara 6ppna.
Men oron Gver att stimpla dr ocksa kopplad till tolkningar av vad jamlik och
personcentrerad vard och omsorg innebér. For vissa ses person- och individ-
centrering som ndgot som star i motsattning till att lyfta sexualitet och kons-
identitet i demensomsorgen. Janina, en av lakarna i studien menar till exempel:

Men vi pratar ju hela tiden om personcentrerad ... det dr individen i centrum.
Men da plockar vi ut en grupp och sager "du ér s hir, d4 ska vi behandla dig sa
har” Eller stdlla de hir frégorna. Det blir ocksa lite konstigt. (Janina, lakare)

Janinas kollega, sjukskoterskan Ditte, instimmer:

Jag dr nog inne pa Janinas linje. Vi ska ju personcentrera varden, vad spelar det
for roll om jag gillar kvinnor eller méan eller om jag gillar att kla mig i kjol eller

om jag — det har ingen betydelse egentligen, men... (Ditte, sjukskoterska)

96



MEDARBETARES TANKAR OCH ERFARENHETER FRAN DEMENSOMSORGENS VARDAG

I'Janinas och Dittes tolkning innebér uppmarksammandet av specifika behov
hos hbtq-personer en form av grupptinkande som inte 6verensstimmer med
att fokusera pa individen. I fokusgrupperna dterkommer medarbetarna ocksé
till en forstaelse av jamlik vird och omsorg som att “vi behandlar alla lika”
och att det inte gor nagon skillnad vilken sexualitet eller konsidentitet vérd-
och omsorgstagarna har.

Vi har ett program. Vi har ett en bemé6tande som vi kommer at alla med. Det

spelar ingen roll om du dr lesbisk, om du &r... (Bruno, underskoterska)

Man behandlar ju alla lika. S& man tinker ju inte pd om nan dr homosexuell eller
queer... Det dr i s fall nanting som kommer fram efter ett tag nar man ldr kdnna
dem men det 4r inte s att man sitter en stimpel pé folk och forsoker kategorisera

dem. (Birgitta, underskoterska)

Att god vard och omsorg tolkas som att “behandla alla lika” och inte gora
skillnad pa vard-och omsorgstagare dr inte unikt for var studie utan nigot
som kdnns igen dven i internationell forskning om &ldre- och demensomsorg
(se till exempel Simpson et al 2018, Peel & McDaid 2015). Jamlik vard och
omsorg tolkas i dessa fall som att ge alla samma bemoétande och att inte gora
skillnad. Kritik som riktats mot detta synsitt dr dock att det riskerar att for-
bise de specifika erfarenheter som hbtq-personer har av att leva i en cis- och
heteronormativ vérld, inte minst erfarenheter av diskriminering och homo-
eller transfobi (Mattsson 2014, Smolle & Espvall 2021).

Att inte uppmirksamma sexualitet och konsidentitet kan ocksa innebdra
att man som medarbetare saknar nédvindig bakgrundsinformation for att
kunna ge god omsorg. Detta &r till exempel nagot som underskoéterskan
Emma pekar pa. Hon menar att kunskap om att en person tvingats dolja sin
sexuella laggning kan utgora viktiga nycklar for att forsta personen nir den
far en demenssjukdom, inklusive aggressioner eller andra beteendemissiga
eller psykiska symptom.

Som vi diskuterade i foregdende kapitel lyfter policydokument om per-
soncentrerad vard och omsorg ofta fram levnadsberittelser som hjdlpsamma
verktyg. Men sexualitet, sexuell liggning och konsidentitet ses inte som
omrédden av betydelse i levnadsberittelser. Detta bekriftas dven i vara fokus-
gruppsintervjuer. Arbetet med att samla in levnadsberittelser beskrivs bland
flera av de intervjuade som nagot man “férsoker” arbeta med men att det ofta
finns brister och att man saknar kunskaper om omsorgstagarnas liv. Dess-
utom ir levnadsberittelserna ofta beroende av anhorigas berittelser om sina
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nérstaende, vilket ibland 4r en begransning. Ingen av de vi intervjuade har
stott pa nagra uttryckliga fragor om sexualitet eller konsidentitet i mallar for
levnadsberittelser (jfr Mollergren & Harnett 2024). Vi menar att om fragor
om sexualitet och konsidentitet ingick pa ett mer systematiskt sitt i insamlan-
det av livsberittelser skulle upplevelsen av att “stimpla” minska. Pa sé sitt kan
viktig information om personers bakgrund komma fram, vilket ocksa kan
bidra till god och personcentrerad omsorg.

Att fa personer med demens att ma bra

Nar medarbetarna beskrev sitt arbete och vad de sag som viktiga arbetsupp-
gifter aterkom de ofta till att det handlade om att f4 personerna med demens
“att ma bra”. Att frimja vilbefinnandet och maendet hos personer med demens
forstods pa en mingd olika sitt. I vissa fall resonerade man kring behovet av
att skydda och vérna personer med demens som viktigt for att de skulle mé
bra. I andra fall betonades sjilvbestimmandet — att personer med demens
fick mojlighet att sjdlva ta beslut i sin vardag. Dessa olika synsitt fick ocksé
konsekvenser for synen pa sexualitet och konsidentitet i vard- och omsorgs-
sammanhang.

Personer med demens beskrivs i flera av fokusgrupperna som “kénsliga -
det kan eskalera vildigt mycket” och kidnslomaéssigt sarbara: “personer med
demens lever sa mycket i sina kidnslor”. Detta gor att frigor om sexualitet,
sexuell liggning och konsidentitet, som ofta betraktas som svara och kinsliga
fragor, uppfattas som potentiellt riskfyllda omraden att lyfta bland vissa av de
vi intervjuade. Vad kan konsekvenserna till exempel bli av att vicka minnen
av forélskelser man undertryckt i livet? Och vill personerna verkligen beritta
och “komma ut” eller rdkar de forsdga sig pa grund av sin demenssjukdom?
I en av fokusgrupperna diskuterar man ocksa hur pafrestande det dr att fa en
demensdiagnos och att dven det gor personer sdrbara och exponerade i motet
med véarden. Ett genomgdende antagande hér 4r att homo- och bisexualitet
samt transidentiteter alltid ar forknippade med skam och hemlighallande for
vard- och omsorgstagarna. Att ndrma sig dessa fragor kan darfor viacka oro
eller obehag. Mojligheten att lyfta dessa fragor dr nagot som kraver att man
har en god relation med dem man ger vird och omsorg, samt att man varnar
om de fortroenden man fér.

En av vinjetterna skildrar en homosexuell man med demens som vill s6ka kontakt

med andra mén online. En av frdgorna vi lyfte var om personalen skulle hjilpa

98



MEDARBETARES TANKAR OCH ERFARENHETER FRAN DEMENSOMSORGENS VARDAG

honom i detta kontaktskande. Aven i den diskussionen aterkommer deltagarna
till sarbarheten och behovet av skydd hos personer med demens. Medarbetarna
reflekterar kring att mannen skulle kunna utsittas for risker genom tillfilliga
moten online: ’Kommer han bli sdrad? [...] utnyttjad?” "Jag skulle inte veta vad
han kan raka ut for”. Har reflekteras ett synsitt kring sexualitet hos personer med
demens mer generellt, dir medarbetare ofta uppfattar att det ar battre att “ta det
sikra fore det osdkra” och inta en (6ver)beskyddande roll. Det fér till foljd att
intima och sexuella relationer hellre avstyrs an uppmuntras, ndgot som konstate-

rats dven i tidigare forskning (Sandberg 2022, Bauer et al 2016).

I ovanstaende tolkning av vad som far personer med demens att ma bra star
alltsa beskyddandet i fokus. Att inte lyfta hbtq-fragor eller fraigor om koéns-
identitet eller sexuell liggning blir darfor ett sitt att virna personer med
demens. Men medarbetarna vi intervjuade kan ocksa vara kritiska mot dessa
beskyddande attityder. Vissa betonar istéllet sjalvbestimmandet, till exempel
att vélja vilka konsuttryck eller pronomen man ville anvinda eller att perso-
ner med demens ska kunna inga i vilka relationer de vill, &ven om anhoériga
har synpunkter. Att personerna mar bra och att ingen kommer till skada upp-
fattas hér vara det viktigaste.

Vi ser ocksé exempel pd hur frimjandet av en persons konsidentitet och
koénsuttryck kan vara en viktig del av omsorgen for att fi personer med demens
att ma bra. I tvé av fokusgrupperna berittar medarbetarna om erfarenheter
av att ge omsorg till personer med demens med konséverskridande uttryck
(transvestism), och hur personalen gjort for att mojliggora detta. Ett av exem-
plen dr underskoterskan Isabellas erfarenhet av att komma helt oférberedd
till en omsorgstagare inom hemtjénsten, som visade sig vara transperson. Till
en borjan var Isabella osiker pa hur hon skulle beméta personen men relativt
snabbt fann hon sig, och menar att det som var viktigast for henne var att se
till omsorgstagarens vilmaende och sjalvbestimmande.

For mig, (...) jag var i borjan av varden, jag var ny i det hir och nar jag kom in ...
“Hur ska jag sdga? Ska jag siga ... ska jag kalla honom for “han” eller for “henne”
eller hur ska jag behandla?” Och det blev bara spontant, jag tyckte “ja, vi ska
gora dig fin idag” och vi kammade haret. “Vad vill du ha pa dig? Vill du ha den
rosa kldnningen eller den roda kldnningen?” Det var sant dér, forsoka reflektera
snabbt att bara for att han ska ma battre, han ska ma bra. Jag tinkte “jag ska inte
tvinga honom, pé ett sitt, att han ska fa manskldder” dven om det fanns i garde-
roben. Men vi sag att det var mer kvinnoklider, kjolar, trojor, koftor, smycken
som var overallt i rummet. Och (...) f6r att han ska ma bittre, da vi later honom
gora som han vill. Och det verkar som att han var bra, han kunde ga runt i huset

99



MINNEN AV REGNBAGEN

med kjol och ta pa sig hans frus jacka nir man gér ut. En rosa, ljusbld dunjacka.
Sa det var lite mysigt, tyckte jag. Lite konstigt samtidigt, men mysigt. Han madde
bra i alla fall. (Isabella, underskoterska)

I exemplet ovan markeras konsoverskridandet som négot avvikande genom
orden ”lite konstigt”. Samtidigt betonas att det var en fin och positiv omvéard-
nadssituation, en “mysig” stund dir personen upplevde vilbefinnande. Ett
liknande exempel finns i en annan fokusgrupp dér flera av deltagarna ingar
i ett demensteam som st6ttar personal inom demensomsorgen, bland annat
med etiskt utmanande situationer. I denna fokusgrupp beskrivs hur en man
med demenssjukdom pa ett dldreboende bar kvinnokliader och en penisat-
trapp i sina byxor. Fallet lyfts dock fram som ett exempel pa god vard och
omsorg dér vilbefinnandet och sjalvbestimmandet stod i centrum. Demens-
teamet vi intervjuade beskriver personalen pé dldreboendet som “kloka” som
inte frantog honom penisatrapp eller kvinnoklader. Sjukskoterskan Gunilla
beskriver:

Madde han bra med det s fick han ha det. Det var mest att skydda sa att inte det
blev jobbigt for andra, att det blev nistan en mobbingsituation. Sa de var otroligt ...
vildigt kloka [personalen], tyckte jag, i sittet att hantera det. (Gunilla, sjukskoterska)

I citatet ovan visar Gunilla pa hur god omsorg for henne definieras av en
balansgang mellan sjédlvbestimmande och att skydda personen med demens
fran mobbning fran andra personer med demens. Som vi diskuterat tidi-
gare beskrivs demensboendet som en miljé dédr krinkningar riskerar att
uppkomma pé grund av hur demenssjukdomarna minskar himningar och
impulskontroll. Att frimja en persons konsoverskridande uttryck blir darfor
nagot som maste goras pa ett sitt si att det inte bidrar till utsatthet, som
Gunilla i exemplet visar.

