Jag ar forfarande gift - men jag har ingen man!

Lena och Uno var mitt i livet och hade fullt upp med arbete, husrenovering och
forsta barnet pa véag. Da borjade 35-arige Uno bli gléomsk och forvirrad.
Fran den stunden férsvann han sakta men sékert bort fran sin familj...

-Jag som levt med Uno s m nga rinnan han blev sjuk, kan k nna igen vissa drag.
Uno har till exempel alltid varit glad och positiv som person, och det r han fortfarande, menar Lena.

Hej Uno... Ar du vaken? Hur r det?
Lenas rost ar mjuk och vénlig, dar hon star vid sangen och ror vid sin makes arm.

Uno sétter sig sakta upp. Blicken s6ker runt i rummet men har svart att fokusera.
Han gnuggar franvarande med handerna i ansiktet. Ler svagt och ger ifrén sig ett oartikulerat ljud.

— Det ar val trevligt att vi kommer pa besok? fortsatter Lena. Jag har med mig marsipangodis...
du som &lskar marsipan. Det &r val gott?

Uno visar inga tecken pa att han uppfattar orden. Men marsipangodiset ater han gérna.
Lena hjalper honom att, med stel hand, féra bitarna till munnen.

Rummet pa demensboendet i Vargarda ar avskalat. Men i hyllan langs ena kortvaggen star en
bréllopsbild och ett fotografi pa den gemensamma dottern. Och s3 ett antal tjocka bocker och nagra
avhandlingar. De har lange legat orérda, som en paminnelse om en svunnen tid. Uno var tidigare en
flitigt anlitad biolog och expert pa kréldjur. Men Lena minns honom framfér allt som en glad och
okomplicerad man som var latt att umgas med.



Lena Svensson Burman, 50, och maken Uno har foljts at i nastan 30 ar. Nar de traffades var hon 21 och
han 23.

— Vi hade det bra och levde ett aktivt liv tillsammans.

| mitten av 1990-talet kopte de ett stort hus pa den vastgotska landsbygden som de skulle renovera.

De drébmde om ett vackert hem med glasveranda, spetsgardiner och barnkammare. Lena var gravid
och skulle snart féda deras férsta barn. | samma veva fick Uno huvudansvar for en dinosaurieutstélining
pa Naturhistoriska museet i Goteborg.

— Det var en hektisk period. Men vi var mitt i livet och det kdndes som om allt var roligt, minns Lena.

Franvarande

Uno arbetade nastan dygnet runt med utstaliningen. Vissa stunder verkade han mérkligt franvarande
och forvirrad. Han hade svart att redogéra for vad han gjort under arbetsdagen.

— Nar vi dukade frukostbordet kunde det pl6tsligt sta tva smorpaket framme.
Lena papekade ibland Unos misstag, men han slog bara ifran sig. Han var trétt. Dottern hade just
kommit till varlden och nattsémnen hade blivit lidande.

— Sjalv trodde jag att han hamnat i nagon slags kris. Kanske att han hade tréttnat pa vart aktenskap.
Men Uno férsékrade att inget var fel. "Vi har det ju jattebra”, sa han.

Pa jobbet borjade Uno gldémma bort inbokade moten.

— Folk satt och vantade, men han dok helt enkelt inte upp. Till slut blev hans chefer sa irriterade att
de borjade tala om omplacering. Uno, a sin sida, blev sa forargad att han sade upp sig fran arbetet.

Nar Lena, som var byggnadsingenijor, fick ett erbjudande om ett jobb pa Gran Canaria tvekade hon inte.

— Jag trodde att det skulle bli ett bra tillfalle for Uno att félja med och vila upp sig. Men efter en manad,
da han sov tio timmar om dagen, blev det inte béattre. D& insag jag att Uno var sjuk och att vi maste aka
hem. Jag minns hur vi kom fram till Landvetters flygplats, och hur Uno bara stod dér helt handfallen —
han lyckades inte ens sétta pa sig jackan.

Ar 2000 sokte de for forsta gangen lakarhjalp. D& var Uno 42 &r. Under de pafdljande aren undersoktes
han for en rad olika akommor som utbrandhet, forgiftning och tropisk sjukdom. Men ett prov i ryggmargen
visade det som Lena bérjat misstanka: att Uno drabbats av en demenssjukdom.

Vissa perioder var lugna. Da var Uno en glad och narvarande smabarnspappa.

Rolig pappa

— Var dotter tyckte ju att Uno var roligare an alla andra pappor. Han var som ett stort barn nar han lekte
med henne. Han tog ocksa ut henne och kompisarna pa utflykter och kollade pa djur. Pa sa satt var han
en jattebra pappa.

Andra ganger rérde Uno till det. Vid nagot tillfalle tog han cykeln och trampade ivag flera mil langs E20.
Sa smaningom hamnade han pa en bensinmack, dér han gick runt i flera timmar.

En annan gang tdnde han eld pa grasmattan. Lyckligtvis hann brandkaren fram innan branden hunnit
sprida sig till grannens skog.

— Det var en véldigt otrygg situation, nér han snurrade till det. Sjalv fick jag ju ta ansvar for tre personer:
mig sjalv, var dotter och Uno. Han var sjalv omedveten om sin sjukdom, och det var ju ingen mening med
att bli arg pa honom.

