Benedicte og Celine

| dag skal jeg snakke med Benedicte. Hun er 30 ar. Da hun var 13 begynte pappaen
hennes a endre seg. Den morsomme, tilstedevaerende og omsorgsfulle pappaen, ble
mer uforutsigbar og sint. Og det kunne virke som om han var mer opptatt av seg selvenn
de rundt seg. Det skulle ta ti ar fgr Benedicte og familien hennes fikk svar pa hvorfor
pappaen hadde endret seg. For da fikk han diagnosen frontotemporal demens. | denne
episoden snakker Benedicte om hvordan det var for henne a oppleve at pappaen fikk en
demenssykdom nar hun selv var ungdom og ung voksen og hvordan dette preget hennes
folelsesliv.

Jeg heter Celine, og jeg var 14 ar da min pappa fikk en demensdiagnose. Jeg er sykepleier
og jobber i Aldring og helse. Og i denne podkasten snakker jeg med unge likepersoner fra
Nasjonalforeningen for folkehelsen som selv har hatt en forelder med demens.

Demens er ikke en sykdom men en tilstand som fglge av mange ulike sykdommer eller
skader i hjernen. En demenssykdom farer til endringer pa blant annet hukommelse,
sprak, personlighet og evnen til & fungere i hverdagen. Sykdommene utvikler seg og blir
gradvis verre over tid. Fordi det er ulike sykdommer som fgrer til demens og vi alle er
forskjellige, vil demens utarte seg ulikt fra person til person. Selv om de fleste som far
demens er eldre, finnes det ogsa personer som far demens en tid i livet hvor de selv har
barniung alder. | denne episoden forteller Benedicte sin historie og deler sine
opplevelser av hvordan det var da hennes pappa fikk demens. Det finnes ingen fasit pa
hvordan det oppleves & veere pararende. Om du hgrer pa denne episoden og selv har en
forelder med demens, kan det hende du kjenner deg igjen i noe som fortelles i episoden.
Men, fordi demens utarter seg forskjellig fra person til person og vi alle er forskjellige i
maten vi opplever ting pa, kan det ogsa hende at det er noe du ikke kjenner deg igjen i.
Jeg haper likevel at du etter 8 ha hgrt denne episoden, vet at du ikke er alene om & ha en
forelder med demens.

Celine:
Hei Benedicte!

Benedicte:
Hei Celine!

Celine:

Jeg setter veldig pris pa at du ville komme hit og dele dine erfaringer med a ha en forelder
med demens. Og i dag skal vi jo ga litt sdnn tilbake i tid pa en méate og snakke om nar
pappaen din fikk demens og hvordan det var. Men sa lurte jeg aller farst pa; hvem var
pappaen din far han ble syk?

Benedicte:
Pappa var en mann som var ekstremt glad i barn. Han var veldig opptatt av sine to barn,
min bror og meg. Broren min er 12 ar eldre enn meg, sa han fikk jo litt lengre tid med



pappa. Broren min fikk alt som hadde med motor a gjare og jeg fikk alt jeg pekte pa hver
lerdag, felte jeg. Han var en sdnn som skjemte oss bort, en familie mann, men hadde en
jobb langt unna, sd han hadde mye tid i helgene til oss, men lite tid i uka. Han var ogsa
en mann som var veldig opptatt av det & gjare det bra pa jobben. Han var opptatt av 8
veere en god leder. Han var liksom en stabil og egentlig en ganske morsom fyr som likte &
ta rommet da. Han likte & showe i familieselskaper og nar vennene var pa besgk.

Celine:

Pappaen til Benedicte fikk noe som heter frontallappsdemens, eller frontotemporal
demens. Det er en type demens som vanligvis medfarer personlighetsendringer og
endringer i atferd. Denne typen demens kan ogsa fare til redusert forstaelse for vanlige
normer og regler og enkelte opplever ogsa sprakforandringer og kan trekke seg tilbake og
ta lite initiativ. Hukommelsen reduseres ofte etter hvert som sykdommen utvikler seg.
Personer med denne type demens, har ofte nedsatt innsikt i egen sykdom.

Celine:
Og sa er det jo sann at na skal vi snakke aller mest om hvordan han ble nar han ble syk.
Sa hvordan ble han da? Hva endret seg pa en mate?

Benedicte:

Pappa ble en helt annen person. Han hadde jo frontallappdemens og det som
kjennetegner det litt er jo at personligheten ofte endres. Han ble en person som ikke helt
styrte hva han sa. Jeg var ungdoms....., eller en ungdom som kanskje var litt utagerende i
mine fraser til mine foreldre. De var det tetteste som fantes. Men pappa kunne si ifra til
meg at hvis jeg syntes at han var tett, sa syns han at jeg var like tett. Han var en
uforutsigbar person, han kjgrte bil som om han var en villmann. Han kunne vise fingeren
til bussjafagren fordi at han ikke slapp ham fram nar han ville forbi med bilen. Han
forsynte seg fgrst uten at det hadde vaert sagt veersagod i familieselskaper eller
venneselskaper. Han gjorde veldig mange rare ting som du ikke ville at en forelder skal
gjere nar du er ungdom. Da skal de helst vaere mest ngytrale.

