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Forord

I december 1998 anslog riksdagen ett sdrskilt stimulansbidrag pad 100 miljo-
ner kronor i tre ar (1999-2001) for att kommunerna, i samverkan med anho-
riga och frivilligorganisationer, skall genomftra insatser riktade till anhoriga
och andra néarstaende till dldre, funktionshindrade eller langvarigt sjuka. De
anvisade medlen &r avsedda att paskynda utvecklingen av olika stodformer
for anhorigvardare. Inriktningen péd arbetet skall vara att dstadkomma en
varaktig kvalitetshojning i1 det stdd som kommunerna erbjuder anhoriga och
nérstaende.

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att fordela stimulansbidraget till
kommunerna samt folja upp, utvérdera och sprida kunskap om bidragets an-
vindning och effekt. Uppdraget skall slutredovisas till regeringen den 30
juni 2002. Ansvariga for Socialstyrelsens arbete med ”Anhorig 300” &r Britt
Almberg och Karin Hellgvist.

I foreliggande studie berittar fem unga méanniskor som alla vuxit upp med
en demenssjuk mor eller far om sina erfarenheter. Professor Lars-Olof
Wahlund vid Huddinge Universitetssjukhus intervjuas ocksa om sina minga
moten med tidigt demenssjuka och deras familjer. Ett syfte med rapporten ér
att bidra till att 6ka den kunskap som behdvs pé olika samhéllsnivier for att
hemmaboende barn till yngre demenssjuka ska fa basta mojliga stod. For-
hoppningen dr ocksé att unga anhoriga ska kunna ha glédje av att ldsa rapp-
orten och ta del av erfarenheter hos andra 1 samma situation.

Arbetet med rapporten dr utfort av frilansjournalist Helene Wallskdir och
sjukskoterska tillika demenskonsulent Kerstin Lundstrém. De har fatt kon-
takt med de unga nérstdende som intervjuas via Alzheimerféreningens pro-
jekt ”Unga Anhoriga”. Samtliga intervjupersoner har fitt mdjlighet att ldsa
intervjuerna fore publicering och kunna gora dnskade @ndringar. Av integ-
ritetsskdl dr de intervjuade anhdriga anonyma och deras namn har éndrats.
Forfattarna svarar for rapportens innehéll och slutsatser.

Ulla Hojgérd
Direktor
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Sammanfattning

Omkring 200 000 svenskar har en demenssjukdom. Majoriteten av dem é&r
dldre, men ca 8 000 (enligt berdkningar av hilsoekonom Anders Wimo) de-
menssjuka dr yngre dn 65 ar.

Bland dessa yngre demenssjuka dominerar Alzheimers sjukdom, dir min-
nesstorningar hor till de forsta symtomen. Den andra demenssjukdom som
forekommer 1 den hdr aldersgruppen dr pannlobsdemens, som utmaérks av
tidiga och starka personlighetsfordandringar. Bdde Alzheimers sjukdom och
pannlobsdemens bryter steg for steg ned de psykiska och fysiska funktio-
nerna och leder s& sméningom till doden.

De personer som drabbas av en demenssjukdom sahér tidigt i livet dr ofta
mitt uppe 1 fordldra- och yrkesliv. De och deras familjer drabbas hart och
delvis annorlunda adn nir sjukdomen debuterar i de &ldrar dir demens ar
vanligare.

Barn och ungdomar med en demenssjuk fordlder &r en utsatt och tidigare
”osynlig” grupp. Sorgen Gver att en dlskad ndrstdende blivit obotligt sjuk ar
alltid tung. Men yngre demenssjukas soner och dottrar har ofta dven andra
bordor att bdra. Forlusten drabbar dem medan de fortfarande behdver sina
fordldrar som fordldrar. Den kommer i en kénslig tid under utvecklingen till
att skapa sig ett eget, vuxet liv.

Béde de vuxna och barnen forsoker inte séllan i det ldngsta d6lja sjukdomen
for omvirlden. Barnen kan kdnna skam Over den sjuka fordlderns fordndring
och axlar ofta ett stort ansvar for att fa allt att verka som vanligt.

Alzheimerforeningen bedomer att det kan finnas mellan 800 och 2 000 barn
och tondringar i vart land som har en demenssjuk mamma eller pappa. I takt
med att varden blir béttre pé att tidigt upptdcka demenssjukdomar, kommer
fler unga ménniskor att leva med en fordlder som har en demensdiagnos.

Annu finns mycket litet kunskap om hur dessa erfarenheter under en kinslig
tid 1 livet paverkar barn och ungdomar och om vilket stod de behover. Nar
fem unga manniskor berdttar om ur deras liv pdverkats av mammas eller
pappas demenssjukdom, forstdr man dnda att ndstan alla skulle behdvt mer
hjdlp dn de fatt. Men behoven varierar efter familjesituation, personlighet,
alder och andra faktorer:

= Eva, nu 23 4r, var i tidiga tondren nir hennes mamma borjade utveckla
Alzheimers sjukdom. Eva levde under en ldng tid ensam med sin mor
och upplevde djup skam och isolering. Det gick mycket langt innan om-
virlden reagerade.



= Kerstin var 20 &r och fird med att flytta hemifran nédr hennes far fick
demensdiagnosen. Hon kdnner att hon mist honom fast han fortfarande
lever och oroar sig for sin mor. Faderns sjukdom tar stor plats i hennes
liv.

= Ingrid dr idag en bit 6ver 30 ar och véntar sitt forsta barn vid intervjun.
Hennes mamma dog for tvd ar sedan efter 10 &r med Alzheimers sjuk-
dom. Ingrid tycker sig ha mist sin mor tvé ganger och ér fortfarande inne
1 ett andra sorgearbete, som forstirks av graviditeten. Hon planerar att sa
smaningom ga i samtalsterapi for att bearbeta upplevelserna under mam-
mans sjukdom.

= Anders ensamstdende mamma insjuknade under den tid nér han flyttade
hemifrédn och forsokte skapa ett eget liv. Efter flera pafrestande ar, med
mycket oro for en ledsen och sjuk mamma, &r han just nu lattad 6ver att
han och systern funnit ett bra gruppboende for mamman: “Nu vet man
att hon dr 1 goda hander. Nu kan jag slappna av — ett tag i alla fall.”

= Maria, 20 ar, har en 61-arig pappa med Alzheimers sjukdom. Han ar
fortfarande “pigg och med”, Maria tycker att allt hittills gitt mycket
battre dn hon forst vagade hoppas. Vardens bemdtande har varit till stor
hjélp. Den oro hon &ndé kénner géller framtiden: ”Det blir jobbigt nér
pappa inte ar pappa langre.”

(Av integritetsskil anvinds andra namn &n personernas riktiga.)

For alla fem har omgivningens okunskap om att demenssjukdomar kan
drabba yngre manniskor forvarrat pafrestningarna. Det har varit svért att fa
information om stdd och sociala réttigheter. Och bristen pa demensvard an-
passad for yngre har varit ett stort problem.

Ett viktigt stod for samtliga har varit kontakter med andra unga anhoriga till
tidigt demenssjuka. Nagra kinner ocksd att de dessutom kan behdva nagon
form av professionellt stdd, t.ex. i form av samtalsterapi.



Tidigt demenssjuka och deras barn
— en kort bakgrund

Demenssjukdomar ar tydligt dldersrelaterade. Risken att insjukna dkar tyd-
ligt med stigande alder och det dr ovanligt att drabbas fore 65 ar.

Trots detta 4r demens inte enbart de dldres sjukdomstillstdnd. Det forekom-
mer att ménniskor insjuknar redan 1 medeldldern. 1 enstaka fall har demens
drabbat personer som inte hunnit fylla 40 ar. Fler 4r de som insjuknar i 50-
60-4rséldern.

Forskaren, distriktsldkaren och hilsoekonomen Anders Wimo har berdknat
att det i vart land kan finnas omkring 8 000 demenssjuka som dr yngre dn 65
ar. Berdkningarna géller liget ar 2000. (Resonemanget aterfinns delvis i
Socialstyrelsen. Demenssjukdomarnas samhdllskostnader. Stockholm: So-
cialstyrelsen, Aldreuppdraget 2000:14, 2001.)

Totalt finns ca 200 000 demenssjuka personer 1 Sverige.

De vanligaste demensformerna

Medan Alzheimers sjukdom och vaskuldr demens (orsakad av kérlfordnd-
ringar) dr de tva vanligaste demenssjukdomarna bland éldre, ser sjukdoms-
panoramat lite annorlunda ut i lgre aldrar. Aven dir dr Alzheimers sjukdom
vanlig, men yngre drabbas sillan av vaskuldr demens. En sjukdom som dér-
emot ofta debuterar i dessa aldrar dr pannlobsdemens. Vid Alzheimers sjuk-
dom hor minnesstorningar till de forsta symtomen, sérskilt drabbas narmin-
net. Senare tillkommer bl.a. orienteringssvarigheter och sprakstorningar.
Sjukdomen kan utvecklas under ménga 4r. Botande behandling finns ej 4n-
nu, diremot kan ldkemedel bromsa sjukdomsforloppet négot.

Pannlobsdemens visar sig pd andra sitt. Omgivningen upplever att den sjuke
blir starkt personlighetsforandrad. Omdomet forsdmras och himningar for-
svinner. Den mest vinliga och belevade person kan plotsligt borja komma
med sdrande skdmt, bli vulgir och t.ex. sexuellt himningslos. Liksom Alz-
heimers sjukdom leder pannlobsdemens sa smaningom till att personen dor
efter att de psykiska och fysiska funktionerna steg for steg brutits ned.

Vid Alzheimers sjukdom med tidigt insjuknande finns ofta, men inte alltid,
en arftlig bakgrund.



Tidig debut och sociala effekter

Demenssjukdomar medfor alltid svara péfrestningar och krdvande livsom-
stillningar for den sjuke och de anhoriga. Nér sjukdomen drabbar ndgon
som fortfarande yrkesarbetar och har fordldraansvar for &nnu ej vuxna barn
blir svarigheterna speciella. Ingen véntar sig att en 55-aring ska bli Alzhei-
mersjuk. Det kan ta lang tid innan chefer, arbetskamrater och familjemed-
lemmar far klart for sig att den drabbade blivit sjuk. Under tiden uppfattas
den sjuke kanske som plotsligt slarvig, okoncentrerad, ointresserad, ned-
staimd och/eller nonchalant. Ménga missforstand och konflikter hinner upp-
std innan den verkliga orsaken till fordndringarna uppdagas.

Att se en dlskad anhdrig brytas ned av en demenssjukdom innebér en grym
sorg, vilken alder man sjélv dn dr i. Om min mamma eller pappa insjuknar
medan jag fortfarande dr s ung att jag behdver mina fordldrar som just for-
aldrar, blir forlusten mangdubbel.

Medvetandet och kunskapen om demenssjukdomarna har i vért samhélle
Okat under de senaste tio aren. Detta har ocksa lett till en vixande insikt om
de anhorigas viktiga vardinsatser, pafrestningarna for de anhoriga och beho-
vet av stod till dem.

An s3 linge giller dock denna utveckling frimst dldre demenssjuka och
deras anhoriga. Den mindre gruppen tidigt demenssjuka, deras livskamrater
och barn ér fortfarande relativt okdnd. Demensvarden ér frdmst anpassad for
dldre. Yngre sjuka “’passar inte in”. Deras barn och tonaringar kan uppleva
att de dr helt ensamma om att ha en fordlder med en sddan sjukdom.

