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DA MIN MOR FIK DEMENS
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et var meget ensomt

at gé TMed Mmin Mmistanke
om demens.

Da Lone Carmels mor begyndte at vise tegn p% demens for fem éar

siden, meldte det ene dilemma efter det andet sig, For hvor meget ma

du blande dig i dine foreeldres Iiv? Og kan du overhovedet lade veere?

renseoverskridende er et ord,

der gérigen i Lone Carmels

fortelling om, da hendes mor

lev dement. Forst var det

morens ndrede adferd, der

overskred grenser. Senere blev
Lone nedet til at rykke ved sine egne grenser
og endda ogsd til dels overskride bide sin fars
og sin mors. Grenseoverskridende dekker for
Lone folelsen af det smertefulde og sorgfulde,
som er svert tabubelagt.

Nar hun skal beskrive sin 78-drige mor,
Kirsten, er det dog forst og fremmest en
datters kerlige ord, hun finder frem:

“Omsorgsfuld, kerlig, rummelig, gavmild,
meget social, men ogsi privat. Min mor var
regnskabsdame i min fars smedefirma, og si
var hun meget hjemme med mig og min
bror. Min mor var sidan en: ‘Kom og spis
med’. Alle var velkomne. Altid. Hun var
meget aben over for nye mennesker.”

Derfor var det ogsé meget markant, da hun
for omkring fem ar siden overhorte moren
overfuse sin rengeringshjelp.
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“Hun fik sagt noget meget ubehageligt,
hvor jeg tenkte: Hvad skete der lige der? Det

var grenseoverskridende at hore hende sadan.

Jeg havde godt lagt merke til, at hun var blev
meget skarp, men ogs, at hun var blevet
indelukket og var begyndt at trekke sig. Min

“Min mor var sadan en:
‘Rom og spis med’.
Alle var velkomne. Allid.
Hun var meget aben.”

mor har ellers altid varet en livsnyder og
-elsker, men hun var ogsd husmoderen, der
lod sin tid definere af min fars arbejde. Og
som ikke passede sd godt pd sig selv. Da hun
gik pé pension, nogle ir for hun blev dement,
snakkede vi om, hvad hun s skulle. Min far
har et museum med gamle biler, som han gér

op 1, men hun har ikke rigtigt nogen interes-
ser, og hun fik aldrig rigtigt defineret sig selv,
sé det var, som om hun forsvandt lidt. Nar jeg
kigger tilbage i dag, kan jeg tenke, at hun
savnede en rolle, som var hendes, en ny plads i
livet. Og derfor kom hendes skarphed ogsa til
at foles som en bitterhed. Vi har altid veret
ret tette, og hver sommer har min familie
holdt ferie med min mor og far. Vi har fulgt
med i hinandens liv, og jeg har altid godt
kunnet lide at vaere sammen med min mor.
Men efterhinden kunne det veere lidt svart at
modes med hende, fordi hun ikke tog si
mange initiativer. Vi har dog altid kunne
modes om vores mange traditioner: Jule-
frokoster, sommerhusture, ferier og den
drlige tur i Cirkusrevyen.”

Lige precis den drlige tur i Cirkusrevyen
blev for tre dr siden et tydeligt tegn p4, at
Lones mor ikke leengere er den samme.

“Nir jeg kiggede pd hende under forestil-
lingen, var det tydeligt, at hun slet ikke rea-
gerede pd noget af det, der skete pé scenen.
Det var, som om hun slet ikke registrerede
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“I dag taenker jeg mest pa min glade mor, som jeg
kender hende bedst. Nu bliver jeg glad, nér hun kan
huske mine berns navne. Jeg er sikker p3, at jeg er
mere rolig i det, fordi jeg har accepteret, at der er
ting, min mor ikke leengere kommer til - at der er
ting, der ikke kommer tilbage.”
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det. Hun grinede ikke, hun klappede ikke, og
bagefter kunne hun ikke snakke med om det,
vi havde set.”

