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				I kærlighedens navn

				Jeg var lige begyndt kun at køre 4 dage om ugen i taxi, fordi jeg havde observeret, at min Carlos var blevet lidt glemsom. Jeg tænkte, at det var godt med en ekstra fridag. Det viste sig, at det var rigtig godt. Vi fik ligesom lidt mere ro over vores tilværelse. 

				Vi nød det rigtig meget med den lange weekend.

				Jeg skrev et læserbrev til Herlev Bladet vedr. min glemsomme mand. Ellers tænkte jeg ikke mere på det. Jeg havde aldrig stiftet bekendtskab med demente mennesker. Jeg vidste overhovedet ikke, hvad det ville sige. Tiden gik, og jeg lagde naturligvis mærke til, at Carlos nogen gange glemte vores aftaler.

				Den 9. januar 2009 ringede Carlos til mig og sagde: ”Irma, hold op med at arbejde, jeg er syg.”

				Jeg lovede at komme hjem. Jeg gik hen til min chef, Flemming, og sagde op. Han spurgte mig, hvornår jeg ønskede at stoppe. Mit svar var, at det skulle være i dag. Vi aftalte klokken 12, så jeg lige kunne nå at vaske taxaen. Jeg havde først fået mit kørekort i en sen alder, 64 år, nu var jeg 71. Det havde været 7 lykkelige år af mit liv, jeg elskede at køre taxa. Det var vemodigt for mig at holde op, og jeg fældede da også en tåre, da jeg sagde farvel til Flemming.

				Carlos var lykkelig, da jeg kom hjem. Vi gik først til vores læge nogle måneder senere, og det viste sig, at Carlos var blevet dement. Han blev henvist til et laboratorium i Ballerup, hvor han fik taget nogle blodprøver. 

				Vi hørte ikke noget før nogle måneder senere vedrørende de blodprøver, som Carlos havde fået foretaget. Carlos blev efterfølgende henvist til Herlev Hospitals Hukommelsesklinik. Her blev der lavet nogle hukommelsesprøver, som Carlos dumpede i. Et par måneder senere blev der lavet en scanning af hans hjerne. Den viste tydeligt, at Carlos havde fået Alzheimers. 

				Det var først i januar 2010, der var altså gået et lille års tid med undersøgelser m.m. Nu skulle han til at sætte et depotplaster på overkroppen hver dag. Det skulle hjælpe med at forsinke udviklingen af demens.

				Tiden gik, og jeg kunne mærke, at det blev værre med hukommelsen. Jeg måtte hele tiden omstille mig og huske på, at det skyldtes hans sygdom, når noget gik galt. Han kunne pludselig ikke huske, hvem jeg var, eller hvad jeg hed. Det var frygteligt, og jeg blev meget forskrækket i starten. 

				Jeg begyndte derfor at læse noget på nettet vedrørende Alzheimers og de konsekvenser, som det ville få for vores samliv fremover. På netdoktor.dk fandt jeg en artikel af overlæge Ole Davidsen, speciallæge i intern medicin og geriatri.

				Hvad er Alzheimers sygdom?

				Alzheimers sygdom er en sygdom, der resulterer i svigtende hjernefunktion og demens. Det viser sig først og fremmest ved dårlig hukommelse og nedsat evne til at fungere i hverdagen.

				Alzheimers sygdom kommer ofte snigende over måneder og halve år, og i begyndelsen kan det godt være svært at afgøre, om der er tale om sygdom.

				Alzheimers sygdom rammer fortrinsvis ældre, men yngre kan også rammes.

				Det er vigtigt, at blive grundigt undersøgt hos lægen, da andre sygdomme kan give lignende symptomer. Alzheimers sygdom er en langsomt fremadskridende sygdom, der efter 7-10 år ender med døden. Det er også den hyppigste årsag til demens. I Danmark er der ca. 55.000 mennesker, der lider af Alzheimers sygdom.

				Hvorfor får man Alzheimers sygdom?

				Alzheimers sygdom forårsager, at selve nervecellerne i flere områder af hjernen langsomt går til grunde. Det sker formodentlig på grund af en ubalance i hjernens signalstoffer. Sygdommen er ikke arvelig som sådan. Men risikoen for at få sygdommen er større, hvis ens forældre har haft den.

