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Forord

Næsten 90.000 personer i Danmark har en demenssygdom, og 400.000 personer er nære pårørende. Det er rigtig mange mennesker, der bliver berørt af alvorlige sygdomme. Demenssygdomme kan ikke helbredes, og endnu kender man kun lidt til, hvad der forårsager de sygdomme, som kan medføre demens.

Man ved til gengæld meget om symptomerne på demens og om, hvordan demens påvirker både personer med demens og deres pårørende. Man ved også meget om, hvad der skal til for at støtte og hjælpe begge parter bedst muligt gennem sygdomsforløbet. Både i befolkningen og blandt behandlere er der kommet øget viden om symptomerne på demens, hvilket også har medført, at diagnosen demens i dag kan stilles tidligt i sygdomsforløbet. Det gør det muligt at sætte tidligt ind med behandling, støtte og rådgivning.

Bogen henvender sig både til dig, som for nylig har fået diagnosen demens, og til dine pårørende. I bogen får I indblik i noget af den nyeste viden om demenssygdomme, og hvordan de kommer til udtryk, og I kan læse om, hvordan man bedst muligt kan behandle og lindre symptomerne. Nationalt Videnscenter for Demens står som garant for bogens indhold. Undertegnede fra Nationalt Videnscenter for Demens har været de primære kilder til bogen.

Bogen indeholder også råd til, hvordan man kan forsøge at håndtere nogle af de typiske dilemmaer, som både personer med demens og pårørende kan befinde sig i. Demensfaglig rådgiver, sygeplejerske Else Hansen fra Alzheimerforeningens Demenslinie, har bidraget til denne del af bogen.
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Endelig og ikke mindst møder I en række personer, der har sagt ja til at dele deres personlige erfaringer med at have demens tæt inde på livet. En demensdiagnose er ikke ensbetydende med, at det er slut med livsbekræftende oplevelser og aktiviteter. Som en af de pårørende fortæller: ”Vi besluttede at gå efter at få det bedste ud af det. Vi fokuserede på det liv, der skulle leves, og ikke på, at det var en sygdom, der hele tiden blev forværret. Det gav os en lang række af meget værdifulde og livgivende nu’er.” Vi håber, at denne bog kan være med til at rette fokus mod det gode liv med demens.

Bogen er blevet skabt i et samarbejde mellem fagpersoner fra Nationalt Videnscenter for Demens, Alzheimerforeningen og Strandberg Publishing.

Vi vil gerne rette en stor tak til Birte Sørensen, Grethe Koudahl, Ina Kjøx Pedersen, Marianne og Louise Haslund-Christensen, Lisbet Busk Rasmussen og Randi Lorenzen for at dele ud af deres erfaringer med at leve med demens eller at være pårørende til en person med demens. Også en stor tak til medarbejdere og brugere i Huset i De Gamles By i København.

Steen Gregers Hasselbalch

Professor, overlæge, dr.med.

Laila Øksnebjerg

Neuropsykolog, ph.d.
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BIRTE SØRENSEN

— gift med Aage, der fik diagnosen vaskulær demens i 2012.
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GRETHE KOUDAHL

— der fik konstateret Alzheimers sygdom i 2016.
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INA KJØGX PEDERSEN

— hvis mor fik diagnosen Lewy Body demens i 2014.
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MARIANNE HASLUND-CHRISTENSEN

— gift med Søren, der fik konstateret Alzheimers sygdom i 2011.
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LISBET BUSK RASMUSSEN

— hvis mor fik diagnosen Lewy Body demens i 2015.


[image: illustration]


RANDI LORENZEN

— hvis far fik diagnosen frontotemporal demens i 2018.


Hvad er demens?
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Demens er en samlet betegnelse for tilstande, hvor hjernens kognitive funktioner er svækkede. Demens er ikke i sig selv en sygdom, men en følgevirkning af visse sygdomme og skader i hjernen.

Vores hjerne står bag alt, hvad vi tænker og foretager os. Hjernen består af milliarder af nerveceller (kaldet neuroner), der kommunikerer med hinanden i utallige netværk. Det er denne kommunikation nervecellerne imellem, der holder gang i alle funktionerne.

Hvis man får en sygdom eller en skade i hjernen, der ødelægger hjernens nerveceller i et bestemt område, går det direkte ud over de funktioner, som er styret af dette hjerneområde.

Hvis det er et område, der styrer de mentale evner, også kaldet kognitive funktioner, kan det medføre for eksempel hukommelsesbesvær, sprogforstyrrelser og nedsat dømmekraft. Er det et område, der styrer og koordinerer kroppens bevægelser, kan det medføre lammelse.

Demens skyldes sygdom i hjernen, og demens er en samlet betegnelse for en række hjernesygdomme, hvor hjernens kognitive evner er svækket i en sådan grad, at ens daglige funktionsniveau er mærkbart nedsat.

