Bakom fasaden

Det ar inte bara gamla som blir
dementa. Det kan drabba personer
mitt i livet. Och deras barn.
Susanne var 14 ar nar hennes
mamma blev dement.
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Vi traffas i Stockholm. Susanne Axelsson arbetar som
strategisk marknadsforare for Sundsvalls gymnasium och ar har
i jobbet. Hon pratar lugnt och eftertanksamt. Idag ar hon 24,
men hon minns tydligt hur det var for ungefér 10 ar sedan nar
hennes mammas personlighetsforandringar blev mer och mer
patagliga. D& var det ingen som férstod varfor.

— Mamma borjade bli mer aggressiv och mer isolerad, hon levde
i sin egen varld och kollade pad barn-tv hela tiden. Och om hon
inte kunde hitta sina saker kunde hon bli arg och beskylla mig
for det.

Mamman hade ocksa tvangsférestallningar, tvattade handdukar
och handfatet flera ganger varje dag. Hon hdérde rdéster som
sade at henne att ga ut, och da fanns det inga hamningar alls.
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— Da kunde hon ga ut i tofflor och morgonrock och struntade i
att det var minus 20 grader.

Susanne minns sarskilt en handelse nar hon slutande nian. Hon
hade traffat nagra vanner och hennes mamma skulle hamta henne.
— Mamma hade varit foréndrad ett bra tag tyckte vi, sa jag
hade pamint henne flera ganger och skrivit post-it-lappar for
att hon inte skulle glomma. Nar jag ringde var hon redan dar
och skulle hamta mig. Hon hade inbillat sig att jag hade varit
pa stan och vandaliserat. Hon tyckte inte att jag var
valkommen hem, och det slutade med att jag akte hem med en
kompis.

Det var efter den héndelsen som Susannes pappa insag att nagot
maste goras.

Till en borjan skamdes hon mycket fér sin mamma. Hon berattade
inte for sa manga att hon var sjuk.

— Det var pinsamt att ta hem kompisar, for jag visste ju inte
hur mamma skulle vara. Och jag var ju jatteledsen for att jag
forlorade min mamma, hela tiden sorjde jag henne som om hon
hade gatt bort, for hennes inre forsvann ju.

Susanne kom pa sig sjalv med att vara ledsen for att hon hade
forlorat sin mamma. Samtidigt fick hon skuldkanslor for att
'varfor ska jag vara ledsen, hon finns ju dar fortfarande’.
Susannes mamma hann fa flera felaktiga diagnoser: MS, cancer
och naringsbrist, innan hon slutligen, efter ett till tva ar
inom sjukvarden fick ratt diagnos. Hon hade frontallobsdemens,
en ovanlig form av demenssjukdom, men nar yngre drabbas ar det
ofta just av frontallobsdemens. Istallet for att forst drabba
minnet, angrips personligheten och ger bland annat minskad
omdomesformaga och forsamrade sprakliga funktioner.

Det finns narmare 180 000 personer i Sverige som drabbats av
nagon demenssjukdom. Tillsammans med narstaende berdrs uppemot
en miljon manniskor och det g6r demens till en av vara
vanligaste sjukdomar. Gruppen unga demenssjuka, det vill saga
de under 65 ar, ar inte stor — cirka 10 000 personer.
Alzheimerforeningen bedomer att det finns mellan 800 och 2 000



barn och tonaringar med en demenssjuk mamma eller pappa.

Det finns fa studier om unga anhdriga till demenssjuka. De tva
mest framtrddande, bada fran Socialstyrelsen, a&r
kunskapsoversikten Yngre personer med demenssjukdom och
ndrstaende till dessa personer samt studien N&r mamma eller
pappa blir demenssjuk — unga anhériga berdttar. Bada tar upp
de sarskilda svarigheter det ofta innebar for barnen.

De unga anhdériga berattar 1 rapporterna om kanslor av
ensamhet, vrede, sorg och sarbarhet. Inte sallan far barnen ta
stort ansvar i familjen, bade rent praktiskt och for att
uppratthalla en fasad utat om att allt &r som vanligt. Barnen
kan ocksad uppleva att fordaldern inte langre bryr sig och att
de sjalva har skuld till sjukdomen. Flera namner att de skams
for sin sjuka foralder och att de forsoker dolja hur det ar
for andra.

De berattar att de behover sina féraldrar som just foraldrar,
1 en tid nar de sjalva utvecklas och forsoker skapa sig en
egen identitet, pad vag ut i vuxenlivet. For Susanne var det
sa.

— Mamma kunde saga saker som man normalt inte sager till sina
barn. Om hon tyckte att jag hade sminkat mig pa nagot konstigt
satt sa sa hon att jag var ful. I en period nar du utvecklas
och vaxer upp till en egen individ ar det ju kansligt.

