Jennys pappa blev en annan

Jenny var tio ar nar hennes pappa fick sin diagnos -
Alzheimers sjukdom. Informationsbrist, ensamhet och skam ar
ord som aterkommer nar hon berattar om sitt anhorigskap.

Text: Linn Johansson | Bild: Lena Katarina Johansson |
Prenumerera | Artikel i SocialPolitik nr 3 2015

Det ar borjan av 2000-talet. Jenny Eriksson bor i Gavle med
sin familj — mamma, pappa och syskon — en familj som vilken
som helst. FOrutom pappans trotthet. Fran att ha varit aktiv
och driftig slutade han folja med familjen ut. Han stannade
hemma, orkade inte.

— Jag minns att pappa till och med gick undan fran middagen
for att sova. Som barn var det sdklart konstigt, men jag minns
att jag tankte att sa ar det nog for alla pappor, att de blir
trotta av att jobba, berattar Jenny.

Varen 2003 kom svaret pa pappans trotthet, pa den tilltagande
oro och stresskanslighet som sakta smugit sig pd — Alzheimers
sjukdom. D& var Jenny tio ar, hennes pappa 46. Hon minns att
mamma beskrev det som en kronisk sjukdom och att pappa inte
kunde bli frisk. Ordet kronisk gjorde henne radd.

— ARret som féljde brukar jag kalla "det kalla aret”. Det var
en valdigt sorglig foréandring, att han sakta gled ifran
familjen mer och mer. Att han var kvar, fast &nda inte.

Av sjukvarden fick hon ingen hjalp, ingen information om
pappas sjukdom, inget stdod for egen del. Hennes mamma fick bra
hjalp av en demenssjukskoterska, men med Jenny pratade ingen.

— Jag var ensam, det var som att ingen sag mig, for att jag
var barn.

Jenny pratar med stark rost, trots att det hon berattar ar
svart. Hon beskriver en tid som i mangt och mycket kretsade
kring pappans enorma trotthet och glomska. Sen kom
personlighetsférandringen dar han gick fran att vara glad och
aktiv till arg och rastlos.
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— Pappa svor mycket och kunde saga otrevliga saker till oss.
Hans blick var ofta tom. Men det fanns aven ljusa stunder. Nar
han skrattade och var glad, da kunde jag se att det var min
pappa dar bakom sjukdomsskalet.

Jennys pappa fick allt svarare att ta hand om sig sjalv. Att
varma mat sjalv, kla pa sig och skota sin hygien blev
overmaktigt. Och han som alltid hade alskat bilar var tvungen
att lamna in sitt korkort och sluta kéra. Bil till jobbet
ersattes av fardtjanst till dagverksamhet. Annan hjalp 1 form
av hemtjanst, ledsagare och avldsare sattes in.

Jenny beskriver det som viktiga timmar for familjen. Eftersom
de visste att pappan hade det bra sa kunde hon, mamma och
hennes syskon aka ivag och hitta pa nagot roligt tillsammans,
fika eller handla. Utan att ha daligt samvete och utan att
oroa sig for honom.

— Samtidigt var det en konstig situation f6r mig som tonaring,
att ha en massa vardpersonal hemma. Sarskilt hemtjanst, det
forknippar man ofta med aldre personer.

Aven i skolan blev livet svérare for Jenny. Ingen sag henne,
ingen uppmédrksammade hur hon madde — trots att hon inget
hellre ville &n att bli sedd. Aven om hon skamdes for pappas
sjukdom sa& fors6kte hon berdtta for vanner och 1léarare.
Vannerna forstod inte och larare skojade bara bort det genom
att sdga att ”"man kan inte ha Alzheimers nar man ar sa ung”.



Nar pappan blev samre slutade Jenny ta hem vanner, hon hamnade
utanfor och blev mobbad. P3d skolan gick det till och med
rykten om att hon och hennes pappa var psykiskt sjuka. Det var
inte forran Jenny bytte hogstadieskola som det blev battre.
Hon fick en larare som fanns dar, som sag och lyssnade.

— Skolan ar en sa viktig arena. Vuxna, bade i och utanfor
skolan, borde bli battre pa att fraga barn och unga hur de har
det, hur de mar. Och inte bara en gang, kanske ar det forst
femte gangen som fragan far ett &rligt svar. For mig blev
hogstadielararen en viktig vuxenkontakt utanfor hemmet.

I samma veva flyttade hennes pappa till ett demensboende for
yngre personer 1 hemstaden Gavle. Hon tyckte att det var skont
att han flyttade, men skamdes samtidigt for den kanslan.

— Hur kunde jag tycka att det var skont att min pappa inte
langre bodde hemma med oss? Men jag var slutkord, helt utan
kraft. Jag klarade inte av att se sjukdomen forandra pappa
mer.

Det gick drygt ett ar innan Jenny formadde se sin pappa igen.
Nar hon varen 2008 slutligen traffade honom hade han blivit



mycket samre. Han liksom hasade sig fram med bdjd hallning.
Blicken var mer tom an innan och han pratade knappt alls.Vid
jul kunde Jennys pappa inte léngre ga och ett par manader
senare, 26 mars 2009, dog han. Da var Jenny sexton ar.

