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"Detar valdigt sorgligt
att s¢ nagon forsvinna”

"Det gor allra mest onti
mig att ndgon annan ska
behdva dndra sitt liv for

att jag har fatt en sjukdom”,
sédger Clary Danielsson,

_ hér tillsammans med
dottern Caroline.
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nar hon bara var 55 ar

Clary Danielsson fick diagnosen alzheimer bara 55 ar
gammal. Hon och dottern Caroline ir pa Alzheimer-
fondens sommarlager for familjer mitt i livet.

—Det finns dagar niir jag tycker att livet ir fruktansvirt

oriittvist, siiger hon.

® Clary Danielsson kisar ut éver de hallindska
Klipporna i Asa. Hon fick sin alzheimerdiagnos
forradret och arsedan nigraveckor sjukskriven
pé heltid fran jobbet som forskollirare.

—Jag forsoker ju vara positiv och ta en dag i
taget och vara hér och nu. Men det finns dagar
nir jag tycker att livet ar fruktansviirt oriittvist.
D4 gémmer jag mig frin viirlden for att jag inte
orkar tiinka pa vad det innebiir att ha alzheimer,
séiger Clary Danielsson.

Nu deltar hon pa Alzheimerfondens anhérig-
lager tillsammans med dottern Caroline. "Famil-
jer mitt i livet” &r ett samarbete mellan Alzhei-
merfonden och Demensférbundet med stod fran
Svenska Postkodlotteriet.

Hir kan drabbade och anhériga dela erfaren-
heter och fi hjilp av likare, psykologer och ex-
perter pi omradet.

—Jag kan kiinna en sorg ver att min mamma
en daginte kommerattvara min mamma lingre.
Jag vetatt det kommer en dag niir hon inte kom-
mer att kunna hjilpa mig, utan jag behéover hjilpa
henne, séiger Caroline Danielsson.

Clary Danlelsson iir bara i bérjan av sjukdomen
men vil medveten om nedférsbacken som vin-
tar.

—Det grju inte att gora nigonting at, man blir
simre. D4 blir jag en éinnu stérre borda fér min
dotter och for min sambo. De ska dra lasset med
att ta hand om mig och fatta beslut. Det gor allra
mestontimig. Attndgon annan ska behéva iindra
sitt liv for attjag har fatt en sjukdom.

Hon beriittar att sjukdomen ven tir p4 sjilv-
fortroendet. Sjilvklara saker ér inte sjélvklara
lingre. Som att stoppa saker i kylskapet och inte
i skafferiet.

—Jag har blivit fegare och mer radd for att
gora fel. Aven om jag tyckeratt jag klarar mycket
fortfarande sa ir det viirsta nir jag gor nagot fel.
PAett sitt blir det ju skbnt nér jag inte fattar det
langre.
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Clary och Caroline deltar fér andra gingen pa
lagret och sager att de fatt stor hjilp att forbe-
reda allt praktiskt infér det svara som véntar. Pa
plats finns bland annat jurister och de har skri-
vit framtidsfullmakt, ordnat frigor kring banken
och bilen och dven diskuterat limpliga sarskilda
boenden fér personer i 60-drsaldern.

Péd viiggeni Clarys kik hiinger ett brev som Ca-
roline inte har lastan.

—1brevet stér allt om hur hon vill ha sin be-
gravning. Viharallting firdigt. Mamma har velat
fixa allting for att det ska bli si latt for mig som
mojligt nar hon inte kan lingre. Fordet drjujob-
bigt att ta tag i. En sak ér ju att klara av varda-
gen, men sedan att tinka framait, siiger Caroline
Danielsson.

Sommarligreterbjuder inte baraexpertis utan
Aven lustfyllda aktiviteter som golf, sup-brida,
massage, fotvard och skaparverkstad.

1 bildsalen malar Mia Westlund skira bladverk
aver ett vitt ark. Hon fick sin alzheimerdiagnos
for tre ar sedan efter att ha varit sjukskriven i
perioder fér ndgot som man trodde var stress-
relaterat. Diagnosen var ett hirt slag och samti-
digt en Littnad fér hela familjen att fa en férkla-
ringtill alla symtom.

—Mia sade forsta dagen att det hir ska vi vara
éppnaochrakamed helavagen. Detkiindes jitte-
skont. Det ér plus och minus med det. Men fér var
delhar det forenklat saker och ting, vi har mycket
omtanke och kiirlek runt om oss, siiger maken
Martin Westlund.

Under bordet ligger hunden Yatzy som familjen
skaffade och som har blivit ett viktigt emotionellt
stod.

—Detvar ju fantastiskt for hela familjen néir vi
skaffade hund. Jag tror att det iir viktigt attkiinna
attman gér nytta och har ett ansvar. Morsan har
ju jobbat med barn och har alltid haft nagon att
ha ansvar for och bry sig om, séiger Zacharias
Westlund.

Nu forsoker de navigera i en standigt forinder-
lig vardag med bade toppar och dalar.