Forvantningar pa naturlig férandring

Vara intervjuer med medarbetare visar hur en pataglig osynlighet och tystnad
rader kring hbtq-personer med demens. Medarbetarna menar att man sillan
eller aldrig traffat 6ppna hbtq-personer med demenssjukdom. Som vi disku-
terat tidigare i kapitlet forstar medarbetarna dock denna osynlighet som en
konsekvens av generation. Personer med demens uppfattas tillhora generatio-
ner dir homo-och bisexualitet samt kdnsoverskridande identitet och uttryck
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varit mycket skambelagt och stigmatiserat och att man dérfor inte varit 6ppen
under sitt liv. Vi menar dock att demensomsorgen i Sverige ocksa préglas
av heteronormativitet. Det yttrar sig bade i avsexualisering av personer med
demens mer generellt och genom att samkoénade begir och relationer forbises
eller inte betraktas som riktiga eller sanna. Nar intervjupersoner berittar om
samkonade relationer eller begir uppfattas det som mojliga "fantasier”

Generellt positionerar sig medarbetarna som toleranta och vilvilligt
instdllda till hbtq-personer och det uppfattades bland manga som “tragiskt”
att de man ger vard och omsorg inte kunnat leva 6ppet. Samtidigt verkar med-
arbetarna vi intervjuat inte se det som sin uppgift att mojliggora for personer
att uttrycka sig kring sitt liv och identitet. Istillet ser man hbtq-personers
synlighet i demensomsorg som avhingigt personers egen vilja eller formaga
att vara oppna. Fragor om sexuell liggning och konsidentitet dr inte nigot
man diskuterar i det dagliga arbetet. I vissa fall menar man att bristen pa dis-
kussion och samtal dr en konsekvens av kunskapsbrist. Men att lyfta sexuell
laggning och konsidentitet ses ocksa som nagot som riskerar att stimpla och
kategorisera personer, nagot som vissa anser sta i motsats till person- och
individcentrerad vard och omsorg.

Samtidigt verkar medarbetarna vi intervjuade se det som viktigt att
hbtq-personer med demens kan vara 6ppna och bli mer synliga. Vad ser man
da for mojligheter till forandring? Ett av de vanligaste svaren ar att fordnd-
ringen kommer att ske av sig sjilv i och med att toleransen och 6ppenheten
oOkar i samhallet. Tack vare detta, menar man, kommer savil omsorgstagare
som personal i framtiden ha andra syn- och férhallningssitt.

Det blir béttre nu nér vi 4r mer 6ppna och mer paldsta. (Ditte, sjukskoterska)
Jag tror det ir lite en generationsvéxling det dér ocksa. (Solveig, sjukskoterska)

Det kan férdndras ganska mycket pa framtida dldreboenden. Nu ar vi de har
60-aringarna som tors. Jag tors ta pa mig klanning om jag 4r kille. Jag tors fa vara
trans och prata om det... Och snart &r vi pa boendet. (Bettan, sjukskoterska).

I fokusgrupperna ligger man alltsa sin férhoppning till generationsskifte som
en losning p4 problemet snarare én ett arbete med de egna arbetssitten. Aven
om osynligheten fo6r hbtq-personer inte direkt kopplas till fordomar eller
intolerans bland nuvarande medarbetare ser man nya generationer som ett
lofte, att yngre personer per definition kommer med nya och mer progressiva
attityder.
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Att dldre hbtq-personer ofta upplevt stigmatisering, diskriminering, for-
tryck och osynliggorande relaterat till sin sexuella liggning och/eller kons-
identitet dr nagot som konstaterats i tidigare forskning, inklusive var egen
(Siverskog 2016). Att personalen tar hdnsyn till dessa livsomstiandigheter
ar viktigt for att skapa trygghet och kunna ge ett gott bemétande. Samtidigt
riskerar hanvisningar till en "dold generation” som inte vill eller kan vara
Oppna att forbise den egna verksamhetens ansvar for att motverka hetero-
normativitet. Genom att dessutom vinta pa att personer sjilva kommer ut
i omsorgskontexten missar man en annan viktig faktor: att en person med
demens kan ha specifika svérigheter att artikulera sig sjilv och beritta om
sitt forflutna. Sjukdomen kan ocksa gora det svart att bedoma vem man kan
kédnna sig trygg och 6ppen med (Barrett et al 2015). Att bo pa sdrskilt boende
kan dessutom innebdra att man dr sérskilt exponerad for negativa attityder,
homo- och transfobi fran medboende (Le 2025).

Medarbetarna vi intervjuade verkar ocksd genomgdende anta att alla
hbtq-personer med demens levt dolda under livet, vilket inte stimmer och
vilket ocksé dr tydligt bland de personer vi intervjuat (se kapitel 3 och 4). Som
vi visat i tidigare kapitel 4r det snarare s att ens queera liv och det queera
jaget aldrig kommer pa tal inom omsorgen. Vi menar alltsd att forvantningar
pé ett generationsskifte riskerar att leda till att inga atgérder vidtas hir och nu,
utan att man istéllet forvéntar sig att forandring kommer av sig sjilv — fram-
tiden ska innebéra storre 6ppenhet.

Sammanfattning

» Medarbetare i demensomsorgen beskriver att de saknar erfarenheter
och kunskap av att ge vard och omsorg till hbtq-personer med demens-
sjukdom.

» Sexuell laggning och konsidentitet diskuteras inte av medarbetarna i det
dagliga arbetet. Levnadsberittelser innehaller inga specifika fradgor om
sexuell laggning eller konsidentitet. Att lyfta dessa aspekter uppfattas som
“kénsligt” och som att man riskerar att stimpla vard-och omsorgstagarna.

» Medarbetarna forstar och forklarar hbtq-personers osynlighet utifran
alder och generation - att personer med demens viljer att inte vara 6ppna
eftersom det har varit tabubelagt eller stigmatiserat att vara hbtq-person
for de personer som idag ir i behov av demensomsorg.
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Osynligheten kan dven forstds som ett uttryck for heteronormativitet i
demensomsorg. Personer med demens avsexualiserades och samkénade
relationer och begir tolkades som vinskap eller behov av nérhet vid
demenssjukdom.

Demenssjukdomar uppfattas inte paverka en persons sexuella liggning
eller konsidentitet. Demenssjukdomar uppfattas dock kunna bidra till
minskade hdmningar och att ens sanna jag framtrider, vilket dven omfattar
att ens autentiska sexualitet och konsidentitet kommer fram.

Samkonade begir och relationer samt konsoverskridande uttryck tolkas
ibland som forvirring och personer med demens ses som ej pélitliga,
vilket riskerar att osynliggéra hbtq-personer med demens.

God vérd och omsorg beskrivs dterkommande som att “behandla alla
lika”, nagot som riskerar att forbise de specifika erfarenheter som hbtq-
personer har. Det riskerar dven att bibehalla heteronormativitet.

God vard och omsorg formuleras ocksa i termer av att bidra till vilbefin-
nande - att personer med demens ska ma bra. Fraimjandet av vélbefinnande
forstds bade som att skydda och att mojliggora sjalvbestimmande. Att inte
lyfta fragor om konsidentitet eller sexuell laggning uppfattas i vissa fall
som att skydda fran ett kinsligt omréde som kan vicka negativa kinslor. I
andra fall betonas sjalvbestimmandet - att personer med demens ska ges
mojlighet till kénsuttryck (exempelvis kldder eller smycken) eller att inga
i vilka relationer man ville si linge alla madde bra.

Medarbetarna uttrycker tveksamhet kring att lyfta hbtq-fragor av radsla
for att stampla och kategorisera personer. Detta riskerar dock att leda till
fortsatt osynlighet och att heteronormativitet bibehalls.

Hos personalen finns férvantningar och férhoppningar pa att hbtq-
personer sjdlva ska komma ut i vard- och omsorgskontexten. Detta for-
biser hur demenssjukdomar utgor hinder for att beritta om sig sjdlv och
den otrygghet som hbtq-personer med demens kan uppleva kring vard-
och omsorgskontexten.

Medarbetarna sjilva menar att 6kad synlighet och 6ppenhet kring hbtq-
fragor i samhillet kommer att leda till fordndring av demensomsorgen pé
sikt. Detta riskerar dock att fa till f6ljd att inga atgérder tas for att bryta
heteronormativitet och 6ka kunskaperna i dagsléiget.
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Del 3

AVSLUTNING OCH
SAMMANFATTNING

I denna avslutande del sammanfattas boken och de sammantagna slutsatser
som de olika delstudierna genererat.

I kapitel 7 sammanfattar vi studiens slutsatser och vad vi lirt oss. I kapitel 8
samlar vi rekommendationer f6r omsorgens vardag, fér anhorigstod och pa
strukturell niva, baserade pa vara resultat och tidigare forskning. Hér finns
konkreta forslag pa hur exempelvis omsorgsverksamheter kan arbeta med
fragorna i det vardagliga arbetet. Kapitlet innehaller ocksa goda exempel och
tips fran andra verksamheter samt praktiska exempel och case att arbeta med.
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7 Slutsatser — Vad har vi lart oss?

Ambitionen med den hiar boken har varit att ligga fokus pa sexualitet och kons-
identitet som forbisedda aspekter i demensomsorgen. Person- och individ-
centrerad vard och omsorg av personer med demens har kommit att betonas
allt mer och likstills ofta med god vard och omsorg i Sverige idag. Trots detta
har betydelsen av sexualitet och konsidentitet séllan lyfts fram som en del av
vad det innebér att vara en person. Vara studier av policydokument och inter-
vjuer med omsorgsmedarbetare visade att kon och sexualitet &r tydligt fran-
varande, bade i riktlinjer och i samtal i det dagliga omsorgsarbetet. Samtidigt
visar vara intervjuer med hbtq-personer med demens att ens jag och person
ar sammantvinnat med erfarenheter av kon och sexualitet. Att som hbtq-per-
son bryta mot normer kring kon och sexualitet priaglar bade ens tidigare livs-
erfarenheter, livet med demenssjukdom samt tankar kring och erfarenheter
av vard och omsorg.

Sammanfattning av studiens resultat

Bokens forsta del utgick fran de intervjuer vi gjort med hbtq-personer med
demenssjukdom och anhoriga. Tidigare forskning har aterkommit till hbtq-
personer med demens som en grupp som lever med ett "dubbelt stigma’, det
vill sdga att man riskerar att marginaliseras bdde pa grund av kon och sexua-
litet och péa grund av demenssjukdom (Chidiac et al 2025, Smith et al 2022). I
var studie var det tydligt hur personerna med demens var tvungna att férhélla
sig till och navigera de negativa bilder och forestillningar som fanns kring
demenssjukdom. Erfarenheterna av att tidigare bryta mot normer kunde hir
utgora en styrka eller resurs, man kunde anvinda sig av tidigare strategier
kring 6ppenhet och att hivda sin ritt. Men tidigare erfarenheter av att stimp-
las som “sjuk” eller "avvikande” som hbtq-person kan ocksé gora att det kanns
extra svart att fa, och vara 6ppen med, en stigmatiserad sjukdom.
Personerna vi intervjuade uttryckte oro kring hur sjukdomen skulle
utveckla sig i framtiden. Men oron handlade inte primért om férlusten av for-
magor utan snarare om vilka sociala konsekvenser sjukdomen skulle kunna
fa. Det kunde till exempel handla om rédsla att andra ska se ner pa en, ta
avstand fran en, eller att man inte kommer kunna inleda nya relationer. I vissa
fall hade sjukdomen ocksa lett till férlust av sociala relationer. I synnerhet de

107



MINNEN AV REGNBAGEN

som bodde pa demensboende hade erfarenheter av isolering fran sina sociala
sammanhang, inklusive hbtq-communityt. Samtidigt fanns ocksé exempel pé
stottande sociala sammanhang, dar man blev accepterad och kunde ha en
meningsfull vardag. Ddr man i samspel med andra méanniskor runt omkring
en kunde minnas sitt queera liv.