Alzheimers sygdom er den hyppigste hjernesygdom, der medfører demens. En anden hyppig årsag til demens er blodkarsygdomme i hjernen. Andre hyppige demenssygdomme er Lewy Body demens og pandelapsdemens, som også kaldes frontotemporal demens. Der findes op mod 200 forskellige sygdomme, som kan medføre demens.



 


Forståelsen af demens udviklede sig op gennem 1900-tallet

— Ordet demens kommer fra latin. Mens betyder ’sindet’, og de-mens kan oversættes med ’ude af sindet’. Egyptiske læger dokumenterede demens-tilstande så tidligt som 2000 år f.v.t., men det var først i 1797, at tilstanden fik betegnelsen demens.

— Manden, der introducerede betegnelsen, var den franske psykiater, Philippe Pinel (1745-1826), som regnes for at være en af ophavsmændene til den moderne psykiatri. Der skulle gå endnu godt 100 år, før det blev klart, at demens ikke var en psykisk lidelse, men en konsekvens af forandringer og sygdom i hjernen. Den erkendelse nåede man frem til takket være den teknologiske udvikling og nye laboratorieteknikker, der gjorde det muligt ved obduktioner at studere hjernens struktur længere ned i detaljen.

— Den første demenssygdom, der blev navngivet, var Alzheimers sygdom, opkaldt efter den tyske psykiater, Alois Alzheimer (1864-1915). I 1901 modtog han en 51-årig patient, Auguste Deter, som led af paranoia, aggressiv adfærd, hukommelsesbesvær, sprogforstyrrelser og hallucinationer. Da hun døde i 1906, foretog Alzheimer en mikroskopisk undersøgelse af hendes hjerne og kunne beskrive svind af nerveceller, unormale ophobninger af proteiner (plaques) mellem nervecellerne og sammenfiltringer (tangles) inde i nervecellerne. De følgende år fandt Alzheimer lignende sygdomsforandringer i hjernen hos andre afdøde patienter, der i live havde udvist de samme symptomer som Auguste Deter. Alzheimers opdagelse førte til, at sygdommen i 1910 blev opkaldt efter ham.

— Helt frem til midten af 1970’erne antog man, at Alzheimers sygdom var en sjælden sygdom (præsenil demens), som hovedsagelig midaldrende personer, som Auguste Deter, fik. Når ældre mennesker fik demens, mente man, at det var en naturlig følge af alderdomssvækkelse, og man kaldte det senildemens. Siden viste undersøgelser af hjernerne hos ældre personer, der var døde af demens, at størstedelen af dem havde de karakteristiske sygdomsforandringer for Alzheimers sygdom. Sygdommen var altså meget mere udbredt, end man havde regnet med, men da den åbenbart forekom hyppigere hos ældre mennesker, havde selv sundhedsmyndighederne svært ved at slippe betegnelsen senildemens. Mange mennesker vedbliver at opfatte demens hos ældre som en naturlig følge af alderdom eller følger til åreforkalkning, selvom vi ved, at Alzheimers sygdom er den hyppigste årsag til demens hos ældre.

— Risikoen for at få en demenssygdom stiger med alderen, men alder i sig selv er ikke årsagen. Når særligt ældre mennesker fylder i demensstatistikkerne, skyldes det dels, at alder er den væsentligste risikofaktor, dels at de hjernesygdomme, der forårsager sygdomsforandringerne, typisk udvikler sig langsomt. Der kan gå både 20 og 30 år, før man selv eller omgivelserne begynder at bemærke symptomerne. Eftersom vi lever længere og længere, og andelen af ældre i befolkningen stiger, er der både flere, der er i risiko for at få sygdommen, og flere, der lever længe nok, til at sygdommen slår igennem.



Kognitive funktioner

De sygdomsforandringer, der sker i hjernen hos mennesker med demens, ødelægger og nedbryder nervecellerne i hjernen og forbindelserne mellem nervecellerne. I den tidlige fase af en demenssygdom optræder sygdomsforandringerne som regel kun i få områder af hjernen. Hvilke områder, det handler om, afhænger af, hvilken demenssygdom man har. I takt med at sygdommen forværres, vil sygdomsforandringerne gradvist, og med forskellig styrke, gå ud over forskellige kognitive funktioner.

Hukommelse

De fleste, der har en demenssygdom, vil opleve, at hukommelsen bliver svækket. I starten af sygdommen vil det være hukommelsen for nye oplevelser og ny information, det går ud over. Man glemmer for eksempel aftaler og gøremål og får tiltagende svært ved at huske, hvad man foretog sig eller fik at vide for blot nogle minutter eller timer siden. Som sygdommen udvikler sig, kan man også glemme personlige fakta og vigtige begivenheder fra nutid og fortid.