—Den stérsta utmaningen ir att forsoka fa
morsan att vilja vara med och att vara glad i var-
dagen. Att hitta viirde i vardagen och forsti att
man iir omringad av folk som vill en viil tycker
jag iir sviirt, sfiger Zacharias Westlund.

Ute pa verandan sitter Lotta och Hannah Lund-
hag och minns dagen niir deras make och pappa
Niklas Lundhag fick sin diagnos.

—Han blev sjukskriven for vad man trodde var
utbrindhet, det ir tydligen valdigt vanligt. Det
var som att nigon drog undan mattan under
fistterna. Det var ju inte sa hiir det skulle bli. Vi
hade juandra planer,som alla andra, séiger Lotta
Lundhag.

Hon far medhall av dottern Hannah Lundhag.

—Man blir berévad en framtid som man trod-
de att man hade med en forélder. Det kinns helt
fruktansvirt bade att se honom féréndras och
hur det paverkar en hel familj, séiger hon.

Diagnosen har stillt livet pd Anda, inte bara
kanslomissigt utan dven praktiskt.

— Allt det ekonomiska kommeriju ocksa. Du sit-
teriett hus, har kanske aldrig betalten riikning i
hela dittliv. Vem var dui det hiir férhillandet? Det
ir ju diick som ska bytas, en bét som ska servas
eller griis som ska klippas, siiger Lotta Lundhag.

Familjen lever det sviramed sjukdomen varje
dag och #r tacksam 6ver uppbackningen som
andra anhériga kan ge. Hir finns &ven likare,
psykologer och bistindshandliggare som stot-
tar och peppar.

—Det finns s& mycket mérker kring den har
sjukdomen, det &r verkligen en anhérigsjuk-
dom. Det méirks pa sd manga sitt hur mycket det
paverkar oss. Att hitta de smé ljusglimtarna och
fa tid till varandra, fi géra nigot man tycker, fa
prata av sig, bli avlastad av hemtjinst eller delta
i en stédgrupp. Allt sadant ger si mycket energi
tillbaka, siiger Lotta Lundhag.

Stédet fran familjen ir find det viktigaste.

- Jagirsd himla glad att jag har en massabarn,
fi>r vi kommer niirmare varandra. Vi forstir ju
varandra och vad vi har gitt igenom. Eller vad
vifortfarande gér igenom, séiger Lotta Lundhag.

Jessica Ritzén

jessicaritzen@dn.se

"Det var inte s& har det skulle bli. Vihade andra
planer, som alla andra”, sdger Lotta och Hannah

Zacharias Westlund med mamma Mia i skapar-
verkstaden p anhérigligret.
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en alzheimer

Fakta. Alzheimers sjukdom

® Alzheimer &r den vanligaste
demenssjukdomen och leder till att
hjdrnceller gradvis fortvinar och dér.
® Vid Alzheimers sjukdom paver-
kas flera kognitiva funktioner, som
minne, tankeférméga, omdéme,
orienteringsférmaga och sprak.

| senare faser kan personen fa
vanforestallningar, ha svirt att

g4, svilja och behiver till slut ofta
dygnetrunthjélp med alla grund-
laggande behov.

@ Cirka 100 000 personer lever

i dag med Alzheimers sjukdom

och varje ar insjuknar ungefar 15000
personer. De storsta riskfaktorerna
ar alder och arftlighet. Framfér allt
drabbas &ldre Sver 65 ar men

i séllsynta fall &ven 50-aringar.
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Gustav var 15 ar nir pappan fick
alzhelmer, bara 55 4r gammal.
Nu &r han ambassadidr och ung-
domsledare for andra barn med
sjuka foréldrar.

—Det behdver Inte bara vara
evigt mérker, siiger Gustav
Anrin.

® Gustav Anrin styr sin sup-brada
aver ett blakrusigt Kattegatt. Han Ar
iAsaiHalland som ungdomsledare
pa anhoriglagret. For Atta Ar sedan
fick familjen det omtumlande be-
sked som satte livet pA paus: pappa
har fétt alzheimer.

—Det var ju en jivla kalldusch.
Min forsta kiinsla var att jag ar vil-
digt tacksam att jag har syskon. Det
arotroligt skont att inte varaensam
idet hir. Den andra kiinslan var att
jag skulle bli forskare och l6sa pro-
blemet. Tredje kiinslan var att det
inte kan stiimma, det miste vara
nAgot fel. Man klamrar sig fast vid
minsta lilla hopp man kan hitta, si-
ger Gustav Anrin.

Han beskriver den forsta tiden
efter beskedet som svar fér hela
familjen.

—Det var chockartat och man var
i nigot slags vakuum. Ménga tror
att det 4r en minnesjukdom. Men
man inser efter ett tag att detiir en
kognitiv sjukdom som paverkarallt.
Det éir viildigt sorgligt att se nigon
forsvinna framfor en.

Till en bérjan bodde pappan hemma
vilket 6kade pafrestningarna och
krivde nya vardagsrutiner. Likt
minga andra barn och anhdriga
tog Gustav ett stort ansvar foér att fa
livet att fungera.