Selv om Lone er lidt flov over det, s var
hendes egne folelser ikke til at tage fejl af:
Hun blev irriteret, frustreret og vred over, at
hendes mor ikke gjorde sig umage.

“Vier jo alle i stor stil defineret via vores
ord, men hun kunne ikke sige ret meget. Det
var, som om hun ikke havde adgang til

P4 det tidspunkt, hvor hendes mor be-
gynder at opfere sig anderledes, har hun alle-
rede handerne fulde.

“Jeg havde smé bern, en gammel mormor,
som min mor ikke var pd s& god fod med, og
oven i det en mor, som begyndte at vise syg-
domstegn. Det var virkeligt mange rela-
tioner, jeg skulle holde tov i, og det er bare en
dérlig cocktail at have sma born og demente
forzldre. P4 nogle punkter er de jo nesten

“Hun reagerede slet ikke pa noget af det, der skete pa
scenen. Hun grinede ikke, hun klappede ikke, og bagefter
kunne hun ikke snakke om det, vi havde set.”

ordene. Nir jeg ser tilbage i dag, s har hun
maske i virkeligheden altid varet bedre til
handlinger. Hun har varet en gavesmolf, det
er hendes kearlighedssprog. Hun var god til at
kobe fastelavnsris og paskezg, og i lyse oje-
blikke beder hun stadig min far om at gere
det. Men den dag i Cirkusrevyen udviste hun
nzrmest ligegyldighed. Som om rullegar-
dinet var trukket ned.”

Lone husker ogsé en skamfuldhed over,
hvorfor hun egentlig syntes, hun mitte
blande sig i, hvordan hendes mor sa
Cirkusrevyen?

Det var bare ikke kun i Cirkusrevyen, den
var gal. Selv om hun kunne bortforklare flere
ting med, at hendes mor ogsé har sukkersyge,
var der for meget, der begyndte at stikke ud
og af.

Lone var nedt til at overskride en sikkert
genkendelig og usagt aftale om, at born ikke
blander sig i forldrenes liv.

“Jeg bliver ved at sige til mine foraldre, at
der er noget mere galt, og at hun skal il lege.
Til sidst ringer jeg selv til legen. Det foles
rigtigt grimt, men jeg er nodt til at bede
leegen hjzlpe med at finde ud af, hvad det
hele handler om. Desvarre kan man snakke
sig ud af mange ting, og det lykkes min mor.”

Men tegnene blev ved med at dukke op og
fyldte mere og mere.

“Min mor har altid kommenteret min
badevzrelsesvask, for en vask skal vaere ren,
og da hendes ikke var det lengere, var det et
meget tydeligt tegn for mig. Nér det, hun har
stiet for og sat en @re 1, skrider, si er der
noget los. Min erfaring er, at man skal g
med sin mavefornemmelse, ogsi selv om det
ville veere nemmere at lade vare.”
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samme sted, men mens bernene blev mere
selvsteendige og selvkerende, blev min mor
mere athengig af andre. Hold keeft, hvor var
jeg trat. Jeg kempede hele tiden med et eller
andet. Enten ydre eller indre. Det er si mer-
keligt at se den, der skal passe pa dig, blive
dérlig og forsvinde i perioder.”

Endelig en diagnose

Da Lones mor bliver indlagt med kompli-
kationer relateret til sin sukkersyge, ringer
Lone til kommunen.