Koncentration

Mange vil også opleve, at koncentrationsevnen gradvist svækkes. Man får for eksempel svært ved at koncentrere sig om en samtale eller et gøremål længere tid ad gangen, og man afledes nemmere fra det, man er i gang med, og begynder på noget andet.

Sprogfærdighed

Man kan få svært ved at komme i tanke om navne på personer og ting, og generelt får man gradvist sværere ved at finde ordene og udtrykke det, man har på hjerte. Det er meget almindeligt, at man i takt med sygdomsudviklingen også får svært ved at forstå nuancer i sproget, særligt det mere abstrakte, for eksempel ironi og sarkasme. Det hænger også sammen med svækkede styringsfunktioner, som er beskrevet nedenfor.

Hos nogle personer med demens rammer sygdommen særligt de sproglige områder i hjernen, også tidligt i sygdomsforløbet, og de kan få meget svært ved at udtrykke sig og forstå, hvad andre siger.

Syns- og rumlig opfattelse

Hjernens evne til at bearbejde synsindtryk og rumlig opfattelse kan også blive svækket. Svækket evne til at bearbejde synsindtryk kan komme til udtryk ved, at man får svært ved at skelne og opfatte detaljer. Man kan for eksempel få svært ved at læse eller genkende ansigter.

Svækkede rumlige færdigheder kan for eksempel komme til udtryk ved svækket stedsans. I begyndelsen kniber det måske med at finde rundt i nye omgivelser, og i takt med at sygdommen udvikler sig, kan det også blive en udfordring at finde vej i kendte omgivelser. Svækket syns- og rumlig opfattelse kan også komme til udtryk ved, at man får svært ved at placere ting rigtigt, når man rydder op eller sætter ting på plads, og man kan få svært ved at finde ting i skuffer og skabe. Hos nogle personer med demens er rumlige og synsmæssige vanskeligheder de tidligste og mest fremtrædende symptomer.

Styringsfunktioner

Hjernens mest komplekse funktioner kaldes styringsfunktioner eller eksekutive funktioner. Det er for eksempel de funktioner, der gør os i stand til at danne overblik og struktur, planlægge gøremål, udtænke en løsningsstrategi, tænke abstrakt, have dømmekraft og selvkontrol.

Mange mennesker, der har en demenssygdom, oplever, at overblikket svigter. Man kan ikke have flere bolde i luften på én gang, og man er nødt til at gøre én ting ad gangen. Det kan for eksempel komme til udtryk ved, at man får sværere ved at planlægge og gennemføre ting, som man ikke kan ’på rutinen’, som madlavning til gæster, fejring af en mærkedag eller at tage på udflugt eller rejse.

Ens evne til at omstille sig, finde nye løsninger og udvise god dømmekraft svækkes også. Som sygdommen udvikler sig, kan man for eksempel blive mere direkte i sine kommentarer til og om andre mennesker eller få svært ved at vurdere, hvad der er hensigtsmæssigt i forskellige situationer, for eksempel hvornår man skal gøre sig klar for at nå en aftale, eller hvordan man skal klæde sig efter årstiden.

Svækkelse af funktioner i hverdagen

Kognitive funktioner fungerer i kombination med hinanden, og de ting, vi gør i hverdagen, involverer ofte mange kognitive funktioner samtidig. Derfor kan mange af de vanskeligheder, der opstår ved en demenssygdom, skyldes, at flere forskellige funktioner er svækkede.

At forstå og bruge tal bliver ofte svært, når man har en demenssygdom, og det at have overblik over økonomi eller simpel hovedregning kan blive vanskeligt. Tidsmæssig orientering svækkes også, og det kan blive svært at holde rede på ugedage, datoer og tidspunkter. Det kan blandt andet skyldes nedsatte styringsfunktioner, men det kan også skyldes nedsat evne til at forstå og arbejde med tal.

Nedsat evne til at udføre komplekse fysiske handlinger ses også, når en demenssygdom skrider frem. Det kan være vanskeligheder ved at bruge redskaber og genstande eller vanskeligheder ved at klæde sig på, fordi det er svært at få vendt tøjet rigtigt. Årsagen til vanskelighederne kan være nedsat evne til at genkende genstande, men også rum-retningsvanskeligheder kan spille ind.

Når man hører om en person med demens, der har svært ved at genkende sine pårørende, kan det skyldes, at hukommelsen er stærkt svækket, men nedsat evne til at bearbejde synsindtryk og dermed genkende personen kan også spille ind.

Nedsat initiativ er også et hyppigt symptom, som man kan være præget af i et tidligt stadie af en demenssygdom. Nedsat initiativ kan skyldes, at områder i hjernen, som styrer vores initiativ, er direkte skadede af sygdommen, men det kan også være en følge af svækket hukommelse, så man glemmer de ting, man egentlig havde tænkt sig at gøre. Det kan også skyldes nedsatte styringsfunktioner, som medfører, at man ikke kan få overblik, planlægge og komme i gang med et gøremål. Manglende initiativ eller handlekraft er dog ikke ensbetydende med, at personen er ligeglad og ikke har lyst til at foretage sig noget. Personen har måske bare brug for støtte til at komme i gang.