De vi intervjuade hade olika omsorgsbehov. For vissa var omsorg en fraga
for framtiden medan det for andra var nagot som préglade deras liv pa ett
omfattande sitt. For de som 4nnu inte hade omsorg uttryckte flera en oro
kring att i framtiden inte lingre kunna tala for sig sjilv och att forlora sin
sjalvstandighet, i synnerhet om man var ensamstaende och inte hade en part-
ner som kunde tala i ens stille. For de som bodde pa demensboende disku-
terade man inte primirt beroende och brist pa sjalvstindighet. Istillet var
det brist pa sociala kontakter och en meningsfull tillvaro pa boendet som
upplevdes som svart eller negativt i tillvaron.

Vad hiander da med en persons identitet och upplevelse av sig sjilv som
hbtqg-person nir man lever med en demenssjukdom? I intervjuerna med per-
soner som bodde pa demensboende sag vi hur miljon som sddan villkorade
mojligheterna for ens queera liv och identitet. Miljon upplevdes som oper-
sonlig, avsexualiserad och queera objekt och symboler saknades, ibland var
de konkret bortstidade. Demensboende innebar ocksa en segregering fran
andra hbtqg-personer och sammanhang man haft i livet. Det hir var ofta per-
soner eller ssmmanhang som varit viktiga for ens identitet och mojlighet att
uttryck sitt jag och bli till som person. Det vi sag var alltsa att det dr en hete-
ronormativ omsorg, snarare én demenssjukdomen som sadan, som riskerar
att underminera ett queert jag.

For de generationer hbtq-personer som idag dr dldre har 6ppenhet ofta
varit en viktig strategi och ett ideal inom den moderna hbtq-rorelsen i stort.
Tidigare forskning har ocksa betonat vikten av att dldre hbtq-personer ska
kunna vara &ppna i motet med omsorgen (Lof & Olaison 2018, Lyon et al
2021). Mojligheten till trygghet, att kunna vara 6ppen och fi sitt liv och rela-
tioner erkdnda dr ytterst viktigt ocksd i demensomsorgen. Men var forskning
pekar pa utmaningarna med 6ppenhet i demensomsorgen. Det var langt ifran
sjalvklart att man kunde eller ville vara 6ppen i omsorgskontexten, i synner-
het om man bodde pa demensboende. Medarbetarna verkade i manga fall
inte stilla fragor eller ha kinnedom om personernas queera liv. Men de vi
intervjuade var ocksa i vissa fall tveksamma kring att "’komma ut”. Det har
motstandet kan forstas pa flera sitt. For vissa fanns det direkta svérigheter
relaterade till demenssjukdomen, som svarigheter med tal och berittande.
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Det kan ocksa ses som en reflektion av personernas generationstillhorighet
dér diskretion varit mer nédvéndig for att mojliggora queera relationer. Men
det kan aven forstds som en végran att bli synlig i en omsorgskontext som
préglas av brist pa privatliv och ddr man ofta saknar autonomi och moijlig-
het att kontrollera den egna tillvaron (Kia 2016, 2019, Willis et al 2023). Att
inte berdtta om sig sjdlv och inte komma ut kan darfor vara ett sitt att utova
aktorsskap i en tillvaro ddr man ofta saknar kontroll och sjédlvbestimmande.

Som vi konstaterade i bokens inledning har hbtq-personer med demens
erfarenheter som liknar de hos heterosexuella och cis-personer med demens.
Samtidigt finns saker som blir specifika. Detta giller dven f6r de anhoriga vi
intervjuade. I kapitlet om anhoriga konstaterar vi att de spelar en viktig roll
som stdd och for att uppritthalla identiteten hos den som lever med demens.
Anhoriga utfér dessutom i mycket stor omfattning informell omsorg. Véra
intervjuer visar att nira relationer paverkas mycket av en demenssjukdom.
For anhoriga som sjilva dr hbtq-personer, i synnerhet om man ocksa partner,
kan det innebéra en dubbel stress att behova stotta, hjdlpa och ta ansvar for
sin sjuka nirstdende samtidigt som man méste navigera en heteronormativ
varld. I véra intervjuer sdg vi exempel pd hur man inte orkade vara 6ppen i
anhoriggrupper, eller undvek att s6ka stod och hjalp fran samhallet av radsla
for negativt bemotande.

De anhoriga vi intervjuade var alla partners utom i ett fall. Inget av dessa
par hade egna barn och de sociala nitverken skilde sig at. I vissa fall fanns
ett starkt natverk av vinner som bistod med st6d, bade kianslomissigt och
praktiskt, medan andra var mer ensamma i sitt anhdrigskap. Det som dock
mirktes i vara i intervjuer, och som vi ser 4ven i annan forskning, &r att part-
ners upplevde att det var svért att limna 6ver till vinner eller slaktningar och
att det primdra ansvaret for stod och omsorg lag pa dem (Jegermalm & Torgé
2023, Flanagan & Pang 2022).

Hos vissa anhoriga som dnnu inte hade erfarenhet av demensomsorgen
fanns oro 6ver negativt bemotande den dag detta skulle behovas. Oron kunde
handla om att beho6va slippa in en okdnd person i sitt hem och sitt liv och
over att standigt behova komma ut i motet med omsorgen. Har spelar diskon-
tinuitet inom hemtjansten in, dir manga olika utforare kommer till ens hem.
Men vara intervjuer vittnade ocksd om tillit och positiva forhoppningar om
avlastning i framtiden. Att ha tidigare positiva erfarenheter, att till exempel
ha sett sina foraldrar f4 god omsorg, bidrog till denna tillit. Men i likhet med
tidigare kapitel ser vi ocksd att tilltron och tilliten hingde samman med att
man upplevde sig formogen att stélla krav.
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Av de anhoriga som hade erfarenheter av demensomsorg skilde sig upp-
levelserna. Vara intervjuer gav exempel pé heteronormativt beméotande dar
ens relation inte erkdndes och att man som partner betraktades som syster
eller mamma. Detta kédnns igen fran andra studier med dldre hbtq-personers
mote med vard och omsorg, och kan upplevas som ytterligare en borda for
anhoriga till en person med demenssjukdom dir moéjligheterna till msesi-
digt stod ar mindre (Stinchcombe et al 2024, McParland & Camic, 2018).
Men det fanns ocksé positiva erfarenheter dér ens relation ségs som en sjilv-
klarhet och dir det till exempel ordnades Pridefirande pa demens-boendet.

I den andra delen av boken ligger fokus pa demensomsorgen, bade ur ett
policyperspektiv och med utgangspunkt i omsorgsmedarbetarnas tankar och
erfarenheter. Var analys av riktlinjer och policydokument pé sévil nationell,
regional och lokal niva visar pa en genomgaende tystnad och frdnvaro av
konsidentitet och sexualitet. Dessutom férekommer hbtq som begrepp inte
alls i de dokument vi analyserat, trots att akronymen 4r viletablerad och ofta
forekommande i en svensk kontext i 6vrigt.

Eftersom policydokument och riktlinjer utgér de ramverk som styr och
formar demensomsorgen blir tystnaden och franvaron sarskilt betydelsefull.
Dokumenten ger intrycket att hbtq-personer med demens inte existerar, och
att konsidentitet och sexualitet inte anses relevanta vid en demenssjukdom.
Nir personcentrerad vird och omsorg diskuteras hinvisas dock till etnicitet,
religion och kultur som viktiga aspekter av en persons jag och liv. De policy-
dokument som explicit diskuterar hbtq-perspektiv dr de som ror jamstélldhet
och minskliga rattigheter. Detta far dock konsekvensen att hbtq-perspektiv
isoleras till dokument som ror diskriminering och inte ses som en del av per-
soncentrerad demensomsorg.

Franvaron och tystnaden kring konsidentitet, sexualitet och hbtq-personer
med demens i demensomsorgens policydokument aterspeglas ocksa i vara
intervjuer med omsorgsmedarbetare. I de fokusgrupper vi genomforde var
ett dterkommande svar att detta var frigor man inte diskuterade i demens-
omsorgen. Man menade ocksa att man séllan hade moétt hbtq-personer med
demens som var 6ppna. Att adressera fragor om kon och sexualitet uppfatta-
des ofta som néagot kansligt och svart. I vissa fall menade man att det var svért
for att man som personal saknade kunskap. Men det uppfattades ocksa som
ndgot kinsligt eftersom omsorgstagarna tillhorde generationer dér det varit
stigmatiserat eller tabubelagt att bryta mot normer om kon och sexualitet. Att
det radde tystnad kring hbtq-fragor menade medarbetarna alltsa ofta var en
konsekvens av generationstillhorighet. Vi menar dock att det ocksa finns ett
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osynliggérande av hbtq-personer med demens. Personer med demens avko-
nas och avsexualiseras generellt, vilket dven tidigare forskning visat pa (Villar
& Faba 2021, Sandberg 2018). Samkonat begir och relationer, i synnerhet
mellan kvinnor, tolkas dessutom utifrdn heteronormativa antaganden om
vanskap och icke-sexuellt behov av nirhet (Traies 2016).

Synen pa hur demenssjukdomar péaverkar sexualitet och konsidentitet var
tvetydig i fokusgruppsintervjuerna. A ena sidan uppfattades demenssjuk-
domar bidra till att himningar sldppte och att ens autentiska jag kom fram.
Detta kunde ocksad innebdra att samkonat begir och konsoverskridande
uttryck som hade undertryckts kom fram. A andra sidan fanns en tveksam-
het kring hur man skulle tolka och forsté queera yttringar, var det kanske bara
fantasier och fabulering som sprang ur ett forvirrat tillstind? Att personer
med demens inte sags som palitliga far hir specifika konsekvenser i att osyn-
liggora hbtq-personer med demens.

Att kon och sexualitet inte specifikt ndmns i policydokument om person-
centrerad vard gor ocksa att personalen inte uppfattar det som legitimt att
lyfta dessa fragor. Det uppfattas istdllet som privata angeldgenheter och att
man riskerar att stimpla och kategorisera omsorgstagarna. Att prata om
hbtq-personer som grupp uppfattades hos vissa av de vi intervjuade sta i
direkt motsattning till personcentrerad vard som inriktad pa just individer.
I likhet med internationell forskning sag vi att god vard och omsorg tolkades
som att “behandla alla lika”. Detta forhéllningsitt riskerar dock att forbise de
specifika erfarenheter som hbtq-personer har av att leva i en cis- och hetero-
normativ vérld, och som kan vara speciellt svara f6r personer med demens att
artikulera (Mattsson 2014, Smolle & Espvall 2021).

