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Forord

VIVE har pa opdrag fra Alzheimerforeningen gennemfert projektet: "Enlige med demens”. Projektet
er et delprojekt under projekt "Hjeelp enlige med demens”?, der udferes af Alzheimerforeningen med
stotte fra Trygfonden. Formalet med projekt Enlige med demens er ifglge Alzheimerforeningen at
belyse centrale problemstillinger om enlige med demens, der kan have relevans for videreudvikling
af centrale aktiviteter malrettet enlige med demens.

Projekt Enlig med demens har benyttet et mix-method-design, der bestar af bade en registeranalyse,
en survey-analyse og en kvalitativ case-analyse — et design, der er anvendt til at belyse, hvem enlige
med demens i Danmark er, og hvad der karakteriserer deres hverdagsliv. De overordnede resultater
er afrapporteret i hovedrapporten "Enlige med demens — hvem er de, hvilke udfordringer mgder de,
og hvilken stette far de i deres hverdagsliv?”.

| denne bilagsrapport gengiver vi de casebeskrivelser, som det kvalitative casestudie er baseret pa.
Det er vores hab, at det dybdegaende indblik i hverdagslivet hos de otte personer kan tilvejebringe
en gget forstaelse for livet som enlig med demens — og dermed malrette indsatsen til dem fra frivillige
savel som offentlige institutioner.

Casestudierne er gennemfart af projektleder Maya Flensborg Jensen og antropologistuderende Sis-
sel Jgrgensen, som har bidraget til casebesgg, interview, referater og transskribering. Desuden har
antropolog Lone Grgn bidraget med litteratur og kvalitetssikring i forbindelse med casestudierne.

VIVEs tveergaende analyse af de otte casebeskrivelser er gengivet i hovedrapporten.

Pia Klirstein Kjellberg
Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed
2019

| perioden 2019-2021 kerer projektet videre under projekttitien "RUM’lighed”.
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1 Indledning

VIVE har i perioden juni 2018 til januar 2019 gennemfort et casestudie af otte enlige personer med
demens. Malet med casestudierne var dobbelt. @nsket var dels at undersgge de praktiske, falel-
sesmaessige og sociale udfordringer, som hver af de otte personer star over for i deres hverdagsliv,
dels at skabe indblik i, hvad der gar dem i stand til at blive i eget hjem. Dette indblik er skabt ved at
fokusere pa de otte personers egne ressourcer til at klare hverdagen og via et fokus pa den stotte
og hjeelp, de modtager fra deres naere omgivelser.

I denne bilagsrapport praesenterer og udfolder vi personerne enkeltvis. Casestudierne er baseret pa
casebesg@g og interview med de otte enlige med demens samt formelle og uformelle interview med
personer i deres naere omgivelser.

Der henvises til hovedrapportens kapitel 3 for en tveergaende analyse af de otte cases. Desuden
henvises til hovedrapportens kapitel 5 for en grundig indfgring i det metodiske grundlag for casebe-
skrivelserne.

1.1 Kort om casestudiet

De otte enlige personer med demens er udvalgt pa baggrund af en raekke udveelgelseskriterier, som
Alzheimerforeningen har opstillet med henblik pa at skabe variation blandt casepersonerne med
hensyn til kan, alder, geografisk tilholdssted, demensdiagnose, boligform m.m. Det er dog vigtigt at
gere opmaerksom pa, at denne variation blandt casepersonerne ikke har sikret en repraesentativitet
i forhold til den samlede registerpopulation, vi benytter i hovedrapporten. For eksempel er alders-
gennemsnittet lavere blandt de otte personer, vi har snakket med, end i registerpopulationen. Det
har dog heller ikke veeret malet, at de otte personer skulle vaere et repraesentativt udsnit af register-
populationen, men at de derimod skulle sikre en variation i forhold til de opstillede rekrutteringskri-
terier.

Det er ogsa vigtigt at understrege, at de otte enlige personer med demens er rekrutteret pa baggrund
af et samarbejde mellem Alzheimerforeningen og demenskoordinatorer i landets kommuner. Denne
type rekruttering skaber uden tvivl en vis selektion i gruppen af personer, der er blevet udvalgt. Det
geelder bade i form af, at demenskoordinatoren har vurderet, hvem der er "egnet” til at indga i case-
studiet, og i form af den saerlige struktur, der er i den stette, som de otte personer i casestudiet
modtager. For eksempel indebaerer denne form for rekruttering sandsynligvis, at de allersvageste
borgere med demens typisk er blevet fravalgt til undersggelsen, og at de otte personer har haft et
godt forhold til demenskoordinatoren.

VIVE har staet for selve planlaegningen og udfgrelsen af casebes@gene hos de enlige med demens.
Pa casebes@gene har VIVE typisk besagt de enlige med demens over to dage i deres hjem og/eller
eksempelvis pa deres aktivitetscenter eller lignende. Desuden har VIVE — pa baggrund af godken-
delse fra de enlige med demens — staet for planleegning og udfgrelse af 18 formelle interview med
pargrende og fagfolk omkring de otte enlige personer med demens. Derudover har VIVE haft mu-
lighed for at lave uformelle interview med pargrende og fagfolk i forbindelse med casebesggene.

For at sikre casepersonernes anonymitet har vi eendret pa deres alder (dog ikke i en grad, der skaber
forvirring omkring, hvem der er "yngre” og "aeldre”) og pa deres geografiske tilharsforhold.



1.2 Fremstillingen af casebeskrivelserne i bilagsrapporten

| denne bilagsrapport fremstilles otte casebeskrivelser. De tager hver isser udgangspunkt i det, vi
med inspiration fra (Grgn, 2016) kalder et indefra og ud-perspektiv. Det er et perspektiv, der seetter
de otte enlige med demens egne stemmer i centrum for hver case. Tabel 1.1 stammer fra hoved-
rapporten og giver et overblik over de otte enlige personer med demens, der har deltaget i projekt
Enlig med demens, samt nogle af de parametre der forener og adskiller de otte personer. Hver
casebeskrivelse introduceres med en skildring af de otte personers hverdagsliv pa baggrund af in-
terview med dem selv samt observationer, hvor de selv har veeret til stede.

Tabel 1.1 De otte casepersoner

Karen- Marie Preben Keld Anne
Marie Sofie

Alder 66 ar 75 ar 84 ar 59 ar 81 ar 80 ar 60 ar 57 ar
Demens- Vaskuleer | Alzheimer | Alzheimer | Alzheimer | (Let) Alzheimer | Vaskuleer | Atypisk
form demens Alzheimer demens frontallaps-
demens
Ar for 2014-2015 | 2017 2017 2016-2017 | 2016 2016 2017 2015
demens-
diagnose
Boligform Mindre bo- | Sommer- Aldreven- | Handicap- | Raekkehus | Zldreven- | Lejlighed AEldreven-
feellesskab | hus ligt reekke- | venlig ligt reekke- | i almen ligt reekke-
hus lejlighed hus med bolig hus
aktivitets-
hus
Somatiske | To ryg- Sar, hals- Tumor i Hjertepro- | Sukker- KOL, hul Gigtlidelse
udfordrin- operatio- operation, hjernen blemer, syge, i hjertet, (balance-
ger ner tidligere hgrehaem- | hjertepro- | tandpro- problemer
prostata- ning blemer blemer pga. de-
kreeft (svimmel- mens),
hed) sukker-
syge
Boet alene/ | 15-20 ar/ Ca.10ar | Ca.1ar/ Veereten- | Ca.28ar/ | Ca.10ar/ | Ca.20ar Ca. 30 ar/
veeret enlig | ca. 10 ar ca.1ar ligi4 mdr./ | ca.8ar ca.5ar/ 6 ar
boet alene 8ar
i 3-4 ar
Boet i nu- - Ca.22ar |Ca.tar 6-8 mdr. Ca.30ar |Ca.3-6 Ca. 5 mdr.
veerende mdr. (8 ar eta-
bolig gen over)
Erhvervs- Plejehjem | Smed/var- | - Kontor- Arbejds- Segmand Hjemme- Lukket en-
baggrund memester medarbej- | mand pleje/insti- | hed for
der tution personer
med de-
mens

Note: De otte casepersoner har rent geografisk veeret spredt over bade Jylland, Fyn og Sjeelland. Af hensyn til personernes
anonymitet opgares dette dog ikke i tabellen.