Nedsat indsigt

Nedsat erkendelse af symptomer er almindeligt ved stort set alle demenssygdomme. I den tidlige sygdomsfase vil de fleste personer med demens have indsigt eller delvis indsigt i demenssymptomer og de konsekvenser, det har for hverdagen. Ved moderat til svær demens er manglende symptomerkendelse mere udtalt. I nogle tilfælde er det et markant træk fra det tidligste stadie af sygdommen, for eksempel ved frontotemporal demens.

Nedsat indsigt kan blandt andet komme til udtryk ved, at personen afviser at have kognitive symptomer eller vanskeligheder ved at varetage opgaver i hverdagen og er uforstående over for andres oplevelse af forandringerne. I svære tilfælde afviser personen helt at være syg og have brug for støtte og hjælp. I nogle tilfælde kan personen erkende nogle symptomer og samtidig helt afvise andre. Indsigten kan svinge over tid, eventuelt fra dag til dag. Årsagen til manglende sygdomserkendelse skyldes sygdomsprocesserne i hjernen og er meget sjældent udtryk for stædighed eller en psykologisk reaktion på ikke at ville indse, at man er syg. Manglende sygdomserkendelse ved demens er et symptom, som er en del af demenssygdommen, og det kan ikke ændres ved at diskutere med personen eller forsøge at få vedkommende til at se sygdommen i øjnene.

Psykiske og adfærdsmæssige symptomer

Demenssygdomme medfører i mange tilfælde psykiske symptomer og ændringer i adfærd, for eksempel depressive symptomer eller angst. Nogle pårørende beskriver, at de oplever, at personen med demens ændrer personlighed, mister situationsfornemmelse og sociale færdigheder.

Den grundlæggende årsag til psykiske og adfærdsmæssige symptomer er ofte sygdomsforandringer i de hjerneområder, der regulerer adfærd og følelsesliv. Symptomerne kan dog også afspejle tabet af kognitive evner. En person, der har stærkt svækkede kognitive funktioner, har svært ved at forstå omgivelserne og andres adfærd. Almindelige dagligdags hændelser kan derfor medføre adfærdsmæssige symptomer, for eksempel at man tror, at nogen stjæler fra én, fordi man har glemt, hvor man har lagt sine ting, eller man reagerer med afvisning og måske vrede, når vanlige plejepersoner vil hjælpe med personlig hygiejne, fordi man ikke kan huske og genkende dem og derfor føler sig utryg. Symptomerne er derfor ofte udtryk for afmagt og frustrationer i kølvandet på tabet af kognitive færdigheder.

Psykiske symptomer

Psykiske symptomer kan omfatte kraftige humørsvingninger og stærke reaktioner på sine følelser, depression, angst, apati, tab af empati (evnen til at leve sig ind i og tage hensyn til andre menneskers tanker og følelser), samt vrangforestillinger (at have forestillinger, der strider mod virkeligheden) og hallucinationer (for eksempel at se mennesker omkring sig, selvom der ikke er nogen).

Adfærdsmæssige forstyrrelser

Adfærdsmæssige forstyrrelser kan omfatte rastløshed, formålsløs vandren omkring, råben, syngen, en ustoppelig talestrøm, forskudt døgnrytme, pillende aktiviteter. Der kan også opstå forringet selvkontrol, hvor man følger sine impulser og siger og gør, hvad der falder en ind i nuet. Det kan være at spise uhæmmet eller få en upassende seksuel adfærd. Der kan også opstå fysisk eller sproglig udadreagerende adfærd.

Ved de fleste demenssygdomme breder sygdomsforandringerne i hjernen sig først sent til det hjerneområde, hvor adfærd og personlighed bliver formet. Ved enkelte sygdomme, som for eksempel frontotemporal demens, begynder sygdomsforandringerne imidlertid i netop det hjerneområde, og personligheds- og adfærdsændringer er et tidligt symptom.

Andre symptomer

Efterhånden, som en demenssygdom udvikler sig, vil den påvirke flere områder i hjernen. For eksempel kan sygdomsforandringerne ramme de områder, der styrer bevægelserne og balancen, og man kan få gangbesvær. Nogle sygdomme, som for eksempel Lewy Body demens og vaskulær demens vil have gang- og balancebesvær som et af de tidligste tegn. Ved svær demens vil sygdomsforandringerne til sidst begynde at påvirke livsvigtige funktioner som vejrtrækning, hjertets pumpefunktion og evnen til at spise og drikke. Mange dør som følge af pludselig svækkelse i forbindelse med en infektionssygdom.