God vard och omsorg formuleras ocksa i termer av att bidra till vélbefin-
nande - att personer med demens ska ma bra. Frimjandet av vilbefinnande
forstods bade som att skydda och att mojliggora sjalvbestimmande. Att inte
lyfta frégor om konsidentitet eller sexuell liggning uppfattades i vissa fall som
att skydda fran ett kinsligt omrade som kunde vicka negativa kinslor. I andra
fall betonades sjdlvbestimmande, att personer med demens skulle ges mojlig-
het till sina valda kénsuttryck (exempelvis kldder eller smycken) eller att inga i
vilka relationer man ville - s ldnge alla mddde bra. Dessa diskussioner om hur
omsorgen kunde bidra till vilbefinnande hos personer med demens gar att for-
std som en form av omsorgsetiska reflektioner. I detta omsorgsetiska landskap
verkade de vi intervjuade navigera i huruvida personer med demens kunde
komma till skada eller saras av att man lyfter fragor om konsidentitet och
sexualitet, samtidigt som man ocksé pekade pa vikten av sjdlvbestimmande.
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En dterkommande uppfattning i de intervjuer vi gjort med medarbetare i
demensomsorgen var att saker skulle forandras nér nya generationer kom in i
demensomsorgen, bade i form av medarbetare och omsorgstagare. Denna typ
av forvintan pa naturlig fordndring 6ver tid riskerar dock att leda till att inga
atgarder eller forindring av arbetssatt ansags nodvindiga i dagsléget.

Reflektioner och slutsatser

I det hiar avsnittet lyfter vi fram nagra av de tematiker som “gatt pa tvirs”
genom studien och som vi ser som viktiga.

Att inte kunna, och inte behova, tala fér och sta upp for sig sjalv

I den kritiska dldre- och demensforskningen pekar man pé ett samtida skifte i
synen pa dldrande dir allt mer betoning och vikt liggs pa medborgarna sjilva
att ta ansvar for sitt aldrande, inte minst genom livsstilsval (Alftberg 2022,
Formosa 2014, Latimer 2018). Begrepp som hilsosamt, aktivt eller fram-
gangsrikt dldrande har blivit tongivande i policydiskurser i vastvarlden. Stor
vikt laggs vid sjdlvstandighet, produktivitet och att undvika sjukdom och
funktionsnedsittning. Detta har dock ocksé inneburit att demenssjukdomar
ofta forknippas med “misslyckande”, inte minst da demens ofta innebdr bero-
ende och forlust av sjalvstindighet (Phillipson & Grenier 2023, Latimer 2018).

Rédslan for beroende och forlusten av sjalvbestimmande vid en demens-
sjukdom &r ndgot som aterkommer i tidigare forskning om éldre hbtq-pers-
oner (Putney et al 2018, Westwood & Price 2016). Det var ocksd nagot som
uppkom i var studie bland de som var i ett tidigt stadie av sin sjukdom.
Demenssjukdomen upplevdes som ett hot mot den sjélvstandighet och den
formaga att std upp for och tala for sig sjdlv som man forvarvat under livet.
I vissa fall betraktades sjalvmord som den enda utvigen, om man blev bero-
ende av omsorg fran samhéllet och inte langre kunde forsvara sina rattigheter.
Den tidigare forskning som finns har framfor allt utgatt fran hbtq-personer
som lever med en partner, vilket inte var fallet i var studie. Vi ser att detta gor
en skillnad. De anhériga partners vi intervjuade sag det ofta som sin roll att
sta upp for och forsvara rittigheterna for sin partner med demens. Men f6r de
som saknade en partner aktualiserades beroendet av formell omsorg och vad
det skulle innebdra f6r dem.

For hbtq-personer kan demenssjukdomar alltsd upplevas som ett dubbelt
“misslyckande” i ett samhille som préglas av ideal om sjélvstandighet, bade
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i relation till dldrande och som hbtq-person. Hiar menar vi att det bade pa
en vidare samhillsniva sa vil som inom hbtq-communities och den formella
omsorgen behovs kritik mot ett sjalvstindighetsparadigm och reflektion kring
och okat fokus pa 6msesidigt beroende (jfr engelskans interdependence). Det
hir innebar, som forskarna Ashley Flanagan och Celeste Pang (2022) beskri-
vit, en rorelse bort fran ett individcentrerat perspektiv och mot ett perspektiv
som sitter fokus pa hur vi blir till i relation till andra och att beroende/obe-
roende inte dr Omsesidigt uteslutande. Omsorg och beroende ar alltsé nigot
skiftande och foranderligt under livet — vi ger och fir omsorg av varandra,
upplever i véra liv olika typer av sarbarhet och kriser dér vi omvéxlande ar
beroende och sjilvstindiga.

Vad kan d4 ett fokus p4 6msesidigt beroende innebira konkret? Dels riktar
det ljuset mot den segregering och isolering som personer med demens mer
generellt upplever, men som blir &n mer kdnnbar for hbtq-personer, vars
vinner och sociala sammanhang ofta varit viktiga som trygghet och spegling
for den egna identiteten (se till exempel Stinchcombe et al 2024). Genom att
arbeta mot fordomar och negativa forestillningar och motverka dementism,
i sambhillet i stort sd vdl som inom hbtq-communities och organisationer,
skulle betoningen pé sjélvstandighet kunna minska till formén f6r 6msesidigt
beroende. Hir finns kunskap och erfarenheter inom hbtq-communities, till
exempel fran hiv-/aids-epidemin, som kan vara av stor nytta ocksa i méten
med omsorg (Flanagan & Pang 2022).

Men det beh6vs ockséd fungerande universell omsorg frén vélfardsstaten.

I dagslaget ser vi ett okat fokus pa responsibilisering dar individer i 6kande
utstrackning forvintas ta ansvar bade for sin egen hilsa och omsorgen (Alft-
berg 2022). Denna betoning pa responsbilisering blir speciellt utmanande for
personer som lever med demenssjukdom, i synnerhet de som saknar en part-
ner eller barn som i fallet med de hbtq-personer med demens vi intervjuade.
I vér studie sag vi bade tillit och brist p4 tillit till den formella omsorgen. Dar
tilliten saknas behover bdde myndigheter och vard och omsorg ligga ner ett
speciellt arbete pa att etablera tillit. Det dr ocksd viktigt att identifiera hur
tidigare livserfarenheter av homo- och transfobi paverkar tilliten till vard och
omsorg.
Att kdnna att man inte alltid behover vara sjélvstindig och ta ansvar ér en
viktig malsittning for den personcentrerade omsorgen. Det giller ocksa till-
liten till att ens jag blir bekriftat och sett i omsorgen, dven nar man inte lever
enligt normen.

I relation till detta behdvs ocksa ett omvirderande av dldre- och demens-
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omsorgen som bryter den utveckling vi nimnde inledningsvis, dir dldreom-
sorgen de senaste decennierna har préglats av atstramningar, effektivisering,
besparingskrav och minutstyrning (Ulmanen 2015, Edebalk 2016, Szebehely,
Stranz & Strandell 2017, Arbetsmiljoverket 2020, Von Saenger 2025). Detta
handlar om resursférdelning fran politiskt hall for att uppvardera omsor-
gen av de dldre i samhillet savil som de ménniskor som arbetar i omsorgen.
Erlandsson (2025) visar exempelvis i sin avhandling om sirskilda boenden
hur mojligheterna for personcentrerad vard dr avhingigt organisatoriska
utmaningar, kopplade till exempelvis minutstyrning. Avhandlingen visar
ocksa hur organiseringen av omsorgen som den nu ser ut gor att omsorgsre-
lationerna péverkas av tidspress. Kvalitativa méten och kontakt gar férlorade.
De dldre anpassar sina liv och behov utifrdn omsorgens villkor och strukturer
snarare dn att omsorgen anpassar sig efter de dldres behov och preferenser,
vilket leder till pataglig forlust av agens hos de édldre (Erlandsson 2025).
Utover att personcentrerad omsorg ofta omojliggors av organisatoriska
forutsittningar i ett pressat omsorgssystem har perspektivet i sig ocksa kri-
tiserats. Forskare har visat hur det 4r utopiskt i teorin, men ofta faller platt
i praktiken, anvinds pa ett inkonsekvent sétt och forbiser marginaliserade
grupper - vilket vi dven sett i véar studie vad giller hbtq-personer (Summer
Meranius et al 2020, Latif & Gulzar 2025). Ur ett kritiskt maktperspektiv kan
det ses som ett arbetssitt som utger sig for att sitta personen i centrum och
ge den agens, medan det i sjdlva verket uppritthéller och forstarker institu-
tionella normer dér vardpersonalen har makten och dir omsorgstagare for-
vantas anpassa sig efter normerna. P4 s vis skapas en illusion av att makten
forflyttas till omsorgstagaren, medan det i sjalva verket dr vardpersonal, insti-
tutioner och utformare av policydokument som har kontroll och makt. Det
framstér som en omsorg som ar politisk korrekt och progressiv medan den
i realiteten reproducerar traditionella maktstrukturer (Latif & Gulzar 2025).
En genomgripande foérandring av dessa strukturer skulle erbjuda bittre
mojligheter for att integrera ett perspektiv av dmsesidigt beroende i omsorgen.

Vem kan och vill komma ut? — Utmanande av cis- och hetero-
normativitet i demensomsorgen

I de intervjuer vi gjorde med omsorgsmedarbetarna sag vi alltsa & ena sidan
en stor betoning pa forméga hos personer med demens att sjilva vara 6ppna
och “komma ut” i métet med omsorgen. Att hbtq-personer med demens inte
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var synliga forstods som en konsekvens av den egna tystnaden, en tystnad
som grundades av generationell skam och stigma. I intervjuer med hbtq-per-
soner med demens sdg vi & andra sidan en mer komplex forstéelse av vad det
innebar att vara 6ppen och komma ut. I vissa fall innebar demenssjukdomen
direkta hinder pa grund av talsvarigheter. Dér det verbala berdttandet om sig
sjalv upphorde verkade ocksa tystnaden och osynligheten trida in. Men i de
flesta fall handlade viljan och mojligheten till 5ppenhet och synlighet snarare
om strategier dar man ror sig mellan 6ppenhet och att vara diskret eller “lite
inkognito”. Som vi har konstaterat tidigare i denna bok kan detta ses som en
fraga om generationstillhorighet, men ocksé som en strategi i relation till den
formella omsorgen som sammanhang dir man ofta blir hypersynlig.

I vara intervjuer med medarbetare tolkas fokus pa hbtq-fragor eller att lyfta
konsidentitet eller sexualitet dterkommande som nagot riskfyllt — som négot
som riskerar stimpla, sdra eller kategorisera pa ett olampligt sitt. Men detta
bygger pa ett antagande om att ett liv som hbtq-person alltid och enbart prig-
lats av doljande, skam och stigma. Att konsidentitet och sexualitet ses som
kansliga fragor riskerar dessutom att befésta cis- och heteronormativitet; alla
forutsitts vara heterosexuella och cis-personer tills nadgot annat anges. Men
ska hbtq-personer som lever med demenssjukdom verkligen behéva komma
ut i métet med omsorgen? Vi menar att en personcentrerad demensomsorg
inte nddvindigtvis innebdr att personer med demens maste komma ut for att
kunna bli erkdnda och bemétta pa ett tryggt och bekriftande sitt.