Fler far snabb diagnos

Alzheimerforeningen i Sverige startade 1999 det treariga projektet "Ung an-
horig”. Syftet &r att fi kontakt med barn och ungdomar som har en foralder
eller kdr mor- eller farfordlder som dr demenssjuk och att ge de unga olika
typer av information och mojligheter att utbyta erfarenheter. I ett annat pro-
jekt skapas ett datandtverk dir unga anhoriga kan hélla kontakt med varandra.

Alzheimerforeningen bedomer att det kan finnas mellan 800 och 2 000 barn
och tondringar i vart land som har en demenssjuk mamma eller pappa. Annu
finns mycket litet kunskap om hur dessa erfarenheter under en kénslig tid 1
livet paverkar dessa barn och ungdomar och om vilket stdd de behover.

Tidigt demenssjuka ar sjalvklart ingen ny patientgrupp. Forr vardades dessa
personer sannolikt till stor del inom psykiatrin under mer eller mindre oklara
diagnoser.

I och med att kunskapsldget pd demensomrédet snabbt forbattras far allt fler

yngre demenssjuka sin diagnos tidigt. Det gor ocksa att allt fler barn och
tonaringar kommer att ha en fordlder med en demensdiagnos.
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Eva, 23 ar:
”Varfor reagerade ingen?”

Evas mamma var bara 50 ar ndr hon borjade fordndras. Den gamla styrkan
och initiativkraften forsvann, hon blev forvirrad, osdker och allt mer bero-
ende av sina barn. De trodde att hon var deprimerad, att om hon bara kunde
bli gladare igen sa skulle allt bli som forr.

Det skulle droja manga &r innan fordndringarna fick en forklaring och det
konstaterades att Evas mamma har Alzheimers sjukdom.

Under nérapa hela sin tonarstid kimpade Eva for att dolja for omvérlden att
nagot var fel med hennes mamma. Nér de tvé dldre syskonen flyttade hem-
ifran blev kampen dnnu mer ensam och desperat.

”Det virsta var skammen. Jag levde som i tvd vérldar”, sdger hon.

Eva &r 23 &r nér vi trdffar henne. Hon studerar ekonomi vid universitetet.
For snart ett ar sedan flyttade hennes mamma in i ett gruppboende for yngre
demenssjuka. Det vardagliga ansvaret for henne har lyfts frdn Evas axlar.
For forsta gangen pa méanga ar kan hon leva sitt liv utan att hela tiden hélla
reda pd hur hennes mamma mér och om hon behdver nédgon hjélp. Den om-
stillningen &r inte litt.

”Ménga har sagt till mig att jag maste skaffa mig ett eget liv och jag har ofta
undrat hur man gor det.”

Nu gér hon med beslutsamhet in for att ténka mer pa sig sjdlv och hur hon vill
ha sin vardag och sin framtid. Hon satsar pa studierna, umgas med vénner, trif-
far pojkvanner och forsoker att bara ha roligt”. Om nigra manader planerar
hon att resa till USA, dér hennes pappa bor, for att studera under ett halvér.

Men samtidigt tar saknaden efter hennes mamma mycket tid och plats i
hennes tankar. Det vilar fortvivlan och tung sorg 6ver Evas berittelse. Hon
besoker sin mor en gang i veckan och talar ofta med henne i telefon.

”Jag vet att hon har det bra nu och det kénns skont. Men jag saknar mamma,
det blir s& ensamt utan henne. P4 ett sdtt har min mamma aldrig varit sd vik-
tig 1 mitt liv som nu. Jag vill ha min mamma tillbaka, jag skulle vilja bo pa
en 6 med bara henne.”

”Nér man offrat s& mycket tid for en médnniska som jag gjort for min mam-
ma, dr det inte latt att helt plotsligt bara sldppa taget.”

Eva brukar ocksd hélsa pd sin 90-ariga mormor som bor pa ett sjukhem och
hjélpa till med omvérdnaden av henne.

”Jag édr en sddan som vill fixa allting och jag dr faktiskt glad i det jag gor!”,
sdger hon.
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Sa borjade det

Eva har en sex 4r dldre syster och en tva ér dldre bror. De tre syskonen vixte
upp med sin mamma i en villafrort till Stockholm. Forédldrarna levde inte
tillsammans och nir Eva var atta ar flyttade fadern till USA. Han har héllit
kontakten med sina barn, men det har alltid varit deras mamma som tagit
hand om dem.

”Hon har levt for oss. Familjen har varit nummer ett for henne”, sdger Eva,
som beskriver sig sjdlv som jattemammig:
”Det var jag och mamma jamt.”

Mamman é&r forskolldrare. Hon heltidsarbetade, tog hand om sina barn och
hade dessutom tid och ork over for intressen som tradgardsskotsel och hand-
arbete.

Men nédgon ging i borjan av 1990-talet borjade en smygande fordndring.
Eva har sjdlv inga minnen av hur det hela borjade. Hennes storasyster Kris-
tina har beréttat att hennes tidigaste hagkomst av att ndgot verkade vara fel
med mamma ar fran 1991, nidr Eva var 13 ar. Kristina har beréttat att mam-
man slutade gora saddant hon tidigare tyckt om. Fran att ha varit utatriktad
och initiativrik blev hon héglos och till synes allt mer ointresserad av om-
vérlden.

Négot som Eva kommer ihdg &r att det 1994 blev problem pa jobbet for
hennes mamma.
”Hon blev mobbad och man flyttade pa henne. Jag skimdes for det dar.”

Besvikelse och skam

Inte forrdn &r 2000 kom mamman att fi genomgd en ordentlig lakarutred-
ning som ledde till diagnosen Alzheimers sjukdom. Under alla &ren fram till
dess levde hon och hennes barn i ett hemligt, sakta vixande kaos. Steg for
steg tog barnen allt storre ansvar for sin mamma och for hushallet. De gjor-
de allt for att ingen utanfor familjen skulle méarka att hon inte var som forr.
Barnen betalade rdkningar och lagade mat. Att ta hem kompisar krivde en
hel del forberedelser, minns Eva, for det var viktigt att inte de heller mérkte
nagot.

”Mina kompisar trodde nog bara att mamma var lite tjurig, jag sade aldrig
nagot till dem.”

Under de forsta aren kopplade mammans arbetsgivare in foretagshilsovar-
den. Dér blev bedomningen att det handlade om en depression och vad Eva

kanner till sa vidtogs inga ytterligare atgérder.

Att hennes mamma var deprimerad var ockséd vad Eva trodde under ménga ar.
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”Man ténkte att hon kanske hade haft det tufft medan vi var sma och att det
pa nagot sétt var darfor som hon var nere. Det verkade logiskt.”

Den forandring som var tydligast i Evas 6gon var att hennes mamma blev
osdker.

”Hon var fortfarande helt klar. Men hon, som alltid varit sa stark, blev plots-
ligt s& osdker pa allting. Jag minns en ging nir jag gick i gymnasiet och hon
behdvde ringa min ldrare for att sjukanmila mig. Hon végade forst inte
ringa och visste inte vad hon skulle sdga”

”Sédar var det ofta. Det blev virsta kalabaliken, jag var jéttebesviken pa
henne. Anda fram till dess att jag fick veta att hon &r sjuk var jag mycket
besviken pd min mamma. Dels for att hon var sa osdker och dels for att hon
inte var sd intresserad av mig langre. Jag forstod inte hur hon kunde gora sé
mot mig.”

Eva skdmdes for sin mamma. Samtidigt kidndes det livsviktigt att skydda
henne fran andras kritiska dgon. Nar de dldre syskonen flyttade hemifran
gick Eva i gymnasiet. Hon tog hand om hushéllet pa egen hand. Hon skrev
langa inkopslistor, akte och storhandlade och lagade mat at sig och mam-
man. Férdiglagat var inte att tdnka pa, nej, riktigt hemlagat skulle det vara.
”Det var for att det inte skulle mérkas att inte allt var som vanligt hos 0ss.”

Hennes mamma borjade fa en stérd dygnsrytm och kunde vakna gang pa
géng under natten. Eva fick lugna henne och forsoka fa henne att somna om.
Det hinde att mamman vaknade klockan fem pa morgonen och gick till job-
bet, men for det mesta lyckades Eva se till att hon kom ivég till arbetet 1 rétt
tid.

Mamman blev allt tydligare beroende av Eva. Nér de inte var tillsammans
ringde mamman henne géng pé géng.
”Jag var hennes andra halva, hennes sjilvfortroende.”

Pé nagot sétt orkade och hann Eva dnda med att f4& mycket bra gymnasiebe-
tyg. Och hon ténkte sig fortfarande inte sin mamma som sjuk.

”For ett barn till en fordlder som sakta blir annorlunda 4r det svért att veta
vad som &r normalt och inte. Man ténker inte pa det séttet. Visst forstod jag
att det var nagot speciellt med henne, men jag var fortfarande instilld pa att
hon var deprimerad och att allt skulle bli béttre nér det gick dver.”

Diagnosen

Storasyster Kristina, som pluggade 1 Umea, var pa besok hemma 6ver en jul
och insag att hennes mor blivit &nnu sdmre och att Eva inte kunde klara allt-
thop pa egen hand langre. Kristina satte sig och ringde runt till olika instanser.
Pé vardcentralen fick hon kontakt med en distriktsskoterska som tog det hela
pa allvar.

Vid ungefdr samma tid hade, visade det sig, moderns arbetsgivare pa nytt
kontaktat foretagshilsovarden eftersom situationen pa jobbet blivit ohallbar.
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Mamman lades in pa sjukhus for en utredning som kom att ta flera ménader.
Eva hade nu fatt klart for sig att det var nagot problem med mammans min-
ne, men anade fortfarande inte vilken typ av sjukdom det kunde handla om.
Modern sjélv var ”glad och skdmtig”, berittar Eva.

”Infor mig har hon aldrig erként att hon &r sjuk.”

S4 blev syskonen kallade till den ansvarige ldkaren och en psykolog pé sjuk-
huset for att f4 information om diagnosen. Kristina hade inte mojlighet att
komma s& Eva och hennes bror Thomas akte till sjukhuset tillsammans. De
fick veta att mamman har Alzheimers sjukdom och att hon inte skulle kom-
ma att bli battre, utan tvartom.

”De var vildigt noga med att vi skulle forstd att man inte 6verlever Alzhei-
mers. Vi var chockade. Jag kunde inte fatta det. Var det verkligen min mam-
ma de pratade om? Jag kan dn idag inte inse att mamma en dag inte kommer
att kéinna igen mig eller att hon kommer att bli sdngliggande och d6.”

Gruppboendet

Eftersom moderns diagnos nu var klar skulle det vardplaneras. Kommunens
bistindsbeddmare samt ytterligare en foretrddare for kommunen kom in i
rummet ndr ldkaren informerat syskonen om sjukdomen. Bistdndsbeddma-
ren var, som Eva uppfattade det, inriktad pa att mamman skulle fortsétta att
bo hemma med Evas hjdlp. Thomas visste inte hur han skulle stilla sig. Eva
uppfylldes, trots eller tack vare chocken, av beslutsamhet.

”Jag forstod att om mamma kom hem igen skulle det sluta med att allt lasta-
des pa mig. Aven fast mitt hjirta inte ville det, borjade jag kimpa for att
mamma inte skulle bo kvar hemma.”