Celine:
Og hvordan var det for deg da? Hvilke falelser vekket det i deg pa en mate, a se at
pappaen din ble sann?

Benedicte:

Jeg syns det var kiempevanskelig. Jeg var nok ganske sliten egentlig uten & vite det, for
jeg skulle hele tiden skjule at pappa var rar. Jeg pravde hele tida 8 dekke over det. Hvis vi
var borte hos noen og skulle spise for eksempel, sa passet jeg alltid pa at jeg satt ved
siden av ham sann at jeg kunne ta handen hans hvis han begynte a forsyne seg eller
holde ham nede. Han var ogsa en person som ofte gikk og rayket. Han gikk fra selskapet
uten a si ifra for eksempel. Sa jeg var veldig opptatt av 8 dekke over alt det rare han
gjorde og han fikk jo gjennomga da, fordi han fikk jo nesten ikke lov til & kremte pa et



tidspunkt fordi jeg var sa redd for at han skulle skille seg ut. For nar man er ungdom, sa
er nok noe av det viktigste at man ikke skiller seg ut da.

Celine:
Er det da liksom fglelsen av & veere litt sdnn flau, som det som preget deg mest da?

Benedicte:

Jeg var nok ganske flau og litt sann trist over at jeg ikke helt skjgnte hva som skjedde, for
det var ingen andre foreldre som holdt pa sann. De var jo tette de ogsa, harte jeg, men de
gjorde ikke sd mange rare ting og vi kranglet sa veldig mye, sa vi hadde ikke sann godt og
neert forhold som vi hadde hatt fgr da. Jeg var nok veldig pappajente, jeg var veldig
opptatt av pappaen min og ville helst sitte pa fanget hans. Jeg husker fortsatt jeg...
liksom pa ungdomsskolen er det kanskje ikke sa vanlig a sitte pa fanget til faren sin, men
jeg husket at jeg savnet sdnn den pappaen som holdt rundt meg da. Jeg trengte jo ikke &
sitte pa fanget, bare det & ha en arm rundt seg som var pappa, det syns jeg var veldig
rart. Og det hadde jo veert deilig og hatt en pappa som var helt normal da.

Celine:
Pappaen til Benedicte var 65 ar da han fikk diagnosen frontotemporal demens. Da
hadde han allerede hatt symptomeri 10 ar.

Benedicte:

Det var jo kanskje nar jeg kom pa videregdende, for han begynte & bli syk nar...., jeg
tipper at han begynte a bli syk da jeg gikk i 7. klasse kanskje. At mamma begynte 8 merke
det da og at det eskalerte litt meri 8., 9. og 10. Men da jeg kom pé videregdende, sa var
jeg veldig frustrert. Jeg skrev til og med en stil om det at pappa forsvinner pa en mate,
eller det 8 miste pappa og det var nesten sann at det var vanskeligere & ha en pappa enn
a ikke ha en pappa pa et tidspunkt, fordi frustrasjonen var s stor. Og det tok jo 10 ar far
vi fikk vite hvorfor han var som han var da. Og det var ekstremt frustrerende for pappa,
men det er jo ikke noe man ser selv ndr man er ung, at det er en frustrerende situasjon
for en voksen.

Celine:
Nei. Na tok det unormalt lang tid for dere ogsa, det er jo en litt sdnn... noen opplever jo
det ogsa at det tar ekstremt lang tid.

Benedicte:

Og det sa de jo litt om ogsa, at pappa holdt nok veldig tilbake sykdommen sin. De klarte
ikke helt & forsta at han klarte 8 veere sapass frisk etter s& mange ar, men de skjante utfra
liksom utviklingen at han matte ha veert syk sa lenge da. Men han prgvde nok a skjule det
litt ogsa, a finne ut av det selv da, hva som var galt.

Celine:
Sa syns jeg jo pa en mate at jeg harer litt sdnn sorg ogsa, av 8 ha mistet pappa pa en
mate. Og det er jo det som kan vaere litt spesielt kanskje, nar man har en man er glad i



som far demens, at man .... altsa pa en mate mister flere ganger og personen lever jo
fortsatt, kroppen er der, men personen er annerledes. Var det ogsa noe du kjente pa?

Benedicte:

Ja, absolutt. Og det, den..... jeg husker veldig godt den tiden vi ventet. For det gikk jo en
del ar og sa ble han jo ganske mye darligere, altsa det med at han ble darligere, sé tenker
jeg pa at han hadde faerre responser mot oss da. Han hadde..., han ble darligere til 3
spise sely, han ble darligere til & prate, han..., og vivar..... mamma og jeg er nok kanskje
ikke de mildeste og mest forsiktige personene nar vi blir irritert. Han satt jo gjerne ved
bordet og ikke sa noen ting, og det irriterte oss jo grenselgst. Og da skjgnte vi jo ikke hva
som skjedde i det hele tatt. Og sa plutselig s, i den ventetiden, sa gikk jo jeg
videregaende og sa skulle jeg reise jorda rundt i seks maneder. S jeg skulle veere borte,
og det at pappa pa en mate ikke tok initiativet selv da til & ringe nar jeg var borte sa lenge,
det var ganske sart.