“Det var meget ensomt at g med min mis-
tanke om demens. Jeg bad kommunen sende
en ud, som kunne tale med mine forzldre,
ogsé selv om jeg folte, jeg gik bag deres ryg.
Mine forzldre syntes, det var granseover-
skridende at blive ringet op af en demens-
koordinator, og spurgte mig, hvorfor hun
skulle komme? Jeg sagde til dem, at det var
fordi, jeg havde mistanke om demens, men
mine forzldre var sddan lidt: ‘Hvad skal vi
med en diagnose, vi har det jo godt?’. Og jeg
provede at forklare, at en diagnose er noget
konkret at forholde sig til og ga ud fra. Et
udgangspunkt for vigtige samtaler. En diag-
nose er ogsi adgang til hjelpemidler og til
storre forstielse for, at min mors opfersel ikke
var for at genere os. Min far var ogsi begyndt
at vare frustreret. Heldigvis er hun aldrig
blevet aggressiv eller har forlagt ting, men en
klassiker var at tage min fars alt for store sko
pd og konsekvent gi den modsatte vej.”

Maodet med demenskoordinatoren i for-
@ldrenes hjem blev begyndelsen pa storre
erkendelse hos bide Lone og hendes forzldre
og starten pi en proces.

“Erkendelse tager tid, men nu var vi inde i

systemet, og det foltes godt. Min far og jeg
kunne begynde at tale om, hvad alderdom er,
og hvad demens er. Og om kost og hygiejne.
Vigtigheden af at spise, ikke mindst for min
mor, som har sukkersyge. Og at fi bleer, si
hun ikke tissede i sengen. Iser det sidste har
veret sorgfyldt for mig, for det er jo mine
bern, der tisser i sengen. Ikke min mor. Min
mor kunne ikke selv tage ansvaret for los-
ninger pd det, men si kunne min far. Jeg
syntes 1 hvert fald ikke, det skulle vaere mig.
Der er mange dilemmaer forbundet med, nir
ens forzldre bliver syge og ikke selv er
bevidste om det. For m& man sige: ‘Her lug-
ter af tis, du skal huske at gd pd toilettet?’. Jeg
havde tusind overvejelser hver gang, og til
sidst besluttede jeg mig for, at selvfolgelig
skulle jeg sige det, ogsé for hendes skyld.”

Efter cirka et rs tid henvender Lones for-
@ldre sig selv til en demensudredning og far
foretaget flere undersogelser og fir s&
diagnosen.

Lones mor har frontallapsdemens. En
demens, som udger op til 10 procent af alle
tilfelde af demens. Og en demens, som iser
forandrer personligheden, s hemninger og
situationsfornemmelser forsvinder og aflases
af en impulsiv og uovervejet adferd.

“Jeg er blevet pinligt berort, nir jeg har
siddet med en mor, der har bovset eller over-
fuset nogen. Med til diagnosen herer ogs3, at
man ikke har sygdomsforstéelse. Da vi var
inde og fi diagnosen, var det, som om den
tloj hen over hovedet pa bade min mor og
min far. Det var chokerende at se deres reak-
tion, som var ingen reaktion. De havde ikke
forstdet det eller kunne ikke rumme det pa
det tidspunkt. Jeg tror maske, det forst rig-
tigt gik op for min far, hvor slemt det var, da
min mor kom pé plejehjem for et ar siden.”

Keresten og veninderne har lagt ore til
meget, ndr hun har haft brug for afleb, for-
stielse og omsorg.

“Nogle gange var det godt at tale med
veninder, der kendte min mor fra fer, og som
var med pé forandringerne. Andre gange,
iser ndr jeg har haft mest brug for at tale om
mig selv, har det veret bedre at tale med
dem, der ikke kender min mor. Det er selv-
folgelig ogsi et dilemma, hvor meget man
m3 udlevere sin mor, for hvad vedkommer
det andre mennesker, hvad min mor gor?
Men det er jo for at hjzlpe hende, nér jeg for-
klarer mine bern, at det godt kan vare, mor-
mor siger noget vravl eller er skarp, men at
det ikke har noget med dem at gore. Det gor
det ikke nemmere, at du ikke kan se pd min
mor, at hun er syg. Hun ligner fuldsteendigt
sig selv. I hvert fald ndr hun har det godt. Jeg

“Det er sa vigtigt at dele med andre, der er samme
sted. Nar jeg sa mine veninder, kunne jeg tage mig i
at vaere misundelig pa deres medre. | parerendegrup-

pen kunne jeg spejle mig i de andre.”

tager billeder af hende, hver gang jeg ser
hende, og pa nogle af dem har hun sit gamle
glimt i gjet. Det indre er mere ulogisk. Hun
kan vere sig selv, og vi kan snakke om helt
almindelige ting, men s3 lige pludselig er hun
vaek igen.”