Eva fick stdd 1 sin uppfattning av ldkaren och det blev bestdmt att mamman
skulle flytta till ett demensboende. Fragan var bara vilket. I de gruppboen-
den bistdndsbeddmaren foreslog bodde enbart mycket gamla personer.

”Jag tankte att det sista jag kan gora for mamma &r att se till att hon kommer
in pé ett bra hem.”

Eva borjade fraga runt. En sjukskoterska berdttade om ett gruppboende for
yngre dementa och Eva ringde dit. Lyckosamt nog gick det att ordna en
plats dér. Eva ringde och berittade detta for en handlidggare inom kommu-
nen dér man inte hade hort talas om detta gruppboende.

Hosten ar 2000 flyttade Evas mamma, som nu dr 60 4r, in pa gruppboendet
for demenssjuka med tidig debut. Gruppboendet har atta platser. De Gvriga
som bor dir dr mellan 45 och 55 ar. Evas mamma har funnit sig vl tillrétta.
Gruppboendet har blivit hennes hem. Aker hon dirifran lingtar hon snart
tillbaka.

14



Efter den forsta chocken, innebar diagnosen en stor littnad for Eva.

”Nu vet jag att min mamma &r sjuk. Jag skdms inte for henne ldngre och ar
inte besviken pa henne. Forut var vi ofta osams. Nu kan jag prata med henne
igen, nu ar vi vanner.”

Var fanns stodet?

Nar Eva och hennes syskon tittar tillbaka pa de senaste tio aren, har de i-
bland svart att forstd att ingen vuxen i familjens omgivning sag hur de hade
det och forsokte hjédlpa. Varfor foljde till exempel inte foretagshdlsovarden
upp det hela efter den forsta kontakten med mamman? Hur kunde det ta sa
lang tid innan man tog itu med saken pa mammans arbetsplats?

Aven efter diagnosen tycker Eva att stodet till henne och syskonen lyste
med sin franvaro. Likaren och psykologen var visserligen vanliga och {or-
stdende vid informationssamtalet, men Eva tycker inte att nagon riktigt ver-
kade bry sig om hur hon och syskonen klarade sig. I kontakterna med kom-
munen kéndes det som om det gillde att sti pa sig och hidvda sin ritt.

”Det fanns liksom inget utrymme for hur vi upplevde det hela. Det tyckte
jag var konstigt.”

Eva var mer ledsen én ord kan beskriva, och ar det fortfarande. Hon har gra-
tit manga ensamma timmar hemma i villan dér en trygg barndom f6ljdes av
en utdragen katastrof.

Hon har provat att prata med en psykolog om sina upplevelser, men tyckte
inte det gav nagot.

”Jag har ingen aning om vart jag ska vinda mig for att f4 prata om hur led-
sen jag ar. Jag vill ha ndgon som pratar tillbaka, inte bara lyssnar.”

Via Alzheimerforeningen har hon tréffat andra unga anhoriga till tidigt de-
menssjuka. Det har varit en mycket positiv erfarenhet.
”Det ar skont att inte vara ensam”, sdger hon.

Eva anser att det behovs mycket mer kunskap om demenssjukdomar hos
yngre pa olika héll 1 samhéllet, inte minst bland demensvardsansvariga pa
kommunal nivd. Hon tycker ocksa att unga anhdriga borde erbjudas infor-
mation och annat stod tidigt och mycket aktivt.

”Redan i samband med demensutredningen borde det finnas ndgon som
verkligen tar tag 1 demenssjukas barn, néstan vare sig de vill eller inte.”
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”Jag har mist min pappa fast
han fortfarande lever”

Kerstin dr 27 ér, bor ”singel” i en ldgenhet i en mindre mellansvensk stad
och arbetar som ldkarsekreterare. Néar hon var 1 20-arsaldern och precis pa
vag att flytta hemifrn insjuknade hennes pappa i en demenssjukdom. Han
var di 54 ar.

Pappans sjukdom har paverkat och paverkar fortfarande Kerstins liv pé
manga skiftande sitt. En del av de negativa effekterna hade sannolikt kunnat
ddmpas om samhéllet haft ett bredare utbud av resurser for att stodja just
yngre demenssjuka och deras familjer.

Kerstin har vuxit upp med mamma, som &r husmor vid en skolbespisning,
pappa, som tidigare var taxichauffor, och sin sex ér dldre bror.

Pappan var den av fordldrarna som Kerstin hade den nidrmaste kontakten
med. S&hér berittar hon:

”Det var alltid honom jag pratade med. Han var otroligt snéll — néstan for
sndll — och mitt stora stod 1 livet. Han var kolugn i alla situationer och fanns
alltid dar ndr jag behdvde honom. Var det nadgot problem sa tog han syste-
matiskt itu med det — "hur ska vi 16sa det hdr da?’. Jag kan se for mig hur
han satt dir hemma i en f4t6lj med pipan i munnen och en bok i kndet.”

Demenssjukdomen

Négon gang kring mitten av 1990-talet borjade en smygande fordndring hos
pappan. Han glomde bort vardagliga 6verenskommelser, kunde plotsligt inte
passa tider och missforstod vad andra sade. Han blev ocksé arbetslos. Idag
tror Kerstin att det kan ha berott pd att han inte klarade taxijobbet langre.
Efter en tid i arbetsloshet skulle han gora om taxiférarprovet. Gdng pa géng
forsokte han klara skrivningen, men kuggades.

”Det var en konstig situation”, minns Kerstin. ”Det var ju uppenbart att na-
got var fel. Det blev mycket brék i familjen. Mamma var vansinnig pa ho-
nom. Jag blev ocksa arg och besviken pd honom. Som nir han krockade
med bilen, dé blev jag sd jékla forbannad.”

”Men infor andra forsvarade vi honom och forsokte ticka upp sé att hans
misstag inte skulle mérkas. Jag kan inte minnas att jag nagonsin verkligen
skdmts for min pappa, men jag forsokte ofta maska sa att ingen skulle upp-
tdcka nér han gjorde nagot konstigt.”

”Ménga av mammas och pappas bekanta forsvann under den dér tiden.”
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Kerstin drev pd och ville att pappan skulle soka ldkare, hennes mamma
bromsade (som Kerstin upplevde det) och forsokte skjuta ifran sig proble-
men. Ett husldkarbesok blev till slut av, men bl.a. mammans tvekan fordrdj-
de remissen till psykogeriatrisk utredning minst ett halvar. Forst 1998 fick
Kerstins pappa en riktig diagnos. Han har Alzheimers sjukdom, men ocksa
inslag av vaskuldr demens.

Bilkorningen slutade han med sedan hans ldkare ringt och sagt att det nog
var bést.

Tappade kontakten

Nar pappan blev sjuk forlorade Kerstin ganska fort den nédra kontakt hon
haft med honom:

Vi tappade pappa-dotterrelationen. Jag visste inte vad jag skulle sdga nir
jag pratade med honom. Han misstolkade s mycket av det man sade. Man
maste hela tiden tidnka sig for.”

Rollerna i1 familjen férdndrades. Tidigare hade fadern varit den starke som
skott allt praktiskt och hustrun hade kunnat luta sig mot honom. Nu blev han
istillet snabbt allt mer beroende av henne. Kerstin sag detta och att hennes
mamma hade svart att klara den nya rollen. Kerstin och hennes mamma kom
ndrmare varandra an tidigare och Kerstin kénde ett ansvar for att hjdlpa mo-
dern.

”Mamma var inte sa stabil. Jag forsokte avlasta henne”, sdger Kerstin.

Kerstin hade flyttat hemiftrén, till en egen ldgenhet inte langt ifran fordldrahemmet.
”Det var skont att komma dérifrdn. Det var sa jobbigt att se pappa och hur
han blev sdmre hela tiden.”

Hon levde sitt eget liv, och dnda inte:

”Det intrdffade ofta saker med pappa och mamma ringde till mig och bad
om hjdlp. Det hdnde att jag och alla mina kompisar var ute pa stan pa jakt
efter pappa nir han hade forsvunnit. Vissa kvillar ringde mamma och grit
och sade att pappa ville att jag skulle komma dit. Jag ldmnade allt och drog
dit direkt.”

Brodern bodde lingre bort. Han fick inte samma praktiskt stodjande roll
gentemot fordldrarna som Kerstin fick.

Samtidigt som hon forsokte finnas till hands bade praktiskt och som lyssna-
re och trostare, hade Kerstin sin egen oro och svéra kinslor och tankar att
bdra pa. Men vem skulle ge henne stod?

”Jag har forsokt vara stark for mamma. Men for mig fanns det inte nagon att
prata med som kunde forstd vad jag talade om. Jag kinde mig s& ensam, det
var som om jag var sjdlv i hela vdrlden med det jag upplevde. Jag hade ju
mina kompisar och jag var 6ppen mot dem, men det var svart for dem att
sdtta sig in i vad som hidnde med pappa och var familj.”
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Pé sjukhuset dér fadern utreddes och fick sin diagnos erbjods Kerstins mam-
ma stodsamtal med kuratorn.

”Men det var aldrig nagon som frdgade mig eller min bror hur vi madde och
om vi ville ha ndgon kuratorskontakt. Det kanske hade varit bra for oss att {2
prata av sig under den dér tiden. Istéllet har jag gétt och burit pa allting 1
flera ar och ibland har det brustit”, sdger Kerstin.

Aven nir det gillde information om faderns sjukdom och prognos kinde
hon att hon var “utanfor” trots att hon 1 allra hogsta grad var berord. Liakaren
informerade mamman, men Kerstin och hennes bror var inte med vid dessa
tillfallen utan fick sin information via modern, som hade svart att formedla
korrekta fakta.

”Mamma var inte ndgot informationsblad direkt, hon var s& uppriven.”

Nulaget

Det blev allt svarare for Kerstins pappa att klara sig ensam hemma nér hennes
mamma arbetade. Under ett par ménader var hon tvungen att stanna hemma
fran arbetet for att ta hand om honom. Situationen blev ohéllbar och till slut
fick han plats i ett gruppboende. Dir dr forstds alla betydligt &ldre &n han.
”Séarskilt 1 borjan kidndes det vidrigt att lata andra méanniskor ta hand om
honom och att se honom gé dér bland alla gamla tanter”, sdger Kerstin.

Pé sondagarna kommer han hem och familjen samlas da ofta och dter mid-
dag tillsammans.

”Vi har fatt mycket ndrmare kontakt med varandra i familjen pd grund av
det som hédnt med pappa. Nu &r mamma och jag och min bror bista kompi-
sar. Svérigheter forenar”, sdger Kerstin.

Pappan blir snabbt sdmre. Tala har han inte kunnat pa lange. For ett halvar
sedan var Kerstin for forsta gdngen med om att han inte kidnde igen henne
nir hon kom pa besok.

”Déa brast det helt och héllet for mig infér ndgon sommarjobbare dér pa
gruppboendet. Jag bara grét.”

Kerstin har mérkt att han ofta inte ldngre forstar innebdrden i det man séger
till honom.

Han behover hjélp med paklddning, hygien och andra vardagsbestyr och
borjar fa svart dven att gi pa toaletten sjélv.

Pé senare tid har han dragit sig undan allt mer, dven fysiskt:

”Forut var han kramig. Nu har jag inte ens den kontakt med honom som
man kan fa av virmen i en kram”, beréttar Kerstin.

Hon triffar sin pappa nir han kommer hem péd s6ndagarna och besoker ho-
nom ndstan varje vecka i gruppboendet. Men hon kénner inte att hon far né-
gon kontakt med honom och hon blir ledsen av att se hans snabba forsam-
ring. Hon saknar och sérjer den pappa hon en gang hade.