				Hvordan føles Alzheimers sygdom? 

				I begyndelsen kan man måske godt mærke, at man ikke husker så godt, og man kan godt blive klar over, at der er noget galt. Men efterhånden som sygdommen skrider frem, mister man selv nogen fornemmelse af det. Perioden frem til dette sker, kan godt være ubehagelig.

				Følelser som angst, forvirring og håbløshed kan være dominerende. Men når sygdommen bliver værre, forsvinder ubehaget hos patienten, men problemerne bliver så tilsvarende større hos omgivelserne.

				Hvad kan man selv gøre?

				Hvis man mærker symptomerne hos sig selv eller hos ens nærmeste, skal man tale med sin læge for at få undersøgt årsagen, og starte en eventuel behandling.

				Som pårørende skal man undgå situationer med mange mennesker, meget støj og nye steder. Idet det kan gøre den begyndende demente utryg.

				Mange sygdomme kan give lignende symptomer, og mange af disse kan behandles effektivt. Det er derfor vigtigt at undersøge for disse sygdomme. Man bør have taget blodprøver for at udelukke, stofskiftesygdom, vitaminmangel (specielt B-12), infektion og væskemangel. Lægen bør vurdere om der kan være tale om en depression, som kan give lignende symptomer, som kan behandles. Desuden bør der foretages en CT-scanning og eventuel en MR-scanning, der kan udelukke, at der er tale om multiinfarkt demens. Den endelig diagnose kan stilles ved en hjernebiopsi (vævsprøve), men dette er sjældent.

				Hvordan behandles Alzheimers sygdom, og hvilken medicin kan anvendes?

				Udvikling i Alzheimers kan udsættes med medicin, men ikke helbredes. Behandlingen foregår indtil videre ofte gennem speciallæger og neurologiske afdelinger efter en grundig forundersøgelse.

				Ud over den medicinske behandling er sociale foranstaltninger nødvendige.

				At passe en dement ægtefælle i hjemmet er en meget stor opgave og er ikke altid en realistisk mulighed.

				Der var en dag, hvor Carlos blev ked af et eller andet. Jeg ved ikke, hvad det var, men ikke desto mindre løb han ud af døren, og forsvandt. Jeg var i køkkenet og lavede mad. Der var gået ca. et kvarter, og jeg skulle tage tøj på for at lede efter ham i mosen. Jeg havde også ringet til plejehjemmet Ll. Birkholm, men han var der ikke. Så ringede jeg til politiet, og de ville tage ud og se efter ham. Jeg mødte en masse venlige mennesker, især et ægtepar, som var ude at gå med deres hund. De gik særskilt ud for at lede efter min mand. 

				Jeg gik hjem efter en times søgen uden resultat. Lige så snart jeg trådte ind ad døren, ringede de fra Hjortespring Center og sagde, at Carlos var henne hos dem. Jeg løb glad hen til Hjortespring Center, men Carlos blev slet ikke glad for at se mig. Han nægtede at gå hjem med mig. Det var hårdt for mig at blive afvist af Carlos. Jeg følte mig totalt tilsidesat af ham.

				Vi kom i kontakt med demenskoordinator Jette Andreasen fra Herlev Kommune. Hun forklarede mig, at det er en umenneskelig opgave at passe sin demente mand i årevis. Blot tanken, at jeg skulle sende min mand på et plejehjem, fik tårerne til at løbe ned ad kinderne på mig. 

				At sygdommen er de pårørendes sygdom, har jeg aldrig spekuleret på. Den demente glemmer alt, hvad man har sagt til ham, i løbet af få minutter. Han er lykkelig uvidende. Hvorimod jeg tænkte længe over alt, hvad der var blevet sagt. Jeg fandt hurtigt ud af, at der var mange ting, som jeg skulle sætte mig ind i.

				Igennem Jette fik vi tilbud om at gå til noget socialt komsammen i Palmehaven, den første onsdag i hver måned. Her mødes pårørende og demente for at synge, fortælle og tale om de problemer, som opstår i et sådan forhold. Festsalen Palmehaven tilhører Herlevgaard, som er et plejehjem for demente i Herlev Kommune. 