Hver case afrundes med, hvad vi — igen med inspiration fra (Grgn, 2016) — kalder et udefra og ind-
perspektiv. Dette perspektiv tager udgangspunkt i en beskrivelse af de otte casepersoners parg-
rende og kontaktpersoners (herunder bade demenskoordinatorer, aktivitetsmedarbejdere m.m.) op-
levelse og betragtninger vedragrende de otte personers hverdagsliv.

| casebeskrivelserne skifter vi retorik. | modsaetning til hovedrapporten anvender vi et forfatter-jeg
for at tydeliggere, at det, vi beretter om, er de involveredes egne ord, men ogsa at disse ord er
fremprovokeret af vores tilstedeveerelse, ligesom vi har fortolket personernes forteellinger og hand-
linger.



2 Bente: "Som enlig kan jeg bedst styre, hvad der
er bedst for mig selv”

Bente er 66 ar. Hun har de sidste 2-3 ar boet i et bofeellesskab for personer med demens. Hun blev
diagnosticeret med vaskulzer demens i 2014 eller 2015. En social viceveert, Louise, er tilknyttet Ben-
tes kollektiv. Louise forklarer, at Bente egentlig er meget velfungerende og givende, seerligt i sam-
menligning med de fire andre beboere, der bor i bofallesskabet. De andre beboere er nemlig ifglge
den sociale viceveert veesentligt darligere og meget mere plejekraevende end Bente — en forskel pa
beboerne, der godt kan veere et dilemma for den sociale viceveert, fordi det gar, at der bliver mindre
tid til Bente. Den sociale viceveert betegner dog Bente som "meget ressourcefuld” og forklarer, at
det er derfor, hun gerne vil veere med i projektet [projekt Enlige med demens]. Hun forklarer desu-
den, at Bente hurtigt bliver treet, og at hendes hukommelse er svaekket, men at hun er rigtig god til
at sige fra, hvis ting bliver for meget. Ud over Louise ser Bente sine to sgstre og tre detre, hendes
demenskoordinator, en ekskeereste og nogle veninder.
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2.1 Indefra og ud-perspektiv pa Bentes situation

Da jeg ringer til Bente farste gang, er hun hurtig til at fange, hvem jeg er. Hun forteeller, at “hun
gerne vil hjeelpe, og at det er rart at blive hgrt”. Hun uddyber, at hun har en oplevelse af, at demens-
diagnosen ofte pavirker den made, man bliver hgrt og behandlet pa i samfundet. Desuden fremhee-
ver hun, at vi skal veere opmaerksomme pa, at hun har vaskuleer demens, og om vi er interesserede
i den type demens? Bente vil ogsa gerne have jeg, at sender lidt mere information p& mail om
projektet. Som hun forklarer, vil hun gerne overveje, om vi ma snakke med hendes netveerk, og
hvad tid pa dagen vi skal komme. Vi aftaler, at hun laeser mailen og information om projektet, og at
hun derefter vil vende tilbage. Bente ringer til mig senere pa dagen. Hun siger slukgret, at hun
alligevel “ikke kan magte at svare pa den mail”. Vi bliver enige om, at det er bedst, at jeg laver aftalen
faerdig med den sociale viceveert. Hun siger dog selv, at hun gerne vil have os med til et kreativt
veerksted mandagen efter. Det er tydeligt, at Bente er en kvinde med mange ressourcer. Hun vil



gerne tage styringen i forhold til vores besag — ogsa selvom episoden med e-mail viser, at hun ikke
altid kan tage s& meget styring, som hun gerne vil. Netop denne tematik om, hvordan Bente gerne
vil have styring med sit eget hverdagsliv, men konstant oplever, at denne styring udfordres og bryder
sammen, bliver et centralt tema for mine besgg hos Bente.

2.1.1 Boligen, demensen, enligheden og helbredet

Da jeg besgger Bentes bofaellesskab farste gang, bliver jeg imponeret over den flotte, store, gamle
bygning med den dejlige store have, der ligger midt i byen. Det er Bente, der fgrer mig igennem
bygningen; igennem feellesstuen, hvor bofaellesskabets fem beboere kan opholde sig, og op til hen-
des egen toveerelses lejlighed. | lejligheden ligger jeg meerke til, at alt star snorlige, sengen er om-
hyggeligt redt, og der er ikke et stavkorn i nogen af veerelserne. Bente og jeg saetter os pa en fin
red sofa. Vi er netop ankommet fra det kreative veerksted, og jeg sparger, om Bente ikke skal have
lidt frokost. "Nej”, siger hun, ’jeg fik morgenmad kl. 10”, og tilfgjer s& med en bestemt tone: "Jeg vil
gerne have det her [snakken med mig] overstaet”.

Vi starter med at snakke om, hvornar Bente flyttede ind. Det var for 3 ar siden; lige efter hun fik
blodproppen. Bente forteller, at begge hendes foraeldre er dgde af blodpropper, sa Bente havde pa
det tidspunkt laenge veeret bange for, at hun selv blev ramt af én. Jeg sperger til, hvornar Bente fik
sin diagnose. Bente forklarer, at hun fik en neuropsykologisk undersggelse i 2014/2015. Ved MR-
scanning fandt de ud af, at hendes hjerneceller ikke havde faet ilt nok. Bente forteeller: "Jeg havde
veeret svimmel laenge, traet og blev til sidst dgv. Sé blev jeg scannet i 5 dage, hvor de til sidst fandt
ud af, at det handlede om iltforsyning til hjernen”. Hun tilfgjer: "Det kaldes vaskuleer demens”.

Jeg sparger til, hvorfor hun har valgt at bo i bofaellesskab. Bente forklarer, at hun sagde ja til lejlig-
heden, efter at demensvejlederen var pa hjemmebesag i hendes gamle lejlighed kort efter diagno-
sen. Som hun forklarer, var det et valg, der var baseret op en fremtidssikring: "Jeg vidste ikke, om
jeg ville fa det vaerre [efter blodproppen], og jeg ville gerne blive i hjiemmet sa lang tid som muligt.
Men hvis man [underforstaet Bente selv] fik det vaerre, sa er der dartrin og skydedare her [i bofeel-
lesskabet] — man kan ogsa fa hjeelp, hvis man skal have bad og sadan. Man ved jo aldrig, hvordan
man kan fa det”.

Bente forklarer, at hun i modsaetning til mange af de andre beboere ikke havde sveert ved at skulle
flytte. For hun har flyttet mange gange i sit liv: "Jeg har det ikke sveert med at kaste sig ud i nye ting.
Sa pakker jeg bare min kuffert og flytter”, siger hun. Hun forbinder derimod flytningen med noget
godt, som hun siger: "Jeg var meget mere forvirret, da jeg boede alene, men nu er der kommet ro
pa. Her er der nogen, jeg kan kontakte, hvis der er noget. Hvis jeg havde haft en mand, var jeg nok
aldrig flyttet herind. Men i og med at jeg har veeret alene i mange ar, er der brug for en ekstra tryghed
med hjeelp til smating, som [navn pa social vicevaert] kan hjeelpe med”.

