Suzanne och Bjérn Kumlien hemma i kiket. An s linge fungerar det bra att Suzanne bor hemma, med Bjérns hjilp.

DET VAR INTE STRESS - DET VAR
ALZHEIMER

For tre &r sedan fick sjukskoterskan och
lektorn Suzanne Kumlien beskedet att
hon drabbats av Alzheimers sjukdom.
Det hon trodde var stress och trotthet,
var mycket mer an sa. An sé lange bor
hon hemma med maken Bjorn, men
boendefragan ligger dar och skaver.
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SUZANNE KUMLIEN arbetade jamt. Forst
som sjukskoterska, distriktsskoterska
och larare. Sedan som universitetslektor
ivardvetenskap. Hon forskade och skrev
avhandling om vardbehov for perso-

ner som drabbats av stroke, samtidigt
medverkade hon i ytterligare ett arbets-
kravande projekt.

- Jag jobbade tills jag stupade. En
dag halsade en framling pa mig. Jag
visste inte vem hon var, inte heller var jag
befann mig. Det kandes sa otickt, siger
Suzanne.

Senare forstod hon att det var en
gammal vin. Det 6gonblicket av minnes-
forlust, tillsammans med ménga andra,
gav henne anledning att misstdnka
Alzheimers sjukdom. Under flera ar hade
hon undervisat blivande sjukskéterskor

»Det dir min stora angest, att komma till
ett boende ddir ingen forstar nug. Att bl

ldmnad framfor en tv.«

iomvardnad av personer med demens.
Hon visste.

—Jag ursiktade mig infér eleverna och
sa att jag varit dalig ett tag. Men s var
det en forelasning jag kande mig pressad
att genomfora. Klassen och situationen
var ny. Jag var dum som inte sa nej, jag
borde ha gjort det. Allt fler ord férsvann
under den forelasningen. Jag skamdes.

MAKEN BJORN KUMLIEN konstaterar att
hon gjorde som manga andra.

- Du tog pa dig mycket, men avstod
ingenting, sdger Bjorn. Du gick aldrig
upp till chefen, du slappte ingen arbets-
uppgift. Jag trodde att du hade gatt in
ivaggen, du var ju sonderstressad. Jag
hade ingen aning om att det kunde vara
Alzheimers sjukdom.

Tre ar har gatt sedan diagnosen, och
Bjorn minns férandringen. Suzanne
blev stresskénslig, blockerad, ostruktu-
rerad, hon glémde saker, tappade ord
och fokus. Han, som dgnat sitt yrkesliv
at kvalitet i arbetslivet, foljde under flera
ar Suzannes jobb med avhandlingen och
hennes ohallbara arbetssituation. De ar
bada 6vertygade om att stressen utldste,
eller atminstone paskyndade, sjukdoms-
forloppet.

— Projektledaren ville klattra i karridren
och jag jobbade dubbelt. Dagar, kvillar
och helger. Vissa stunder har jag varit
skitférbannad, sager Suzanne.

Hon blev skickad pa stresskurs av
foretagshélsovarden, fick remiss till
psykolog, blev sjukskriven och akte till
lantstéllet p& Oland. Tidslinjen ér otydlig
och handelseforloppet diffust. Suzanne
tystnar nar hon tanker pa stunden da
diagnosen bekriftades, men hon minns
tydligt dagen fore beskedet.

—Jag kom hem och bara grinade,
tankte att det ar Alzheimer. Jag visste,
och kidnde mig sa himla ledsen. Lakaren
ville gora fler tester, men jag forstod.

Hon beskriver sig sjalv som en valdigt
pratig person — fore sjukdomen. Suzanne
var forskare och en uppskattad foreldsa-
re, och framtradde ofta infor stor publik.

— Nar jag tanker pa det svimmar jag
nastan. Hur kunde jag? Tur att Bjorn ar

sa utatriktad. Forr var jag glad och busig,
sen blev det lite nerat.

De bor i ett sextonhundratalshus i
Gamla Stan i Stockholm tillsammans
med hunden Ezza. Tack vare Bjorn och
hans stéd kan hon fortfarande bo kvar
hemma.