Nar en person, ung som gammal, blir demenssjuk paverkas inte
bara familjen utan aven familjens relationer med vanner och
bekanta.

— Manga pratade, berattar Susanne. Vi fick h6éra pa omvagar att
folk undrade varfor mamma var sad konstig. Vissa trodde att hon
hade blivit psykiskt sjuk, andra att hon blivit alkoholist
eller att mamma och pappa skulle skilja sig.

— Istallet for att bara finnas dar sa forsvann de flesta.
Pappa var ocksa valdigt isolerad, han kunde ju inte aka bort
utan han var tvungen att vara hemma med mamma.

Under den forsta tiden fick familjen inte mycket hjalp eller
stod fran kommunen. FOrst pa hennes storasysters inradan hade



hon samtal med skolans kurator och med en kurator pa BUP.

Att bo tillsammans med mamman bérjade bli pafrestande. Nar hon
var 15 och bdérjade pa gymnasiet valde hon att flytta hemifran.
Hennes atta ar aldre syster hade redan flyttat och hennes
pappa varvade arbete med att ta hand om sin fru. P& varje rast
akte han hem for att kontrollera att modern at, att hon inte
glomt nagon platta pad spisen.

Nar familjen forst kom i kontakt med kommunen var handlaggarna
féorvanade. De kom pa besdk for att utreda hjalpbehovet och
tyckte det var konstigt att familjen hade klarat sig sa léange.
— Men det var ju ingen som hade berattat vad man har for
rattigheter! Att veta vad man da kan krdva ar otroligt svart.
Susanne hade garna fatt battre information om vilket stdd hon
och hennes familj hade ratt till.

— Och nagon som tog sig tid att forklara mera vad sjukdomen
innebar, hur den paverkar. Jag gick lange och trodde att mamma
skulle bli frisk, att det fanns medicin som skulle gbra henne
battre. Det ar jobbigt att fa reda pa en diagnos och samtidigt
behdva soka information pa egen hand om vad den innebar.

Efter ett tag fick mamman en personlig assistent och idag bor
hon pa ett demensboende. Susanne tycker det kanns tryggt ha
henne dar och nar hon ar hemma brukar hon dka och hélsa pa.

— Men det kanns ratt meningslost. For hennes del spelar det
nog ingen roll om jag kommer eller inte. Hon kanner inte igen
mig. Och jag har ju redan sorjt att hon ar borta och inte
finns i mitt liv. Jag dker dit for min egen skull, sa att jag
vet att hon har det bra.

— Min mamma blev sjuk nar jag var 14-15 och dd kande jag att
det inte fanns nagon information riktad till mig, bara till
aldre. Det kandes som om jag var den enda manniska som gick
igenom det har.

De som ansags unga anhdriga d& var i 40-50-arsaldern, som
hennes pappa! Hon hade svart att acceptera att det inte fanns
nagon information f6r barn och ungdomar. Det ar sa latt att
man kanner sig ensam, och blir extra viktigt med stod och



hjalp.

Darfor startade hon sajten unganhorig.se 2006. Dar kan barn
och unga hitta den information och det stdd och hjalp som hon
sjalv saknade nar hennes mamma blev sjuk. Har finns det
utrymme for de ungas egna tankar och funderingar. De Kkan
stalla anonyma fragor till Susanne eller en sjukskdterska, fa
veta mera om demenssjukdomar, lasa om andra unga anhodriga och
de har det.

Hon ar o6vertygad om att hennes egna erfarenheter av att sjalv
ha vaxt upp med en demenssjuk foralder spelar roll i kontakten
med andra unga anhoriga.

— Jag tror det blir mer trovardigt. Varfér prata med nagon som
inte upplevt det och inte forstar, nar man kan prata med nagon
som vet? Upplevelsen som ung anhorig ar det ju fa som har,
eftersom sjukvarden &r inriktad pa den sjuke och inte den
anhorige fast det drabbar bada.

Susannes erfarenheter sager henne att vuxna ibland vill for
mycket. Hon menar att man som vuxen garna vill komma med
lésningarna pa problemet. Det har problemet kan man inte 16sa,
men man maste anda vaga finnas dar och lyssna.

Enligt Socialstyrelsen finns det inte tillracklig kunskap om
hur erfarenheten av att vaxa upp med en demenssjuk foralder
paverkar barn och ungdomar under en kanslig tid i livet och om
vilket stdéd de behdver. Jag undrar vad Susanne skulle vilja
andra pa nar det galler stdd och hjalp till unga anhoériga till
demenssjuka. Svaret kommer snabbt.

— Mer kunskap. Jag skulle vilja att det inte var tabu att
prata om demens. Det &r &nda en av de vanligaste
folksjukdomarna. Och jag tror, att finns det kunskap sa
forsvinner ocksd férdomarna.
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