Jeg sparger ind til hendes enlighed og det med, at hun har veeret alene i mange ar. Bente forklarer,
at hun har veeret gift to gange, men at hun aktivt har valgt at vaere alene. Som hun siger: “Jeg har
det udmeerket med at veere alene, for sa kan jeg bedst styre, hvad der er bedst for mig selv”. Hun
siger sa med en stemme, der gar lidt i forsvarsposition: "Jeg kan ikke sidde og fortzelle, at jeg er ked
af at veere alene, nar jeg ikke er det!”. Jeg teenker, at det lyder, som om hun tit bliver konfronteret
med, at hun mé veere ked af det, fordi hun er alene, og at hun har sveert ved at komme igennem
med budskabet om, at det er noget, hun selv har valgt, selvom hun samtidig anerkender, at enlig-
heden skaber et behov for ekstra tryghed, som hun far ved at bo i bofeellesskabet. Hun uddyber for
mig, at en mand ogsa ville kunne skabe mere forvirring end veere til gavn pa grund af hendes syg-
dom: "Nu, hvor jeg har fundet den struktur, jeg har, sé tror jeg ikke, det ville veere godt, at der kom
en mand ind”.



Mens statussen som enlig og flytningen ikke beskrives som udfordringer i sig selv, men snarere som
noget positivt for hendes demens, forklarer Bente, at sveereste for hende er at “erkende, at jeg ikke
kan det samme, jeg kunne for [hun ikke havde demens]. Isaer i starten forsaggte jeg at gare det
samme [som far sygdommen], men jeg blev fuldsteendig smadret og ked af det, vred og frustreret.
Sa blev det faktisk veerre”, konstaterer Bente. Hun forklarer, at hun isser har svaert ved at holde styr
pa alle sine tanker: "De bliver mudret sammen, og sa har jeq ikke styr pa det. En dag som i dag kan
godt blive gradet”, konstaterer hun. Det viser sig senere i vores samtale, at Bente har arbejdet som
renggringsassistent og bl.a. ogsa vaeret sygehjzelper pa plejehjem i Norge i 15 ar for bade menne-
sker med og uden demens. Jeg spgrger Bente, om hendes arbejdsliv med personer med demens
har haft indflydelse pa, hvordan hun handterer sin egen sygdom. “Lidt”, svarer hun. Iseer i starten
var hun ikke seerlig god til at handtere sygdommen, tilfgjer hun dog.

Da jeg sperger til Bentes generelle helbred, forklarer hun, at det er "alderssvarende”. Hun synes
ikke — selvfglgelig ud over det kognitive — at hun fejler noget. Hun har altid holdt sig selv i gang,
konstaterer hun. Hendes arbejde har vaeret meget fysisk, og hun har géet til motion, gymnastik og
cykling. Dog har hun — grundet slid — faet to stivgarende rygoperationer med skruestativ. Hun meer-
ker hver dag til operationen, siger hun, men fortzeller, at det er, som om rygproblemerne gar i bag-
grunden for demensen.

2.1.2 Hverdagen i hjemmet — 'Der gar kaos i den’

Da jeg spearger til Bentes hverdagsliv, forklarer hun, at en typisk hverdag ser sddan ud: "Jeg star op,
gor mig klar, gar i bad, sminker mig, finder ud af, hvad tgj jeg skal have pa, rydder det op, jeg har
rodet. Og sa tager jeg til den aktivitet, jeg skal til enten ki. 9 eller 10”. Bente forklarer det med en let
stemme. Jeg taenker, at det lyder, som om hun har tjek pa sit liv. Jeg sparger, om der er noget, der
har aendret sig, i forhold til fgr hun fik diagnosen. Her siger hun: "Jeg er langsommere nu, end jeg
plejer. Det tager evigheder at gagre mig klar nu. | morges var jeg oppe kl. 6.45 for at vaere klar til
veerkstedet. Nar jeg taenker tilbage pé, hvad jeg har brugt tiden péa [siden i morges], sa har jeg redt
sengen og ryddet op efter i gar aftes, veeret i bad — som ogsa tager en evighed — til at seette mit har.
For i tiden satte jeg bare en klemme i, men nu, ved jeg ikke om den skal frem eller tilbage. 10 gange
kan jeg saette den i og tage den ud igen. Forstar du, hvad jeg mener? | mit hoved kan jeg ikke se
spejlvendt — jeg kan ikke falge det — min hjerne kan ikke omsaette det, som den kunne for”.

Bente forklarer, at hun pa trods af disse udfordringer holder fast i, at hun gerne "vil gerne veere paen,
nér jeg gar ud”. Som hun konstaterer: “Det har jeg altid veeret — praesentabel” og fortsaetter: "Bliver
man ligeglad [med udseendet], nar man bliver dement? Nej, man er ikke ligeglad; det er, fordi man
ikke kan overskue det, det er et stgrre arbejde — alt er et starre arbejde. Det at handle er et starre
arbejde. Det bliver for uoverskueligt og for stort et arbejde”.

Bente forklarer, at det iseer var udfordrende med rutinerne i dagligdagen i starten, hvor hun ikke
havde accepteret sin demens. Dog beskriver hun, hvordan kaosset fortsat lurer i dagligdagen, iseer
nar hun skal lave flere ting ad gangen. Som hun siger: "Sa gér der kaos i den — sé laegger jeg ting
forskellige steder. Sokker i kaleskabet og cigaretter inde mellem underbukserne. Det er, nér jeg gor
to ting samtidig, sa kan jeg ikke finde mine ting. Det sker iseer, nar jeq skal veere feerdig til et bestemt
tidspunkt. Jeg dgjer med at blive feerdig. Sé gar jeg derind, og sé gar jeg ind i soveveerelset — hvad
var det nu, jeg skulle?”.



2.1.3 'Alt skal veere, som det plejer

Jeg kigger pa den paene dame og den orden, der praeger hendes hjem. Det star i skaerende kontrast
til Bentes beskrivelser af kaos. Jeg spgrger ind til, hvordan Bente alligevel formar at fa styr pa hver-
dagen. Her fremhaever hun farst og fremmest, at “alt skal veere, som det plejer [i hiemmet], og sadan
er det overalt — bade pa badeveerelset, i soveveerelset og kokkenet. Nar der kommer nogen pa
besgag, sé far de det at vide, og nu er bgrnene ved at have det laert”, tilfgjer hun. Bente forklarer, at
hun altid har veeret ordentlig, men er blevet endnu mere ordentlig efter demensen. “Fgr i tiden kunne
mit nattgj godt ligge fremme, men det kan det ikke nu”, siger hun. | dag bruger hun derimod meget
tid pa at rydde op og holde styr pa tingene. Ogsa i skuffer og skabe: "Det frustrerer mig, hvis jeg
ikke ved, hvad der ligger dér [i skabene og skufferne]. Det lyder maske lidt andsvagt at sige?”, tilfgjer
hun og kigger spgrgende pa mig. Hun forteeller ogsa, hvordan hun i mindre grad end tidligere render
formalslgst frem og tilbage fra badet, fordi den sociale vicevaert 'Louise’ har hjulpet hende med at
skabe struktur i forhold til boligindretningen (fx tjek pa skufferne). Generelt forklarer Bente om alle
de rutiner og strukturer, hun forsgger at leegge ned over sin hverdag.

'iPad, kalender, ugeplan’. Bente naevner, at ugeplan, iPad og kalender bruges til at bevare en vis
form for orden og struktur pa hverdagen. Louise laver Bentes ugeplan, og hver mandag kan Bente
hente ugeplanen i hendes postkasse. Ud over ugeplanen har hun en klassisk papirkalender med
spiralryg; her skriver hun aftaler op og ting, hun skal huske. Derudover har hun en treeblok oven pa
mikroovnen, hvor hun hver dag skal aendre dato og ugedag. Hun fortzeller, at hun plejer at gere det
hver morgen som en del af sit morgenritual — sammen med medicinen. Bente forklarer, at ugeplanen
er rar at have, fordi hun nogle gange, nar hun vagner, ikke kan huske, hvad hun skal, nar hun star
op, eller glemmer, hvad det er, hun er ved at gare sig klar til: "sé er det dejligt at kigge i ugeplanen’.
Det, at kunne skrive sine planer ned, inden hun gar i seng, hjeelper hende ogsa til — som hun selv
formulerer det — "at aflaste hjernen”.