For Lenas del blev ensampromenaderna i skogen det andningshal som fick henne att orka vidare.



— ...och jag hade tat telefonkontakt med mina véninnor. Visst var jag bitter, periodvis. Men jag sa till mina
vaninnor att reagera om jag blev alltfér neddragen i detta, for jag ville inte fastna i bitterhet. Jag maste ju
fungera. Uno hade redan boérjat forsvinna bort, men var dotter fortsatte ju att leva.

Darfér hamnade de praktiska fragorna i férgrunden. Hur skulle de hantera situationen har och nu?
Lena insag tidigt att samhallet var daligt férberett for att ta hand om en dement smabarnsféralder.

Pa ett stalle kunde hon dock finna stod och forstaelse, namligen i natverket for anhoriga till unga dementa,
en avdelning inom Demensférbundet dar de drabbade &r under 65 ar.

— Jag hade inte klarat mig utan natverket. Medlemmarna vet precis hur kaotiskt livet kan vara. Vi hjalper
varandra.

Forelasare

For att sprida kunskap och forstaelse har Lena stallt upp som féreldsare och hon haller ocksa pa att
skriva en bok om sina erfarenheter som anhorig. Den ska inte bara berdra den kdnsloméssiga biten,
utan ocksa hur man som barnfamilj kan drabbas ekonomiskt och juridiskt, nar en av foraldrarna rakar
ut fér en svar sjukdom.

Under en period var Lena sjalv Unos personliga assistent, men hon har numera valt att lamna dver
ansvaret at vardpersonal.

— Jag ar ju hans fru, och har aldrig haft till uppgift att skdta hans hygien. Jag tror inte att han heller
skulle vilja att jag tvattade honom eller bytte p4 honom. Sa har jag resonerat, men jag vet att det ar
manga som tanker annorlunda.

Numera vistas Uno periodvis pa ett demensboende nagra minuters gangvag fran bostaden. Lena
kommer pa bestk nagon gang i veckan.

Hon ser till att han har klader och skéter hans ekonomi. Men den kénslomassiga relationen har
forandrats. Fér den Uno, som hon traffade i unga ar, gifte sig med och skaffade barn tillsammans med,
finns inte l&ngre kvar.

— Ja... vad ska man saga? Jag ér ju fortfarande gift, men har ingen man. Det gar liksom inte att
definiera, trots att jag forsokt manga ganger. Numera ser jag mig nog snarast som en god vén, som
hjalper till. Rent praktikt ar det val inte sa stor uppoffring. Men kénslomassigt kan det vara fruktansvart
pafrestande.

Ett besok hos Uno kraver mental férberedelse. Lena kan ga runt och vandas flera timmar i forvag.

— For nar jag ar dar vill jag ju vara trevlig. Jag kan inte satta mig ner och grata bredvid Uno — i sa
fall lastar jag ju 6ver tyngden pa honom.

| stallet forsoker hon se till att f& en lugn stund, dar hon sitter och pratar om vardagliga saker. Det &r inte
alltid hon far nagon respons fran Uno.

Sorgearbete

— Kanske spelar det ingen roll om jag gar dit. Men jag far en kansla av att det hander nagot positivt

i honom, nér jag kommer. Som om han kénner lite trygghet med mig. Men kanske &r Uno lika glad nér
personalen pratar med honom.

Det vanliga sinnelaget, som Uno alltid haft, har foljt med honom under sjukdomstiden. Andra férmagor
har férsvunnit, bit for bit.

Att se sin livskamrat sakta men sékert tyna bort innebar ett standigt pagaende sorgearbete. Lena fasar for
telefonsamtalen fran demensboendet, som innebar att Unos tillstand blivit samre. Vad hander om
han forlorar formagan att ga? Eller om svaljreflexerna slutar fungera?



— Jag kommer att félja med hela resan ut. Det &r en kluven kéansla, att tdnka pa slutet. Kanske kommer
jag att uppleva bade sorg och lattnad. Det behover faktiskt inte vara tabu att kédnna sa.

Detta har hon ocksa forsokt lara sin nu 16-ariga dotter.
— Vi pratar valdigt 6ppet om vad som hander och jag forsoker fa henne att forsta att alla tankar

och kanslor &r tillatna.

Vad Uno sjélv tédnker och ké&nner vet ingen. Som frisk var han ofta ute i naturen och vandrade.
Numera gar han outtréttligt genom korridorerna eller ute tillsammans med en ledsagare.

— Pa nagot satt tror jag att det dampar hans angest och gér honom lugnare, sager Lena.

Néar vi lamnar rummet reser sig Uno fran sangen och foljer med oss ut genom samlingsrummet och
korridoren, fram till glasdérren.

— Nu gar jag ivag Uno, séager Lena och 6ppnar dérren.

Uno vander sig om och gar tillbaka i korridoren utan att se sig om.

- Demens kan drabba vem som helst. D rf r m ste vi vidga kunskaperna, s ger 50- riga Lena Svensson
Burman som f tt uppleva hur maken Uno f rlorat den ena f rm gan efter den andra.
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