Demenssygdomme kan inddeles i forskellige grupper

De sygdomme, der kan medføre demens, kan inddeles i tre grupper:

Fremadskridende sygdomme

Fremadskridende sygdomme er sygdomme, der langsomt og over mange år ødelægger flere og flere nerveceller i hjernen og dermed gradvist nedbryder hjernen.

De hyppigste demenssygdomme findes i denne gruppe og omfatter blandt andre Alzheimers sygdom, Lewy Body demens og frontotemporal demens. Også demens som følge af Parkinsons sygdom og Huntingtons sygdom hører til i denne gruppe. I litteraturen omtales fremadskridende sygdomme ofte som neurodegenerative sygdomme. Neuro henviser til hjernens nerveceller, som også kaldes neuroner, og degenerative henviser til, at neuronerne degenererer, det vil sige, at de svækkes eller forsvinder.

Fremadskridende demenssygdomme udvikler sig ofte så langsomt, at der fra det tidspunkt, hvor sygdomsforandringerne i hjernen begynder, kan gå 20-30 år, før man mærker symptomerne. Demens er med andre ord en sygdomstilstand, man først har, når man bliver opmærksom på symptomerne, og diagnosen bliver stillet.

Blodkarsygdomme

Blodkarsygdomme er sygdomme, der skyldes forstyrrelser af blodforsyningen til hjernens celler. Demens som følge af blodkarsygdomme benævnes vaskulær demens og er den næstmest udbredte demenssygdom. Vaskulær kommer af det latinske ’vasculum’, der betyder ’lille kar’. Årsager til forstyrrelserne kan blandt andet være:

— Åreforkalkning eller en blodprop i et blodkar i hjernen. En åreforkalkning reducerer blodgennemstrømningen, og en blodprop stopper blodforsyningen. En blodprop i hjernen kan også skyldes, at forkalket materiale har revet sig løs fra blodkar andre steder i kroppen (ofte fra hjertet) og er ført med blodet op til hjernen.

— Blødning i hjernen. Kan for eksempel opstå, hvis en udposning på et blodkar i hjernen brister, eller som følge af en ulykke, et kraniebrud eller et meget forhøjet blodtryk.

— Sygdom i de små, dybtliggende blodkar i hjernen.

— Svigtende blod- og ilttilførsel på grund af for eksempel hjertestop.

Blodpropper og blødninger i hjernen kaldes under et for slagtilfælde (apopleksi eller stroke). Cirka 85 procent af alle slagtilfælde hos ældre skyldes en blodprop, cirka 15 procent skyldes blødninger.

Andre sygdomme, der direkte eller indirekte kan påvirke hjernens funktioner og føre til demens

Der kan for eksempel være tale om tilstande, hvor en svulst eller for meget hjernevæske trykker på hjernen, sjældne stofskiftesygdomme eller svære hjerneskader. Desuden kan langvarigt alkoholmisbrug medføre svækkelse af kognitive funktioner.

Tre faser af demens

De fleste fremadskridende demenssygdomme udvikler sig typisk jævnt, og man inddeler i tre grader eller faser: let, moderat og svær demens. Når man skal vurdere graden af demens hos en person, kigger man på, hvor svækket evnen til at håndtere dagliglivets aktiviteter er, og hvor selvhjulpen personen er.

Let demens

Personen har kognitive symptomer, men klarer almindelige dagligdagsaktiviteter med let støtte og hjælp fra andre.

Moderat demens

Personen har markante kognitive symptomer, og funktionsevnerne er betydeligt forringet. Der er ofte psykiske symptomer som depression og angst. Personen kan ikke klare sig i hverdagen uden støtte og hjælp fra for eksempel en rask ægtefælle og/eller kommunale støtteforanstaltninger som hjemmehjælp, dagcenter, hjemmesygeplejerske og madudbringning. Personen kan sjældent lades alene.

Svær demens

Den kognitive svækkelse er meget omfattende, og der vil ofte være psykiske og adfærdsmæssige symptomer. Personen er hele døgnet afhængig af pleje, opsyn og omsorg fra andre. Når en person har svær demens, vil det ofte være nødvendigt, at personen flytter i plejebolig.