Alligevel er det tydeligt, at iPad, kalender og ugeplan ikke Igser alle problemer, og i veerste fald lader
de til at kunne bidrage med mere kaos og usikkerhed. Eksempelvis forklarer Bente, at et problem
kan veere, at hun glemmer, hvad hun skal undersgge: ”"Sa gar jeg over til iPad’en for at undersgge
noget, og da jeg kommer derhen, har jeg glemt det [jeg skulle undersage]. Sa gar jeg tilbage til det
jeg var ved. Jeg kan ikke forklare dig det, men tiden lgber fra mig”. Hun forklarer ogsa, at hun ikke
kunne huske, at jeg skulle komme pa besgag i dag, fordi der i Bentes kalender kun star 'made”. Hun
har med andre ord ikke faet sat nok ord pa. Endelig viser treeblokken, at det er mandag [det er
onsdag pa min besggsdag]. Da vi snakker om traeblokken, opdager Bente, at datoen er forkert. Hun
ved godt, det er onsdag, men ma trykke pa sin iPhone for at f& dagen bekraeftet og se, hvilken dato
vi har i dag.

'Smé huskeskale’. Jeg har allerede noteret mig — fra jeg stod ude i entreen, at Bente benytter skale
til at fa styr pa sin hverdag. For eksempel er der en skal pa det lille bord i entreen under spejlet, hvor
jeg kom ind, hvor Bente har sine nagler. Under ngglerne er et lille billede med Bentes nggler. Jeg
sperger ind til skalen. Bente forklarer, at billedet af ngglerne er hendes lille huskeseddel”. Hun
uddyber ogsa, at hun | starten brugte meget energi pa at finde sine nggler: ”... men nu er det sédan,
at jeg kommer ind, stiller skoene og sa star skalen der og minder mig om, at jeg skal laegge ngglerne
her”. P4 samme made har Bente ogsa en skal ved vasken, som hun forklarer, er til hendes leese-
briller. Skalen er dog tom. | stedet er der en pamindelse om, at Bente skal fa styr pa sin forsikring
med datteren. Bente forklarer, at hun har to par briller, men lige nu ved hun ikke, hvor hverken det
ene eller det andet par er. Hun forteeller, at hun har et ekstra tredje saet oppe i et af kgkkenskabene.
Senere under interviewet finder jeg det ene par rade briller, der ligger pa den rgde sofa, og en anden
dag, jeg bes@ger hende, er naglerne veek. Huskeskalene er med andre ord ligesom de andre struk-
tur nogle teknikker — ikke en sikring af, at Bente husker at bruge dem.
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21.4 De praktiske ggremal i hjemmet

| forhold til rengaring, bad, madlavning og indkgb beskriver Bente, at hun klarer sig selv. Bente far
ingen hjeelp til rengering. Hun forteeller, at ”... der er jo kun mig selv at rydde op efter — jo mindre
jeg har haft besgg — sa der bliver ikke sa beskidt her”. Hun udfolder dog, at en af hendes dgtre
kommer engang imellem, hvis der er noget sterre. Bente kan ogsa godt selv ga i bad. Hun betoner
dog som omtalt, at "bare det at komme i bad — det hele tager lang tid”, men konstaterer samtidig:
“men jeg er glad for, at jeg kan gare det selv’.

Bente forklarer ogsa, at hun ikke laengere kan lave store maltider, men hun kan godt koge kartofler,
rive nogle gulergdder og kgbe faerdiglavet fiskefars og stege laksefileter. Hun kan ikke leengere lave
stege eller gryderetter. Hun forsgger dog nogle gange, som hun siger “gryderetter er jo skide godt,
det er de”. | forleengelse heraf siger hun dog, at "det roder i mit hoved”. Jeg teenker, det ma veere
tanken om at skulle lave en ret med mange ingredienser, hun taenker pa. Bente far desuden leveret
aftenretter 3 gange om ugen til dgren, og ellers kan hun finde pé at kebe faerdigretter i Fatex eller
kobe kad i delikatessen. Jeg sparger Bente, om det gar hende trist, at hun ikke lzengere kan lave
sin egen mad. Det er treaels siger hun, og iseer det at bage savner hun — det har hun altid gjort meget.
Ovre i det center, hvor hun gar til gymnastik hver fredag, kgber hun nybagte og hjemmebagte boller
— det ggr hende glad. Nar hendes barn kommer, bestiller hun ogsad mad udefra, fordi "... jeg kan
ikke lave kartofler, sovs, grentsager, deekke bord og alt det, jeg gjorde far. Jeg kan simpelhent ikke
overskue at holde gje med kartoflerne, mens jeg laver sovs. Jeg kan ikke multitaske mere. Jeg kan
én ting, og den skal jeg gore, sa ikke andet”.

Bente forklarer ogsa, at hun tager medicin hver dag, som hun tidligere selv doserede i sma aesker.
Men hun forteeller med eergrelse i stemmen, at det er blevet for stor en udfordring for hende. "Pa
gode dage kan jeg godt selv haelde medicin op, men hvis jeg er lidt forvirret, sa gar det galt”. Derfor
er det planen, at hiemmesygeplejersken nu skal komme og dosere hendes medicin hver tredje uge.

Nar jeg spgrger ind til, hvad det betyder for Bente at bo i et bofaellesskab for personer med demens,
fokuserer hun gang pa gang pa, at det, hun vaerdseetter ved at bo i bofaellesskabet, er den hjeelp og
tryghed, det giver at den sociale viceveert Louise er i huset, og den hensigtsmaessige made lejlig-
heden er indrettet pa. Bente naevner selv i trad med Louise, at hun er den, der far mindst hjeelp i
bofaellesskabet, og at hun synes, at de andre har brug “for ret meget hjselp”. Louise er dog en vigtig
statte i forhold til, at hun laver ugeplanen, huskeskale og fx hjeelper hende med at pakke, hvis hun
skal ud at rejse. Bente naevner ogsa, at Louise ikke laver sa mange aktiviteter med beboerne som
tidligere, fx madlavning, fordi beboerne er blevet sa darlige, men at Louise har hjulpet hende til at
finde andre aktiviteter, fx vandreklub, Aktiv med Demens og undervisning. Bente siger varmt om
Louise: "Hun gar, hvad hun kan for at fa det til at passe sammen med de andre her, og hun gor det
godt! Hun er super god!”. Hun forklarer ogsa, at en af beboerne hver sgndag venter pa, at Louise
kommer, som hun forklarer: "Han kan ikke give udtryk for det, men jeg ved, at det er det, han vil sige
[at han venter pa Louise]”. Bente tilfgjer ogsa, at hvis der er noget, hun ikke kan finde ud af, sa
hjeelper Louise hende. Hun forklarer dog ogsa, at det, hun godt kan lide ved Louise, er, at hun ikke
bare kommer, som hun siger: "Jeg skal selv spgrge hende”. Bente og Louise snakker sammen hver
dag, nar hun er der, og Bente saetter pris pa, at Louise ikke gar ind over hendes graense og syge-
ligger hende.

