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TACK

Efter omfattande bearbetning dr boken slutligen fardigstilld.
For detta har jag minga att tacka, framforallt, de anhiriga som
hort av sig och berittat om sina liv och erfarenheter som anhoriga
och vill dela detta med andra som hamnar i anhirigsituationer
samt Kolade Stephens pi Notis forlag.

Jag vill ocksa rikta ett sirskilt tack till min vin Karin Carlsson
som bidragit med omslagsbild och korrekturlisning.
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INLEDNING

NAR JOHAN BLEV SJUK

Johan hade varit hingig hela varen 2004. Jag hade just avslutat
mina studier och pabdrjat mitt nya jobb. Hela viren och sommaren
gick han som i ett tdcken. Han var stindigt trott, franvarande
och indtvind. Han hade inte lust till ndgonting alls. Han lade
ocksa pa sig ett antal kilo och ju lingre in pa sommaren vi kom
desto mer inaktiv blev han. Johan sokte hjilp pa virdcentralen i
Overkalix vid tre tillfillen, pa grund av yrsel, tunnelseende och
balansproblem.

Forsta likaren han triffade sade att han hade vitska bakom
trumhinnan och att det var orsaken till yrseln och balansproblemet.
D3 problemet inte blev bittre sokte Johan hjilp igen och fick en
tid hos ansvarig likare pd Vardcentralen. Vid deras forsta besok
siger Johan dt henne att hon maste hjilpa honom, eftersom han
tror att han har nigot fel i huvudet en tumér eller en stroke.
Det svar han fir 4r att hir 4r det hon som stiller diagnosen och
ingen annan. Hon pratar med honom om depressioner och
panikéngestattacker.

Tredje gingen triffar han samma kvinnliga likare igen och
denna ging ger hon honom en broschyr om panikéngestattacker
och erbjuder honom en remiss till psykolog vid Gillivare Lasarett.
Det hela kinns sd pinsamt att Johan struntar i att beritta detta
for mig.



Johan blir sedan arbetslés i mitten av oktober. Han har jobbat
pa ett foretag dir all produktion sker pé bestillning och foretaget
ar konjunkturberoende. Ibland sker varsel och uppsigningar och
delar av arbetsstyrkan far gd hemma nigon manad for att sedan
ateranstillas igen.

I samband med att Johan pabérjar sin arbetsloshet dker jag ner
till Skdne for att via jobbet ldsa en kurs vid Lunds Universitet.
Johan blir akut sjuk hemma under tiden jag 4r i Lund. Han
ramlar ihop i vardagsrummet och lyckas pa nagot sitt ringa sina
foraldrar som bor i samma by som oss och de forstir omedelbart
att nagot inte star rate till.

Johans pappa larmar ambulans och dker med Johan in till Vird-
centralen, dir ansvarig likare tar emot honom. Hon upplyser
honom 4nnu en ging om att panikangestattacker kan vara oticka
att rika ut for och vill inte skicka honom vidare till Sjukhuset i
Kalix. Johans pappa strider tillsammans med ambulansskéterskan
for att Johan behover en vidaretransport och det dr pa den vigen
som han kommer till Kalix sjukhus och Rehabavdelningen.

Johans pappa ringer mig och berittar att Johan ir inlagd i Kalix
pa observation, men att det inte ror sig om nagot allvarligt utan
att jag kan stanna i Lund och slutféra min utbildning. De skulle
halla mig underrittad om hur allt fortlopte. Jag f6ljde hans rid
och fullféljde min studievecka i Skane. Vil hemma pa fredag
kvall akte jag forbi Kalix Lasarett for att triffa Johan.

Vil dir inser jag att det ir nigot som inte stimmer. Ogonen
star at var sitt héll och han ir tvungen att g med gibord for
att transportera sig. Han ir vildigt trott da jag kommer, si vi
bestimmer att jag ska dka hem och sedan komma ner igen under
helgen. Jag dker ner till honom bade [6rdag och séndag. Ingen pa
avdelningen ger mig nigon som helst information. Man vill vil
att likare ska gora det, men siger samtidigt att man inte riktigt
vet vad det ror sig om. Tanken 4r att Johan ska fa aka till lins-
sjukhuset i Sunderbyn pa mandag eller tisdag for att fi genomga
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en storre hjirnrontgen, eftersom en sidan inte finns ate tillga i
Kalix.