Celine:

Og selv som ungdom da, sa tror jeg man ogsa far en litt annen tankegang nar man vet det
er en sykdom. Man tenker liksom; ok na skal jeg.... ja, pa et eller annet vis kanskje man
klarer & skille litt pd at man inne i hodet sitt tenker at ok, det er sykdommen, det er
sykdommen. Og selv om det er vanskelig da, sé er det jo noe annet.

Benedicte:

Ja, for jeg hadde liksom ikke noen ord & sette pa det nar jeg snakket med venninner
heller. Alts3, jeg snakket egentlig ikke s& mye med venninnene mine om det, for pappa
hadde jo bare blitt rar. Og de sa det jo de ogsa, fordi de var jo pa besgk og sann. Men det
var liksom ikke noe & si. Hva skulle jeg si da? At han var utrolig spesiell? Det er jo pa en
mate..., de sa det jo de ogsa, sa det var jo ikke noe & snakke om. Men det var..., jeg
husker jo godt at jeg begynte sa smatt & snakke med venninnene mine etter hvert nar det
hadde gatt lang tid da.

Celine:
Men hadde du... klarte du pa en mate 8 veere ungdom, & kjenne pa glede liksom?
Hvordan.... hadde du noen tanker om det som ung, som du kommer pa?

Benedicte:

Jeg klarte & veere ungdom. Jeg hadde nok litt ungdomstida mi i noe som heter Nanset
TenSing, som er et kor. Der vi sang og spilte skuespill og jeg fant nok litt meg selv der.
Kunne veere litt kreativ og da glemte jeg alt som skjedde pa hjemmebane. Sa det var nok
litt redningen min. Og sa var jeg jo glad, jeg hadde det bra. Det var bare tgft nar pappa
skulle veere med og det var en viktig del, samtidig som... det er jo litt komplekst nar du er
ungdom; du vil ikke ha foreldrene der, men du vil ha anerkjennelse fra foreldrene dine. Sa
de skal helst veere der, men de skal helst veere helt usynlig. Og det var nok det jeg syns
var tgffest nar pappa.... pa en mate, jeg ville ha ham der, men jeg ville ikke ha ham der.
Og pa handballbanen sa var han der, sa til de grader. Jeg sto i mal og han sto gjerne ved



siden av. Og det var litt heftig, men jeg hadde det kiempefint som ungdom. Jeg hadde det
bare innmari tgft pa hjemmebane. Men, jeg hadde det jo veldig bra hjemme ogsa da, for
jeg hadde en mamma som var kjempetrygg og passet pa oss. Hun var utrolig frustrert og
det har jeg full forstaelse for, for det var ingen lette ungdommer hun hadde i hus. For
pappa var ogsa en «ungdom». Og jeg var ogsa en ganske steil ungdom, sa hun hadde nok
a haifingra altsa. Det var ikke noe problem a finne pa pa hjemmebane der. Stakkars.

Celine:

For pappaen til Benedicte tok det 10 ar og flere legebesak far han fikk
demensdiagnosen. Det kan ta lang tid fgr yngre personer med en begynnende
demenssykdom far stilt riktig diagnose. Arsakene til dette er nok sammensatte. Men en
grunn er at demens er mye sjeldnere hos yngre enn hos eldre personer og at demens
derfor ikke er det farste en tenker pa nar en opplever endringer hos personer under 65 ar.

Celine:
Ja, na tok det jo veldig lang tid far pappaen din fikk demensdiagnosen. Vil du fortelle litt
om veien til diagnosen pa en mate, og hva du fglte da han fikk den diagnosen?

Benedicte:

Det var jo en lang vei. 10 ar er veldig lenge & leve i en sykdom bade for pararende og for
han. Han var kjiempefrustrert over sin situasjon. Han gikk til en psykiater og psykiateren
gav opp rett og slett pappa. Han sa; jeg har ikke peiling pa hva det er galt med deg. Han
fikk ogsa noen andre diagnoser som schizofren, noe vi ikke helt kjente oss igjen i. Den
syns vi var vanskelig. Det var greit at han hadde endret personlighet, men han gikk ikke
inn og ut av personligheter. Sa, etter hvert nar vi endelig fikk ham med pa a legges inn pa
en psykiatrisk avdeling, sa skjgnte vi fort at; her er det demens. Og da ble vi henvist
videre til Granli sykehus, der de sa at dette er en frontallappsdemens. Og detvar jo en
lettelse og en sorg, det & fa en demenssykdom, for du blir ikke frisk av en
demenssykdom. Men det var en lettelse fordi da fikk vi liksom vite hvorfor pappa hadde
blitt som han hadde blitt da, uten at det var noens sin skyld at han hadde blitt sann. Vi
trodde jo han hadde gatt pa veggen i jobben sin for eksempel, for han pendlet fram og
tilbake til Drammen og han mistet jo jobben. Plutselig kom han hjem og sa at han aldri
skulle pa jobben mer.

Celine:

Og det er jo ikke unaturlig at det tar litt lenger tid 8 sette en diagnose pa yngre med
demens. Det, altsa personer under 65 ar da, som pappaen din var fgr han begynte a
endre seg. Men det tok nok unaturlig lang tid. 10 ar er veldig lenge & leve i en usikkerhet
og ikke vite hva som er grunnen da til at, og i det hele tatt, ja, vite om det er... er dette
pappa eller er det faktisk noe galt da.