215 Bentes aktiviteter i og omkring hjemmet: Sommerfugle og dumhed

Nar Bente forteeller om de aktiviteter, hun laver i hverdagen, er det ikke bofzellesskabet, der fylder.
Hun forteeller, at hun mest opholder sig for sig selv, nar hun er hjemme i bofaellesskabet. Hun sidder
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nede foran huset, gar en tur ved havnen, ser tv-avisen — gerne dokumentarprogrammer — og strik-
ker. Nar hun strikker, er det klude ret/vrang, ikke mgnstre. Hun har en keempe stak, som hun giver
vaek i gave. Hun forteeller, at hun strikker for at slappe af i hovedet. Nar hun strikker, skal hun kun
koncentrere sig om det — ret/vrang. Selvom det er ensformigt for hjernen, sa far den ro, forklarer
hun. "Jeg kan meerke, den far ro, nar jeg strikker, derfor gar jeg det”. Hun forklarer dog, at hun
tidligere har strikket islandske sweatere og syet rigtig meget — men det kan hun ikke mere. "Det er
underligt, for jeg har gjort det s& mange gange. Jeg har prgvet at strikke en hue til mit barnebarn —
jeg har gjort et fors@g igen og igen, men jeg kunne ikke. Jeg blev ngdt til at sige til mig selv: ‘Nu
stopper du Bente’ — for jeg kunne ikke falge opskriften. Jeg praver stadigveek, selvom jeg siger, jeg
ikke praver mere. Det er 9 méneder siden. Jeg gav op og gik ud og kabte en hue”. Jeg sperger,
hvordan hun havde det med at "stoppe sig selv’. "Jeg var ked af det og sur, faktisk mest sur pd mig
selv, at det ikke kunne passe. Ej, nu er du inde i det samme, som du var engang, med ikke at give
op. Jeg gav op! Sa jeg praver at fokusere pa det, jeg kan”.

Bente laver dog ogsa en del aktiviteter ud af huset. Hun gar pa aftensskole (for at traene sine kog-
nitive evner), til gymnastik, ser hendes ekskeereste fast en gang om ugen, og sa gar hun pa et
kreativt veerksted en gang om ugen i et dagcenter for personer med demens. Det er muligt, fordi
hun fortsat har egen bil. Det er seerligt det kreative veerksted, der optager hende, og som jeg ogsa
far mulighed for at felge hende til, og hvor hun i gvrigt ogsd samme dag har sagt ja til, at en person
fra landsdaekkende tv ma komme og interviewe hende. Det er tydeligt, at det at male giver hende
den samme ro og livskvalitet som strikning. Som hun forklarer til bade journalisten og mig, har hun
“aldrig malet fgr, men det giver mig ro at male. Jeg far en pause fra alle de tanker, der karer rundt i
mit hoved. Jeg kan fokusere pa én ting ad gangen. Sa glemmer jeg alle de ting, jeg ikke kan, og kan
fokusere péa de ting, jeg faktisk godt kan”. Hun maler koncentreret tre sommerfugle. Journalisten
spgrger hvorfor. Bente forklarer, mens hun fortseetter arbejdet: "Det repreesenterer nok min lyst til
at flyve vaek fra det hele ind i en verden, hvor der er ro pa”. Journalisten spgrger, om Bente ofte er
trist pa grund af demensen. Bente siger, "at det ikke kan hjaelpe at vaere trist. Far var jeg meget vred
og frustreret, men nu har jeg accepteret det [sygdommen], ja jeg har... Det handler om at finde det,
man kan, sa glemmer man det, man ikke kan. Nér jeg har veeret her til malevaerksted og har faet en
god oplevelse af, at det her kan jeg faktisk godt — det er jeg god til, sa praeger det mit humgr resten
af dagen”, Jeg betragter Bente. Hun er meget tadlmodig med journalisten, der bl.a. gerne vil have
hende til at gentage nogle svar flere gange.

Det er tydeligt, at Bente finder glaede i at male, ikke kun fordi hun far ro, men ogsa, fordi hun oplever,
hun er god til det og bliver i godt humgr af det. | forleengelse af vores snakke om, hvad Bente laver
i hverdagen, er det sdledes ogsa vigtigt for hende at understrege, at hun fortsat kan ting, selvom de
bliver sveere. For eksempel kommer Bente under vores samtale pludselig i tanke om mit oprindelige
spegrgsmal om, hvad hun laver, nar hun er hjemme, og fortseetter med at snakke om, hvad hun ellers
laver. Bente virker glad og opmuntret over, at hun kom i tanke om, hvad jeg spurgte om. Det leder
til en snak om det at kunne basale ting som at felge med i en samtale. Jeg kan maerke, det ger
hende rigtig glad at fa at vide, at hendes hukommelse stadig er med. Hun naevner, at i sidste uge
var jeg til en test, hvor jeg skulle huske tre ting i en samtale — og det kunne jeg ikke!” Hun spaerrer
gjne op: "Jeg @ver mig hele tiden i at huske, for jeg er bange for at miste den [hukommelsen]. Jeg
ger alt for ikke at miste den, det har maske noget med steedighed at gare”. Bente forklarer fx, hvor-
dan hun ser den samme dokumentar igen og igen. Og sa siger hun: "Jeg er bange for at blive dum.
Jeg er faktisk bange for at blive dum”, Bente griner og bliver sa alvorlig igen. Hun siger: "Det lyder
meerkeligt, men det er jeg virkelig. For jeg ved godt, det ikke er dumhed”.
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2.1.6 Bentes relationer i og uden for bofaellesskabet

Nar Bente forteeller om hendes nzere relationer, er det heller ikke hendes samboer i bofeellesskabet,
der fylder. Bente naevner derimod, at hendes naere relationer er hendes to sgskende, tre datre og
to bernebgrn. De to af bernene ser hun ugentligt, og én af dem (der bor i en anden landsdel) ser
hun hver anden maned. Hendes sgskende ser hun ca. én gang om ugen. Derudover naevner hun
ogsa, at hun ser et par gamle veninder og en eks-kaereste. | forlaengelse af vores snak om, at hun
ikke ser de personer, der er i bofaellesskabet, som sine nzere relationer, naevner hun ogsa, at hun
mgder mennesker i alle de aktiviteter, hun gar til. Hun konkluderer: “Jeg har rigeligt [af relationer og
aktiviteter] — og sé kan jeg ogsa godt nyde mit eget selskab’.

Bente ligger ikke skjul pa, at hendes relationer har eendret sig, efter hun fik demens. P& den ene
side oplever Bente, at hendes relationer har haft sveert ved at mgde hende i hendes nye situation.
Hun nzever fx, at hendes datre har haft sveert ved at acceptere hendes sygdom, men hun fremhae-
ver, at deres relation er blevet vaesentligt forbedret, efter dgtrene for nylig har veeret pa et pararen-
dekursus. Derudover oplever hun, at seerligt nogle af hendes venner har mgdt hende med medli-
denhed, og som Bente siger i forhold til vennernes medlidenhed: "Det havde jeg ikke brug for”.

Pa den anden side har Bente ogsa veeret nadt til at m@de sine venner og pargrende pa en ny made.
Hun har veeret nadt til at minimere eller reducere hendes relationer, som hun forklarer: "Jeg kan ikke
have sa mange venner, jeg kan ikke overskue det. Man kommer til at veelge det, man kan. Og det
lyder egoistisk, og det er hardt”. Hun uddyber: "Det sveere er, nér folk opfatter det som en afvisning;
at de ikke kan forsta, at jeg ikke kan rumme det i mit hoved”. Her er der mange parelleler til Bentes
selvvalgte status som enlig. Bente uddyber, at ”... jeg har altid [mens hun har haft demens] vaeret
alene, det er godt for mig at veere alene”. Bente forklarer, at roen i ikke at have for mange valg og
vide, hvad hun skal i forvejen, betyder alt for hende, og i forleengelse heraf har hun bl.a. minimeret
valget af mennesker omkring hende. "Jeg har det udmaerket med at vaere alene, for sa kan jeg bedst
styre, hvad der er bedst for mig selv”.