”Han finns inte ldngre. Han finns bara som ett skal.”
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Sarskilt stor blir saknaden nir det hinder saker som hon skulle ha velat prata
med honom om.
”Om jag dnda hade haft pappa att luta mig emot nu, tdnker jag ibland.”

Relationerna till mamman och brodern har forstiarkts, men kan inte ersitta
stodet hennes pappa kunde ge fore sjukdomen. Kerstin oroar sig bade for
mamman och brodern.

Ifrdga om brodern funderar Kerstin en hel del 6ver hur han egentligen psy-
kiskt klarar det som hinder med deras far. Medan Kerstin och hennes mam-
ma ofta pratar med varandra om pappan och om olika saker kring den situa-
tion familjen befinner sig i, verkar det som om brodern inte pratar med na-
gon om detta.

”Jag tror att min bror dr den som har det jobbigast av oss allihop. Det &r synd
att han aldrig vill prata om det som sker och om hur han mér. Jag tror att det
anda hjalper en hel del att prata om det. Man bearbetar upplevelserna.”

Nar det giller mamman, som fortfarande yrkesarbetar, handlar oron om hur
det ska g nir det blir dags for pensionering om ett par ar.

”Da far hon ju dnnu mer tid att g& och ilta allting. Jag brukar séga till henne
att hon ska gé ut och tréffa lite mer folk, men hon vill inte det.”

En annan rddsla handlar om pappans sjukdomsutveckling. Hur ska det bli
ndr han blir dnnu sdmre dn nu? Hur ska hon sjdlv, mamman och brodern
klara det? Och hur ldnge ska detta paga?

”Tank om han kommer att ga dir och vanka och sakta bli simre i tio ar till!
Jag tycker det dr béttre ju fortare det gar tills det tar slut. Det hdr 1dngdragna
plédgandet ar fruktansvart.”

Kerstin brukar hjilpa pappan med bl.a. paklddning och fotviard. Men hon
kan absolut inte tdnka sig att hjdlpa honom pa toaletten.

”Det klarar jag bara inte av! Och om han till slut bara kommer att ligga dar
som ett helt hjdlplost vardpaket, dd tror jag inte att jag kommer att besoka
honom.”

Det hénder ocksé att Kerstin tdnker oroliga tankar om demenssjukdomens
arftlighet. Hon vet att inslaget av arftlighet ofta ar storre 1 de fall d& Alzhei-
mers sjukdom drabbar i yngre aldrar. Och nagonstans har hon uppsnappat
en riskprocentsiffra som hon fétt uppfattningen kan gélla henne sjélv.

”Men egentligen har jag nédstan ingen kunskap alls om det dir och skulle
nog behova veta lite mer.”

For Kerstin &r total 6ppenhet en sorts Overlevnadsstrategi. Véanner, arbets-
kamrater och andra i hennes omgivning &r sd gott det gar fullt informerade
om pappans demenssjukdom. Ménga blir forvanade ndr hon forst berittar.
Kunskapen om demenssjukdomar i samhaéllet ér fortfarande varierande och
langt ifrdn alla har klart for sig att man kan drabbas dven langt fore pen-
sionsaldern.

”Niér jag talar om vad han har for sjukdom brukar ménga fraga om han var
gammal nér jag foddes.”
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Aven nir det giller pojkvinner dr dppenheten forstds viktig. Pappans sjuk-
dom och familjens gemensamma 6de ér en stor del av Kerstins liv. Sjalv-
klart maste den som hon bygger ett kérleksforhdllande tillsammans med
veta om och forsta det.

”’Ska man traffa mig far man min familj pa kopet!”

Nar pappan insjuknade hade hon en pojkvan som hon varit tillsammans med
1 ett par ar.

”Han brydde sig inte om det som hidnde med pappa. Jag sokte mer stod dn
jag fick och det var sékert bland annat déarfor som det forhallandet s& smé-
ningom brakade.”

En annan pojkvin trdffade hon under nio manader innan relationen tog slut.
”Han ville aldrig trdffa min pappa. Han sade att han skulle bli alldeles for
bekldmd.”

Nu har Kerstin nyligen borjat triffa en ny kille. Redan efter den forsta traf-
fen berdttade hon om sin pappa. Den unge mannen lyssnade, verkade intres-
serad och fragade ganska mycket — Kerstin tyckte att hans reaktion kéndes
bra. Kanske kan det s& sméaningom bli aktuellt att 1ata honom tréffa hennes
familj? I sé fall vill hon inte att han triffar pappan i gruppboendet utan i
hennes fordldrahem.

”Jag kan inte riktigt forklara varfor, men det skulle kdnnas béttre.”

Jamfort med aren alldeles fore och efter att diagnosen stilldes, har Kerstins
situation forbéttrats nir det géller mdjligheterna till stod att klara och bearbeta
svarigheterna. Dels har personalen pd gruppboendet bemétt henne pé ett annat
satt &n den vardpersonal familjen tidigare under sjukdomen kom 1 kontakt med.

”Nér pappa kom dit var det for forsta gdngen ndgon som fragade mig hur jag
maddde.”

Hon har fatt bra kontakt med vardpersonalen och kénner sig sedd och forstadd.

Andra unga anhoriga var bista stodet

For ungefar ett ar sedan kom hon med 1 ett projekt som drivs av Alzheimer-
foreningen och som vinder sig till barn till yngre demenssjuka. I en sam-
talsgrupp fick hon for forsta gingen triffa flera andra, 1 stort sett jdmnariga,
1 samma situation som hon sjalv.

”Det dr det bdsta som hidnt mig. Det var en fantastisk upplevelse att fa prata
med andra som visste vad det handlar om. Jag som kdnt mig sa ensam upp-
tackte plotsligt att jag inte var det. Det var som att 6ppna en ny dorr. Vi
kunde hjélpa varandra bara genom att beritta for och lyssna pa varandra.
Det &r béttre &n att prata med en kurator.”

Kerstin sdger att det finns kénslor och tankar hos henne som hon inte tror att
det riktigt gar att forstd om man inte sjélv varit lika ung och haft en demens-
sjuk fordlder. Att hora andra tala om liknande tankar och lyssna pa hennes
innebar en stor littnad.
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”Nar mamma dog
borjade en andra sorg”

Ingrid ar 34 ar. Hon och hennes sambo véntar sitt forsta barn om négra ma-
nader. Paret bor i en Stockholmsldgenhet och Ingrid har ett stimulerande
arbete som koordinator av marknadsservicen inom ett likemedelsforetag.

For tvd ar sedan dog Ingrids mamma som da varit sjuk 1 Alzheimers sjuk-
dom i ndrmare tio ar.

”Det var en lédttnad att hon inte behovde lida mer. Men dndé borjade ett nytt
sorgearbete ndr mamma gick bort. Jag har fortfarande obearbetade upplevel-
ser och kénslor kvar inom mig”, sdger Ingrid.

Ingrid &r fodd 1967. Hon vixte upp med sin mamma, pappa och storasyster i
en vdlordnad villaforort till Stockholm. Hennes far var utredare inom krimi-
nalpolisen och modern var specialldrare och chef for sjukhusskolan i ett av
Stockholms sjukvardsomraden.

I Ingrids familj holl man ihop och gjorde mycket tillsammans. Hennes
mamma var “en riktig honsmamma” som ordnade allt och sag till att alla
hade det bra. Familjen var ofta ute och reste tillsammans och da var det
mamman som holl 1 passen och pengarna. P& hemmaplan holl hon barnen
och maken med god markservice.

Ingrid beskriver sin mamma som flitig och vélvardad intill det koketta. H&-
ret lag alltid 1 en snygg frisyr och naglarna var vélvardade.

”Nér jag tédnker pa henne som hon var nér hon var frisk ser jag henne for
mig 1 Chaneldrdkt och med hogklackade skor pé landet”, berdttar Ingrid med
Omhet i rosten.

Ingrids stora intresse under uppvixten var histar, ett intresse som hon fort-
farande haller fast vid. Hon gick vardlinjen i gymnasiet, var fardig under-
skoterska 1985 och borjade arbeta pa en demensavdelning vid ett sjukhem.
Hon bodde hemma négra éar till och flyttade hemifran 1 slutet av 1980-talet.
Vid samma tid sélde fordldrarna villan och flyttade till en 14genhet i stan.

Demenssjukdomen

Efter flyttningen blev mamman annorlunda och Ingrid minns att hon undra-
de 6ver fordndringen redan da:

?Jag tror inte att mamma ville flytta egentligen. Jag kommer ihdg att jag
tdnkte “vad konstig hon ar!”. Hon hade svart att skota den nya kaffeappara-
ten och klarade plotsligt inte av fjarrkontrollen till TV:n.”
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Ingrid och hennes syster diskuterade om det kunde vara si att modern fétt
alkoholproblem och pratade vid négot tillfille om sina tankar med fadern.
”Han blev nog jatteférndrmad.”

Ingrid borjade tycka att hon kénde igen olika detaljer i moderns beteende fran
sitt arbete p4 demensavdelningen. Men om det sade hon inget till ndgon.

”Jag lag lagt 1 ett par ar, men jag borjade forsta att det skulle sluta med en
riktig tragedi.”

Ingrid var 21 ar nér hon flyttade hemifrén och visste inte alltfor mycket om
matlagning eller annat praktiskt i ett hushall. Hennes kompisar som flyttade
hemifran fick mycket hjdlp av sina mammor med gardinuppséttningar och
annat. Men Ingrids mamma kunde plotsligt inte vara till ndgot stod pa det
sattet. Ofta var hon mycket franvarande.

”Jag blev s& forbannad nér hon inte lyssnade pa mig nér jag ringde. Man fick
inte kontakt med henne. Man behdver fortfarande sin mamma i den &ldern.”

Modern sjdlv var under de hér aren medveten om att nagot inte stod rétt till
med henne. Hon brukade séga att det ibland kdndes som om hjdrnan sting-
des av och att det nog var Alzheimer. Hon borjade ha en lapp med namn och
adress 1 sin pldnbok som en sdkerhetsatgdrd och hon forklarade att hon inte
langre ville g och handla med stora pengar.

”Hon visste nog mycket vl vad det var som holl pa att hinda”, sdger Ingrid.

I borjan av 1990-talet gjorde Ingrid och hennes mamma en Greklandsresa
tillsammans. De ékte till 6n Kreta.

D4 markte jag tydligt att mamma inte var med i matchen léngre. Hon heja-
de pa samma personer som vi alldeles nyss mott och klarade inte av att rak-
na de grekiska pengarna. Plotsligt vinde hon sig till mig och bad mig ta
hand om saker och ting. Det skar 1 hjértat.”

Efter hemkomsten fran Grekland foljde Ingrids storasyster med mamman till
huslékaren som remitterade henne vidare for utredning pd Huddinge Uni-
versitetssjukhus. Modern var da 56 ar. Ingrid hade blivit 25.

Den medicinska utredningen visade att hennes mamma hade Alzheimers
sjukdom. Hon slutade arbeta. Det kom fram att hon under de senaste aren
haft mycket svart att klara jobbet. Kollegorna hade ofta fitt géra om arbets-
uppgifter som mamman skulle ha 16st. Men ingen hade sagt nagot. Inte for-
rdan Ingrids storasyster ordnade ett mote med mamman, arbetskamraterna
och cheferna berdttade nagon om de problem som varit pé jobbet.