Ett motverkande av cis- och heteronormativitet i den formella omsorgen
handlar framfor allt om att kritiskt granska den egna verksamheten och hur
normer uttrycks i den. Det kan handla om allt fran hur mallar for levnads-
berittelser 4r utformade och hur den fysiska milj6n ser ut, till vilka samtals-
amnen och referenser till kultur och samhaille som kommer upp i omsorgen.
Att hidnga upp tavlor eller fotografier med queera motiv, att ha kunskap om en
lokal gayklubb eller métesplats, och att lira kinna omsorgstagaren utan att
gora antaganden om den personens sexualitet eller konsidentitet ar olika ex-
empel pa hur cis-och heteronormativitet kan motverkas. Det hir &r arbetssitt
och strategier som kan mojliggora for stérre 6ppenhet f6r hbtq-personer med
demenssjukdom, men som inte avhidngiga att omsorgstagare "kommer ut”

Att motverka hetero- och cisnormativitet kan ocksa bli ett sitt att lyfta
fragor om normer i en vidare bemarkelse i demensomsorgen. I var analys av
policydokument sag vi till exempel att sexualitet bland personer med demens
formulerades i termer av 6nskvird och hilsosam kontra problematisk sexu-
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alitet, utom kontroll och i behov av intervention (jfr Sandberg et al 2021). I
dokumenten vi analyserat framtrider den hilsosamma och goda sexualiteten
ofta i termer av nirhet, ber6ring och parrelationer. Men var gir granserna
i demensomsorgen for vad som uppfattas om icke-onskvird sexualitet och
dér det finns behov av intervention? Detta blir sirskilt intressant i relation
till hbtq-gruppen, dér vissa i gruppen under livet dgnat sig 4t sexuella prak-
tiker som setts som i behov av interventioner. Detta kan exempelvis handla
om cruisingkultur bland homosexuella min, dér det varit vanligt att sexuella
moten skett pé offentliga platser, ndgot som ofta inneburit repression fran
polisen. Ett annat exempel dr deltagande i kink- och BDSM-sammanhang
(bondage, dominans, sadism och masochism), sexuella praktiker som séllan
accepterats och som sjukdomsstdmplats genom att ses som psykiatriska diag-
noser (Fabbre et al 2025).

Att kritiskt ifrdgasitta normer kan ocksd handla om se identiteter som
oppna och flytande och att var sexualitet och konsidentitet kan fordndras 6ver
livet. Forskarna Marjorie Silverman och Alexandre Baril (2021) diskuterar
begreppet “obligatorisk biografisk kontinuitet” for att peka pa att vi forvantas
vara de samma over livet, vilket inkluderar att 4ven var sexualitet och konsi-
dentitet forvintas vara stabila 6ver livet. Att fordndras nar man lever med en
demenssjukdom uppfattas da ofta som en del av sjukdomsbilden, men det gar
kanske ocksa att se det som en fordnderlighet av jaget som finns genom hela
livet? Har kanske livet med demens och demensomsorgen kan bli en plats for
lekfullt utforskande, istillet for att ses som en slutstation och forlust (Ward &
Price 2016).

Intersektionella perspektivi demensomsorgen

Vi har i boken pratat om “hbtq-personer med demens’, men inom den gruppen
finns det forstas vildigt olika erfarenheter. Utéver skillnader mellan h, b,
t och q finns dven ménga andra strukturer som skir igenom och péverkar
erfarenheterna i gruppen. Som vi har diskuterat i de tidigare kapitlen skapar
exempelvis ekonomi, hilsa och geografi olika forutsittningar for att leva som
hbtq-person med demenssjukdom. I ett storre perspektiv handlar det ocksé
om motet i demensomsorgens vardag, dir d4ven de som arbetar har olika bak-
grunder och erfarenheter. I det hér avsnittet kommer vi att diskutera trans-
erfarenheter lite ndrmare, for att sedan lyfta en fraga som vi ofta moter: har
det betydelse att ménga som arbetar inom demensomsorgen har migrations-
erfarenheter?
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I studien har vi endast haft en transperson med, men eftersom erfarenhet-
erna bland transpersoner kan skilja sig fran homo- och bisexuella vill vi dis-
kutera detta lite ndrmare. Vad blir specifikt for transpersoner? I boken har
fragan om osynlighet och synlighet dterkommit. Erfarenheter av synlighet
kan dock skilja sig tydligt for transpersoner som moter vard och omsorg i
jamforelse med homo- och bisexuella. Det kan vara svérare for en del trans-
personer att vilja om man vill vara 6ppen eller ej da kroppen kan bira tecken
av konsbekriftande operationer som érr. For transpersoner som genomgar
hormonbehandling 4r detta ocksé nagot som fortsitter genom hela livet och
som demensomsorgen behover ha kinnedom om. Det finns vildigt lite kun-
skap om transpersoner med demenssjukdom och anhériga men det finns
idag inget forskningsstod for att en demenssjukdom skulle innebara detransi-
tion, det vill siga att man &tergar till en konsidentitet man haft tidigare i livet.
Diremot kan det vara svarare for transpersoner med demens att uppritthélla
sin konsidentitet om anhdriga och omsorgspersonal inte aktivt medverkar.
Det édr ocksa virt att reflektera kring och att ha kunskap om att bade kons-
identitet och sexualitet kan vara foranderligt 6ver livet (Silverman & Baril,
2021). Det betyder att fordndringar i konsidentitet (inklusive konsuttryck
som kldder och accessoarer) vid demenssjukdom inte nodvindigtvis dr en
konsekvens av demenssjukdom utan kan reflektera en mer flytande identitet.
Forskningen pekar ocksa pa att transpersoner har storre misstro till myndig-
heter samt mer negativa erfarenheter av hilso- och sjukvard 4n hbtq-grupp-
en i stort (Folkhédlsomyndigheten 2015), till exempel efter att ha tvingats till
tvangssterilisering. Ocksé detta kan paverka motet med demensomsorgen.
Aven de som arbetar i demensomsorgen har forstés olika bakgrunder,
erfarenheter och perspektiv. Bade i intervjuerna och nir vi som forfattare
ar ute och foreldser har vi ofta mott fragor om hur det paverkar att manga
av de som arbetar i dldreomsorgen har migrationserfarenheter och kommer
fran platser dar det kan vara kriminaliserat att vara hbtq-person. Den hir
typen av forestillningar framstéller personer med annan etnisk/kulturell bak-
grund som ett hot och ett hinder mot &ldre hbtq-personers majligheter att
vara 6ppna och fi ett gott bemétande i omsorgen. Vi har i var studie inte sett
monster som bekriftar de hir farhdgorna utan forstar dem snarare som ett
uttryck for “homonationalism” Homonationalism &r ett begrepp som beskri-
ver hur Sverige antas vara ett tolerant och accepterande samhille som “ligger
fore” nar det giller bland annat hbtq-rittigheter, och dar homo- och transfobi
forlaggs nagon annanstans (till andra platser, religioner, kulturer) (Puar 2007,
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Polkov 2024). Men vad far den hir typen av forestillningar for konsekven-
ser? Vi menar att de riskerar att skapa forestillningar om etniska svenskar
som goda bérare av hbtq-rittigheter och personer med migrationserfaren-
heter som homo- och transfoba. Ytterligare en konsekvens blir ett osynlig-
gorande av de manga hbtq-personer som har annan etnisk/kulturell bak-
grund. Vi menar att vi alla, oavsett bakgrund, potentiellt kan vara barare av
heteronormativa antaganden, oavsett etnisk och kulturell bakgrund. Vi ser
snarare att hotet mot hbtq-personers livsvillkor kommer fran ett politiskt hall
dar ytterhogern vunnit kraft bade i Sverige och internationellt. I denna poli-
tiska utveckling anvinds hbtq-personer - séirskilt transpersoner — ofta som
politiska slagtrin (ILGA 2024, Linander et al 2022, RFSL 2021). P4 andra
platser har hbtq-rattigheter redan backat, och denna utveckling ser vi som
det verkliga hotet mot att arbeta med hbtq-fragor i demensomsorgen. Nir det
géller personer som arbetar i demensomsorgen och som har migrationsbak-
grund vill vi, istéllet for att misstdnkliggora dem, lyfta fram att studier visat
hur det 4r vanligt att bli utsatt for rasism i sitt arbete (Clavier & Storm 2025).

Queera liv med demenssjukdom, har och nu — i sol och skugga

Syftet med den hir boken har varit att 6ka kunskapen om livsvillkoren for
hbtq-personer som lever med demenssjukdom, hur demensomsorgen ser ut
idag och vad som kan goras for att forbiattra den sé att konsidentitet och sex-
ualitet kan bli en del av ett personcentrerat arbetssitt.

I dialog med tidigare forskning har vi pekat pa att hbtq-personer som lever
med demenssjukdom ofta maste navigera och forhalla sig till en hetero- och
cisnormativ vérld, inklusive demensomsorgen. De maste ocksé forhalla sig
till de negativa forestdllningar som finns om demenssjukdomar. Detta skapar
specifika former av utsatthet. Samtidigt har vi forsokt understryka att diskussio-
ner om hbtq-personer med demens inte bor ha ett ensidigt fokus pa sarbarhet.
Det &r viktigt att komma ihag att ens identitet som hbtq-person fér manga
inneburit stolthet och att ens livshistoria praglats av glidje och njutning — och
att demensomsorgen ocksé kan se och bekrifta detta dr mycket viktigt.

En viktig insikt som kommit ur den sambhillsvetenskapliga demens-
forskningen ar hur ménniskors identiteter formas i samspel med andra. Seg-
livade forestdllningar om att man forlorar sin identitet ndr man lever med
en demenssjukdom utmanas allt mer. Men for personer som lever utanfor
normen och vars liv och identitet kanske inte erkénts och validerats genom
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livet behovs speciellt fokus och aktivt arbete i demensomsorgen — sa att man
inte blir till ett "ingenting’.

Att motverka cis- och heteronormativitet 4r inte ndgot som ska skjutas
upp eller vintas med till nya generationer av medarbetare och personer med
demens kommer in i omsorgen. Ett personcentrerat arbetssitt anges som vik-
tigt for alla som lever med demens. D& maste allas liv kunna fa erkidnnande
hér och nu - inte bara i framtiden.
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8 Rekommendationer — vad kan vi géra
med forskningsresultaten?

I detta kapitel samlar vi forslag och rekommendationer baserade pa vara
resultat och den forskning som finns sen tidigare. Forslagen inriktar sig pa
vad som kan goras i omsorgens vardag, inom anhorigstod och slutligen vad
som kan goras pa strukturell niva. I slutet av kapitlet finns konkreta exempel
att jobba med for dig som arbetar inom demensomsorgen.

Vi ser att det dven finns potential att arbeta med fragorna i civilsamhallet,
ddr demensorganisationer i storre utstrickning kan arbeta med htbq-per-
spektiv, och dér hbtq-organisationer mer aktivt kan lyfta fragor om demens-
sjukdomar.

| omsorgens vardag

Medarbetarna som vi har intervjuat inom demensomsorgen har dterkom-
mande efterfrégat mer kunskap. Utan kunskap riskerar man att uppritthélla
cis- och heteronormativa arbetssitt, &ven om intentionerna dr goda. Bade var
studie och annan forskning visar samma sak: brist pa kunskap, fortbildning
och riktlinjer skapar stress hos medarbetare och leder ofta till att bemé&tande
och hantering baseras pa personliga virderingar, snarare 4n brukarnas basta
(Mc Auliffe et al 2020, Chen 2020).