Fra handlen til vaeren

Praktiske opgaver og handling var lenge
Lones méde at veere i sin nye relation med
sine forzldre pa.

“Jeg er enormt praktisk og handings-
orienteret, og nar der har veeret ting, jeg ikke
har kunnet handle p4, eller som er trukket i
langdrag, er det nzsten det, der har gjort mig
mest frustreret. Sa lenge du kan handle, kan
du gore dig nyttig, det er sidan, jeg er som
person. Men det er ikke alt, du kan gore
noget ved. Men s begyndte jeg at skrive i
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stedet. Jeg skrev folelser og oplevelser ned
uden at sortere i dem. Og det virkede. Det
gav mig ro.”

Lones mors diagnose havde ogsa dbnet for,
at Lone endelig kunne komme med i kom-
munens demens-péarerendegruppe.

“Det er sa vigtigt at dele med andre, der er
samme sted. Nir jeg s& mine veninder, kunne
jeg tage mig i at veere misundelig pa deres
medre, mens jeg altid var hende, der kom
med de darlige historier. I pirerendegruppen
kunne jeg spejle mig i de andre og i deres hi-
storier, og det er godt bide at here om dem,
der har det bedre, men ogsi at here om, at
der faktisk er nogen, der har det varre.”

Det har ogsi lettet, at Lones mor kom pi
plejehjem for et dr siden. En meget stor
beslutning for bade datter og foraldre.

“Det var en benhard og lang proces. Jeg

LONESRADTILDIG,
DER ER DEMENS-
PARGRENDE

Reager pa det, du fornemmer
“Ga med din fornemmelse, nar du synes,
noget er galt. lkke fordi en diagnose
redder alting, men en diagnose kan give
forstaelse og &bne dore til hjaelp.”

Hold historierne i live

“F& mennesker, som kender din mor
eller far godt, til at byde ind med
historier om dem. Nogle af dem har du
maske ikke vaeret med i, andre har du
glemt, og lige om lidt vil de veere ud-
visket fra dit livsvidnes hukommelse, sa
det er nu, de skal genoplives. Jeg har
lavet en meget lang billedbog over vores
liv, som vi kan tale ud fra. Og ellers viser
Jjeg fotos pa min telefon.”

Bliv ved med at rere hinanden
“Jeg har altid rert min mor meget og ger
det endnu mere nu. Jeg kysser hende og
krammer hende, og heldigvis er hun pa
et plejehjem, hvor de ger rigtigt meget
ud af hygiejnen, sa hun dufter dejligt, for
det var noget af det, der var sveert til
sidst, da hun boede hjemme. Husk de
sma lyse stunder, at vaere i nuet og fort-
sat at grine sammen. Hav feerre
forventninger til jeres relation.”

Lav aftaler

“Der sker noget med rollerne og dyna-
mikkerne i en familie, nar en foralder
bliver syg. Det er, som om de alle kom-
mer i spil igen. Hvem skal tage ansvar?
Og for hvad? Hvis der er en aegtefalle
eller seskende, sé aftal, hvem der tager
sig af hvad. Det kan veere sveert at fole,
at man overruler sin mor eller far, men
er rollerne ferst fordelt, sé er der jo en
aftale, som du bare holder.”

Pas pa dig selv

“Accepter, at du kan vaere meget treet |
perioder. Omsorgen ender oftest hos
den syge frem for dig selv, og derfor er
det afgerende med luft til dig selv.”