Foruden de tre demensgrader taler man om ’Let kognitiv svækkelse’ også kaldet MCI, som er forkortelsen for det engelske ’Mild cognitive impairment’. Personer, der har MCI, har en mærkbar svækkelse af kognitive funktioner, for eksempel svækket hukommelse og evne til at lære nyt, men ikke i samme grad som en person med demens, og svækkelsen kan ikke forklares med aldring. En person med MCI har ikke demens, men har en øget risiko for med tiden at udvikle en demenssygdom.
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BIRTE SØRENSEN:
”Der er ingen garantier”
Birte var gift med Aage, som fik diagnosen vaskulær demens i 2012. Efter en kortvarig fysisk sygdom døde Aage i januar 2019.
”En overgang kunne jeg blive nærmest aggressiv, når jeg hørte nogen fortælle om alt det, man selv kan gøre for at nedsætte sin risiko for at udvikle demens. Hvis du forestiller dig en tjekliste, så kunne Aage sætte kryds ved det hele,” siger Birte Sørensen.
Hendes mand Aage, som hun havde været sammen med siden 1991, fik i 2012 diagnosen vaskulær demens, og siden kom også Alzheimers sygdom til.
”Aage har aldrig røget, han har spist sundt, han har lært flere sprog, han blev ved med at udfordre sig selv, studerede og gik til eksamen i nye fag, efter han var gået på pension, han havde et ansvarsfuldt job med kontakt til mange mennesker, og uanset om han var hjemme eller på rejse ude i verden, så løb han altid tre gange om ugen. Så der er ingen garantier, og man skal passe meget på med at tale om alt det, man selv kan gøre, og dermed næsten sige, at det er din egen skyld, hvis du bliver dement.”
Det budskab fremhæver hun også, når hun i forbindelse med undervisning på sundhedsuddannelser fortæller om at have demens tæt inde på livet. Det sker i projektet ’Patienter som undervisere’, hvor det dog, når det handler om demens, er pårørende, der underviser. Projektet er et koncept under Cames, Copenhagen Academy for Medical Education and Stimulation, i Region Hovedstaden.
”Da jeg i foråret 2018 blev spurgt, om jeg ville hjælpe til i Cames, tænkte jeg, at så kunne der da komme et eller andet godt ud af, at Aage havde fået en demenssygdom. Jeg kunne i det mindste gøre andre klogere på sygdommen,” siger hun.
Før symptomerne kom
At rejse har været en stor fælles interesse for Birte og Aage. De har rejst hver for sig og sammen. Mange gange til New Zealand og USA, hvor nogle af deres respektive børn har slået sig ned og etableret familier.
Når Birte og Aage havde mulighed for det, forlængede de gerne turene med et par måneder og rejste videre fra familiebesøgene til andre lande, for eksempel Australien, Indonesien og Fransk Polynesien.
Inden Aage gik på pension i 1996, tog han spansk på A-niveau på Voksenuddannelse, for han havde længe drømt om at komme til Sydamerika, og han ville gerne kunne sproget. Birte var stadig på arbejdsmarkedet, så Aage tog alene af sted.
I 2006 valgte Birte at gå på efterløn.
”Jeg var 62, men Aage var 72, og jeg ville gerne, at vi skulle nå at have nogle gode år sammen, inden han måske blev for gammel til at rejse. Vi lejede vores hus ud for et år, og så tog vi på rygsækrejse. Det var en fantastisk tur, hvor vi var i New Zealand, USA, Peru, Equador, ude på Galapagosøerne, og vi var i Vietnam og atter i ’Bountyland’ i Fransk Polynesien. I dag er jeg så lykkelig for, at jeg valgte at stoppe tidligt med at arbejde. Ellers er det ikke sikkert, at vi havde fået den lange, vidunderlige rejseoplevelse sammen, for allerede i 2009 fik Aage de første sygdomstegn.

Aage og Birte Sørensen

Parret mødte hinanden i 1991. Birte og Aage havde begge været gift før og havde voksne børn. Birte boede og arbejdede i Kolding, Aage i Frederikshavn. De sås i weekenderne og i ferier og tog ofte på lange rejser sammen. Da Aage gik på pension i 1996, flyttede han ned til Birte i Kolding. I 2000 blev Birte ansat i Undervisningsministeriet, og parret flyttede til Frederiksberg.

Aage (1934-2019) var cand.mag. i tysk og fransk. Arbejdede i mange år halvtids som tysk- og fransklærer i handelsgymnasiet og halvtids som konsulent for Undervisningsministeriet, hvilket indebar mange rejser rundt i landet til erhvervsskolerne.

Aage har to døtre, der bor i USA, og en søn, der bor i Nordsjælland.

Birte (f. 1944) er cand.phil. i tysk. Arbejdede frem til 2000 på Handelsskolen i Kolding, hvor hun har været lærer, studievejleder og souschef. I 2000 blev hun tilbudt stillingen som specialkonsulent i Undervisningsministeriet med ansvar for de merkantile uddannelser.

Birte har en søn, der bor i New Zealand, og en datter, der bor i Nordsjælland.