Vi har ocksé sett att medarbetare ér intresserade och har pabérjat samtal
om fragorna. Men en forutsittning ar att det finns tid och utrymme att arbeta
med frégorna i demensomsorgens vardag, ndgot vi ndimnt genom boken och
dven aterkommer till i det hir kapitlet. Det kriver ekonomiska resurser, tid
och tillrdcklig bemanning men ocksa att dldre som grupp, savil som med-
arbetare i omsorgen, virderas hogre. Ansvaret for att tillgodose det ligger pa
politisk niva.

Hir nedan listar vi konkreta forslag och rekommendationer i omsorgs-
arbetets organisering och de vardagliga motena. I kapitlet finns ocksé goda
exempel pa hur arbetsplatser och foreningar arbetat med de hir fragorna. Vi
vill ocksa paminna om att erfarenheterna inom hbtq-gruppen varierar, vilket
ar viktigt att ha med sig. Som intervjuerna har visat ser erfarenheterna ofta
vildigt olika ut inom hbtq-gruppen, dér exempelvis transpersoners erfaren-
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heter och behov kan skilja sig frain homo- och bisexuella personer. Men dven
andra erfarenheter som till exempel vilken generation man tillhér, hur de
sociala nitverken och relationerna ser ut, var man bor eller hur ens hilsotill-
stand ser ut skapar olika erfarenheter och behov inom gruppen.

» Erbjud medarbetare utbildning och fortbildning. Mot bakgrund av béade
var studie och annan forskning som visar att kunskapen kring kén, sexua-
litet och hbtq-fragor generellt 4r begrinsade inom omsorgen, beh6vs mer
ut- och fortbildning f6r medarbetarna. Eftersom kunskapen om trans-
personers livsvillkor ofta &r sarskilt 1&g ar det viktigt att fokusera pa det.
Ovningar och trining i att hantera diskriminering i omsorgens vardag, bade
i relation till personal och bland andra boenden, bor ocksé ingé. Ut- och
fortbildning kan leda till mer inkluderande vérd- och omsorgspraktiker.

NORMMEDVETET ARBETSSATT MED FOKUS PA HBTQ I
ALDREVERKSAMHETER

I Goteborgs Stad genomf6rdes under aren 2016-2018 ett projekt ddr man
skapade och inforde en modell for normmedvetet arbetssatt i dldreomsorg-
eni flera stadsdelar. Fokus lag pa konsidentitet och konsuttryck samt sex-
uell laggning.

Arbetet handlade bland annat om att chefer inom &ldreomsorgen
betonade vikten av att ha ett hbtq-perspektiv i sitt arbete. I detta ingick
kompetenshojande utbildning for chefer samt metodstod for att fora in
fragorna strategiskt pa arbetsplatstriffar samt i det kontinuerliga arbe-
tet med planering och uppféljning. Aven medarbetarna fick genomga en
basutbildning och varje verksamhet fick utse ett ombud som gav st6d till
chefen i arbetet med hbtq-perspektiv.

Verksamheterna granskade och reflekterade 6ver innehallet i material,
arbetsrutiner, aktiviteter och bemdtande utifrén ett hbtq-perspektiv.
Johanna Waara, en av projektledarna, berdttaratt personal inom béade
hemtjénst, sirskilt boende och férebyggande verksamheter gick igenom
formuldr och blanketter for till exempel levnadsberittelser och genom-
forandeplaner for att granska om dessa var anpassade till heterosexuella
cispersoner. Direfter gjorde personalen tillsammans om dessa underlag
for att arbeta mer inkluderande. Hbtq-seniorer fanns ocksa med genom
processen for att ge input och paverka arbetet.
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Ha regelbundna samtal i arbetsgrupper kring fragor om kon, sexualitet
och hbtq med normkritisk utgangspunkt. Vi ser i vér studie att med-
arbetarna vill gora ritt och erbjuda en god omsorg, men de uttrycker
ocksa att de dr radda for att gora och sdga fel samt vara for patrangande
med sina fragor. Samtidigt ser vi att dessa radslor leder till en tystnad
om kon och sexualitet inom omsorgen, dar hbtq-personer med demens
riskerar att bli sarskilt osynliga. Hir finns goda mojligheter att hoja
kunskapen i arbetsgrupperna med fokus pa begrepp och hbtq-historia,
samt diskutera normer for kon, sexualitet och alder. Det 4r ocksa viktigt
att synliggora hur egna virderingar kan styra arbetet och vad det ger for
konsekvenser. Det kan gora medarbetarna mer trygga i att fraga, lyssna
och oppna upp for olika typer av livserfarenheter.

Utgé fran medarbetarnas egna erfarenheter och dilemman som de sttt
pé isitt arbete och diskutera dem tillsammans. Det finns ocksa resurser
som kan anvindas som underlag for diskussioner. Den hir boken ér ett
exempel. Andra dr Queer dldreomsorg: Att méta dldre hbtq-personer i
vdrd och omsorg (Siverskog 2021), Aldres sexualitet: Hlsa, rdttigheter och
njutning (Sandberg & Larsdotter 2022), Sexualitet och demenssjukdom
(Persson och Hjulstrom 2017) samt Viirdig vdrd, oppet sinne (Transammans
2025). Arbetsgruppen kan dven gé igenom de lokala riktlinjer och verktyg
man anvénder sig av (livsberittelsemallar, formular, riktlinjer for sexuell
hilsa) samt diskutera om det finns behov av att utveckla dem tillsammans.

Problematisera lika-behandlingsperspektivet och vind blicken mot
normer. Det dr vanligt att ifragasitta nodvandigheten i att prata om kon,
sexualitet och hbtq med argumentet “Vi behandlar ju alla lika”. Men som
vi visat i boken innebir detta ett antagande om att allas liv sett lika ut,
vilket osynliggér hbtq-personer och uppritthaller heteronormativitet. For
att kunna ge personcentrerad véird dr det viktigt att uppmérksamma hur
koén och sexualitet ofta dr viktiga delar av vara jag och identiteter, men att
det ser olika ut beroende pa om man lever enligt normen eller inte. Hir
kan vi borja granska det vardagliga, till exempel hur samtalen om kérlek,
relationer eller familj ser ut. Vad forutsitts personer ha for intressen,
smak och stil, och vilka kulturella referenser uppfattas som viktiga? Vilka
historiska handelser kan ha praglat manniskors liv?

Kom ihag att hbtq-erfarenheterna ofta utgjort en styrka och varit
vildigt viktiga under personernas liv, och att det 4r homo- och transfobi
samt daligt bemoétande som skapat sarbarhet. Demenssjukdomen kan 6ka
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sarbarheten pa grund av svarigheter att uppritthélla ssmmanhang och
leva sjdlvstandigt. Dérfor blir bemétande och att utmana cis- och hetero-
normativitet centralt. Det hér &r viktigt mot bakgrund av hur vi aterkom-
mande sag att medarbetarna i intervjuerna ofta forutsatte att detta var
generationer av hbtq-personer som levt tragiska liv i garderoben.

Anvind ett inkluderande och bekriftande sprak. Hur vi pratar och
fragar kan gora stor skillnad for att personer ska vaga vara 6ppna och
beritta om sina tidigare och nuvarande hbtq-erfarenheter. Att exempelvis
anvinda ett konsneutralt sprak och fraga “vilka relationer har varit viktiga
for dig under livet?” dr ett sdtt. Ett annat 4r att fraga vilken konsidentitet
négon har och sedan respektera personers foredragna pronomen samt
stotta personens konsuttryck. Det hér blir en viktig uppgift for de som
arbetar i omsorgen. Samtidigt ska man vara medveten om att alla inte

vill beritta, och att 6ppenheten kan upplevas som for riskfylld av olika
anledningar. Det kan ocksa vara svart att beritta, pd grund av demens-
sjukdom. Hur kan vi 6ppna upp for berittelser nir formagor att kommu-
nicera minskar? Hir ser vi att medarbetare i demensomsorgen 4r experter
pa att skapa samtal. Med 6kad kunskap om livet utanfor cis- och hetero-
normer kan de ocks4 hjilpa till att fora samtal dir queera berittelser kan
fa komma fram - om klubbar, motesplatser eller hbtq-kultur. I samtal

om hbtq-erfarenheter 4r det ocksa viktigt att vara 6ppen for att personers
sexualitet och konsidentitet kan skifta genom livet och inte behéver folja
en forvintad linje eller utveckling.

Virna om personers privatliv i demensomsorgen. Hemmet har ofta varit
en mycket viktig plats for hbtq-personer, som en privat sfir i en hetero-
normativ varld. For en person med omsorgsbehov dr hemmet ocksa en
arbetsplats f6r andra. Det kan innebéra att personer man inte kiinner
plotsligt befinner sig i ens privata sfir. Darfor blir det viktigt att varna

om privatliv och autonomi, i synnerhet pa omsorgsboenden. Knacka och
vinta pa svar; se till att det dr enkelt f6r de boende att signalera om de

vill vara ifred etcetera. Diskutera i arbetsgruppen hur det blir méjligt att
skapa omsorgssituationer dir personers sjalvbestimmande och samtycke
blir centralt, dven i de fall ddr personen har en demenssjukdom.

Personers relationer dr av stor vikt for att uppritthalla hbtq-identiteter.
Det blir dérfor viktigt att arbeta med nédtverk och relationer som finns
kring personen. Eftersom hbtq-sammanhang ofta varit sa viktiga for dldre
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hbtq-personer kan det handla om att forbittra det sociala st6det runt om
personen. Det ar forstds viktigt att komma ihag att vissa personer saknar

stottande relationer och nétverk omkring sig. Att ha koll pa vilka grupper
och resurser som finns lokalt och underlitta kontakter med dessa kan ha

stor betydelse.

LOKALA HBTQ-SAMMANHANG

RFSL har avdelningar i alla lan fran norr till soder i Sverige med lokal-
grupper dir det kan finnas sociala aktiviteter och grupper att delta i. Det
finns dven transféreningar som FPE-S https://fpes.se/ och Transsammans
https://transammans.se/ pa olika platser i Sverige. P4 vissa platser finns
aven grupper for hbtq-personer som riktar sig specifikt till seniorer:

» Golden Ladies (Stockholm) https://rfslstockholm.se/golden-ladies/
» Gayseniorerna (Stockholm) https://rfslstockholm.se/gayseniorerna/

» HBTQ-seniorerna (Goteborg) https://goteborg.rfsl.se/medlemsforum/
hbt-seniorerna/

» Seniorprojektet (Malmo) https://malmo.rfsl.se/verksamhet/senior-2/

» RFSL:s seniorgrupp (Orebro) https://orebro.rfsl.se/socialt/rfsl-orebro-
senior/

» Den fysiska miljon. Hur den fysiska miljon ser ut kan péverka hur per-
soner upplever att de kan ta plats, kdnna sig som hemma och sa vidare.
Det kan handla om att se till att formulér och livsberittelsemallar har ett
inkluderande sprék, men &ven att det finns symboler (tavlor, bilder, foton,
flaggor) som visar att platsen ar hbtq-inkluderande.
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SENIORVERKSAMHETEN I LUND: HBTQ-ARBETE 1
TRAFFPUNKTSVERKSAMHETEN

Elin Eklund, chef f6r seniorverksamheten och Emma Rydin, ansvarig
for HBTQ+-seniorer i Lund berdttar om hur de har arbetat med hbtq-
fragorna:

”Verksamheten inledde sitt arbete 2024 med en uppstartsworkshop med
en extern foreldsare som holl foredrag om bland annat normer och mino-
ritetsstress. Da vi insag att nivin pa workshopen var lite for hog bestamde
vi oss for att arbeta mer ingdende med fragorna. Under hela 2025 arbe-
tade vi med att 6ka kunskaperna i arbetsgruppen. Alla medarbetare har
genomgitt bibliotekets hbtq-utbildning. Pa varje APT hade vi en punkt
om fragorna, ibland kortare och ibland lingre. Dessa har bland annat
handlat om hbtq-historia och begrepp. Medarbetarna har ocksa fatt
diskutera etverkligt fall dédr en besokare framférde negativa synpunkter
gallande vart hbtq+-senior-projekt. Tillsammans diskuterade vi i sma-
grupper hur vi skulle kunna beméta den typen av asikter om de kommer
upp. Alla personalgrupper har sett filmen Regnbagens sang med efter-
foljande diskussioner.