				Vi tog imod tilbuddet og syntes, at det var en god idé. Det var hyggeligt, og det kostede ikke noget bortset fra, hvad man drak og spiste i de to timers samvær. Det var imponerende at se, hvor mange frivillige, der ofrede både deres fritid og arbejdsindsats for at gøre tilværelsen noget mere behagelig for os andre, som var ramt af demens eller Alzheimers sygdom på den ene eller anden måde.

				Desuden mødes vi hver anden måned med andre par, som er i samme situation som os. Det bliver arrangeret af de to demenskoordinatorer fra Herlev Syd og Nord. 

				Vi mødes forskellige steder f.eks. har vi besøgt Kulturcenter Gammelgård, vi har været i Ballerup til bowling. Desuden har vi også været på Frilandsmuseet i Lyngby og kørt med hestevogn. Det er rigtig godt at mødes med andre mennesker, som er i samme situation og derved have mulighed for at snakke om tingene.

				Jeg har givet en hel del interviews til aviser og blade vedrørende samliv med en Alzheimersramt. Det er en rigtig god måde at fortælle og udbrede kendskabet om sygdommen på. Det er min opfattelse, at demenssygdommen stadigvæk er et tabuemne i vores ellers så oplyste lille Danmark. 

				Jeg gav et interview til to unge lægesekretærer under uddannelse fra henholdsvis Glostrup og Herlev Hospital, Line Nødskov og Susanne Christensen. De har skrevet et læge- sekretærprojekt på Roskilde Handelsskole i september 2011. Projektet blev vurderet til et 10-tal. 

				De skrev: Demens er ikke en specifik sygdom, men en fællesbetegnelse for en række sygdomstilstande, hvor der sker en vedvarende svækkelse af den intellektuelle funktion, eller udtrykt med andre ord hjernens evne til at tænke klart (håndbog om demens s. 13). Der findes mere end 200 sygdomme, som kan medføre demens, fordi de svækker hjernen, men den hyppigste årsag til demens er Alzheimers sygdom, som udgør 60 % af alle tilfælde.

				I det interview blev jeg spurgt, om jeg mente, at der fandtes nogle tabuer. Jeg havde ikke lagt mærke til andet end, at man behandlede min næsten 80 år gamle mand som et barn. Det, følte jeg, var nedværdigende. Ved nærmere eftertanke var det også et tabu, at vi mistede vores vennekreds. Vi hørte ganske enkelt ikke mere til dem efter, at de havde opdaget, at Carlos var dement.

				Jeg har også givet et interview til Herlev Bladet den 29. september 2010. Artiklen er skrevet af journalist Jørgen Nielsen, Mediecenter Herlev Bladet.

				Vi har levet vores drømme

				Kærlighedserklæring. Kærlighed er det centrale før og nu. Og den er det vigtigste redskab, når man har en pårørende med demens, understreger 72-årige Irma Torres.

				Kærlighed ved første blik. Sådan var det faktisk, da forfatteren og fotografen, tyskfødte Irma Torres mødte sin mand Carlos for over 36 år siden. Dengang arbejdede hun som stillfotograf hos Johan Ankerstjerne, hvor Carlos kom for at lave film.

				Jeg kan huske, at jeg med det samme var helt vild med hans spanske sprog, forklarer Irma Torres. Irma og Carlos blev gift på Herlev Rådhus for knap 35 år siden, og de har boet i samme lejlighed lige siden. Kærlighed har holdt dem sammen, og det er det særlige ved dem, at de i høj grad har haft et professionelt liv sammen som filmfolk. Et lykkeligt liv, hvis man spørger Irma Torres i dag.

				”Vi har levet vores drømme,” som Irma Torres udtrykker det.

				Det vil jeg tilegne min mand

				Det er to år siden, at der skete en ændring. Først i det små, Irma Torres opdagede først, at Carlos havde svært ved at huske og glemte sine aftaler. Siden blev det værre, og på Herlev Hukommelsesklinik fik han diagnosen Alzheimers. Bevidstheden om hans sygdom er stort hos Irma Torres.

				”Men, han mener ikke selv, at han har Alzheimers. Dog indrømmer han, at han er blevet glemsom.”

				Nu er det samvær i Alzheimerforeningen og behandlingen af Carlos, han har et dagligt plaster, som skal mindske udviklingen, der sætter livets dagsorden. Irma Torres har intet imod at snakke om det.