Tal med andre

“Sorgen vil komme og g8 og af og til over-
mande dig. Maske forstar du ikke altid
dine egne reaktioner, men tal med andre
om dem, sa bliver du méske klogere.”
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Lone Carmel og Annette Westphal Thuesen

DEMENS, DILEMMAER
06 SIJERNESTUNDE

Demens, dilemmaer og
stjernestunder af Lone Calmer og
Annette Westphal Thuesen, Kan kebes
pa Relazion.dk

var lenge i tvivl om, om det var et overgreb,
ogsd fordi mit eget indtryk af plejehjem var:
Totalt fengsel. Min mormor dede pé vej fra
aflastning til plejehjem, min oldemor dede,
kort efter at hun kom pd plejehjem, men forst
dede hendes undulat. Min mor ville ikke
flytte, og min far syntes, det gik fint
derhjemme.”

Jeg er erfaret, at det er fint
at give sporgsmalene lidl
lid, og sa gore noget ved del,
der drecener mest.”

Men forst rykkede specialtoiletsedet ind
pa badeverelset, og senere hospitalssengen
ind i soveveerelset, og det var en sorg, da
Lones forazldre altid har sovet sammen, og
selv om familien legede med ideen om at
kobe sig til hjelp derhjemme, blev Lones
snak med en ven, der er prast, afgerende.

“Han sagde, at med min mor pi et pleje-
hjem, ville jeg fi alle de gode oplevelser
med hende, mens andre ville tage sig af
plejen. Jeg ville fi samvaer med min mor,
som var andet end: ‘Hvad har du spist, og
har du sovet?’. Det gav s& god mening, da
han sagde det pa den made.”

Derfra gik jagten pé det gode plejehjem.
En god ven radede Lone til at gi efter den
gode stemning, billeder pa veggen og
planter, og efter en god duft.
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Lone Calmer har sammen med journalist

Annette Westphal Thuesen skrevet bogen

Demens, dilemmaer og stjernestunder, som
er deres personlige forteelling om;.da-en
af hver af deres foraldre fik demens.

“I dag er min mor pa et rigtigt godt sted,
hun har boet der i et ir, og det fungerer.
Nu bagefter kan jeg marke, hvordan mit
nervesystem er faldet til ro, for nu ved jeg,
at hun bliver badet og ikke pludselig falder,
uden at nogen opdager det.”

Og som presten forudsagde, er Lones
fornemste opgave i dag at hygge med og
om sin mor.

“Selv om det er enormt svart at se en, du
holder meget af, ®ndre sig pa den méde,
har jeg efterhanden forliget mig med det.
Mine forventninger til hende og til vores
relation er meget mindre, og sa er det nem-
mere at blive glad for lidt. Nu bliver jeg
glad, ndr hun kan huske mine berns navne.
Jeg er sikker pé, at jeg er mere rolig i det,
fordi jeg har accepteret, at der er ting, min
mor ikke lengere kommer til — at der er

ting, der ikke kommer tilbage. I dag teenker
jeg mest pd min glade mor, som jeg kender
hende bedst. Jeg tenker nesten ikke pa den
syge. Jeg tenker pa hende gennem vores
felles historier og oplevelser.”

Lones mor er lykkeligt uvidende om de
fleste af de bekymringer og dilemmaer,
hendes datter har stiet i de seneste fem dr.

“Jeg har grublet meget over rigtigt og
forkert i alle de dilemmaer, der folger med
at have en syg mor, og jeg har erfaret, at det
er fint at give spergsmilene lidt tid, lure lidt
pa dem, miske vende dem med andre og fa
forskellige refleksioner pd dem, og s gore
noget ved det, der drener mest. Og der er
ikke noget rigtigt eller forkert. Du ma gore
det, sd godt du kan. Jeg gor det ikke s&
meget i fortrydelser, hvis jeg ved, jeg har
gjort mit bedste.” M

Demens er tegn pa sygdom i hjernen og viser sig ved, at de mentale
funktioner svaekkes. Der findes mindst 200 forskellige sygdomme, der
giver demens eller demens-lignende symptomer, men demens er ikke en
sygdom i sig selv.