Nér mamman fick sin diagnos borjade en tid ndr familjen plotsligt hade svart
att hélla thop:

”Det blev bara kaos i var familj. Vi holl pa att splittras. P4 grund av att mam-
ma kom med 1 en forskningsstudie var vi pa olika moéten med ldkare och
andra pa sjukhuset. Vi var alla spénda och ingen ville egentligen &ka dit. Ofta
blev vi osams. Stubinen var sd kort.”
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”Mamma var sa fordndrad. Hon var ganska hard och svor mycket. Det hade
hon aldrig gjort forr. Det var som att hon inte var vdr mamma.”

Som tidigt demenssjuk var Ingrids mamma ett intressant fall i den kliniska
forskningen for att hitta behandlingar mot Alzheimers sjukdom. Hon kom
med i ett forskningsprojekt kring en helt ny behandlingsmetod som tycktes
ha god effekt mot sjukdomsprocessen, men tyvérr ocksa hade mycket sva-
ra biverkningar. Mamman bodde hemma, men kunde inte klara sig sjilv.
Maken gick ned till halvtid for att kunna vérda sin hustru och Ingrid &kte
over till mamman varje morgon for att se till att det hela fungerade. Ingrid
bar pa ménga minnen av tokiga saker” som hidnde under den hér perio-
den. Det hidnde att modern ringde fadern pa arbetet och sade att det var
konstigt att det satt s ménga ménniskor och tittade pa henne. Fadern 1am-
nade sin arbetsplats hals éver huvud och for hem till hustrun som satt en-
sam och forvirrad i ldgenheten. Under sommaren var det Ingrid som var-
dade mamman hemma.

Inget stod 1 varden

Att vara med 1 kontakterna med sjukvarden och att hjélpa till att ta hand om
mamman kédndes helt sjalvklart for Ingrid. Trots slitningarna i1 borjan efter
diagnosen holl familjen ihop.

Utat visade Ingrid upp en “’kick” fasad. Hon var handlingskraftig och kom-
petent. Den praktiska delen av véardarrollen erbjod inga storre svarigheter for
henne. Hon var ju van fréan sitt arbete.

”Jag ville ta hand om mamma sa att jag visste att det blev ordentligt gjort.
Jag har aldrig sett det som nagot problem att vairda mamma, inte ens att byta
bloja pé henne nir den tiden kom.”

Inuti kdnde hon sig obeskrivligt dvergiven och, forstas, ledsen.

Pé sjukhuset erbjods varken hon eller systern nagot psykosocialt stod. La-
karna foreslog visserligen att de skulle vara med och starta en anhoriggrupp,
men det visade sig snarare handla om att de skulle vara till hjélp for andra
an att de sjdlva skulle fa nagot stdd. Systrarna gick bara till en traff och
backade sedan besviket ur.

Sa smaningom provade Ingrid att privat gé till en samtalsterapeut.

”Men jag gick bara dit tvd ganger. Jag grit konstant. Det var helt vérdeldst for
mig da. Det handlade om att sorja ndgon som fortfarande levde och hela situ-
ationen kéndes omojlig. Jag tinkte att detta &r ndgot som jag fér ta sedan.”

Pappan holl sina kénslor for sig sjdlv och det kéndes inte naturligt att prata
om sddant med honom. Ingrid mérkte att hon blev mycket mer reserverad
mot manniskor som hon inte kénde s& bra. Ledsenheten var sa stark och hon
visste att hon skulle kunna borja grata nir som helst. Det gjorde det svart att
slappna av tillsammans med andra &4n dem som stod henne néra.
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Men med sin syster och en kompis kunde Ingrid prata. Det gjorde hon ocksa
mycket och det var ett viktigt sétt att dverhuvudtaget klara sig kiinslomaissigt.

Och sé hade hon sina héstar.
”Att fa rida ut 1 skogen var som att bli befriad fran allt helvete. Det var en
otrolig avkoppling.”

Den behandling modern fick méste avbrytas pd grund av biverkningarna.

Nér mamman blev dnnu sdmre ville Ingrid ga ned till halvtid pa jobbet for
att kunna varda sin mamma. Men d& avrddde den huvudansvarige ldkaren
med kraft.

”Han sade att det skulle gora att jag aldrig kunde klippa av navelstrangen.
Nu efterdt forstar jag att han hade ratt.”

Mammans sjukdom gjorde det svérare for Ingrid att komma igang med att
leva sitt vuxenliv. Nér hon trdffade killar var frdgan 1 vilket ldge hon skulle
berdtta om sin mor, hur hon skulle sédga och hur de skulle reagera. Det var
inte sa att hon skdmdes for mamman. Snarare var hon orolig att bli besviken
pa reaktionen hos den berittade for.

De sista aren

Till slut fanns ingen annan utvdg én att lata mamman flytta till ett gruppbo-
ende for demenssjuka. Hon var yngst av dem som bodde dér och trivdes inte
alls. Personalen visade séllan respekt mot eller omtanke om de boende. Nér
familjemedlemmarna hélsat p4 modern och skulle aka hem, grit hon.

”Hon kunde inte forstd varfor vi skulle aka hem och hon maste stanna kvar.”

I veckosluten bodde modern hemma. D4 turades systrarna om att sova med
mamman sa att ocksé deras pappa skulle fa sova lite.

Efter en tid hittade familjen ett annat gruppboende dit modern fick flytta och
dér personalen hade en annan instéllning till de boende och deras anhoriga.
Haér fick hon det battre och kontakten mellan personalen och Ingrid, hennes
syster och deras pappa blev ocksa bittre.

Sjukdomen borjade fa allt tydligare effekter dven kroppsligt. Modern kunde
inte ldngre gd sjdlv utan hamnade i rullstol. Hon gick ned allt mer i vikt.
Vigde 47 kg fran borjan och var till slut nere pa 28 kg.

”Hon var bara skinn och ben. Ofta hade hon ont och skrek.”

Ingrid var ofta hos sin mamma &ven nu. Mamman verkade vanligen inte
kénna igen familjemedlemmarna, kunde inte prata och verkade helt leva 1
sin egen varld.

”Det var dnda viktigt for mig att dka dit och vara med henne. Vi kanske bara
satt och tittade pd TV tillsammans, men jag var i alla fall dér.”
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Ingrid fortsatte att gora praktiska vardinsatser. Kanske var det ett sétt for
henne att ge utlopp for en del av alla de motstridiga och svara kidnslor hon
bar pa.

”Det dr en saknad-sorg som &r svér att beskriva nér ndgon man dlskar for-
andras till ndgon helt annan. Till slut ar kdnslan av att réra vid hennes hus
det enda man har kvar av den relation man haft.”

Ingrid var djupt ledsen, men ocksa vildigt arg.

”En dag ringde ett par Jehovas vittnen pd hemma hos mig. Da sade jag att
om det funnits ndgon gud skulle inte min mamma fatt Alzheimers sjukdom.
De blev alldeles tysta.”

Modern blev sidngliggande och helt beroende av omvardnad. Och en dag i
april ringde personalen fran gruppboendet till Ingrid och beréttade att mam-
man helt lugnt hade gétt bort 1 sdomnen. Sent pa kvillen samlades familjen
for en minnesvérd stund dér de tog ett virdigt farvél av den doda.

En ny sorgeprocess

Mamman hade varit sjuk i tio ar.
”I fem av de aren var hon som en gronsak. Det kan aldrig vara livskvalitet”,
sdger Ingrid.

Ju sjukare mamman blev, desto oftare hoppades Ingrid att sjukdomsproces-
sen inte skulle bli alltfér utdragen.
’Ibland tankte jag att det skulle bli skdnt nédr hon fick somna. Jag tror man
maste tillta sig att tdnka sa. Just att sjukdomsforloppet ar s utdraget och
dnda bara kan sluta pa ett sétt &r en av de virsta sakerna med Alzheimers
sjukdom for den sjukas anhoriga.”

Nar mamman till slut dog, kinde Ingrid lattnad over att hon fatt somna och
att plagan for dem alla pa det viset var dver. Den kdnslan hade hon vintat
sig. Det hon inte var beredd pa var sorgen.

”Jag hade sorjt s& mycket under sjukdomsaren. Jag trodde att jag hade sorjt
fardigt och tyckte att det var skont att hon fick somna. Den déir kvéllen nar
vi tog avsked av henne kidnde jag mig jéttestabil och visst sjutton skulle jag
ivdg och jobba ndsta dag.”

Men snart visade det sig att hon inte alls hade sorjt klart.

”Nér det var over borjade ett helt nytt sorgearbete. Jag fick pa nagot vis
borja om med att bearbeta allt som hant.”

Det sorgearbetet pagér fortfarande nu nér tva ar gétt sedan modern dog.
Graviditeten gor ocksa att Ingrid saknar sin mamma starkare.

”Jag tdnker pa henne mycket. Som tur &r har jag den dagbok hon skrev nér
hon vintade mig. Det hjédlper mig att l4sa den och se hur det var for henne.”

Ingrid tror att hon fordndrats en hel del av aren med mammans sjukdom.
Perspektiven pa livet har foridndrats.
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”Saker som tidigare var stora har blivit s& platta medan sddant som forr var
petitesser har blivit stora och viktiga. Jag tar inte heller saker for givet pa
samma sitt langre, men det vet jag inte om det beror pa att jag blivit dldre
eller pd det som hént.”

Hon planerar att sa sméningom ta hjélp av samtalsterapi for att komma vida-
re 1 bearbetningen av sina upplevelser.

”Jag vet inte riktigt vad det dr jag soker, men det kdnns som om ndgot fort-
farande dr ouppklarat inom mig. Kanske behdver jag 4 hdva ur mig alltihop
en ging for alla for att sedan kunna ldgga det bakom mig.”

’Stor hjilp veta att man inte ar ensam”

Vilket stdd har Ingrid och de dvriga i familjen fitt och vad hade de behovt?

Under de forsta dren efter diagnosen upplevde Ingrid att varken hon, systern
eller pappan fick nagot egentligt stdd alls for egen del av samhillet. For fa-
dern dok ménga fragor upp kring hur man praktiskt kunde ordna tillvaron,
kring sociala rittigheter och om juridik. Men det var mycket svért att fa né-
gon information och det drojde linge innan familjen fick kontakt med en
handldggare pa socialférvaltningen som kunde ge en del upplysningar.

Det Ingrid behovde var framfor allt stod pa det kénslomaéssiga planet. Sjuk-
varden erbjod inget sddant. Hennes eget forsok att gd i samtalsterapi funge-
rade inte da eftersom hon inte var mogen for den typen av bearbetning.

Att modern fatt denna &ldersrelaterade sjukdom vid sé tidig alder gjorde si-
tuationen speciell pd manga sitt. Varken hon eller hennes anhdriga passade
riktigt in 1 ’systemet” for demenssjuka och deras anhoriga. Ingrid och hen-
nes syster kidnde sig i borjan som om de var de enda i hela vérlden som var
sa unga och hade en demenssjuk forélder.

”Jag behovde triffa ndgon som hade det likadant.”

Den kénslan fick henne s smaningom att ta kontakt med Alzheimerfore-
ningen. I borjan var attityden dér inte sa intresserad, men Ingrids initiativ
ledde senare till att foreningen startade ett projekt for unga anhoriga som
kunde triffas och fa prata och lyssna.

”Bara kénslan av att veta att man faktiskt inte &r ensam om det man gér ige-
nom ér till stor hjilp”, sdger Ingrid.