Pa mandag morgon pratar jag med Johan pa telefon. Han har
forsokte raka sig och jag fragar hur det gar och han svarar att det
gar sadir, ett svar som inte ir likt honom. Johan ir en positiv
person han ir lugn och stabil, han har en inneboende stolthet
och skulle under ordinira forhillanden ha svarat att han mér bra
eller i det hir fallet - att rakningen gick bra. Hos honom vilar
aldrig nagra ledsamheter. Jag fragar honom om jag ska komma
ner med en ging, men han tycker att vi ska géra som vi bestimt
kvillen innan d.v.s. att jag gar in pd jobbet for att lisa igenom
min mejl samt kolla av meddelanden och att jag sedan forsoker
vara ledig under eftermiddagen for att dka ner till honom.

Vid 11-tiden ringer Johans mamma till mig och griter. De
har ringt fran akuten i Kalix och Johan ir jittesjuk. Jag siger t
henne att jag kommer pa en gang. Min svirmor ir alldeles virrig
di jag kommer f6r att himta henne, halvkladd och ofokuserad.
Min svirfar hade under helgen &kt ner till Nykoping pa sin
systers begravning och jag springer over till deras granne for att
kolla om de kan ta sig an deras hundar.

Mina férildrar, min svirmor och jag kommer ivig mot Kalix
och den 7 mil langa resan kindes som en evighet. Nagonstans i
mitten av resan sjunker hela situationen in i mitt medvetande.
Johan ir allvarligt sjuk, han svivar mellan liv och déd! Det
kindes som om mitt hjirta brast, da detta dntligen gir upp for
mig. Vi vet fortfarande inte vad han har drabbats av, men nagon-
stans inom mig kidnner jag pd mig att detta dr en kris, storre
dn jag nagonsin tidigare upplevt. Jag inser att jag upplever min
virsta mardrom.

Vil framme i Kalix springer jag in pa akutavdelningen och blir
hinvisad till Intensivvirdsavdelningen. Dir star ett antal minniskor
runt omkring Johan och han ror sig mot mig och ramlar nistan
ur singen i sitt forsok att stricka sig mot mig och forsoka tala
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till mig. Jag vet att jag utropar "Vad ir det som hinder”. Hela
situationen kinns sa overklig pa nigot sitt. Han var kopplad till
respirator och sovdes sedan ner.

En manlig sjukskotare kommer och ber att fi tala med oss.
Jag fick omedelbart kinslan av att hir kom vér riddning. I en
sluss in till avdelningen férklarar han att Johan ramlat ihop pa
Rehab. avdelningen och att han slutat andas, sd man har intuberat
honom och man skall séva ner honom f6r att han skall klara av
att ligga i respiratorn. Han beklagar givetvis och tycker det ar
tragiskt. Jag kommer ihdg att ytterligare en skoterska passerar,
att hon sitter sig ner och att hon pa nigot sitt beklagar det
intriffade och jag reflekterar 6ver att hon anvinder ett ord om
och om igen och jag bara funderar 6ver hur malplacerat det later
i ssammanhanget. Kan inte fér mitt liv komma ihag ordet i dag,
men jag ser henne framfor mig och kidnner kinslan av hur
malplacerat jag tycker det later.

Jag fick senare triffa en likare, som stillde en mingd fragor om
sjukdomar i slikten, tidigare symtom, toalettvanor etc. Johans
mamma ir ocksd med och hon kan inte svara pd nagot. Likaren
kan inte informera oss om vad Johan hade drabbats av. Jag
upplever det som om de inte har koll pa situationen dnnu.

Jag vakade pa avdelningen i drygt 5 dygn. Man bestimde sig
ddrefter for att skicka Johan till Regionsjukhuset i Umed, en resa
pa drygt 30 mil. Jag blev tidigt varse att jag inte skulle fa flyga
med honom, utan jag ombads istillet att dka efter i bil. Anled-
ningen var att man av princip bara tog med anhoriga till barn
i ambulanshelikoptern. Nigonstans sd insdg i alla fall ambulans-
personalen att den hir kvinnan kunde de inte limna kvar. Jag var
vil alltfor angeldgen att fa dka med, sa jag fick dispens och fick
folja med helikoptern till Umea.

Det var en fantastiske fin kvall. Klart vider och Norrlands-
kusten visade sig frin sin allra bista sida. Jag fick sitta vid Johans
fotter och jag kommer ihag att jag strok honom pa benet under
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hela resan. En likare och en sjukskoterska var med pa resan.
Johans tvillingbror och mina forildrar foljde efter i bil.