—Man siitter sina egna behov
ganska lAngt ner i prioriteringsord-
ningen. Dagen efter jag fyllde 18 tog
jag kérkort sé att jag kunde hjilpa
till med att handla eller skjutsa, fixa
béten eller bilen, jag fick bli vuxen
ifortid.

Nu bor pappan pa ett vardbo-
ende och Gustav har flyttat till Upp-
sala for att plugga och séger att det
Aven finns positiva delar med tidig
vuxendom.

—Niirjag flyttade till Uppsala tink-
te jag "nu far jag dntligen tillbaka

"Den kallas en anhérigsjukdom
av enanlednipg. Det blir véldigt

“patagligt nar man ser det s& nira”,
sager Gustav Anrin.

Liselotte Jansson, general-
sekreterare for Alzheimerfonden.

mitt liv och kan jag gbra vad jag vill™.
Jag var aldrig ridd fér att bo sjilv.
Man kinner sig ju valdigt kompetent
att man klarar av de hér grejerna.
Men det 4r klart att det hade varit
skiintatt fi vara ungdom lite liingre.

P& ligret i Asa dr han ungdoms-
ledare och triffar andra barn och
unga med férildrar som har alz-
heimer. Sjilv beriittade han inte fér
sina kompisar om pappans diagnos
pa fyra ar.

—I fyra ar var jag helt tyst. Jag sa
inte till ndgon kompis, jag vigade
inte. Det ir ju en viildigt privat grej
och lite ldskigt att dela med sigav.

Forst nér han sjilv kom till lagret
somanhorig for nigra ar sedan kiin-
dehan sig trygg med att berittaoch
dela sina upplevelser med andra i
samma situation.

—Hiir har jag insett att jag inte Ar
ensam. De hiir miinniskorna har
ocksa insikt och kan férstd mig, Det
bleven viandpunkt i livet.

Efter hand har han forstétt att
han dr Gustav, inte bara Gustav som
har en sjuk pappa.

—Det behdver inte definiera en
som person. Det ar helt okej att
skratta och ha kul en dag, trots att
min pappa ir sjuk, det behéver inte
bara vara evigt morker.

Som ambassadér och ung-
domsledare for Alzheimerfonden
vill han 6ka forstaelsen och kun-
skapen kring sjukdomen. Enligt
Socialstyrelsen lider drygt 100000
av alzheimer varav uppemot 7000
ir under 65 ir.

—Kunskapsnivin maste éka och
vibehdver prataomdet forattbryta
stigmat. Alzheimer &r en kronisk
sjukdom som man vet att man kom-
mer att dd av och det iir lite sviirt
att hantera, man vill knappttaidet.
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Alzheimer #r delvis drftlig men
Gustav Anrin oroar sig inte Gver att
sjilv drabbas.

—Jag dr en inbiten optimist. Jag
har full tilltro till att forskningen
har kommit liingre om det skulle bli
sa. Jag har ocksd blivit 6dmjuk in-
for vad livet Ar. Jag har fatt en jivla
smiillilivets borjan och taringet for
givet. Jag far gbra det béista av det.
Har jag en bra dag s4 &r jag vildigt
tacksam for attjag har en bra dag.

Liselotte Jansson iir generalsekre-
terare pa Alzheimerfonden som ar-
rangerar sommarligret for fiirde
Aret i samarbete med Demensfor-
bundet och finansierat av Postkod-
lotteriet.

—Forfyraérsedan hade vi det for-
sta familjelégret. Det blev en enorm
succé. For médnga som har ett hel-
vete varje dag, dir baraatt fi komma
pa en sadan hir helg, att fi bo pa
hotell, fi frukost och lunch, det &r
guld virt, siger hon.

Kommunerna har anhérigstdd
mendet handlar framst om samtals-
stdd och inte aktiviteter. P4 ligret i
Asa finns bade familjer och kommu-
ner pi plats, liksom experter inom
olika omriden.

—Vihar ettfantastisktsamarbete
med alla kommuner som ir med.
Tanken med projekten iir att de ska
bli nagonting som lever vidare. Det
viktigaste dratt man bygger nétverk,
att familjerna hittar likasinnade.
Det kan vara skont att ha nigon
att snacka med. Vi har dven med
professionell personal inom bland
annat juridik, till exempel kring
framtidsfullmakt och testamente.
Det ir ju inte bara sjukdomen, det
Ar sh otroligt mycket mer.

Alzheimerfondens huvuduppgift
Arattsamla in pengar till forskning
kring demenssjukdomar.

—Demensvirden kostar samhiil-
let 100 miljarder per ar och ér den
dyraste vardformen. Om vi inte
fér fram en bromsmedicin eller ett
botemedel inom 15-20 ér sd kom-
mer notan att tredubblas, siger
Liselotte Jansson.

Jessica Ritzén

jessica.ritzen@dn.se
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Manadskryss ar tidningen for dig som gillar
latta kryss och lagom svéra utmaningar.

En krysstidning pa 44 sidor fylld med harlig
kryssmix! Du far en harlig blandning av

uppslagskryss, sudoku, krypto, snabbkryss,
tectonic och mycket mer.
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eller scanna QR-koden
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