70 procent af alle demenstilfeelde er de fremadskridende sakaldte
degenerative sygdomme, som ofte indebaerer, at bestemte typer af
hjerneceller gar til grunde. Til gruppen herer Alzheimers sygdom, fronto-
temporal- eller frontallapsdemens, lewy body demens og en raskke min-
dre og sjeeldne demenssygdomme.

Alzheimers sygdom er den hyppigste arsag til demens. Knap totredje-
dele af alle personer over 65 &r med demens har Alzheimers sygdom.

Hvilke symptomer skal jeg vaere opmaerksom pa?
Ifelge Nationalt Videnscenter for Demens er der serligt 10 advarsels-
tegn, du skal vaere opmaerksom pa. Flere af dem felger naturligt med
aldring, men forsteerkes hos demensramte.

Kig nedenstaende liste igennem, eller tag Aldre Sagens demenstest

pa Aeldresagen.dk for en, du kender, eller for dig selv.

De 10 advarselstegn:

Glemsomhed

Besveer med at udfore velkendte opgaver
Problemer med at finde ord

Forvirring vedrerende tid og sted
Svigtende demmekraft

Problemer med at taenke abstrakt
Vanskeligheder med at finde ting
Forandringer i humer og adfeerd

Andringer i personlighed

Mangel pa initiativ

Kan demens behandles?
Demens er en kronisk og fremadskridende sygdomstilstand,

der ikke kan helbredes, men medicinsk behandling kan i nogle tilfaelde
lindre nogle af symptomerne og forsinke sygdommens udvikling.

Og som for de fleste mennesker galder det ogsa for demensramte, at
liv, der indeholder sociale og fysiske aktiviteter, god pleje og generel
omsorg. er afgerende for at bevare et sa godt og veerdigt liv som muligt.

Kan demens forebygges?
Maéske er du allerede stedt pa Alzheimerforeningens aktuelle Hjernesund-
kampagne, hvis budskab er, at det er muligt at gere noget selv for at
holde hjernen sund og dermed maske forebygge alvorlige og dedelige
demenssygdomme.

Omfattende forskning viser, at mere end en tredjedel af alle demens-
tilfeelde kan forebygges, hvis du saetter ind i dit voksne liv, inden du bliver
demenssyg.

Jo for, jo bedre

Klik ind pa Hjernesundtesten.dk, svar pa spergsmal om din livsstil og dine
sygdomme, og find ud af, hvad dit sterste forbedringspotentiale er for at
nedsatte din risiko for at udvikle demens.

Sammen med dit resultat af testen far du at vide, hvilke omrader du
kan arbejde videre med for at forbedre din hjernesundhed, og du vil
kunne skrive dig op til at modtage tips og rad, opskrifter og traenings-
ovelser til at arbejde med omradet eller omraderne.

Testen bygger pé det internationalt anerkendte LIBRA-indeks
(Llfestyle for BRAIn Health), som bestar af demensrisikofaktorer, der kan
pavirkes ved at @ndre eller forbedre din livsstil og dermed forebygge
demenssygdomme.

Nogle af de faktorer, der beviseligt kan ege eller sanke
risiEoen for at udvikle demens, er:

Fysisk aktivitet, kost, rygning, alkohol, kognitiv aktivitet, depression, for-
hojet blodtryk, sveer overvaegt, diabetes, forhejet kolesterol, hjertesyg-
dom og nyresygdom.

Socialt samveer er ogsa en afgerende faktor, fordi det maske lidt over-
raskende udfordrer vores hjerne i langt hejere grad end sudoku og kryds-
ord, og fordi det er en motivationsfaktor med hensyn til flere af de andre
faktorer som for eksempel motion. Il

Kilder: Aeldresagen.dk, Videnscenterfordemens.dk, Alzheimer.dk

MAGASINET LIV 59