				”Dette interview vil jeg tilegne min Alzheimerramte mand,” smiler hun. 

				Det går hurtigt

				Hvordan oplevede du det i det daglige med Carlos?

				At det gik hurtigt med glemsomheden. Min mand har altid været fantastisk akkurat. Har jeg fortalt ham noget, har han glemt det 5 minutter efter. Til gengæld er han som regel altid i godt humør. Han holder mig i hånden og fortæller mig mange gange i løbet af en dag, at han elsker mig.

				Men kærligheden sejrer også med et liv med demens.”Jeg vil endda sige, at det er det vigtigste ved demens. For mig er det også vigtigt, at jeg er tålmodig. Det har jeg svært ved, men jeg er ved at lære det. Hvis jeg kommer til at sige, det har jeg jo lige sagt for 5 minutter siden, så bliver han ked af det,” forklarer Irma Torres stille.

				Vi lever et smukt liv

				Det er ofte gråd i Irma Torres liv. Gråd ved at se en velfungerende mand ændre sig. Og situationen er kompliceret af, at han også har diagnosen prostatakræft, som er under udvikling.

				”Jeg lever kun for de lyse stunder: Men jeg syntes, at vi lever et smukt liv. Vi står op om morgenen, og så spørger Carlos glad: ”Hvad skal vi lave i dag?”

				Han skal ikke på Plejehjem

				Erindringer er vigtige, når tilværelsens grundvilkår har ændret sig. Det er erindringer om de mange projekter, som de lavede sammen. Det er ikke helt uden betydning, syntes hun, at den tyske kvinde og den spanske mand fik masser af fondsstøtte til fotoprojekterne. Og slet ikke, at støtten kom fra Fonden til Fædrelandets Vel, fra Kongehuset m.v.

				Uanset, hvad fremtiden bringer, skal Carlos ikke på plejehjem.

				”Det har jeg lovet ham, da vi blev gift for 35 år siden på Herlev Rådhus.”

				Der skal vi være begge to

				Irma ved ikke, hvad fremtiden bringer. Jo, fremtiden på sigt burde ingen være i tvivl om. ”Vi skal alle sammen herfra. Alle sammen,” siger hun. En dag var hun og Carlos på Birkholm Kirkegård. Det var måske lidt trist og dog.

				”Vi har udvalgt os et lille sted. Der skal vores urner stå hver især ved siden af hinanden.”

				Irma Torres smiler stille frem for sig. 

				”Sådan, dejligt, så er det på plads,” siger hun. Så kan man også være sikker på, at kærligheden får det sidste ord.

			

		

	
		
			
				Foredrag i Vejen

				Der er nu gået næsten 2 år, hvor jeg har passet Carlos i vores hjem. Hans sygdom er blevet mere aggressiv. Jeg mærker tydeligt hver dag, hvordan han forandrer sig. Fra hans skiftende humør til, at jeg aldrig ved, hvordan dagen vil forløbe. For øjeblikket er han overbevist om, at det er mig, som er syg.

				Jeg havde for længe siden aftalt, at jeg ville holde et foredrag i Vejen vedrørende min bog, ”Lykken er en halv lagkage.” Mit eneste alternativ var, at Carlos skulle med, da jeg ikke havde nogen, som kunne passe ham. Det var noget af en ubehagelig oplevelse. Carlos snakkede en masse vrøvl. Han flirtede med alle omkringsiddende damer. Nogle følte sig generet af hans opførsel. Jeg var nødsaget til at fortælle, at min mand havde Alzheimers sygdom.

				Foredraget gik heldigvis godt, der var mødt en masse mennesker op. Vi skulle tilbage til København samme eftermiddag. Da Carlos skulle op i toget, faldt han og forstuvede sin venstre fod. Det var rigtig uheldigt. Han jamrede sig på hele hjemturen. 

				Det var sidste gang, at jeg tog Carlos med på sådan en forholdsvis lang togrejse. Vi var begge to meget trætte, da vi kom til Herlev. Næste dag gik alting heldigvis godt. Han var glad for at være kommet hjem igen, selv med ondt i foden.