Vil framme i Umea hamnar Johan pa Neuro-IVA avdelningen,
nagot helt annat dn det lilla familjdra lasarettet i Kalix. Han rullas
in pd avdelningen och vi tas emot av en skoterska. Jag kommer
ihag att hon var ling och blond och hon talade med en bred
visterbottniska. Jag tror att hon hirstammade frin Vinnis. Jag
kinde mig littad och glad. Nu var vi pé rite stille, hir skulle
vi dntligen fa klarhet i vad Johan drabbats av. Vid det hir laget
kindes det bittre att fa verta.

Johan flyttas 6ver fran helikopterbéren till en sing och man
byter div. utrustning. Det ligger sex patienter pd samma sal,
singarna avskiljs med gula draperier. Utrustningen ir modern,
dataskdrmar hinger i linga armar frin taken. Sjukskéterskan
stiller en massa fragor: lingd, vikt, toalettvanor, ev. metall i
kroppen. Jag svarar pa samtliga och nir vi kommer dill vike sa
rittar Johan mig. Han kunde givetvis inte prata, men under de
dagar han legat i Kalix hade vi lirt oss att kommunicera. Han
klarade inte av att forma lipparna, men jag hade lirt mig att lisa
hans tungrorelser under dessa dagar och var relation har alltid
haft den karaktiren att vi uppfattat situationer likadant, haft
samma virdegrunder. Det 4r min bista vin och jag kan dirfor
med litthet f6lja de resonemang han forsokte fora. Jag blev dire-
mot aldrig informerad om alla de biverkningar som de starka
medicinerna kunde leda till. Johan drabbades av kraftiga hallu-
cinationer och jag vet att jag vid ett flertal tillfillen blev varse att
den hir sjukdomen eller skadan som han drabbats av var virre
dn jag kunnat ana.

Pa Neuro-IVA i Umed gillde speciella besokstider. De forklarade
for mig att jag inte under nagra omstindigheter kunde vaka pa
det sitt som jag gjort i Kalix. Jag satt kvar med Johan till dess att
de "kastade ut mig”.

Det ir forst i Umea som jag far klarhet i att Johan drabbats
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av en stroke. Jag kommer ihdg att jag, mina forildrar och
Johans tvillingbror blir kallade till ett méte med 6verlikaren pa
avdelningen. Det ir en liten kvinna och hon har med sig ett
helt ging med likarstudenter, de var sikert 5—6 stycken. Vi fir
fraigan om det 4r OK att de sitter med. Under métet far vi en
kort information om att Johan drabbats av en stroke och att man
lag i beredskap for att eventuellt 6ppna skallbenet pd honom
eftersom hjirnan behovde mer plats dd den just nu svillde. Man
beklagade ocksd att han drabbats av detta med tanke pa hans,
under dessa omstindigheter, laga alder. Man informerar ocksa
om att man ville genomf6ra en s.k. Tracostomi, d.v.s. gora ett hal
i hans luftstrupe si att han skulle kunna andas och sedan prata
via en talkanyl. Man planerade ocksd att sitta in en s.k. PEG, for
att kunna ge honom foda via en slang rakt ner i magen.

Jag kommer speciellt ihdg en av likarstudenterna som satt med.
En tjej i min egen alder, ling, blond och med delvis uppsatt har,
hon sig ut att lida av att behova sitta med och ge oss det hir
beskedet. Jag kommer ihag hur hon sig pd mig, hur ledsen hon
sdg ut och pa grund av henne insdg jag att detta var nagot riktigt
elindigt som Johan drabbats av. Det fick mig att borja fraga.
Bland annat om vilka chanser han hade att 6verleva. Jag vet att
jag fick ett svar om att de forsta dygnen var avgdrande, men man
kunde givetvis inte heller ge mig nagra garantier. I vilket fall som
helst si skulle stroken ge ganska stora skador pa hjirnan, man
kunde inte ens garantera att Johan skulle kunna gi, klara sig
sjilv, prata eller ens bo hemma.

Vid ett senare tillfille far jag och Johans tvillingbror en mer
genomgdende information av samma likare. Det visar sig att
hon idr Neuro-specialist och hon ritar och beskriver detta pa ett
papper for oss. Johan har ett brock pd den inre kirlviggen i ett
av blodkirlen i lillhjirnan. Det kan vara medfott eller kan ha
uppstatt i ett senare skede.

Brocket har gjort att kirlviggen brustit och flisats sonder och
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blod har tringt in mellan viggarna och orsakat en propp i lill-
hjarnan. En forsvairande omstindighet 4r ocksa att han har APC-
resistens, en “defekt” som han delar med ca 1 miljon svenskar,
dvs man har ett nagot tjockare blod 4n gemene man. Proppbild-
ningen har orsakat en svullnad som gjort att hjirnstammen fatt
en fortringning.