Hennes 1dé¢ om hur ett béttre stod till tidigt demenssjukas anhdriga skulle se
ut bygger pé ett samarbete mellan virden och en anhorigforening. Forsta
forutséttningen dr darfor att demensvarden, andra berérda samhallsinstanser
och anhdrigféreningarna blir mer medvetna om de speciella villkoren for
familjer dir en fordlder insjuknar tidigt. Det behovs en medvetenhet om att
tondringar med demenssjuka mammor och pappor visserligen inte &r nagon
jattegrupp , men faktiskt finns.
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”Det ar viktigt att varden ser barnen och ungdomarna som anhoriga, fragar
dem hur de har det och kopplar in den hjdlp som kan behovas.”

Ingrid tycker att den sjukas anhoriga tidigt skulle fA en informations-
broschyr om just tidig demens och om rittigheter och liknande. De anhoriga
behover ocksd uppmanas av vdrden att ta kontakt med anhorigforeningen
som skulle kunna erbjuda stéd och rad.

Samtalsgrupper med anhoriga 1 ungefdar samma livssituation kan ge delta-
garna vérdefullt stdd. Ingrid tror ocksa att det vore bra att sé tidigt som moj-
ligt fa tala med en kontaktperson som tidigare varit med om samma sak.

Hon papekar ocksa att nér det géller tidig demens kan de anhoriga behova
medicinsk information och végledning i &rftlighetsfragor. Manga anhoriga
oroar sig for att sjdlva béra pa ett arvsanlag som kommer att gora dem de-
menssjuka tidigt i livet och funderar 6ver om de kan och ska testa sig.

”Nu nér jag vintar barn har den frdgan verkligen blivit aktuell. Men jag och
min syster har diskuterat saken och kommit fram till att s linge det inte
finns ndgon botande behandling s ar det ingen i1dé att testa sig.”
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Anders: ”Jag korde for fullt
tills det rann over”

Anders dr 30 ar och bor med sin flickvdn 1 en ljus, modern ligenhet néra
Malmé och nidra havet. Han dr datortekniker och arbetar vid ett storre IT-
foretag. Datorteknik inte bara” ett jobb utan ocksa ett stort fritidsintresse
for Anders. Det #r ibland svart att skilja mellan arbetstid och fritid. Aven nir
han &r hemma sitter han gérna vid datorn och experimenterar.

Tidigare dgnade han sig at segelflyg, men det tog for mycket tid. P& senare
tid har han boérjat rida ibland och det tycker han &r en skon avkoppling.

Anders” mamma dr 60 &r. For 5-6 dr sedan fick hon diagnosen Alzheimers
sjukdom. Sedan en manad bor hon i ett gruppboende for demenssjuka dir
hon verkar trivas. Efter ar fyllda av oro for den sjuka modern som bott en-
sam hemma och haft allt svarare att klara sig, kdnner Anders just nu lattnad.
”’Nu vet man att hon &r i goda hander. Nu kan jag slappna av — ett tag i alla fall.”

Anders viéxte upp ett litet skanskt kustsamhille. Nér han var sju &r dog hans
pappa och mamman blev ensam med Anders och hans fem ér dldre syster.

Han beskriver sin mor som en person som inte varit sérskilt utatriktad utan
verkat trivas bédst med att ta hand om familjen och hemmet, gi ld&ngprome-
nader med hunden och goéra saker hemma péd egen hand. Som f6rilder har
hon inte varit mycket for att forsoka styra barnen. Hon har varit en trygg
punkt 1 tillvaron, nagon som funnits till hands ndr Anders behévt henne.
”Hon har aldrig varit ndgon dominant mamma utan mer som en kompis. Har
man behovt hjdlp sa har hon alltid funnits dir”, sdger han.

Storasystern flyttade hemifran. Anders bodde kvar med sin mamma. Kompi-
sar, resor, fritidsintressen, jobb och utbildning tog det mesta av hans tid och
uppmarksamhet. Mamman arbetade som personlig assistent at ett utveck-
lingsstort barn och hade ett nytt forhallande med en man som Anders och
hans syster inte kom helhjértat bra 6verens med.

Demenssjukdomen

Det var hans storasyster som forst borjade ana att nigot inte stod rétt till
med modern. Systern pratade med Anders, som ocksa borjade ldgga marke
till vissa fordndringar.
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”Jag var ute och flingde sd mycket och hade inte tinkt pd att det var nagot
speciellt med mamma. Men s& sminingom upptickte jag att hon blivit vé-
digt distrd och inte kunde koncentrera sig. Hon fick lite svart att halla reda
pa rakningarna och jag borjade hjilpa henne med dem.”

I borjan trodde vi att det var problem 1 hennes férhillande som gjorde hen-
ne ledsen och franvarande. Vi tankte att hon kanske kénde sig ensam och att
det var en depression. Jag forsokte lirka med henne och fa henne att traffa
mer folk, men hon ville inte.”

Systern radfrdgade en distriktsskoterska som tyckte att en ordentlig 1dkarut-
redning borde goras. Modern fick ga igenom olika undersdokningar och tes-
ter pd Lunds universitetssjukhus och till slut stélldes diagnosen Alzheimers
sjukdom.

Anders

Kring denna tid flyttade Anders hemifrén, till en ldgenhet i en ort nagra mil
bort. Till att borja med sade Alzheimerdiagnosen honom inte speciellt
mycket.

”Jag hade svért att acceptera att mamma verkligen var sjuk. Jag hade ingen
aning om vad Alzheimers sjukdom var eller hur den skulle kunna utvecklas.”

Modern fick bromsmedicin och antidepressiv behandling, fortsatte att bo pa
egen hand och klarade sig i borjan ritt bra.

”Hon var medveten om sin sjukdom, men ville inte prata om det utan skoja-
de girna bort det.”

Hon sjukpensionerades och slutade kora bil. Forhéllandet hade tagit slut.
Anders och hans syster kopte en hund at mamman.

”Hon var van att ha hund och vi tinkte att den skulle bli ett bra séllskap for
henne och gora att hon kom ut mer. S& blev det ocksé, hunden var ett fint
stod for henne i flera ar.”

Anders tog livet som det var” och tyckte inte att sjukdomen forde med sig
nagra storre fordndringar 1 tillvaron i borjan. Men sakta men sdkert fick
mamman allt mer problem med nidrminnet och med vardagssysslorna. Hon
var ocksa orolig och vildigt beroende av Anders storasyster och av honom.
Nér de inte var hos henne, ringde hon dem.

Vi sdg mer och mer som inte fungerade. Till exempel klarade hon inte att
laga mat langre utan levde néstan helt och hallet pé fardiglagad kyckling.”

Storasystern kontaktade kommunens hemtjénst som borjade komma hem
med mat till mamman.

Mamman har alltid tyckt om att samla pa vackra foremél fran naturen. Men
nu tog samlandet av stenar, trébitar och annat abnorma dimensioner. Hela
hennes hem belamrades av séddant och av tidningsurklipp som hon ocksa
sparade pa.
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Oron for mamman och forsoken att hjélpa henne blev en allt storre del av
tillvaron framfor allt for Anders syster, men dven for honom. Under ett ar
bodde systern utomlands och huvudansvaret for mamman vilade pa honom.
Samtidigt stéllde jobbet hoga krav pa honom, bade nér det géllde tid och
engagemang.

”Da4 var det tungt, ndr jag hade sd mycket badde pé jobbet och med mamma.
Men jag gjorde den typiska killgrejen, korde for fullt tills det rann 6ver. Da
ringde jag min syster och bara grit i en timme. Sedan var det bara att ta nya
tag igen.”

Till skillnad fran systern tackade Anders nej till sjukhusets erbjudande om
professionellt samtalsstdd hos kuratorn.
”Det kéndes inte som det behdvdes.”

Nar han haft behov av att prata har han vént sig till sin syster. De har bada
ocksa haft stort stdd av en kusin och dennes flickvin. Och sedan Anders
traffade sin flickvén for tva ar sedan har hon varit hans frimsta lyssnare och
samtalspartner.
“Hon é&r ett jattestod. Hon har verkligen forstatt sjukdomen och nog last mer
om den dn jag.”

Genom ett projekt inom Alzheimerforeningen for unga anhdriga till de-
menssjuka har Anders nyligen fatt kontakt med andra i liknande livssitua-
tioner.

”Det har betytt mycket for mig att f4 prata med andra som varit med om
samma sak. For mig kom detta ocksa ritt bra 1 tiden. Alldeles 1 borjan nir
mamma hade fétt sin diagnos tror jag det hade kints konstigt att samtala
med andra anhoriga. Hon var ju inte speciellt dalig d&.”

Anders har sa gott han kunnat forsokt leva sitt liv trots de stdndiga tankarna
pa mamman.

”Men de tankarna har forstas alltid varit ett inslag 1 tillvaron. Jag har ként ett
stort ansvar och ibland ként att jag inte rdckt till. Det finns ocksd saker jag
skulle velat géra, men avstatt fran pa grund av mammas sjukdom, till exem-
pel att bo och arbeta utomlands en tid.”

Ju simre mamman blivit, desto mer insatser har kriavts av Anders och hans
syster. Det har inte bara handlat om att besoka mamman och halla telefon-
kontakt utan ocksd om sadant som ldakarbesok och méngder av myndighets-
kontakter.

”Vi hade ingen aning om vilka réittigheter mamma eller vi som anhdriga
hade och ingen forklarade det for oss. Allt har man fatt rota reda pa sjalv.
Det har varit bade tidskravande och frustrerande.”

Anders ér glad Over att hans arbetsgivare har en forstdende instéllning och
later honom ta ledigt for att hjdlpa sin mamma nér det behovs.

”Om jag inte haft en forstdende arbetsgivare skulle det ha varit en rysarsitu-
ation!”
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Rent praktiskt har systern, bortsett frdn aret utomlands, dragit ett &nnu tyng-
re lass nér det géller omvardnaden av och omsorgen om deras mamma. Idag
har systern gift sig och med sin man bosatt sig fem minuters bilfard fréan
mamman.

Nér han ser tillbaka tycker Anders det hade varit bra om systern lagt 6ver
mer av ansvaret och den praktiska bordan pa honom istillet for att gora sa
mycket sjidlv. Den ojdmna fordelningen har skapat en hel del konflikter
mellan syskonen och det dr han ledsen Over.

Gruppboendet

Den sista tiden som mamman bodde kvar hemma, hade hon hjilp bade av
hemtjénsten pd dagen och av kommunens kvillspatrull. Hon var véldigt {or-
virrad, men sag till det yttre fortfarande frisk och ungdomlig ut.
”Hemtjdnsten fungerade daligt. Med ett undantag hade personalen svart att
fatta att mamma verkligen var sjuk. Antagligen for att hon dr s& ung och
sjukdomen inte syns utanpd. Personalen verkade sakna kunskap om demens
hos yngre. De tog for givet att hon klarade saker som hon inte klarar, till
exempel att virma den fdrdiga maten som de levererade. Hemtjdnsten var
inte till mycket hjdlp for mamma och gav inte mycket trygghet {for oss.”

Under sjukdomstiden har hostar och vintrar alltid varit de svaraste perioder-
na for mamman. Hosten och vintern 2000/2001 var inget undantag utan blev
tvartom vérre dn vanligt. Sannolikt bidrog ett medicinbyte till den snabba
forsdmring som skedde. Mamman var fortvivlad och orolig. Hon ringde hela
dagarna till Anders syster och till honom och bara grit.