			

		

	Uventet humørskift
Jeg havde inviteret 4 gæster til vores 35 års bryllupsdag. Nu skulle vi til at planlægge, hvad vi skulle spise. Det gik ikke som planlagt. Jeg ved ikke, hvad der udløste Carlos’ vrede. Pludselig truede han mig med at ville begå selvmord. Det var ikke første gang, og jeg prøvede på at finde ud af, hvad der var galt. Han kunne snart ikke tale dansk mere, og de fleste ord, som var vigtige, manglede han at udtale. Ikke desto mindre, så smed han mit pas på skrivebordet. Han syntes, at jeg skulle forlade lejligheden. Jeg følte, at jeg måtte fortælle ham, at det var mig, som havde lejet lejligheden, og det var mig, som havde betalt indskuddet, nye møbler og indretningen af lejligheden. Jeg havde solgt mit hus ved Greve Strand. Desuden havde Carlos fået en regning fra sin tidligere kone for børnebidrag ca. 40.000 kr. De penge havde jeg betalt. Jeg tror, han forstod, hvad jeg fortalte ham, for lige pludselig blev han meget venlig og behagelig at være sammen med igen. Vi talte ikke mere om pengesager. Det skal siges, at vi alligevel fik en god bryllupsdag den 18. oktober 2010. 
Tiden gik, og jeg måtte lære at være lidt mere tålmodig. Onsdag den 5. januar 2011 startede Carlos med at se sur og ondskabsfuld ud. Til trods for, at jeg spurgte mange gange, hvad der var galt med ham, svarede han ikke. Tværtimod blev hans blik mere sindssygt, og jeg blev bange for ham. Han havde bestemt, at vi skulle ud at handle. Jeg skulle på DAB’s afdelingskontor for at hente nogle brandalarmer. Jeg sagde, at det ville tage ca. 10 minutter, så var jeg tilbage igen.
Da jeg kom tilbage, var han ikke klædt på til at gå, men han tog omgående vores nøgler til lejligheden. Jeg hjalp ham med trøjen og frakken, og så gik han ud af døren. Da jeg skulle låse døren, ville han ikke give mig vores nøgle til lejligheden. Han så med et meget ondskabsfuldt blik på mig og holdt foden i døren. Så sagde han til mig, at jeg ikke lavede en skid. 
Nu havde jeg fået nok og forklarede ham, at jeg ville ringe til vores demensvejleder Jette kl. 14.00. Jeg sagde til ham, at han gjorde livet til et helvede for mig, og jeg kunne desværre ikke holde mit løfte til ham om, at han ikke skulle på plejehjem. Jeg kan fortælle, at jeg havde haft problemer med ham hele dagen forinden, så han fik mig til at græde. Da lovede han mig med tårer i øjnene, at han ville indrette sig og være sød og rar over for mig. Han havde fået for vane at grine hånligt og være kynisk, når jeg sagde noget.
Den 18. januar 2011. Carlos så altid trist ud for tiden. Jeg spurgte ham, hvorfor han var så trist. Han sagde nogle få ord og mente derved at have forklaret alting. Jeg forstod ikke noget af det, han sagde, ikke desto mindre havde han tårer i øjnene. 
Det var sådan, at jeg havde arbejdet med en lille børnehistorie om et træ i ca. halvandet år. I dag fik jeg gjort historien helt færdigt som manuskript. Jeg havde arbejdet flere nætter i træk med bogen, da jeg ikke kunne koncentrere mig om dagen, hvor Carlos krævede min fulde opmærksomhed hele tiden.
Det fremgik tydeligt, at han var sygeligt jaloux over, at jeg nu afleverede mit manuskript. Han fremstammede, at han nu også ville gå i gang med en sådan opgave. 
Det var totalt umuligt for ham at komme i gang med noget som helst, fordi hans sygdom var meget fremskreden, hvilket jeg bemærkede dag for dag.
Carlos går på dagcenter to gange om ugen, mandag og fredag á tre timer pr. gang. Der er 6 demente i hans gruppe og 2 sygemedhjælpere for demente. I mandags tog han sit tøj på og gik hjemad. En af lederne måtte løbe efter ham og fandt ham stående foran vores dør i nr. 12. Han gik uden at gøre vrøvl med hende tilbage til Ll. Birkholm Center.
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