Dagarna gir och tillstindet stabiliseras mer och mer. Man
behéver inte 6ppna Johans skallben. Jag sitter hos honom under
besokstiderna och beskriver hur miljon och vardpersonalen ser
ut. Jag pratar med honom om vért hus, gar igenom rum fér rum
och beskriver. Pratar och pratar...

I efterhand si kinns det som om jag var en robot under den
hir perioden. Jag har nog aldrig varit si hogpresterande som
under Johans akuta sjukdomstid. Jag varken sov eller at. Jag var
klarvaken hela tiden, kunde inte kdnna av nigon trotthet eller
hunger. Jag var som en dator, hade koll pad varenda medicin-
ering, varenda rontgenplit och varenda blodprov. Memorerade
och registrerade allt som hinde runt omkring honom.

Jag har i efterhand vid ett flertal gdnger fatc hora via véird-
personalen att de sillan mott ett sidant par som oss och att de
inte tidigare triffat en sidan hingiven maka. Egentligen var jag
nog en riktig pina... Jag presterade och klarade mer 4n min for-
méga helt enkelt, for att jag insag tidigt att det kommer vara upp
till mig att driva véra frigor. Det kommer bero pa mig vilken
hjilp och vilken vird Johan far.

Johan blev efter ca en vecka hemskickad till Kalix. Jag lyckades
dven denna gang att fi dka med i helikoptern upp till Norr-
botten. Det var samma piloter som pa vigen ner och de kinde
igen mig. Resan upp ir ddremot inte lika lugn. Johan kontrolleras
ett flertal ganger och ir vildigt orolig under hela resan. Det kinns
inte tryggt alls. Allt lugnar ner sig dé vi 4r tillbaka i Kalix igen.

Efter drygt 5 veckor pd IVA vicks Johan mer och mer. Han
har dubbelsidig lunginflammation och urinvigsinfektion. Man
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trdnar pa att ta ur respiratorn, laborerar med talkanyler och
extra syre. Sjukgymnastiken kommer iging och Johan far sitta pa
singkanten med hjilp av mig och en hel stab av personal. Han
orkar inte ens hélla uppe huvudet, dreglar och 4r som en trasdocka.
Négonstans i detta samlar jag an mer kraft och ger mig den pa
att vi ska klara detta oavsett vad som hinder. Han bara ska hem
igen. Jag blir dill slut tvungen att ocksd aka hem 6ver dagen for
att byta klider, ordna med rikningar, forsikringskassan, jobbet
och allt annat fran verkligheten som helt plotsligt hopat sig.

Vil hemma brister givetvis min tillvaro. Jag gir omkring i
véart hem och allt pAminner mig om honom. Jag luktar pd hans
kldder, hans kudde... Vid den hir tidpunkten ir Johan och jag
inte gifta. Det 4r inte alltid sa sjalvklart att man kan ta over
ansvaret for sin sambos ekonomi trots att han inte sjilv ir i stind
att betala sina rikningar, underteckna ans6kningar etc. Jag inser
vilken styrka det 4r att bo pad en liten ort dir alla kinner alla. Jag
lyckas utan nagra som helst problem ordna allt det praktiska som
r6r ekonomi, facket, forsikringskassan och allt annat.

Den sjitte veckan som Johan ligger pd IVA kommer det tva
likare pa en av morgonens ronder. Den ene 4r Stroke-likare pa
Rehab. avdelningen. Han beridttar att han vill erbjuda Johan
en plats pa Neuro Rehab. pa linssjukhuset i Sunderbyn utan-
for Luled, istillet for en 6verflyttning till Rehab-avdelningen pé
sjukhuset i Kalix. P4 den avdelningen kan Johan och hans behov
tillgodoses bittre. Dir finns patienter i arbetsfor alder, som av
olika anledningar drabbats av en férvirvad hjirnskada. De som
behandlas pad Rehab. avdelningen i Kalix dr uteslutande ildre
och pensionirer. Johan far sjilv fatta beslutet och han viljer att
dka till Sunderbyn.

Overflyteningen till Sunderbyn tar sin borjan pa direkten.
Johan skall dka ambulans ner till Sunderbyn och jag kan inte under
nagra som helst omstindigheter f6lja med i ambulanstransporten.
Jag miste aka efter i bil! Detta besked ger mig en smirre kinsla
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