Utover de kontinuerliga diskussionerna pa APT har vi haft workshops
och foreldsningar, bland annat en temaforeldsning av en dldre person som
kom ut som trans som senior. Medarbetarna 4ven att delta pa de pro-
grampunkter de 6nskade som projektet "hbtq+ senior” anordnade. Det
var projekt som péagick pa véra olika triffpunkter,de bland annat kunde
ta del av foreldsningar, panelsamtal och filmvisningar.

Utover hbtq-perspektiven édr vi medvetna om att det finns fler diskrimi-
neringsgrunder och vi har till exempel paborjat ett arbete med att titta
flersprakigt pa var verksamhet. P4 vir planeringsdag senare i ar har vi
bjudit in synskadades riksférbund for att oka var kunskap inom det
omradet. Férhoppningen &r att bygga en verksamhet dir fler seniorer
kanner sig vilkomna och att vart program/var verksamhet kan tilltala en
bred publik av seniorer i Lund”
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» Ha riktlinjer och rutiner pa plats som inkluderar kon, sexualitet och
hbtq-identiteter. Det blir annars ofta upp till de som arbetar att hantera,
utifran deras personliga normer och virderingar. Diskutera och skapa
strategier for hur man ska hantera exempelvis homo- eller transfobi som
uttrycks av brukare eller andra medarbetare.

SKRIV EN EGEN KOMMUNAL RIKTLINJE

Flera kommuner har paborjat det egna arbetet med att arbeta med sex-
uell hélsa i dldre- och demensomsorgen. Under vart arbete med den hir
studien har vi ocksa sett exempel pa kommuner som utarbetat egna rikt-
linjerpa kommunal niva.

I boken Sexualitet och demenssjukdom (Persson och Hjulstr6m2017)
finns ett bra underlag kring att skriva en egen policy. Den riktar sig till
verksamheter som vill arbeta med en viss fraga, i deras exempel handlar
det om sexuell hilsa och om hur man kan ta fram en egen policy for
det. Denna guide kan anpassas och breddas, exempelvis kan den justeras
sa att den innefattar hbtq-perspektivet I processen ingér diskussioner i
personalgruppen som majliggor att alla kdnner sig delaktiga, och de ar
viktiga for att halla policydokumentet vid liv.

https://www.demenscentrum.se/sites/default/files/globalassets/publice-
rat_pdf/sdc_pdf/sexualitet_och_demenssjukdom.pdf

Anhorigstod

» Skapa anhorigstod som ér hbtq-inkluderande. Studien har visat att det
inte &r sjalvklart att soka stod som anhorig till en person med demens-
sjukdom, pa grund av ridslor for heteronormativitet. Aven tidigare
erfarenheter av diskriminering fran samhillet kan spela in och péverka
benigenheten att soka stod. Insatser och initiativ som riktas till anhoriga
bor dérfor i storre utstrackning ta hbtq-perspektiv i beaktande. Det bor
finnas en forstaelse for att en anhorig kan kidnna oro for bemétande eller
kdmpar med att fa relationer eller konsidentiteter erkidnda, utéver den
omsorgsborda och sorg som de flesta anhoriga upplever. Tydliggor med
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text och inkluderande material att anhoriggruppen ér hbtq-inkluderande.
Forutsitt aldrig vilken relation personer har och undvik fragor som “4r det
din syster”. Fraga hellre “vilken relation har ni till varandra?”. Diskutera
ocksd hur ni kan skapa stodinsatser som gor att alla, oavsett konsidentitet
och sexualitet, dr vilkomna.

Vidga idén om vem som ér anhérig. Aven om det ofta &r partners eller
barn som s6ker anhorigstdd ser vi att ocksa vanner och andra kan vara
ndrmast anhoriga och den som ger omsorg. Vissa personer lever ocksa

flersamt, det vill sdga har flera partners. Darfor ar det viktigt att expan-
dera fokus bortom partners och/eller barn som anhériga, att ga bortom
karnfamiljen och normativa familjestrukturer nir anhorigstod formas.

Detta behover vara representerat i resurser och material.

Anvind de erfarenheter som finns hos hbtq-gruppen. Ta tillvara de
erfarenheter och den kunskap som finns bland hbtq-personer nir anhéorig-
stod utformas. Hér kan erfarenheter fran att leva ett liv i marginalen bli
viktiga, som vi ocksa sett i den hér studien. Men é@ven tidigare erfarenheter
fran exempelvis hiv-/aids-epidemin dir manga hbtq-personer tidigare
behovt forhalla sig till sjukdom, doende och sorg och har skapat kollek-
tiva strategier for detta. Att fa prata om sitt tidigare liv, hbtq-erfarenheter
och aktivism kan ocksd vara ett sitt att framhalla viktiga livserfarenheter
och uppritthélla personlighet snarare dn ett fokus pa stigma och sjukdom.

Erbjud anhoriggrupper specifikt riktade till hbtq-personer. Det kan
vara viktigt med sammanhang dér personer som delar erfarenheter kan fa
motas utan att behova oroa sig for att bli déligt bemotta for sina hbtq-
erfarenheter. Hir finns dven potential att ha digitala tréffar dar personer
fran landsbygd och mindre orter skulle kunna delta.

Samverkan med hbtq-organisationer. Kommunala verksamheter kan
samverka med lokala hbtq-organisationer nar stod utformas. Hbtq-grupper
kan ocksa i storre utstrickning synliggora demenssjukdomar, bade egna
erfarenheter av sjukdom sévil som anhorigskap. Som var studie och annan
forskning visat gor anhorigskapet ofta att tiden f6r annat engagemang
minskar. Detta kan gora att dven den anhoriga forlorar kontakt och stod
med hbtq-sammanhang och i vissa fall blir socialt isolerad. Det ar darfor
viktigt att hbtq-organisationer uppmérksammar hur stéd kan erbjudas bade
for den som lever med demenssjukdom och for den som ér anhorig.
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BYGG BROAR MELLAN HBTQ-COMMUNITIES,
DEMENSFORENINGAR OCH ORGANISATIONER OCH
DEMENSOMSORGEN

I Storbritannien, Kanada och Australien finns exempel pa projekt som
syftar till att skapa medvetenhet och kunskap om och stod for hbtq-per-
soner som lever med demenssjukdomar. Dessa projekt kan fungera som
inspiration for dig som arbetar inom demensomsorgen eller civilsamhal-
lesorganisationer i Sverige.

Projektet Bring Dementia Out startades inom demensorganisationen
Alzheimers Society i Storbritannien av Patrick Ettenes som sjdlv ar
hbtg-person som lever med demens. Idag samlar man information om
resurser och stod for hbtq-personer med demens i en guide:

» https://Igbt.foundation/pride-in-ageing-living-well-with-dementia/

Den brittiska HBTQ-organisationen Switchboard har ett demensprojekt
ddr man erbjuder stodgrupper, dels for hbtq-personer som sjilva har
demens och aven till anhoriggrupper for hbtq-personer som ger omsorg
till en person med demens:

» https://www.switchboard.org.uk/what-we-do/dementia-project/

Hbtq-organisationen Egale i Kanada har genomfort ett forsknings- och
utbildningsprojekt om hbtgi-personer som lever med demens och som
bland annat resulterat i tva digitala utbildningar, en fér anhdriga som ger
omsorg och en for professionella omsorgsgivare:

» https://egale.ca/egale-in-action/2slgbtqi-dementia-care/

Demensorganisationen Dementia Australia samlar stod och information
for hbtq-personer med demenssjukdomar pa sin hemsida: https://www.
dementia.org.au/dementia-and-lgbti-people
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Strukturellt

» Mer resurser till dldre- och demensomsorgen i stort behévs for att siker-
stilla goda arbetsvillkor for de som arbetar i demensomsorgen. Det ger i
sin tur goda méjligheter och forutsittningar till personcentrerad omsorg
och moten samt samtal i omsorgens vardag.

» Sexualitet och konsidentitet bor ses som viktigt for personcentrerad vard
och omsorg vilket behover aterspeglas i policydokument och riktlinjer som
ror demensomsorg pa nationell savil som pa kommunal niva.

» Lyft in hbtq-perspektiv pa grundutbildningar for mianniskovardande
professioner sasom sjukskoterskor, underskoterskor, socionomer, lakare
etcetera. Perspektiv pd kon, sexualitet och hbtq bor vara en del i liro- och
studieplaner och integreras pa alla utbild-ningar inom omradet.

» Fortbildning med hbtq-fokus f6r de som redan arbetar. Sikerstill att de
som arbetar i dldre- och demensomsorg har nédviandiga kunskaper for att
mota hbtq-personer.

VARDIG VARD, OPPET SINNE - ATT MOTA ALDRE
TRANSPERSONER I VARD OCH OMSORG

Ett utbildningspaket om éldre transpersoners hilsa, livsvillkor och behov.
Fokus ligger pa bemotande och praktiska tips i det dagliga arbetet.

Utbildningendrframtagenav Transammans med stod fran Allmédnna Arvs-
fonden. En arbetsgrupp med transpersoner som ar 65 dr och édldre har del-
tagit under hela processen. Deras berittelser och erfarenheter har format
innehallet och alla exempel i utbildningen bygger pa verkliga situationer.

Utbildningspaketet innehéller:

» Webbutbildning (ca 40 min): Interaktiv med fakta, filmer, 6vningar
och reflektionsfragor.

» Handbok: Sammanfattning med reflektions- och diskussionsévningar.

» Workshops/forelasningar: Anpassade till verksamhetens behov.

For mer information, mejla info@transammans.se
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SOCIALSTYRELSENS WEBBUTBILDNING

For att 6ka hbtqi-kompetensen inom den kommunala varden och omsor-
gen for dldre personer har Socialstyrelsen tagit fram en webbutbildning:
Arbeta for jamlik vard och omsorg for dldre hbtqi-personer. Den ger chefer,
verksamhetsutvecklare och medarbetare som arbetar narmast den éldre
personen kunskap om hur man kan bemota édldre hbtqi-personer pa ett
oppet och inkluderande sitt. I webbutbildningen far du ta del av fakta,
filmer, fallbeskrivningar och reflektionsfragor. Du far ocksé kunskap om
hur man kan tédnka och gora i olika situationer. Webbutbildningen 4r kost-
nadsfri och har tagits fram i samarbete med intresseorganisationer, kom-
muner och andra berdrda myndigheter. Den ar uppdelad i olika kapitel
for att du eller din arbetsgrupp ska kunna genomféra den i etapper.

https://utbildning.socialstyrelsen.se/learn/courses/536/arbeta-for-jam-
lik-aldreomsorg-for-hbtqi-personer

SEXUELL HALSA HOS ALDRE - EN YH-UTBILDNING

P4 yrkeshogskolan i Molnlycke ges en distanskurs om sexuell hilsa hos
aldre. Kursen riktar sig till personer som arbetar med 4ldre och som vill
utveckla sin kompetens inom bemé&tande, normmedvetenhet och hilso-
framjande arbete kopplat till dldres sexualitet och identitet.