De første symptomer
I 2009 skulle Birtes søn og svigerdatter i New Zealand have endnu et barn, og de spurgte Birte, om hun ville komme ned til dem og være der i tre-fire måneder. Det ville Birte meget gerne, og det var helt o.k. med Aage. Han ville støde til efter de første tre måneder. Så skulle de være der sammen i en måned og derefter rejse videre til Aages døtre i USA.
”Vi havde nogle meget mærkelige telefonsamtaler, mens jeg var i New Zealand, og Aage var hjemme,” siger Birte.
”For eksempel glemte han aftaler med venner, selvom kalenderen lå lige ved telefonen, og han fandt ikke ud af, at der var madretter i fryseren. Han kunne sagtens selv lave mad, men jeg havde haft lyst til at forberede nogle retter til ham, og jeg havde hængt en seddel på køleskabsdøren med en oversigt over, hvad der var at vælge imellem. Men det var, som om han slet ikke så listen. Jeg forsøgte at slå det hen og tænkte, at nu kunne jeg godt mærke, at han var ved at blive gammel, og nu var det også sidste gang, at vi skulle være væk fra hinanden. Jeg tænkte også, at han måske bare sad om natten og nørdede igennem og derfor blev lidt distræt.”
Birte vidste, at Aage godt kunne finde på at lade være med at gå i seng, hvis der var noget, han var optaget af. Det havde hun blandt andet oplevet, da han efter at være gået på pension besluttede at læse nogle nye fag på Voksenuddannelse. Efter et arbejdsliv, hvor han udelukkende havde beskæftiget sig med sprog, ville han gerne have indblik i andre fagområder. Han tog matematik, kemi og fysik på A-niveau og havde ofte taget nætterne i brug til at studere.
Da han skulle til at pakke og gøre klar til at rejse ned til Birte i New Zealand, var det, som om han slet ikke havde styr på noget.
”Aage har rejst hele sit liv, og han har måske ikke pakket kuffert 1000 gange, men tæt på. Jeg måtte nærmest guide ham over telefonen og minde ham om pas og flybillet. Da han landede i Auckland lufthavn og kom ud fra ankomsthallen, kunne jeg med det samme se, at noget var galt. Han kom ud uden kufferter og så totalt forvirret ud.”
Birte meldte kufferterne savnet, og de kom næste dag efter åbenbart at have kørt rundt og rundt på bagagebåndet i lufthavnen. Aage havde ikke kunnet overskue at hente dem, da han landede.
Da Aage havde fået slappet af og sovet efter den lange flyvetur, syntes Birte, at hun havde fået sin gode gamle Aage igen. Men han var lidt glemsom.
”Når han løb sine ture, var han somme tider lidt længe væk, fordi han lige skulle en lille omvej, som han forklarede. Han var garanteret faret vild, og det grinte vi af. Men det satte sig i mig, at der var noget galt. Jeg talte lidt med min søn og svigerdatter om det, men de syntes ikke rigtigt, der var grund til bekymring. I bliver jo også ældre, mor, sagde de.”
Aages døtre i USA syntes imidlertid, at Aages glemsomhed var mere end almindelig aldersglemsomhed.
”De spurgte mig, om jeg ikke nok ville sørge for at komme til en læge og få ham udredt. Hans døtre var de første til at bruge ordet demens. På det tidspunkt havde jeg ikke selv brugt ordet, og jeg tror egentlig heller ikke, at jeg havde tænkt det.”
Mistede initiativ
Hjemme igen syntes Aage ikke, der var behov for, at han blev undersøgt. Hverdagen indfandt sig, men Birte bemærkede, at hun tog mere og mere over. Ikke kun i forhold til det huslige, men lige så længe, hun havde kendt Aage, havde han også taget initiativ til se venner, gå til koncert, i teatret, i biografen osv. Nu var det alene Birte, der skulle tage initiativet.
”Han begyndte at fare vild på sine løbeture også herhjemme. Han kunne godt finde ud af at løbe op i Frederiksberg Have, men han kunne ikke finde ud den rigtige vej. Det blev han selv irriteret over. Vi aftalte, at han skulle ringe, hvis han ikke vidste, hvor han var. Og det gjorde han, ringede, og så kunne jeg hente ham. Men han ville stadig ikke til lægen, og heller ikke døtrene kunne overtale ham.”
Så blev det 2011, og Aage skulle have sit kørekort fornyet. Dengang var det et krav, at hvis man var ældre, så skulle man forbi sin læge og have en attest på, at man var køreklar. Den obligatoriske undersøgelse omfattede en fysisk test af syn, hørelse, reaktionsevne med mere og en kognitiv test, som var en slags demenstest af blandt andet hukommelse, opmærksomhed, regnefærdighed og evnen til at orientere sig.
Birte ville gerne med til lægen, og det havde Aage ikke noget imod. Forud ringede hun til lægen og fortalte om sin mistanke om demens, og hun håbede, at Aage ikke fik fornyet kørekortet. Det måtte komme an på undersøgelserne, svarede lægen.