— Jag blev sdklart enormt ledsen, det var en stor sorg, men
jag blev aven valdigt arg. Jag minns att jag undrade hur
vuxenvarlden kunde tanka att jag skulle kunna hantera detta
svara utan hjalp?

Ett par ar senare tog orken slut f6r Jenny, hon ”"kraschade”
som hon beskriver det. Aterigen stod hon ensam. Hon hamnade
mellan stolarna, for frisk for psykiatrin och for sjuk for
vardcentralen. Hon var i sorg, en naturlig reaktion efter allt
som hant och det slutade med att hon sjalv fick ordna privat
psykoterapi.

— Jag var trasig sedan flera ar tillbaka och jag ar
fortfarande inte helt lagad. Det dar som man sager, att det ar
lattare att bygga starka barn an att laga trasiga vuxna, det
stammer verkligen.

Ungefar 3 000 barn 1 Sverige vaxer upp med en demenssjuk
forédlder. Dessa barn ar i mangt och mycket fortfarande osedda
inom varden, menar Jenny. Idag finns bestammelser i halso- och
sjukvardslagen om att barn b6ér ges information, rad och stod
nar en foralder blir sjuk. Men manga unga anhoriga som hon har
kontakt med traffar vittnar om att de inte blir sedda.

— Jag onskar sa att varden kunnat se hela familjen och ge bra
stod fran borjan till slut — &ven till barnen, betonar Jenny.
Jennys resonemang far stéd av Socialstyrelsen som forra aret
gjorde en utvardering utifran de nationella riktlinjerna for
demensvard som kom 2010. Utvarderingen papekar vikten av mer
stod till anhoriga — bade for att kunna klara av vardagen och
for att fa O6kad forstdelse och kunskap kring vad demens &r och
vad sjukdomen kan innebara.

Utvarderingen visar att antalet kommuner som har stod som ar
sarskilt anpassat for anhdériga till personer som fatt en
demenssjukdom tidigt i livet visserligen har okat sedan 2008.
Men majoriteten av kommunerna saknar fortfarande detta



anpassade stod.

Jenny aterkommer till ilskan hon kénde efter att hennes pappa
dott, en ilska som aven blivit hennes drivkraft.

— Da, i mars 2009, var tankarna diffusa, men jag ville
forandra. Jag var arg, men kande ocksd att det maste ga att
reparera det som blivit fel for mig sa att det inte behover
handa andra.

Idag tar sig Jennys engagemang olika uttryck, men hon ar noga
med att betona att allt hon gor har sin bas i viljan att
sprida information. Hon ar engagerad i Gavle Demensfdrening
och administrerar Facebook-sidan Anhérig till nagon med
demens .

— Utodver det forelaser jag, i den man jag orkar. Att nd ut med
min erfarenhet via forelasningar ar viktigt, men det tar
samtidigt mycket kraft att dela med mig sa frikostigt som jag
gor.

Jenny beskriver med stor passion att hon alltid varit en
skrivande manniska och att hon redan i bdrjan av sin pappas
sjukdom visste att en dag skulle hon skriva om den.

— FOor mig ar det ett viktigt satt att hantera allt som hander.
Dels som ett vapen, for att sprida information, synligg6ra och
forandra. Dels som egenterapi, ord och texter som bara ar for
mig. De tunga tankarna blir lattare av att skriva, det ger mig
kraft och ro.

Hittills har hon gett ut tva bécker om anhérigskapets
erfarenheter. Den foérsta heter Ett brev om livet och ar en
samling dikter fran pappans sjukdomsperiod. Den andra, Du &r
inte ensam kom ut fbérra aret och ar den forsta faktaboken for
barn och unga med en demenssjuk foralder. Nar Demensforbundet
fragade om hon ville skriva boken blev hon glad eftersom det
tidigare inte funnits nagot material riktat till barn och
unga.

— Det ar boken som jag och hela min familj saknade nar pappa
blev sjuk.

Jag fragar Jenny vad hon tror att hennes pappa hade tyckt om



hennes engagemang. Hon svarar snabbt.

— Han hade varit stolt! Under en period som barn slutade jag
helt tro att han var stolt over mig. Men i efterhand har jag
forstatt att han ofta, till andra, sa snalla saker om mig.
Sarskilt glad var han 6ver att jag laste sa manga bdcker och
skrev, sa ja, han hade absolut varit stolt.

Linn Johansson
linn.johansson[at]gmail. com

Jenny Erikssons bok Du &ar inte ensam recenserades 1
SocialPolitik nr 2/2015.

Las mer:

Att se barn som anhériga — om relationer, interventioner och
omsorgsansvar.

Antologi fran Nationellt kompetenscentrum anhériga, 2015.

Barns ratt till stod

Den 1 januari 2010 infordes bestammelser i halso- och
sjukvardslagen som innebar att barns behov av information, rad
och stod sarskilt ska beaktas av hdlso- och sjukvarden om
barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med har en psykisk sjukdom eller en psykisk
funktionsnedsattning, har en allvarlig fysisk sjukdom eller
skada, ar missbrukare av alkohol eller annat
beroendeframkallande medel eller ovantat avlider.