Benedicte:
Og det er jo ganske sykt a tenke pa, men det begynner jo & bli ganske mange ar siden
faktisk at han ble syk. Han levde jo med sykdommen i 15 ar, og na er det tre ar siden han



dede. Sa det betyr jo at det er ganske mange ar tilbake, og forskningen har jo hjulpet oss
der pa at det blir utredet tidligere ogsa, tenker jeg da. Det er nok mer opplyste leger na
haper jeg, for det har nok preget litt sykdomshistorien da.

Celine:
For det er jo ogsa viktig & presisere; at det er jo noen ar siden.

Benedicte:
Ja.

Celine:

Tenkte jeg skulle snakke litt om disse kontrastene i livet. Sann, det a liksom veere... du
hadde jo pd en mate to deler av livet ditt pd en mate. Du hadde den der frie ungdomstida
pa den ene siden og sa var det nok sdnn som jeg hgrer, at det var sikkert mye tunge ting
hjemme, liksom. Mye..., ja, fortell om de kontrastene i fglelsene dine pa en mate, om
hvordan det var & veere... ikke vaere hjemme kontra det 8 komme hjem igjen, liksom.

Benedicte:

Det var absolutt store kontraster og jeg var nok veldig sann blid utad, i hvert fall etter at
jeg tok av «reggissen». Da ble jeg blid. Og det og pa en mate smile hele tiden, litt for &
skjule at det er litt taft andre steder, det gjorde jeg nok. Jeg skjulte nok ganske godt det &
kjenne pa at pappa pa en mate var blitt syk da. Hiemme, sa var det jo mye krangling. Det
var mye frustrasjon og det var jo liksom en fglelse av at pappa ikke var glad i meg lenger.
Det var en kjempesorg uten at jeg kanskje helt klarte & sette noe ord pa det, at det faktisk
var en sorg. Sa kjente jeg nok den der frustrasjonen over & ikke vite, og ikke skjgnne.... Er
det jeg som er gal, liksom? Eller er det faren min? S& det var, det & leve et liv pa
hjemmebane var liksom... du visste ikke hva som ble slengt etter deg da. Eller hvis jeg
slengte noe til han, sa fikk jeg hgre det samme tilbake. Og det & pa en mate smile og
veere glad og alt er helt fantastisk nar jeg var utafor dera da. Og det er jo en sykdom som
preger veldig en kjernefamilie. Det er ikke bare den som er syk som opplever at det er
vanskelig. Sa kjernefamilien ble jo pa en mate veldig splittet. Broren min syns jo det var
veldig taft, for han tok avstand til det at pappa var syk.... Eller vi visste jo ikke hva det var.
Sa det var mer naturlig a trekke seg litt unna da, til tider. S4, man blir i en sann boble og
vi laste den bobla mye med galgenhumor. Vi har ledd veldig mye. Jeg er en person som
har veert veldig darlig pa a grate. Det har hjulpet litt etter at jeg fikk den fantastiske ungen
min. Sa Edvin, han har satt i gang tarekanalene mine, men jeg grat nok ikke s& mye, men
vi lo mye og jeg var mye frustrert og sint, er nok falelsene. Og sd kom de med fglelser
rundt sorg og sann. De kom nok litt sdnn senere for meg, nar man visste hva det var.

Celine:

Jeg vet jo mange som, eller flere som... nar man er ungdom og opplever det at forelderen
din endrer seg pa en mate, uten at man vet hvorfor og noen ganger ogsa kanskje nar man
vet hvorfor, at man kan kanskje far litt den fglelsen av at man kunne gjort noe for &
forhindre de reaksjonene hjemme, pa en mate. Jeg for eksempel tenkte jo ofte sann; a



hvis jeg bare hadde veert snillere na kanskje det kunne hjulpet eller at jeg gjorde alt jeg
kunne for & unnga reaksjoner da. Var det sann for deg ogsa, eller tenkte du noen ganger
at du kunne gjort noe for & forhindre at han ble sint eller....

Benedicte:

Jeg tror kanskje jeg var litt mer rampete enn som sa. Jeg var nok heller der at..., altsa hvis
jeg mente noe, sd mente jeg det og da sa jeg akkurat hva jeg mente. Og jeg var nok ikke
lur nok til @ pa en mate la veere a pirre opp til det. Nei, det var jeg ikke. Det burde jeg
kanskje hatt litt mer selvinnsikt pa den gangen. Men, jeg var nok... det kom nok for mye
mot meg pa en mate, at pappa hadde for mange reaksjoner, at jeg ikke helt klarte & vaere
den snille datteren som pa en mate skulle prave a roe det ned. Jeg gjorde absolutt det
ute blant folk, sa gjorde jeg at det ikke skulle bli noe galt for han, sdnn at han reagerte pa
noe vis. Men hjemme, sa gjorde jeg ikke det. Men ute blant folk, nar vi var borte og sann,
sa gjorde jeg absolutt det.