Bente forklarer ogsa, at hendes relationer har sndret sig, fordi hun har veeret nadt til at arbejde
med, “hvordan hun kan saette graenser”, fx nar folk, saerligt hendes familie, ringer og vil lave ting
med hende. Bente forklarer, at hendes s@ster fx ringede i fredags og ville en tur i [naevner navn pa
stort indkgbscenter]. Bente teenkte: Det er fredag, folk har lige faet lgn — det kan jeg faktisk ikke
overskue — jeg kan ikke holde til at ga derinde — og sa sagde hun nej. Hun forteeller, at det i starten
var sveert at saette graenser, men at hun i dag er blevet ligeglad; hun vil ikke leengere please folk.
Hun siger til folk: "Nar jeg er treet, gar jeg hjem”. Hun forklarer, at hun fgr i tiden brugte hun meget
tid pa at undskylde, men det er hun holdt op med. Bente fortzller, at det er blevet sadan, at hun ma
miste dem, hun mister, og s& ma dem, der bliver, blive der. Selvom Bente flere gange fremheever,
at hun har leert at acceptere sin sygdom, og at den har bidraget til, at hun er blevet bedre til at szette
greenser, fremhaever hun selv én af de dage, hvor jeg besggte hende (og hvor hun i gvrigt havde
sagt ja til at deltage i landsdeekkende tv, og hendes sgskende kom forbi om aftenen), som en dag,
hvor det ikke lykkedes at saette greenser. Bente forklarer: "Der er forskel pa at blive syg og acceptere
det. Man kommer nok aldrig fuldt ud til at acceptere sin sygdom, men man bliver bedre til det, og
man finder ud af, at man skal gore det, man har overskud til. Man skal veelge fra — og det kan i sig
selv veere sveert — bade over for sig selv, andre og barnene. Og mandag er et godt eksempel pa, at
jeg stadig keemper med at sige fra og maerke mine egne graenser. Min hjerne tror delvis, at jeg godt
kan, indtil jeg godt ved, jeg ikke kan, for det har jeg leert, jeg ikke kan. Men nogle gange teenker jeg,
maske kan du lidt, sa der sidder altid det dér med, at maske kan du, maske kan du, men alligevel
sé kan du ikke, og du skal ikke gare det, og det mener jeg, man ikke skal’.
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Denne Igbende kamp med at saette graenser bliver ogsa tydelig i vores samtaler om Bentes relatio-
ner til de andre bofallesskabet. Bente forklarer, at bofaellesskabet er for folk med let til moderat
demens. Det er for folk, der skal kunne klare sig selv i weekenden, konstaterer hun (hvor Louise
ikke er der). Bente tilfajer dog om sine bofzeller, at "de er ret demente nogle af dem”. Hun forklarer,
at hendes samvaer med de andre beboere har eendret sig meget, i takt med at de er blevet mere
syge end hende. Bente ggr dog meget ud af at fremhaeve, at hun har det fint med, at hendes relation
til de andre i bofeellesskabet, og seerligt en af bofellerne 'Ulla’, som hun tidligere sa en del til, ikke
er nzert laengere: "Man far en sygdom, og sa bliver man placeret blandt nogle mennesker — det er
jo ikke nogen, man selv har valgt. Man bliver puttet i en kategori, som er meget bred. Man bliver
placeret sammen med nogle mennesker, og om man kan med dem eller ej — det er fint”. Ved afslut-
ningen af mit sidste besag sperger jeg, om vi skal ga ned i feellesstuen, og om hun vil vise mig lidt
rundt. Bente tever lidt. Jeg sparger ind til Ulla. Bente fortzeller, at hun og Ulla talte meget sammen
engang, hun talte ogsa mere med de andre beboere. Sa sad de uden for og i feellesstuen, siger hun
og tilfgjer "aldrig oppe i lejligheden”. Jeg fornemmer at Bente vaerner meget om sit privatliv. Bente
forteeller, at hun oplever, at ”... jeg er nogenlunde den samme, som jeg var for 2 ar siden. De andre
i bofeellesskabet har faet det noget darligere, end da jeg flyttede ind; det er hardt at vaere sammen
med dem og holde samtalen i gang. Jeg kan ikke holde til at svare andre mennesker 40 gange —
ved du, hvad jeg mener? Fordi jeg selv er syg, og hvis sa andre ogsa er syge og endda mere syge.
Jeg er jo ikke plejer!” Bente forteeller, at hun i starten troede, at personer med demens kunne hjzlpe
hinanden, men det har hun faet afkraeftet i bofeellesskabet. Som Bente siger: "Nér fo demente ikke
kan finde ud af det og skal hjeelpe hinanden, sé& gér det galt — fordi den ene forvirrer den anden og
omvendt”.

Vil du have mig med derned [i feellesstuen]?”, sparger Bente. Det virker ikke, som om Bente er s&
glad for ideen. "Ja”, siger jeg, “hvis du vil med?”. Pa vej hen til dgren taler Bente til sig selv. "Hvad
er det, jeg skal huske? Nggler!” Hun kigger ned i nagleskalen. Tager bilngglerne op. Nej, det var
ikke dem. Tager husngglen i heenderne. Vi gar ud af dgren; nér lige at fa den last, da Bente opdager
hun har sin telefon i handen. "Ej, den skal jeg altsa ikke have med”. Hun laser dgren op igen og
leegger telefonen ind. Da vi kommer ned i stueetagen, opdager Bente, at hun har sin el-cigaret i
handen. "Ej, den skal jeg heller ikke have med, men nu gider jeg ikke ga op i lejligheden igen”.

Inde i lejligheden mader vi to andre beboere, bl.a. Ulla og den sociale viceveert Louise. Louise og
Bente gar ud i kekkenet, og tilbage far Ulla og jeg en lille snak. Hun forteeller mig, at Bente og hende
er rigtig gode venner, og at de snakker rigtig godt sammen. Ud af gjenkrogen ser jeg Bente stikke
hovedet frem i dgren. Hun siger: "Jeg gar nu”. Jeg rejser mig for at sige farvel. Men Bente er veek.
Det er sidste gang, jeg ser hende.

2.2 Udefra og ind-perspektiv pa Bentes situation: "Hun ligner ikke én,
der er syg, og det er ikke altid en fordel”

VIVE har bade interviewet Bentes datter, hendes sociale vicevaert Louise og hendes demenskoor-
dinator. Interviewene tegner et billede af, at Bente fremstar som et meget ressourcefuldt menneske
i hendes omgivelser — det ligner, at "Bente er én, der kan det hele”. Hun har med Louises ord "over-
skud” og "ambitioner”, og demenskoordinatoren forteeller, at Bente ofte bliver betragtet som et “for-
billede” blandt andre personer med demens, fordi hun er sa "intelligent,” "konstruktiv’ og har meget
indsigt i sin sygdom. | deres fortaellinger fremgar det dog tydeligt, at det ikke altid er en fordel for
Bente (eller hendes omgivelser), at hun ikke umiddelbart ligner én, der er syg.
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Datteren forklarer: "Der er rigtig mange, som ikke tror, hun er syg, og det er hardt som datter, for sa
skal hun [Bente] hele tiden snakke om det og naermest overbevise andre om, at hun er syg”. Datte-
ren navner saledes, at hun ogsa selv reagerede med stor vrede, da hun fik at vide, at moderen
havde demens. Hun forklarer, at hun fgler, at hun gennem livet har taget meget ansvar for sin mor,
og da hun endelig folte, hun kunne lgsrive sig fra hende, blev hun syg. Som hun sige: "Jeg folte
ikke, hun kunne vaere det bekendt”. Louise og demenskoordinatoren bekreefter, at de ogsa oplever,
at det er Bentes bgrn, der har svaerest ved at forsta og acceptere Bentes sygdom. Louise forteeller,
at hun har en oplevelse af, at Bente altid har veeret "overhovedet” i hendes familie og — som hun
tilfgjer — stadig er det. En betragtning, som demenskoordinatoren lader til at dele. Hun forklarer, at
det er Bente, der har staet for mange af tingene derhjemme og for at samle familien og lave store
middage til jul og paske. Det magter hun ikke mere, hvilket barnene har svaert ved at forsta, konsta-
terer hun.