- Hittills har det gatt, siger han. Jag
inser att livet har inte kommer att fort-
satta for alltid. Frdgan om boende ligger
och skaver lite grand. Saker kan intraffa
snabbt, sdger han.

Suzanne har i arbetet besokt ménga
aldreboenden och sett bade bra och
daliga stallen.

— Det dar kanner man direkt. Kvalitet
handlar om bemétande, god ledning
och om personal som ser méanniskan.
Det dr min stora angest, att komma till
ett boende dir ingen forstar mig. Att bli
lamnad framfor en tv. Men visst finns det
bra stallen. Jag minns sarskilt ett dar de
boende glatt berattade att det blev livat
pa gardagens fest. Sidana berdttelser gor
mig jattelycklig.

SUZANNE TROR NOG att hon kan paverka
sitt liv och sin vardag pa ett boende. Till
en borjan.

— Men sen, om jag inte kan prata. Det
ar jag mest radd for. Vilken mardrom.
Hemska tankar kan dyka upp, men jag
forsoker att inte tdnka pa det. Jag och
Bjorn pratar inte sa mycket om boende.

Hon beskriver livet med manga
kompisgiang, middagar, resor, lantstille
och en stor familj. Suzanne simmar, beso-
ker demensforbundet och sjunger i kér.
Men hon har svart att sitta pa radion,
minnas koder, fa pa spisen, lasa dérren
och anvianda telefon. Eller nar barnbar-
nen skojar och ar hégljudda. Da gar hon
ivag, sager att hon blir lite tokig. Laga
mat klarar hon inte, klockan kan hon
tyda ibland.

— Allt ska ga sa fort. En gang blev det
fel nér jag skulle betala och jag bara
sprang ut ur affaren. Betalkort kan jag
inte hantera, inte heller rakna pengar. Jag
blir radd redan i férvag.

Bjorn menar att sa fort osakerheten
slar in blir Suzanne blockerad och tappar

SUZANNE KUMLIEN

talférméagan. Oftast ar det ndr sémnen
varit dalig som saker gar snett, sager han.

NARMARE VAR FEMTE vuxen vardar, hjal-
per eller stéder en néirstaende i Sverige.
Det motsvarar 1,3 miljoner mianniskor
och ménga slutar att arbeta pa grund av
vard till anhorig.

- Jag hade gdrna jobbat lingre, siger
Bj6rn, men med Suzannes diagnos
behovde jag vilja.

I Norden lider en halv miljon mann-
iskor av diagnostiserad demens. Studier
visar att demenssjukdomar ékar och
att antalet som drabbas kommer att
férdubblas fram till ar 2050. Anhorigas
insatser kommer att behévas alltmer i
framtiden. Bjorn efterlyser mer informa-
tion om exempelvis vélfardsteknologi,
och han beskriver att anhorigvardare
mots av tystnad fran samhallet.

— Det ér vi som ordnar anhoérigtraffar
och utbyter information. Ingen séker
upp oss. I samband med diagnosen fick
jag bra stod, men sedan gar aren. Hur
ska vi veta vilka tekniska hjdlpmedel som
finns? Politikerna har gjort vinst i valfar-
den till huvudnumret. Kvalitet i valfar-
den borde det vara — som huvudnummer.

HAN SAGER STILLA att det vantar en fas
nar hans tid kommer att bli viktigare,

nar Suzannes vard kommer att krava

mer av honom. Nar hon har daliga dagar
paminns han om boendefragan. Men just
idag lever de ett innehallsrikt livi Gamla
Stan. De koar inte till nagot dldreboende.
Samtalet till kommunen om hemtjanst
har de annu inte ringt. Snart aker de till
lantstillet p4 Oland. Dir har Suzanne
hidmtat kraft under bade sjukskrivning
och forskningsarbete. Avhandlingens
sista rader tillignar hon sin make:

»Tack min dlskade Bjorn for att du
statt ut med all tid som dgnats at denna
avhandling, det har betytt oerhért
mycket fér mig att ha dig vid min sida
och kinna ditt stod. Harligt nar du dragit
ut mig pa kulturella dventyr som fatt
hjarnan att aterhdmta sig. Nu ser jag fram
emot manga gemensamma aventyr, inte
minst paddling i skiargarden.« *
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