Celine:

Men det syns jeg nesten er litt sdnn forfriskende & hgre. For jeg tenker at det hadde jo
veert hakket verre..., for det tenker jeg med de som opplever og pa en mate matte hysje
ned ting og sann at... og vi var spesielt hjemme og pa sann samvittighet for ting. For jeg
tenker jo at man... sann er det pa en mate. De reaksjonene kommer, og det er nok enda
verre tror jeg, og liksom fale at man hele tiden ma gjare sa godt man kan for & passe pa
at det ikke skjer noe og det er nesten godt & hgre at du pa en mate turte & vaere deg selv
da, uten a liksom tenke pa at her ma jeg endre meg fordi at pappa na har, reagerer pa
santeller.... Men da skjgnner jeg ogsa at... det hgres ut som om du brukte mye energi da
ute pa en mate og legge til rette for hans hverdag pa en mate da, sann at han ikke skulle
oppleve a .....

Benedicte:

..... a bli sett rart pa. Det er liksom den fglelsen at man ser rart, eller andre ser rart pa
pappa da. Jeg tror nok... jeg beskyttet meg jo selv, men jeg pravde jo ogsa & beskytte
pappa pa et vis. For jeg ville jo heller ikke at han skulle oppleve at noen andre pa en mate
sa pa ham som en rar person. Det var jo ikke bare meg det handlet om, men... For det var
jo flere vi pd en mate hadde veert mye sammen med og sann, sa plutselig ble han
annerledes og rar for dem da og det syns jeg jo var veldig rart og trist det ogsa. Og det er
jo...., man blir jo litt sdnn i dette samfunnet som vi er i, at er du litt utenfor normene, sa
blir du sett litt rart pa. Og seerlig blant ungdommer. S& det & ikke passe A4, det skaper
ofte litt frustrasjon og utfordringer da.

Celine:
For hvordan fgles det egentlig nar andre rundt ser rart pa pappaen din, liksom?

Benedicte:
Jeg syns jo det var veldig vanskelig nar jeg var ungdom. Nar vi fikk diagnosen og jeg
hadde med meg han pa butikken alene og handlet og sann, sa tenkte jeg; ja, ja, det er



synd for deg altsa hvis du syns det her er tett. For det her er pappaen min og han skal ha
like mye rett & veere med meg pa Nordbyen som er et kjgpesenter da, som alle andre.
Det jeg syns er..., det er veldig trist at vi skal ha det sann, at hvis du ikke passer inni
boksen sa er det helt greit a stirre eller se pa litt rart, men som ungdom sa tenker jeg....,
det er jo forstaelig og vi visste sa lite selv da. Men, det er jo noe med det der... nar man er
voksen og man opplever at noen forandrer seg, sa tror jeg at mange reagerer pa den
maten at man trekker seg unna istedenfor a sta ved siden av og spgrre; hvordan har du
det egentlig? Og kanskje ikke akkurat den som er syk, men de som er rundt.

Celine:

Og det tror jeg jo mange opplever og det vet jeg i hvert fall at jeg selv opplevde, at folk
rundt kunne trekke seg unna og syns det var vanskelig a vite hva de skulle gjgre og sann.
Og jeg vet jo hvilke falelser jeg fikk i meg nar det skjedde og hvordan opplevde du det, at
liksom voksne mennesker da, trakk seg unna?

Benedicte:

Det syns jeg var veldig vanskelig. Det har veert veldig vanskelig egentlig med pappa fordi
pappa hadde ikke s& mange venner. Han hadde et par gode venner og han ene dade
veldig tidlig. Han hadde ingen som kom og tok ham med ut annet enn oss i familien. Og
det er..., nar du har en syk person, sa er det som kanskje familien trenger aller mest,
noen som faktisk... hei, nd kan dere ta et par timer pause. Altsa vi har hatt mange/noen
som har kommet innom pa sykehjemmet og sann, men det er ogsa veldig fa da. Han har
pa en mate..., han har hatt oss, som er mamma, broren min og meg og mammaen hans
da, som levde lenger pappa. Sa det er ogsa taft det 8 pd en mate sta sa alene i det og vi
var nok i en ekstra sarbar situasjon sann sett da, med at pappa ikke hadde sa mange
naere venner. Du far jo ikke noen neere venner nar du har fatt demens, da trekker de seg
heller unna.

Celine:

Det er jo veldig sart og oppleve at... bade fordi man vet hva man star i selv og vet hvor tgft
man selv har det innad i familien, men kanskje aller mest det at man tenker at men dette
er jo dine venner, liksom, ogsa er de plutselig ikke der lenger.

Benedicte:

Og altsd mine venner og venninner da, de har jo veert veldig fine, men det var jo veldig
vanskelig for de ogsa; hvordan skulle de stille opp for meg nar de ikke visste hva det var
da?

Celine:
Klarte du liksom a dele de tankene du hadde med de uten & pa en mate...., ja, klarte du
det & dele tankene dine med vennene dine?

Benedicte:
Om at pappa var syk?



Celine:
Ja og hvilke fglelser du hadde rundt det, pa en mate.