Kursen ger fordjupad kunskap om é&ldrandets paverkan pa kroppen, rela-
tioner och sexualitet, inklusive hbtq-fragor och samtycke. Den innehaller
teori, praktik, gistforeldsningar och verklighetsnira 6vningar och ger
verktyg for att skapa inkluderande vardmiljoer och méta éldre individers
behov med respekt, trygghet och professionalitet.

https://www.studentum.se/skola/yrkeshogskolan-molnlycke/sexuell-hal-
sa-hos-aldre-2083777#InformationRequestForm
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Vad behévs vidare kunskap om?

Framtida forskning kring erfarenheter av demenssjukdom bland hbtq-per-
soner behover inkludera dem det faktiskt beror, mot bakgrund av hur fa
hbtq-personer med demenssjukdom som deltagit i forskningsstudier. Forsk-
ningen bor arbeta for att inkludera personer i olika stadier av demenssjuk-
domar. Framfor allt behovs fler roster fran personer som saknar nitverk, per-
soner som bor pd demensboenden, personer med transerfarenheter, perso-
ner med migrationserfarenheter, personer som lever pa landsbygden etcetera.
Forskningen bor ocksé bygga pa foértroende och tillit och vara val férankrad
i hbtq-communityt. Vi ser att det vore fruktbart att anvinda mer kreativa
metoder, bortom rena samtal. Det behovs ocksé ett storre teoretiskt engage-
mang med kritiska ingangar till demenssjukdom samt kon och sexualitet. I ett
storre perspektiv behovs ocksa mer kunskap kring demensomsorgens vardag:
hur omsorgen utfors, hur miljéerna dr utformade, hur omsorgspraktikerna
ser ut i vardagen och upplevs av omsorgstagare och personal.

EN SVENSK KUNSKAPSBANK

Det finns behov av en kunskapsbank med resurser om hbtq och demens.
P4 var hemsida for det hér projektet har vi samlat de resurser som finns
pé béde svenska och engelska. www.sh.se/hbtqochdemens.
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Exempel att arbeta med

Om man som arbetsgrupp vill arbeta med de hér fragorna kan det vara frukt-
bart att ga igenom de olika raden som ér listade i det hir kapitlet, for att se
hur den egna verksamheten arbetar. Férhoppningsvis vicks inspiration for
kontinuerliga diskussioner och mer konkreta arbetssitt, som att se 6ver den
fysiska miljon, utforma riktlinjer eller arbeta med de formuldr och livsberit-
telsemallar som anvinds, och se hur ni kan utveckla dem. Vi har ocksa gett
tips pd resurser som kan vara anvindbara i arbetet och som kan fungera som
utgangspunkt for samtal.

I detta sista stycke i boken finns dven case som kan anvdndas som grund
for gemensamma samtal i arbetsgruppen. Négra av dessa anvénde vi dven vid
intervjuerna med medarbetare i demensomsorgen.

For att samtalet ska bli givande kan det vara bra om nigon i rummet har
lite mer kunskap och kan leda samtalet om det behovs, ifall olika asikter och
virderingar kommer upp. Det kan ocksa vara bra att tinka pa att personer i
rummet sjilva kan vara hbtq-personer eller pa andra vis vara berérda av sam-
talen, vilket pdminner om vikten att ha respektfulla samtal.

Nils

Nils har under en tid har haft svart att klara sig sjilv i vardagen hemma pd
grund av sin demenssjukdom. Han har precis fyllt attio ar ndr han flyttar till
boendet. Vissa dagar dr tuffa for honom, minnet sviker och han har svdrt att
hitta orden. Andra dagar Gr han pd gott humér och orden flodar. Han berdttar
gdrna for medarbetarna pd boendet om hur hans liv sett ut, och om de kir-
leksrelationer och erotiska miten med andra mdn han haft under livet. Efter
att under mdnga drtionden ha levt med ett smygande kring sin sexualitet har
han pa dldre dar levt Oppet. Det har varit en littnad, siger han, att kunna vara
oppen med vem han dr. Ibland har han dkt till andra stider for att ga pd gay-
klubb och han berdttar om den otroliga stimningen ddr - att fd vara i ett rum
fylit av andra homosexuella mdn, att fa florta, och kanske triffa ndgon att ga
hem med. Pd senare dar har han ocksd anvint internet mycket som ett sitt att
fa kontakt med andra mdn. Han berdttar om hur spinnande det har varit att
skriva med nagon pa ntet och sedan motas upp i verkligheten. Ganska snart
efter flytten till boendet mdrker medarbetarna att Nils verkar bli isolerad. Han
far inga besok och han uttrycker att han kinner sig ensam och saknar det soci-
ala, speciellt kontakten med andra bogar. Han har sin dator med sig till boendet,
men har inte lyckats koppla upp sig till internet och har ddrfor forlorat manga
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av de kontakter han tidigare haft. Han, som tidigare varit en mycket social
person, kdnner sig ocksd lite osiker socialt pa grund av sin demenssjukdom som
paverkar hans formdga att uttrycka sig.

Det hir caset dr baserat pa en man som vi triffat genom studien och de livs-

erfarenheter han hade.

»

»

»

»

»

Hur kan medarbetarna pa boendet stotta Nils?
P4 vilka sitt skulle det kunna se ut?

Gér det att vara ett stod for honom sa att han kan uppritthalla kontakt
med ett gaycommunity?

Vad ér viktigt har for att kunna ge personcentrerad omsorg?

Finns det sitt att stotta Nils i hans osakerhet nar han far allt svarare
att uttrycka sig sjalv?

Stina och Hedvig

Tva kvinnor har inlett en relation pd demensboendet. Kvinnorna, Stina och

Hedvig, som bigge bott dir ungefir ett dr har blivit fortjusta i varandra. Stina

dr dnka sedan nagra dr tillbaka och om Hedvigs tidigare relationer vet ingen sd

mycket. Nu vill de hela tiden vara néra varandra och sitter ofta tillsammans. De

pratar, eller sitter bara tysta. Nir Stinas anhoriga kommer pd besok ligger hon

tillsammans med Hedvig i sangen. De anhdriga blir uppréorda och tycker att det

dr oldmpligt. De blir obekvima och vill att personalen ska hjilpa till att hdlla

kvinnorna separerade.

»

»

»

»

»

»

Hur ska medarbetarna agera hir?

Vems vilja ska foljas hir? Stina och Hedvigs, Stinas anhériga, eller vad
personalen tycker ar riktigt?

Vad har vi laglig ritt att géra?

Vad séger socialtjanstlagen och hilso- och sjukvérdslagen om sjélvbe-
stimmande?

Vad innebir personcentrerad omsorg hir? Skulle det vara négon skillnad
om de var heterosexuella?

Spelar demenssjukdomen in hér f6r hur man ténker kring Stina och
Hedvigs sjdlvbestimmande?
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Arja

Det kommer en ny boende till ett demensavdelningen som under hela sitt liv
kdint sig som kvinna och som i vissa sammanhang levt ut det. Men det dr forst
pa dldre dar hon blivit mer 6ppen i alla sammanhang och har paborjat hormon-
behandling. Arja, som hon heter, hade svdrt att klara sig sjilv i vardagen, vilket
sd smdningom ledde fram till flytten till demensboendet. Hon har berdttat om
sin transidentitet for bistandsbedomaren innan flytten till boendet. Hon har
da ocksa berdittat om att hon tidigare i livet hamnat i valdsamma situationer
pa grund av sin transidentitet, och att hon mott transfobi som satt djupa spar
i henne. Linge vigade hon inte vara éppen och dn idag kdanner hon ridsla i
nya sammanhang. Under mitet med bistindsbedomaren har hon nimnt vad
som dr viktigt for henne i omsorgen: att hon ska bli sedd som kvinna och att
omgivningen ska anvinda “hon” och det namn hon énskar. Hon har bytt namn,
men inte dndrat sitt juridiska kon eller personnummer och dven om hon pabor-
jat hormonbehandling pad dldre dar sa gor hennes rést och kroppsbyggnad att
transidentiteten ofta blir synlig for omgivningen. Nu ndr hon har flyttat in dr
en av de andra boende, som ocksd har demenssjukdom, aggressiv och otrevlig
mot henne ndr de vistas pd de gemensamma ytorna och anvinder konsekvent
fel pronomen.

» Hur kan medarbetarna agera har?
» Hur kan Arja stottas?
» Hur hanterar man de andra boendes beteenden?

» Hur sdkerstills att Arjas 6nskemal kring konsidentiteten finns kvar i
arbetet ifall Arjas formaga att tala och uttrycka sig minskar?

» Hur kan man sikerstilla att hormonbehandlingen och den konsbekraft-
ande varden fortgar om Arja inte lingre kan uttrycka sig verbalt?

» Vilka kunskaper behover finnas i arbetsgruppen om kénsbekriftande vard?
Liv

Liv som dr i 80-drsdldern flyttar till demensboende. Hon har tidigare under
livet varit gift med en man och har barn fran tidigare dktenskap. Ndr en livs-
berdttelse samlas in efter flytten till boendet berdttar Liv att hon pad dldre dar

tréiffat en annan kvinna som hon fordlskat sig i. De har under de senaste dren
haft en ndra relation. Kvinnan kommer ocksd dit och besoker henne regelbun-
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det. Dock har hon inte berdttat for sina barn eller barnbarn om relationen och
hon har inte mod att gora det heller. Hon berdttar att hon kinner oro infor hur
det ska bli eftersom hennes minne och kognitiva férmdgor snabbt forindras.
Hon funderar mycket pa hur det kommer att bli om och ndr andra ska vara
med och fatta beslut om hennes omsorg. Hon vill girna att det ska vara hennes
partner, men hon vet att hennes barn vill vara delaktiga i sddana beslut.

» Hur kan medarbetarna navigera i den hir situationen?
» Hur kan Liv stottas i sin oro?

» Hur kan hennes dnskemal sikerstillas och vilken roll har medarbetarna i
detta?
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Margareta bor pa demensboende och beskriver sig som en stolt lesbian”.
Anda ar det oklart om personalen kinner till hennes lesbiska liv. Gustav
och Mirta dr vana att std upp for sina hbtq-rattigheter, men hur kommer
deras demenssjukdomar att paverka mojligheterna att tala for sig sjélva i
framtiden? Agneta, vars fru har vaskuldr demens, kinner stindig stress 6ver
att behova avgéra om hon ska komma ut f6r hemtjinsten - eller lata bli.

Vad hinder med identiteter och relationer f6r hbtq-personer som lever
med eller nira demenssjukdom? Hur upplevs demensomsorgen? Hur kan
medarbetare méta hbtq-personers behov och erfarenheter pa ett tryggt och
inkluderande satt?

Denna bok bygger pé forskningsstudien HBTQ och demens i policy och
praktik i svensk demensomsorg. Har aterges roster fran hbtq-personer med
demenssjukdomar, anhériga och medarbetare i omsorgen tillsammans med
en analys av nationella och lokala riktlinjer for demensomsorg. Boken ger
ocksa konkreta forslag och rekommendationer for en mer queer och inklu-

derande demensomsorg.

Anna Siverskog och Linn Sandberg ar forskare i genusvetenskap
vid Sodertorns hogskola och har 1ang erfarenhet av forskning om
kon, sexualitet, dldrande, demenssjukdom och &ldre hbtg-
personers livsvillkor.
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