Till slut lades hon in pa den psykogeriatriska kliniken vid Universitetssjuk-
huset MAS i Malmé. Dar kom hon att stanna 1 ndstan tva manader medan
hennes tillstand stabiliserades igen.

Det stod klart att hon inte borde bo kvar hemma ldngre och Anders och hans
syster borjade leta efter ett bra stille for mamman att flytta till. De besokte
flera gruppboenden runt om i Skéne i jakten pa ett dar deras mamma skulle
kunna trivas och bli védl omhandertagen. Eftersom deras mor bara ér 60 ér,
fortfarande mycket aktiv fysiskt och dven psykiskt jamforelsevis pigg om
hon fér ta saker i sin egen takt, kindes det fel att l1ata henne bo bland mycket
gamla och sjuka personer.

Till slut hittade de ett gruppboende i den ort dar modern alltid bott. I grupp-
boendet bor sju demenssjuka i trevliga sma ligenheter med uteplats. De 6v-
riga boende dr dldre, men Anders tycker att personalen verkar forsta att mo-
derns liagre alder kan gora att hon behover ett delvis annorlunda omhén-
dertagande.

”Dessutom har ju mamma enligt LSS rétt till en ledsagare eftersom hon &r
sd ung och det ska vi se till att hon far en. D& kan hon f4 komma ut mer och
det dr viktigt for hon dr ingen ménniska som tycker om att sitta inne.”
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Mamman flyttade in for en dryg méanad sedan och verkar borja trivas. Hen-
nes syster och mamma bor alldeles i ndrheten och hélsar ofta pa. De har haft
lite svart att acceptera hennes sjukdom, men har nu gjort det “’pa sitt eget
sdtt”, som Anders séger.

Han och hans syster haller pd att flytta ur mammans gamla lagenhet.

Anders haller tét telefonkontakt med sin mamma, men besoker henne inte lika
ofta som tidigare. Ibland blir det ett par gdnger under en vecka, ibland kan det
gé flera veckor mellan besoken.

”Det dér har jag lite daligt samvete for emellanat. Men samtidigt maste man se
till att man har tillfélle att ta hand om sig sjélv och andra man tycker om ocksa.”

Framtiden

Idag mar Anders mamma béttre igen efter vinterns svacka. Hon kénner igen
sina anhoriga nir de hilsar pa och ar fysiskt rorlig.

Anders dr medveten om att Alzheimers sjukdom dn s ldnge &r obotlig och
pa sikt kommer att bryta ned hans mamma bade fysiskt och psykiskt. Ge-
nom kontakterna med andra unga anhoriga har han fatt hora manga berattel-
ser om vad sjukdomsutvecklingen kan innebara.

’Sjélvklart funderar jag ibland over hur ldnge hon kommer att vara sé pass
bra som hon dr nu. Men det dir kidnns dnd4 én sa lange ganska abstrakt. Jag
skjuter det ifran mig, tar en dag i taget.”

Det han innerligt hoppas ar att det nya boendet ska fortsitta att fungera bra
och att mamman ska kunna bo kvar livet ut.

”Allt man hér om kommunernas daliga ekonomi gor att man kénner en viss
oro. Tdnk om de ldgger ned gruppboendet for att det blir for dyrt!?”

Under en period funderade han en hel del 6ver sin egen Alzheimerrisk, med
tanke pa att tidig sjukdom oftare ar arftligt betingad.

”Men den oron har sldppt nu. Det sker s& manga framsteg inom demens-
forskningen och nya mediciner lanseras hela tiden. For mammas del hinner
kanske botande medicinsk behandling inte komma, men jag ar Overtygad
om att sddan kommer att finnas om det skulle bli aktuellt f6r min del.”

Kommunens information har brustit

Inom sjukvérden tycker Anders att han, hans mor och hans syster mestadels
fatt ett kompetent bemdtande. Demensutredningen gjordes tidigt och sysko-
nen har fatt den medicinska information de frgat efter.

Det han tycker saknats ar tidig och lattillgdnglig information om st6dmoj-

ligheter och andra sociala réttigheter. En samlad sddan information skulle
han ha velat ha redan i samband med diagnosbeskedet.
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Psykosocialt stod genom samtal med sjukhuskuratorn har han blivit erbju-
den, men tackat nej till. Han har haft ett bra socialt ndtverk, det har funnits
anhoriga och vénner att prata med ndr han varit beredd att gora det.

Att komma in 1 en anhoriggrupp har han tyckt varit positivt. De flesta i
gruppen ér flickor och unga kvinnor, men Anders tror att pojkar och unga
maén egentligen har samma stodbehov och skulle ma bra av gruppkontakten.
Hur man ska f4 med dem vet han inte riktigt.

Négot som inneburit en stark frustration for honom och hans syster ér det de
upplevt som kompetensbrist hos kommunens hemtjénstpersonal. Han anser
att det behdvs mycket mer kunskap om att demenssjukdomar inte bara drab-
bar dldre och om hur sjukdomarna upptréder hos yngre.

”Samhéllet méste bli béttre forberett pa att ta hand om yngre demenssjuka.
Det ar viktigt bade for de sjuka och for oss anhdriga.”
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”Det blir jobbigt nir pappa
inte ar pappa langre”

Maria, 20 ar, har en pappa som ar 61 ar och fick diagnosen Alzheimers sjuk-
dom fOr sex ar sedan. Han &r fortfarande ’pigg och med”, familjen har fatt
ett bra bemdtande 1 hidlso- och sjukvarden och Maria tycker att det hittills
gétt bittre dn hon befarade att leva med pappans demenssjukdom.

”An sa linge ir han sig ganska lik och di kiinns inte alltihop si hemskt.
Men jag vet ju hur det kommer att bli. Jag forsoker att inte tinka pa det och
ta en dag i taget.”

Maria flyttade hemifrén till en ldgenhet inte alltfér langt fran fordldrahem-
met for ett ar sedan. Hon jobbar som (obehorig) hogstadieldrare, men har
siktet instéllt pa att ta sig in pa lakarlinjen.

Maria har vuxit upp med mamma, pappa, storasyster och en golden retriever i
en virmléndsk bruksort dér alla kinner alla och dar Maria har manga véinner.
Vi var en vanlig kdrnfamilj med en ganska lugn familjesituation”, sdger hon.

Marias mamma arbetar inom sjukvdrden och medan hennes pappa jobbade
var han ingenjor vid ortens jarnverk.

Marias stora fritidsintresse var rytmisk gymnastik. Hon trdnade och tivlade 1
atta ar och overgick sedan till att vara aktiv som ledare. Hennes pappa bru-
kade ofta skjutsa till trdningarna. Han och Maria hade en fin kontakt och
likartade intressen.

”Jag har alltid ként att jag ar pappas flicka. Jag dr inte s intresserad av gar-
diner och séddr. Och det var oftast till pappa jag vinde mig for att frdga om
pengar eller for att {4 lov till nagot.”

Demenssjukdomen

Nér Maria var 1 yngre tondren borjade det hinda konstigheter kring hennes
pappa. Han glomde, blandade ihop och tappade bort. Nér han skulle hdmta
Maria efter triningar hinde det att han varken kom ihdg nér eller var utan
satt och korde runt 1 bilen.

Marias mor har yrkeserfarenhet av demenssjukdomar och reagerade snabbt
pa forandringarna hos maken. Hon sdg att ndgot var fel. Tack vare hennes
initiativ sokte maken ldkare. Den distriktsldkare han forst traffade miss-
tankte att forandringarna berodde pd skador efter en mindre blodpropp i
hjarnan. Men efter ett ar fick Marias pappa genomga en ordentlig utredning
vid ldnssjukhuset 1 Karlstad.
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Han fick diagnosen Alzheimers sjukdom. Det kom som ett hart slag for ho-
nom sjdlv och alla 1 familjen.

”Med ens blev pappa jétteddlig. Allt blev kaos. Ibland blev det konflikter i fa-
miljen och jag var ganska beskyddande mot pappa och tog honom i forsvar.”
”Det var vildigt tungt 1 borjan. Jag var jatteledsen och malade upp skréck-
bilder inom mig, tdnkte pa att han kanske snart inte skulle kunna kinna igen
mig.”

Bra vardbemotande och kompisstod

Maria och 6vriga familjemedlemmar hade god hjilp av ldkare och 6vrig per-
sonal pa sjukhuset i Karlstad for att ta sig igenom den forsta kaotiska tiden
efter sjukdomsbeskedet. Framfor allt kinde Maria och de andra att de fick
all den information de behévde om sjukdomen och om vad som var att vén-
ta. Maria tycker att virdpersonalen verkade bry sig om hela familjen och
kinde sig aldrig &sidosatt.

”Var det ndgot vi undrade 6ver, kunde vi alltid ringa.”

Kontakten med sjukhuset har fortsatt att vara ett viktigt stod bade fér Marias
pappa och hans familj. Han gar regelbundet pa kontroller.

Maria har hela tiden ocksé haft bra hjélp av att kunna prata med sina kompi-
sar och med systern.

”Séarskilt min bésta kompis som jag kint sedan lekis har det varit skont att
kunna prata med.”

”Alla mina kompisar har dndra fran borjan vetat att min pappa ér sjuk. Det
har varit bra nér jag varit ledsen och behdvt support.”

Det fanns mojlighet att delta i en anhoriggrupp pd sjukhuset, men det kénde
Maria inget behov av. Inte heller har hon hittills velat ha nagot professio-
nellt samtalsstdd.

”Men det kanske jag kommer att vilja langre fram, nér han blir sémre.”

En omstéllning steg for steg

Demenssjukdomen har hittills fortskridit Idngsamt och familjen har steg for
steg kunnat anpassa sig till den nya situationen. Maria fick sluta be sin pap-
pa om pengar. Nar hon hade kompisar hemma fick de undvik att spela mu-
sik och i varje fall inte spela pd hog volym.

”Sjukdomen gjorde att pappa blev vildigt ljudkénslig och musik gjorde ho-
nom latt irriterad.”

Fadern slutade pa ldkarens inrddan att kora bil i samband med ett medicin-
byte och visade sedan aldrig nagot intresse for bilkorning igen.
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Sjukpensioneringen innebar en svar omstillning for honom, han blev sittan-
de 1 sin fat6lj. Nu tycks han ha vant sig och fir dagarna att gd medan Marias
mamma &r pa jobbet. Han skdter vardagssysslor och patar i1 tradgéarden.

Han har hittills inte haft svart att hitta hem fran sina promenader i grannska-
pet, men har slutat ga ensam i skogen.

V1 tror att han gick vilse 1 julas ndr han skulle ut och hugga en julgran. Han
var borta i flera timmar och kom hem utan gran. Sedan dess later han bli att
ge sig ut 1 skogen.”

Déligt samvete

Medan Maria bodde hemma brukade hon ofta spela kort och 16sa korsord
med sin pappa.

”Det holl honom igang. Nu har jag lite daligt samvete over att jag inte kan
gora de dér sakerna med honom sé ofta lingre.”

Lyckligtvis har han fatt bistaind i form av en personlig assistent som till-
bringar ndgra timmar med honom varje dag medan Marias mamma arbetar.
I borjan tyckte han inte om det dar med assistenten. Men nu tycker han det
ar bra. Sa assistenten fér spela kort med honom istéllet.”

Marias mamma tinker ta hand om sin make hemma sa linge det gér.
”Det kdnns skont for mig — att vi slipper ldmna bort honom.”