Benedicte:

Jeg klarte nok noen ganger 8 apne meg. Jeg husker godt at jeg fortalte ei god venninne
om pappa at jeg tenkte at det var fgr vi fikk diagnosen, at jeg tenkte at for mamma sin del
na, sa hadde det veert lettere uten pappa. At det var taft 8 vaere ektefelle da. Men jeg
bodde jo i Oslo da, sa for min del sa var det nar jeg var pa besgk i helgene. Men jeg hadde
noen tanker om at det var lettere for mamma om ikke pappa hadde vaert der pa en mate.
Men jeg var ogsa veldig..., det var mye frustrasjon nar jeg snakket, men det var sa
vanskelig 8 snakke om det ogsa for det... jeg visste ikke helt hva jeg skulle si da. Det er pa
en mate..., nar du ikke har noen diagnose, sa er det veldig vanskelig. Men nar pappa fikk
en diagnose, sa snakket jeg mye om det. Da hadde jeg nok litt behov for & tamme meg.
Og nar pappa fikk en diagnose pa Granli sykehus, sa opplevde jeg ogsa at jeg mgtte
andre som sto i samme situasjon da, og det hadde mye a si. For nar du har levd sanni 10
ar og uansett sd mange du forteller det til av venninner da, de aner ikke hvordan det har
veert. De har ikke sjanse til & sette seg inn i det. Men det hadde jo faktisk de som hadde
noe av samme erfaringen. Sa det var veldig godt da. Det var en av de mest positive
tingene etter diagnosen.

Celine:

Og sa sa du det nd at du pa en mate nar du fortalte til venninnene, sd bodde du i Oslo, sa
da regner jeg med at du var student og da ma det jo ha veert en god del ar etter at
pappaen din begynte & endre seg da. Sa det var kanskje ikke sa kiempemye du snakket
om...., prevde du a skille litt pa det, & veere litt sann... ute tenkte du pa andre ting og

Benedicte:
Nar jeg var ungdom?

Celine:
Ja.

Benedicte:

Ute sa tenkte jeg, da var det pa en mate pappa litt slatt av fra hjernen. Jeg trengte jo ikke
a passe pa. Han var jo hjemme som regel, eller sa var han ute og kjgrte bil og kjgpte
pinup og cola pa Statoil. Det var liksom det han gjorde og sa satt han ved datamaskinen
og skrev og det var jo greit. Sa han var jo... han blandet seg jo ikke inn i det jeg gjorde
uansett for sa interessant det jeg gjorde, var det jo ikke. Han syns jo ikke noe utenfor sin
sfeere heller var interessant da.

Celine:
For det er jo noe med den diagnosen at man blir jo litt sdnn interesselas da, man tar nok
ikke sd mye interesse for det som skjer rundt seg, eller som ikke gjelder en selv og det er



jo veldig vondt for de som star rundt og oppleve a ikke bli, ja pa en mate ikke bli sett
lenger da.

Benedicte:

Det er jo veldig sarende a ikke bli sett av sin far, saerlig nar du har veert pappajente. Og
nar du da plutselig ikke er interessant for pappaen din som du liksom alltid har blitt
dullet med og ... Hvis jeg bare blunket til ham s& fikk jeg det som jeg ville. Da er det jo
veldig sart nar det pa en mate ikke er interessant. Og jeg husker jo sann perioder der; det
var dagen far jeg skulle reise jorda rundt da. Sa var jeg sammen med noen venner og det
var..., og da ringte han meg for da var klokka sann halv to. Da lurte han pa om jeg kanskje
kom hjem snart. Og da hadde han kanskje ikke ringt meg for & hgre om det pa ..., det kan
veere tre ar liksom. Og du lever jo pa en sann telefonsamtale lenge da.

Celine:

Na har vi jo snakket om masse ulike falelser som jeg tenker at..., som man har bade nar
man er ungdom rundt spesielt kanskje sdnn 14-15-16 ars alderen som det du var og,
men selvfglgelig ogsa nar man blir eldre og ung voksen. Er det noen av de fglelsene du
tenkte var forbundet ogsa med det & ha darlig samvittighet fordi at du fglte pa de
folelsene du fglte pa?

Benedicte:

Tja. Jeg hadde i hvert fall mye darlig samvittighet. Jeg har nok kanskje i senere tid hatt litt
darlig samvittighet for at jeg har veert sdpass hard mot pappa, at vi... at jeg liksom, ja,
absolutt den der darlige samvittigheten med at det hadde veert bedre for mamma at
ikke..., eller den tanken om at det var bedre for mamma uten pappa. Den har jeg nok
liksom kjent litt pa. Men i det gyeblikket der, sa tror jeg frustrasjonen var sa innmari stor
for at vi ikke visste noe og han bare darligere og darligere. Men sann darlig samvittighet,
det tror jeg i hvert fall sdnn etter hvert.... Jeg valgt jo for eksempel ikke & flytte til
Trondheim. Jeg ville flytte til Oslo for det er kort vei til Larvik, for da kunne jeg veere litt
sammen med pappa. Jeg visste at dette ville nok ga en vei fgr diagnosen ogsa, sa jeg
skjante at her er det... det er ikke sann at pappa kommer til 8 bli frisk med det farste.
Men nar diagnosen kom, sa var jeg enna mer hjemme. Broren min bodde jo hjemme og
han hadde jo litt kontakt med dem selvfglgelig og stilte opp for mamma han. Det var noe
med den der samvittigheten og veere sammen med pappa da. For nar du far en diagnose
og du far beskjed om at det kanskje er et ar igjen, da far du lyst til & nyte det aret og se
lyspunktene og lete etter stjerneskudd da. N& har vi det bra.