Det viste sig, at der fysisk set ikke var noget til hinder for, at Aage kunne få fornyet sit kørekort, men samlet set, var lægen usikker på, om han ville anbefale det. Lægen ville sende resultaterne af undersøgelserne videre til embedslægen, der skulle tage endelig stilling.
”Efter konsultationen fik jeg et kort øjeblik alene med lægen, som mente, at jeg havde ret i min fornemmelse med hensyn til demens. Han ville lave en større test for demens, når Aage en måneds tid senere alligevel skulle have en helbredsundersøgelse,” siger Birte.
Brevet fra embedslægen kom. Aage fik kørekortet fornyet i to år på betingelse af, at han bestod en ny køreprøve. Han tog to-tre timer hos en kørelærer, gik til køreprøve og bestod. Sideløbende havde hans læge undersøgt Aage nærmere og iværksat, at han kom til udredning for demens på Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.
Selv udtrykte Aage fortsat, at der ikke var noget galt med ham, men han gik uden modstand med til alle undersøgelserne, og han var klar over, at han var til udredning for demens.
Den første tid efter diagnosen
I 2012 fik Aage diagnosen vaskulær demens. Neurologerne kunne se på hjerneskanningen, at han havde haft nogle små blodpropper i hjernen.
”Umiddelbart var jeg lettet over, at det ikke var Alzheimers, for jeg tænkte, at når det var blodpropper, så kunne man måske genoptræne. Men det afviste neurologen. Aage selv sagde bare ’nå’, og så kom vi hjem og sad bare der.… Han var jo ikke blevet mere syg fra den ene dag til den anden, så nu måtte vi bare se, hvordan vi ville klare det. Han havde fået noget blodfortyndende medicin og B12-vitaminer, det var det.”
Blot en uge eller to efter, at diagnosen var blevet stillet, ringede en demenskoordinator fra Frederiksberg Kommune og spurgte, om hun måtte komme på besøg og se, hvordan de havde det, og om der var noget, kommunen kunne hjælpe med.
”Kommunen var virkelig på pletten, men jeg var slet, slet ikke parat. Jeg havde også svært ved at se Aage, som var en meget stolt mand, der var vant til at klare sig selv, i en situation, hvor der kom et fremmed menneske ind i huset og talte om hjælpemidler. Jeg sagde nej tak, og at vi ville henvende os, hvis vi fik problemer.”
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Løbeturene blev en udfordring
Der begyndte at komme gnidninger parret imellem.
”Små irritationer. Fra min side, når Aage glemte en aftale, og fra hans side, når han syntes, at jeg forlangte for meget af ham.”
Det blev sværere og sværere for Aage at finde hjem fra sine løbeture. Han måtte hen og kigge på et gadeskilt for at fortælle Birte i telefonen, hvor han var, så hun kunne hente ham. Til sidst kunne han ikke selv finde ud af at ringe, men sansede at tage telefonen, når hun ringede til ham, efter at han havde været væk et stykke tid.
”Det var i forbindelse med de løbeture, at jeg var mest bange for mit ansvar over for ham. Jeg skulle passe på, at han ikke blev væk, og at der ikke skete noget. Engang, hvor jeg havde været ude at handle, kom jeg hjem til en hoveddør, der stod pivåben, og inde i stuen sad en blødende Aage. Han var faldet, og et ægtepar havde fulgt ham hjem. Der kom en ambulance, og vi kørte til hospitalet. Heldigvis var der ikke sket noget alvorligt. Han havde skrabet sig, og hans briller var slået i stykker. Derefter sørgede jeg for, at han var optaget af noget, når jeg skulle på indkøb. De første år var det sudoku, dernæst blev det puslespil, som han kunne fordybe sig i og bruge lang tid på.”
Holdt fast i glæden ved at rejse
Selvom det gradvist gik tilbage med Aages kognitive evner, fortsatte parret med at tage på rejser helt frem til 2016.
”Men det var slut med rygsækrejser. I 2012, mens Aage var under udredning for demens, var vi for første gang i vores liv på en arrangeret tur. Vi var i Mexico. Det var en vidunderlig tur, og jeg nød, at det var andre mennesker, der stod for udflugterne, maden osv. Aage nød også turen. Han talte ivrigt spansk med mexicanerne, og da vi mødte nogle franske turister, skiftede han over til fransk. De andre i vores rejseselskab var meget imponerede.”
I efteråret 2012 rejste de til USA og besøgte Aages døtre, og i 2014 fejrede de Birtes 70-års fødselsdag med en rejse til Thailand, hvor både Birtes søn og datter og familier var med.
De første år, efter at diagnosen var blevet stillet, var Aage jævnligt til opfølgende besøg hos neuropsykologen. På et tidspunkt mente neuropsykologen, at Aages tab af kognitive funktioner ikke længere kunne forklares alene med vaskulær demens. Han mente, at der også var tilstødt Alzheimers sygdom.
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