Samtidigt ar Maria bekymrad 6ver den hérda press som hon forstar att hen-
nes mamma har pa sig.

?Jag kinner sympati for henne, hon lever med det hér dygnet runt. Pappa
vantar hela dagen pa att mamma ska komma hem. Ibland vill jag be henne
att ta ledigt och &ka bort for att koppla av ett tag. Men hon ska ju vilja sjilv
ocksa.”

Fast Maria lever sitt eget liv nu, finns tankarna pa fordldrarna standigt dér.
”Jag tanker mycket pa att jag maste ringa dem ofta och umgés med dem. Jag
tror det kdnns lattare for dem da.”

Positivt nu, men framtiden oroar

Sammantaget tycker Maria att pappans demenssjukdom hittills varit lattare
att leva med och anpassa sig till &n hon trodde 1 borjan.

”Da ténkte jag att hoppas han far vara nagorlunda sig sjdlv 1 fem éar till”
och nu har det gétt sex 4r utan att han blivit si vildigt mycket simre. An s&
lange klarar han det mesta sjdlv. Det ar framfor allt pa spréaket som man
marker att han &r sjuk. Han har jittesvart med ord nér han vill berétta nagot.
Man ser att han vill sdga ndgot, men det kommer inte.”
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Det finns dock en baksida med pappans fortfarande relativt vilbevarade
intellekt.

”Han ar sjilv fullt medveten om vilken sjukdom han har och hur det kom-
mer att bli. Det kénns sd sorgligt. Medan han var frisk brukade han ofta sdga
att det varsta han kunde ténka sig var att drabbas av nidgon sadan hér sjuk-
dom och bli helt beroende av andra.”

Maria ar vdlinformerad om sjukdomen och hur den kommer att utveckla sig.
Hon forsoker att lata bli att tdnka pa hur det kan bli.

”Jag tror det blir jittejobbigt nir pappa inte dr pappa langre. Hoppas att for-
samringen fortsatter att g langsamt jéttelange och att det sedan gar jattefort.
Béde for pappas skull och for min egen. Det blir inget liv till slut. Jag vill ha
kvar den bild jag har av honom nu.”

Internetstod

Maria deltar i ett projekt i Alzheimerféreningens regi. I projektet skapas ett
datornitverk dir unga anhoriga utbyter erfarenheter via en hemsida och kan
knyta kontakter som kanske fortsétter 1 brevvéxling via Internet.

”Nétet passar jéttebra for det hdr. Det kidnns skont att skriva av sig ibland
och dnnu battre om man far svar. Och sé& viljer man sjidlv ndr man vill sy-

2

nas.
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Professor Lars-Olof Wahlund:
”’Unga anhoriga behover varandra™

Professor Lars-Olof Wahlund é&r forskare vid Institutionen for klinisk neuro-
vetenskap, arbetsterapi och éldrevardforskning (NEUROTEC), Karolinska
Institutet. Han dr ocksa overldkare vid den geriatriska kliniken pa Huddinge
Universitetssjukhus dir han bland annat ansvarar for utredningar av miss-
tdnkt demens hos personer under 65 ér. Kliniken tar emot yngre med min-
nesproblem och andra intellektuella storningar fran en stor del av Mellan-
sverige. Inte minst tack vare kopplingen till Huddingeforskningen om éarft-
lighet och demens var kliniken tidigt ute med att uppmérksamma de yngre
demenssjuka. Vid Alzheimers sjukdom med tidig debut ér det &rftliga insla-
get storre dn vid sent insjuknande.

Lars-Olof Wahlund har de senaste aren i ldkarrollen mott manga tidigt de-
menssjuka.

”Det handlar om yrkesaktiva mén och kvinnor i sin bésta alder som vid en
forsta kontakt verkar helt normala. Det ér inte forvanande att omgivningen
ofta inte kan tdnka sig att personen skulle vara sjuk.”

Stodbehoven

Han framhaller att kommunernas, sjukvardens och dvriga samhéllets bered-
skap for att stotta dessa ménniskor och deras familjer &nnu dr mycket liten.
Enligt hans uppfattning &r det bland annat ofta angeléget att ge den sjuke
mojlighet att under en tid behélla kontakten med yrkeslivet for att sa smé-
ningom under vérdiga former kunna avsluta det.

Béde for den sjuke och de anhoriga ér det ocksé viktigt att det finns tillgdng
till dagverksamhet och demensboende som passar for yngre. Sddana verk-
samheter finns dnnu bara pé ett fatal orter i landet.

”En 55-aring som insjuknar i en demenssjukdom har helt andra behov @n en
80-90-4ring. Det ar t.ex. mycket oldmpligt att placera en yngre demenssjuk i
ett gruppboende dar det 1 ovrigt bara bor dldre.”

Barn och ungdomar som lever tillsammans med en demenssjuk forédlder
kdmpar ofta under flera r tillsammans med de vuxna for att skyla 6ver pro-
blemen infér omgivningen.

”Pa manga sitt liknar dessa unga ménniskors situation den anhoriga till psy-
kiskt sjuka upplever”, sdger Lars-Olof Wahlund.

”Barnen upplever ofta oro, riadsla och skam.”
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Sarskilt utsatta &r, enligt Lars-Olof Wahlunds erfarenhet, barn till ménniskor
som drabbas av pannlobsdemens. Speciellt i borjan av sjukdomen kan den
sjukes personlighetsforandringar skapa stort lidande for de anhoriga. Det ar
inte ovanligt att den sjuke plotsligt blir aggressiv och hotfull, gor bort sig pa
olika sitt socialt och/eller ger sig in pd ekonomiska vansinnigheter.

”Dessa problem kan pagé i aratal. Hir finns ett mycket starkt behov av for-
battrad och snabb hjilp till de anhoriga.”

Hos méanga ungdomar vars fordldrar insjuknar tidigt i demens finns rddslan
for att sjdlv drabbas av sjukdomen.

”Nér man lever tillsammans med den sjuke ser man sjukdomen pé néra hall
pa ett sitt som man inte gor annars. Det kan gora risken att sjdlv drabbas
mer skrimmande.

Inte ensamma

Det unga anhodriga framfor allt har hjédlp av dr, anser han, information och
kontakt med andra unga i liknande situationer.

Nér det géller informationen bor den ges sé tidigt som mojligt och sedan
fortlopande uppdateras. De anhoriga behdver saklig information om sjuk-
domen och prognosen. Det édr ocksa viktigt med uttémmande upplysning om
avlastningsresurser, sociala réttigheter, vardresurser och liknande.

”Ett annat betydelsefullt omrade ar att erbjuda genetisk védgledning. Unga
maéanniskor som oroar sig for att drabbas av samma sjukdom som foridldern
kan 1 regel hantera oron littare med hjélp av sddan végledning. Idag ar det
bara ett fital anhoriga som far den hjélpen.”

Att fa utbyta tankar, kédnslor och upplevelser med andra 1 ungefar samma
alder och som &r med om samma sak, har visat sig gora tillvaron léttare for
manga unga anhoriga. Det visar erfarenheten bl.a. frdn anhdriggrupper och
de projekt som Alzheimerforeningen nu driver. Att bidra till att skapa och
vidmakthalla sddana ndtverk och grupper vore, sdger Lars-Olof Wahlund,
ett effektivt sitt for samhéllet att stodja unga anhoriga.

”Det viktigaste for barnen och ungdomarna &r att inte kdnna sig alldeles
ensamma om det de dr med om.”

39



Nagra avslutande reflektioner

Att medan man &r ung sakta forlora sin forédlder i en demenssjukdom ir en
erfarenhet som starkt padverkar en ménniskas utveckling. Berittelserna i den
hér intervjurapporten later oss ana ndgot om hur svar och tung den erfaren-
heten dr. Men beréttelserna visar ocksé att det sékerligen ofta gar att hjdlpa
dessa barn och ungdomar sé att de svdra upplevelserna far sa fa negativa
langsiktskonsekvenser som mojligt.

En erfarenhet som dyker upp i samtliga berittelser dr kinslan av isolering.
De demenssjukas barn har dtminstone i borjan kénslan av att de dr ensamma
om sin beldgenhet. Att {3 trdffa jamnariga 1 samma situation tycks innebira
en stor lattnad.

Mot bakgrund av den kunskapen vore det naturligt att strdva efter att pa ett
systematiskt sitt aktivt forsoka hjélpa alla unga anhoriga till sddana kon-
takter. Flera tinkbara metoder finns. Sérskilda anhoriggrupper kan skapas
pa storre orter dir det dr sannolikt att det finns ett storre antal tidigt demens-
sjuka. Diskussionsgrupper pd Internet provas av Alzheimerféreningen med
hittills lovande resultat.

Individuellt anpassad information 1 tidigast mdjliga skede kan ockséd fore-
bygga kénslan av ensamhet. Det behovs sirskild information om demens-
sjukdomar med tidig debut, utformad sa att unga anhoriga drar nytta av den.

Det behovs ockséd ett genomtinkt omhédndertagande av de anhoriga sé att
ndgon har ansvar for att erbjuda den information som finns.

Yngre demenssjuka haller ldngsamt pé att bli en mer synlig patientgrupp. Ju
langre den utvecklingen fortskrider, desto mer forbattras sannolikt dven si-
tuationen for de sjukas barn:

= Mer kunskap om tidig demens hos allmdnheten kan minska risken for att
drabbade familjer isolerar sig och for skam och skuld hos barnen.

= Mer kunskap om tidig demens i varden okar chansen for att omhénder-
tagandet av sjuka och anhoriga béttre anpassas efter dlder och social si-
tuation.

=  Utbyggnad av verksamhet och vard sirskilt for yngre demenssjuka kan
latta barnens omsorgsborda. Dessutom kan de anhdriga via sddana verk-
samheter hitta och stddja varandra.

= Unga anhoriga till tidigt demensdrabbade behdver genomténkt genetisk
vagledning av kunnig och medveten personal.
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Det finns ménga gemensamma drag 1 intervjuerna i rapporten. Alla de unga
anhoriga berittar om ensamhet, skamkénslor, vrede, sorg och sarbarhet.
Men berittelserna visar ocksa att personlighet och familjesituation har stor
betydelse for hur pafrestningarna upplevs och hanteras. Nagra exempel:

= Om den sjuka fordldern &r ensam om det dagliga fordldraansvaret, blir
foljderna for barnen sjalvklart ofta sarskilt svara.

= Syskon kan manga génger vara ett viktigt stod for varandra nér en forél-
der blir demenssjuk. Men sjukdomen och dess foljder kan ocksd bidra
till osdmja mellan syskon, en osdmja som kan innebéra &nnu en svér pa-
frestning.

= Flickor och pojkar har ibland olika sétt att uppleva och handskas med
kénslomadssiga svarigheter.

= Hur landstingets och kommunens personal beméter barnen och tonar-
ingarna har stor betydelse. Den unga kvinna som ger den mest positiva
bilden av sina anhorigerfarenheter har fran ett tidigt stadium haft tillgang
till god information inom vérden.

Forskning om hur demenssjukas barn paverkas och om risk- och skydds-
faktorer skulle kunna ge en mer heltickande bild. Overhuvudtaget ir tidiga
demenssjukdomar och effekterna for de drabbade familjerna dnnu ett sa gott
som outforskat omrade.

Att dndra péa den saken vore ett viktigt bidrag till att underlétta tillvaron for
de sjuka och deras anhdriga genom 6kad kunskap och dkat medvetande.
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