Celine:

Det er jo na tre ar siden pappaen din dede. Og hvordan har fglelseslivet ditt utviklet seg
etter det? Du har jo fatt barn, s jeg har skjgnt at det med tarer og tarekanalene de har
virkelig apnet seg etter det. Det har nok endret seg av andre grunner kanskje.

Benedicte:
Jeg tror.... Altsa det 8 ha en pappa med demens, eller & ha hatt det da, er ganske sann



folelsesmessig belastende. Du gar gjennom perioder i livet der du trenger pappa. Der du
tenker at; ah, na kunne jeg trengt en pappa som hadde stilt opp, til & sla inn en spiker
eller gjgre noe handy ting som han ikke fikk til, men han ville stilt opp og pravd. Eller bare
ringe pappa og spurt om han kunne hjulpet til og baret litt da. Og, det a ikke ha liksom en
farsrolle er nok.... det er jo ikke gitt at alle far en pappa, men na hadde jeg en veldig bra
pappa og det 8 miste ham har veert veldig sart. Nar du blir eldre da, sa er det mye som
skjer; du flytter sammen med en kar da. Min mann fikk jo oppleve pappa. Aldri som frisk,
men som syk. Og pappaen min ble veldig trygg pa Snorre og det var veldig fint. Snorre
fikk lov til & hjelpe pappa mye pa sykehjemmet. Og det er nok mye som skjer da etter at
du fyller 20, sa er det mye som skjer. Og Snorre spurte pappa om det var greit om vi
kunne gifte oss og da sa pappa det var greit. Men, han rakk aldri & falge meg opp.

Celine:
Og det er jo kanskje det sareste for enhver jente som opplever dette.

Benedicte:
Ja, det er liksom bare et kirkegulv.

Celine:
Det er ikke mange meterne, men det er jo noe av det verste man tenker p4, tror jeg.

Benedicte:
Ja, det er nok det. Na fikk jo Snorre spurt da, sa han visste jo at det kom til & skje. Og

pappa...

Celine:
....hansajoja.

Benedicte:

Han saja. Ogjeg er helt enig med pappa at det var lurt a si ja. Han, pappa dgde 13.
oktober, fredag den 13. dgde pappa. Det er den darligste fredag den 13. jeg har opplevd.
Og mannen min fridde faktisk 4. november samme ar, da. Vi trengte nok noen lyspunkter
i livet etter at pappa gikk bort. Og jeg tror nok pappa hadde syns at det hadde veert veldig
fint og vaert med. Han hadde nok veert veldig stolt.

Celine:
Det tror jeg ogsa.

Benedicte:

Ja. Og deterjo ikke noen tvil om at jeg skulle gnske Edvin da, sgnnen min, hadde
opplevd & ha en s& morsom bestefar som hadde lekt med ham og veert litt sann tullete
og taysete, for det er noe..., pappa lyste opp nar han ble bestefar for farste gang og han
fikk Sebastian da, min nevg i armene. Det smilet han uttrykte da er helt spesielt. Og hvis
han hadde mgatt Edvin na, sa... Edvin hadde blitt sa bortskjemt at det hadde jo nesten



ikke veert bra for ham, men det & ha en sann fars-, eller bestefarfigur da, det tror jeg
Edvin hadde trivdes med.

Celine:

Benedicte er ung likeperson i Nasjonalforeningen for folkehelsen. Unge likepersoner er
personer som selv har opplevd & ha en forelder med demens og som agnsker a hjelpe
andre i samme situasjon. Disse unge likepersonene har gjennomgatt kurs i forbindelse
med rollen og har taushetsplikt. En viktig del av denne rollen er a gi rad og hjelpe andre i
samme situasjon.

Celine:

Du erjo ung likeperson i Nasjonalforeningen for folkehelsen. Har du noen rad som du
pleier & gi eller som du vil gi til andre i samme situasjon om det & handtere falelser som
vi har snakket om i dag?

Benedicte:

Sann nar jeg mgter andre, sa har jeg veert litt opptatt av at det er helt greit a kjenne pa
alle de fglelsene. Jeg tror mange som kanskje har fatt diagnosen ogsa, er redd for hva
som er det neste som skjer. Hvor fort blir personen darlig? Hvor fort gar det til han eller
hun blir borte, helt borte eller dgr? Og det a prave a snakke litt om i hvert fall med de
naermeste hvordan/hva faler du pa. Og at det er lov a ta fri. Det ma veere lov a ta fri fra
demenssykdommen og ikke ha darlig samvittighet for at man kanskje ikke den uka orker
a veere sammen med den syke personen. Det er helt greit. Og det & ikke ga rundt med
darlig samvittighet for det hjelper ingen. Dessverre sa hjelper ikke det noen. Sa deter...
det er radet mitt, og sa er det kanskje et av de viktigste radene tror jeg er & prgve a skape
lyse punkter, lyspunkter i livet med den som er syk. Legg til rette pa alt, altsa prev & finne
et eller annet som gjar at dere kan oppleve noe sammen. Det skal ikke sa mye til for &
skape noen gode gyeblikk sammen, og man lever sa veldig pa det da. Og det tror jeg er
viktig, men jeg tror nok det her med a ikke ha darlig samvittighet og det & snakke om
falelser..., jeg er ikke sa veldig god pa & snakke om fglelser selv med andre, s jeg tenker
at det er lurt da, og preve. Og det & ha venner, snakk med vennene dine og si at du har
det vanskelig eller ta deg en pause med vennene dine for de star ikke oppi det samme.
Og gjerne prgv at dere far noe hjelp pa en mate, sdnn aktivitetsvenn.