Selvom Bente ikke ligner én, der er syg, er den sociale viceveert, datteren og demenskoordinatoren
dog enige om, at Bente har mange udfordringer i hverdagen. For eksempel er de alle opmaerk-
somme p4a, at Bentes afthaengighed af strukturer og systemer gar hende sarbar. Igen er de dog lidt
uenige om, hvad der er kilden til disse udfordringer. Datteren beskriver Bente selv (og hendes ka-
rakter) som den primaere arsag til Bentes sarbarhed. Hun forklarer, at Bente gerne vil gerne have
systemer, men at hun glemmer at fa tingene i system. Derudover peger hun pa, at en anden arsag
til, at strukturerne bryder sammen, er Bentes "impulsivitet” eller det, hun kalder "Bentes gamle ad-
faerd”, hvor hun tror, hun kan det hele igen — fx at hun pludselig vil ud og rejse og vil have datteren
med, hvorefter hun ringer igen et par timer efter og siger, hun ikke kan overskue det — en adfeerd,
som datteren i gvrigt oplever som en personlig belastning. Louise og demenskoordinatoren frem-
haever derimod, at de primeere arsager til, at Bente "bryder sammen”, er de ydre omstaendigheder,
fx at hun bliver forstyrret i sine rutiner, fx morgenrutiner; pludselig skal koncentrere sig om to ting
samtidig, eller at der sker noget uforudsigeligt, fx at hendes datter pludselig kommer forbi.

Den sociale viceveert, datteren og demenskoordinatoren er alle enige om, at Bentes bofeellesskab
ikke ngdvendigvis er den bedste Igsning for hende. De bekraefter alle — i trdéd med Bentes egen
forteelling — at det i stigende grad er hardt for hende fglelsesmaessigt at skulle relatere sig til og finde
sin rolle i bofaellesskabet, og at hun i mindre og mindre grad har lyst til at opholde sig i feellesrummet
i bofeellesskabet. Bade datteren, Louise og demenskoordinatoren bekraefter, at det skyldes, at de
andre har det darligere end Bente. Som Louise siger: "Hun er daeleme ogsé friskere end de andre,
og jeg har fuld ud forstaelse for, at det er hardt at se de andre [blive darligere] og omgas dem. Sé
er det bedre at komme sammen med andre, der har demens i lettere grad — de er nemmere at
Shakke med”.

Demenskoordinatoren og den sociale viceveert er ogsa enige om, at Bente maske heller ikke far al
den praktiske hjzelp i bofaellesskabet, som hun har behov for — isaer fordi hun ikke er szerlig god til
at bede om hjeelp. Louise forklarer i trdd med Bentes egen forklaring, at hun klarer det meste i
hjemmet selv, og datteren bekraefter, at familien ikke hjeelper Bente med praktiske ting. De er alle
enige om, at Bente ikke er saerlig god til at bede om hjaelp, men demenskoordinatoren udfolder, at
det ogsa i forhold til den praktiske hjaelp kan vaere en udfordring for Bente, at hun ser ud til at klare
sig sa godt. Hun forklarer nemlig, at det kan veaere et problem i bofzaellesskabet, at Louise ikke helt
har fokus pa, hvor sarbar Bente egentlig kan veere, fordi hun umiddelbart virker sa velfungerende.
En problemstilling hun ogsa selv kan sta i: "Der er mange, der tager fejl af Bente, fordi hun udadtil
virker, som om hun har styr p& det hele — og vi taenker: 'Her behaver vi ikke bruge vores krudt —
men det tror jeg man gor; hun skal ikke have fornemmelsen af, at hun er alene”. Da Louise skal
forteelle, hvad hun hjaelper Bente med, kommer hun séledes ogsa med et eksempel pa, hvordan
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hun har hjulpet med at planlaegge en rejse, og hvordan hun ved at printe "huske”-billeder ud til Bente
laver hendes ugeplan.

Selvom demenskoordinatoren og den sociale viceveaert anerkender, at Bente maske ikke far al den
hjeelp, hun har behov for, fremhaever de samtidig, hvor god Bente er til at selv at finde sma strategier,
der gor hende i stand til at klare hverdagen. For eksempel forklarer demenskoordinatoren, at Bente
kan sige: "N&, det behgver jeg ikke have hovedbrud med [at jeg ikke kan], s& gar jeg sadan her, det
bliver nemmere”. Demenskoordinatoren forklarer at denne konstruktive attitude fx kommer til udtryk
ved, at Bente beslutter sig for at kgbe feerdigretter for at kunne klare sig.

Bentes datter har nogle mere personlige betragtninger om, hvordan moderen klarer livet som enlig
med demens. Hun fortaeller fx om, hvordan moderen er god til at lave aktiviteter, der ggr hende glad,
sasom det at male. Datteren forklarer ogs3, i trdd med Bentes egen beretning, at det har veeret godt
for hendes mor at sortere ud i hendes netveerk, og at hun er blevet meget bedre til at sige fra og
passe pa sig selv. Datteren forteeller desuden, at hendes mor altid har trives med at veere alene.
Demenskoordinatoren naevner ogsa, at det maske kan veere en fordel, at Bente er alene, nar hun
har demens. Hun forklarer, at hun har haft en samtalegruppe, hvor Bente indgik som den eneste,
der boede alene, mens de andre havde raske aegtefaller derhjemme. | citatet nedenfor forklarer
demenskoordinatoren, hvordan Bentes input i gruppen gav hende nogle indsigter omkring fordele
ved at veere enlig:

"De andre [med aegtefolk] kunne hele tiden forteelle, hvordan de hele tiden kom til kort og ikke kunne
leve op til deres aegtefeelles forventninger over ikke at kunne det, de engang kunne — og det gjorde
dem frustrerede, bade vrede og kede af det. Bente siger sé faktisk haijt til et af ma@derne — hvor de
var inde omkring emner som det at miste feerdigheder, det at beholde sin aegtefaelle, selv nar man
bliver mere og mere syg, det at bibeholde et sexliv — rigtig tunge emner. Og Bente siger sa, efter at
vi har veeret rundt, sé traekker hun stolen tilbage og siger: ‘Jeg har hele tiden savnet selskab, men
jeg kan ogsa godt fale mig heldig, for der er ikke nogen, der bestemmer over mig, der er ikke nogen,
der bestemmer, hvad jeg skal og i hvilket tempo. Jeg tror, det er nemmere at bo alene med den her
sygdom’. Jeg synes, det var steerkt sagt, og jeg har taeenkt meget over det siden. P4 mange punkter
tror jeg, Bente har ret. Der er selvfglgelig nogle punkter s&som ensomhed, hvor man skal stgtte op,
men de, der har faet sygdommen, og isaer i sa ung en alder, de fgler meget ofte, at de ikke slar til.
Det har rodet i mit hovedet siden; her har vi virkelig en opgave, som vi [fagfolk] ikke har lgst til fulde.
Vi har Igst, at de pargrende kommer pa kursus, og det har de vaeret i mange &r, men vi har reelt
ikke — jo vi har selvfalgelig alle tilbuddene og de individelle samtaler — men vi er aldrig kommet helt
ind under huden pa demens — helt derind, hvor det gor sa ondt”.