Celine:
Og hvilke liksom rad ville du gitt til deg selv da, hvis du na skulle ga tilbake til Benedicte
15. Nar det gjelder alle de falelsene hun kjente pa. Hva ville du sagt da?

Benedicte:

Jeg ville nok sagt til meg selv at; pappaen din er veldig glad i deg. Han bare klarer ikke a
vise det akkurat na. Og du ma sta stett i deg selv og samle pa alle de som er glad i deg.
Jeg ville nok ogsa kanskje sagt at hold deg heller litt unna da, vet du. lkke veer sa reaktiv
og ikke smell s& med darene, fordi det hjelper kanskje ikke noen i den situasjonen her.
Og at det ogsa for meg kanskje veert lurt og tatt en pause. Det er lov & veere annerledes.



Celine:

Etter 4 ha snakket med Benedicte har jeg gjort meg noen tanker om hvordan det er &
oppleve at en forelder endrer seg nar en selv er tenaring. Det & vaere i tendrene
innebeerer allerede mange folelser i utgangspunktet, men for Benedicte ble det en hel
del ekstra fglelser i hennes hverdag pa grunn av pappaens demenssykdom. Hun
beskriver at hun kjente bade pa det a veere flau, trist, frustrert, sorg og darlig
samvittighet. Falelser jeg selv kienner meg mye igjen i og tenker er normalt & kjenne pa.
En viktig del av hennes historie er at i store deler av pappaens demenssykdom, sa visste
de ikke hvilken sykdom han hadde. Og at dette kanskje gkte frustrasjonen fordi at de ikke
visste hvorfor han hadde blitt sa annerledes. Benedicte forteller ogsad om det & kjenne pa
alle fglelsene innad, mens utenpa oftest var blid. Derfor var det kanskje ikke alltid lett for
de rundt 8 vite hva hun fglte pa eller tenkte om det som skjedde hjemme. Som hun selv
forteller, er det viktig & snakke med noen om det hun fgler og tenker pa omkring
sykdommen og det & vaere paragrende. En sorg eller frustrasjon blir lettere a beere pa om
den deles med noen andre. Det kan veere en venn, den friske forelderen, helsepersonell
eller en annen voksen. A oppleve at en naerstaende far en demenssykdom preger livet
ogsa etter at personen er dgd. Benedicte forteller om det mange pargrende kjenner p3,
at hun mistet pappaen flere ganger i l@pet av sykdommen og sorgen over de tingene de
ikke fikk opplevd sammen etter at han gikk bort.

Celine:

Dette var den siste episoden av podkasten Tid til & veere ung for denne gang. Jeg haper
du som lytter har fatt et innblikk i hvordan det kan veere a ha en oppvekst hvor en av dine
naermeste har en alvorlig sykdom. Hvis du selv er i samme situasjon, sa haper jeg at du
har kunnet kjenne deg igjen i noe av det episodene handlet om og at du derfor kanskje
kjenner deg litt mindre alene om & ha en forelder med demens.

Trenger du & snakke med noen etter & ha hgrt pa denne episoden? Ta kontakt med
helsesykepleier pa skolen, demenskoordinator, fastlegen eller annet helsepersonell
rundt deg. Du kan ogsa ringe Mental helses hjelpetelefon pa 116 123. Hvis det haster a
snakke med noen, kan du ringe alarmtelefonen for barn og unge pd 116 111. Har du selv
en forelder med demens og @nsker & snakke med en i samme situasjon, kan du ta
kontakt med Nasjonalforeningen for folkehelsens unge likepersoner

Har du spgrsmal om demens kan du ringe Demenslinjen pa 23 12 00 40. Aldring og helse
har landsdekkende tilbud for barn og unge som har en forelder med demens. Les mer
om disse og fa annen informasjon om demens pa tidtildveereung.no

Denne podkasten er laget av Nasjonalt senter for aldring og helse. Jeg heter Celine
Haaland-Johansen. Ansvarlig produsent er Martin Lundsvoll. Fagkonsulent er Thale
Kinne Rgnqvist. Teknisk produksjon er gjort av Headspin. Musikken er produsert av
Syncpoint. Podkasten er laget i samarbeid med Nasjonalforeningen for folkehelsen pa
oppdrag fra Helsedirektoratet som en del av pargrendetiltakene i regjeringens
demensplan. Takk for at du hgrte pa.