Som vi ser her, har Bente faet demenskoordinatoren til at indse, at der er fordele ved at veere enlig,
fordi det er forbundet store fglelsesmeessige udfordringer for mange personer med demens at leve
med en aegtefaelde, der ikke er syg. Samtidig fremhaever demenskoordinatoren dog ogsa, at hun er
mere opmaerksom pa de personer, der er enlige og har demens. Hun forteeller, at hun prioriterer
mere tid til dem, der har et lille netvaerk og er alene — og tilfgjer, at der faktisk er mange af de yngre,
der er alene. Dem forsgger hun at motivere til at komme ud og opleve sa meget, som de overhovedet
magter. For som hun siger: "Den made, vi kan sikre, at de bor laengst muligt i eget hjem, er, at de
ikke bliver ensomme”. Hun forteeller ogsa flere gange, at hun har tilbudt at veere der for Bente uden
for sin arbejdstid.

16



2.3 Opsamling pa Bentes case

Vi ser i denne forteelling om Bente, at hun er en kompleks kvinde. Udadtil kan hun fremsta som en
enormt handlekraftig og velreflekteret kvinde og indadtil som en magteslas kvinde, der mister grebet
om selv de mindste ting i sit liv. Pa den ene side gar Bente en dyd ud af at vaere en "praesentabel”
kvinde. Hun stiller op til interview bade for VIVE og pa landsdeekkende tv og serverer med stor
talmodig og preecision sine analyser og refleksioner omkring sin egen situation. Hun er blevet god
til at sige fra i sociale relationer. Og sa far hun meget lidt hjaelp til de praktiske ting i hjemmet. Pa
den anden side er der Bente, som far 'grad’ eller ’kaos’ i hovedet og ma forsvinde eller smide folk
ud. Den Bente, der far tankemylder og taber traden i sine daglige rutiner i hjemmet, fordi hun glem-
mer det, hun var i gang med eller skal, eller fordi hun bruger "evigheder” pa ting, som hun fgr me-
strede, fx at saette en harnal i haret.

Bente forsgger at handtere og holde kaosset fra dgren gennem en raekke individuelle handterings-
strategier sasom at flytte bolig til et bofaellesskab, at skabe orden og strukturer, at bevare statussen
som enlig, at rydde ud i vennerne samt at lave en masse ting, der er gode for hende selv. Disse
strategier hjeelper hende langt hen ad vejen med at skabe en tryg hverdag, hvor hun klare de fleste
ting selv. De skaber dog ogsa dilemmaer for hende, for disse individuelle handteringsstrategier kan
ikke sta alene. Strategierne bryder nemlig konstant sammen; fx er bofeellesskabet blevet en social
belastning, og de teknikker, der skal skabe strukturer i hjemmet, fungerer ikke altid og kan end dog
skabe kaos. Bente kan med andre ord rigtig meget, men hun méa ogsa — som hun selv siger —
erkende, at hun er syg. Hun har brug for stgtte i hjemmet, sa hun ikke far sammenbruddene og skal
bruge sa meget energi pa at mestre sma ting i hverdagen.

Denne erkendelse af at veere syg og have behov for stgtte kan veere svaer i Bentes situation. Dels
fordi Bente gerne vil selv og ikke er seerlig god til at bede om hjaelp, dels fordi Bente ikke umiddelbart
ligner én, der er syg, og sammenlignet med andre personer med demens fremhaeves som én, der
klarer sygdommen forbilledligt, hvilket kan veere en barriere for, at de fagprofessionelle kan stgtte
hende. Og endelig fordi hendes barn har haft sveert ved at acceptere hendes sygdom og dermed
ikke ser ud til at have ressourcer til at statte hende.
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3 Jens: "Jeg skal sateme ikke pa madkursus”

Jens er 75 ar gammel. Han er blevet diagnosticeret med Alzheimer i 2017. Jens bor i et sommerhus
i et starre sommerhusomrade, hvor han har kontakt med en del af naboerne. Han har boet der i ca.
22 ar. Fgrst boede han der med sin ekshustru Eva, men de seneste 9-10 ar har han boet der alene.
Demenskoordinatoren Mette beskriver, at ekshustruen fortsat spiller en stor rolle i hans liv. Hun
forteeller, at ekshustruen er meget omsorgsfuld over for ham. Hun besgger ham ca. 1 gang om
maneden, hvor hun ordner praktiske ting for ham, fx betalingsservice. Desuden har hun veeret der
for ham i udredningsforlgbet. Jens har ogsa to piger. Han bor i Jylland, mens bgrnene og konen bor
pa Sjaelland. Mette fremhaever, at Jens ikke er interesseret i at flytte; han har sagt, at han gerne vil
blive boende sa lzenge som muligt. Hun er ikke helt sikker pa hvorfor, men tror, det er, fordi han
kender huset. Mette begyndte at komme i huset for 1 ar siden — i maj 17. Jeg spgrger hende, om
der er nogle seerlige ting, jeg skal vaere opmaerksom pa, nar jeg kontakter Jens. Om der fx er nogen,
jeg skal kontakte pa forhand, fx hjemmeplejen, som demenskoordinatoren forklarer, kommer to
gange om dagen for at give ham medicin. Det mener hun ikke; hun siger dog, at det er vigtigt, at vi
sikrer os, at han skriver besaget ned i sin kalender, og at vi skal vaere opmaerksom pa, at han er
sprogligt udfordret.
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3.1 Indefra og ud-perspektiv pa Jens’ situation

Da jeg ringer til Jens, er han ikke klar over, hvem jeg er, da jeg preesenterer mig. Han kan heller
ikke huske, han har talt med demenskoordinatoren om projektet. Da jeg fortaeller ham om projektet,
tover han meget. Han liver dog op, da jeg fortzeller, at vi bare skal snakke om hans dagligdag, og at
han bare skal ggre, som han plejer. Han begynder engageret at forteelle mig om sit liv og siger til
sidst ja til at deltage. Jens finder selv sin kalender frem. Han siger, at han kun har skrevet én aktivitet
ind i kalenderen i hele november méaned, og vi aftaler, jeg kan komme pa to pa hinanden fglgende
dage allerede 4-5 dage efter opkaldet. Jeg sparger Jens, om han har noteret vores aftale. Han siger:
Ja, ja, og vi griner lidt sammen. Jeg sparger ham ogsa, om han har en mail, som jeg kan sende lidt
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information pa om projektet til. Det har han ikke. To dage far jeg skal komme pa besgg, ringer jeg
til Jens for at minde ham om besgget. Det er hans ekskone Eva, der tager telefonen. Hun forteeller,
at hun har vaeret meget frustreret over, at hun ikke har kunnet finde ud af, hvad det var, vi skulle
med Jens, og at hun ikke har kunnet finde noget materiale om projektet eller fa fat i demenskoordi-
natoren. Jeg forklarer hende om projektet, og vi aftaler, at jeg kan sende hende informationen om
projektet via hendes mail. Herefter taler jeg kort med Jens, som igen bekreefter, at jeg gerne ma
komme.

3.1.1 Jens boligsituation: 'Sommerhuset’

Jens bor i et stort sommerhusomrade ca. 2,5 km fra en provinsby. Da jeg ankommer til provinsbyen
i november maned, fornemmer jeg, at byen stort set er lukket ned. Der er flere timer til, at bussen
gar, selvom jeg ankommer ved 11-12 tiden om dagen. Jeg veelger at ga de 2,5 km igennem det
store sommerhusomrade. Jeg gar forbi grillen og bageren, hvor der star "vinterlukket” og ender op
ved et stort sommerhus, hvor Jens bor. Sommerhuset har en glasfacade og terrasse, der vender ud
mod vejen. Foran terrassen og rundt om huset er der en stor graesplaene med omkransende haek
og forskellige sma treeer. Det hele ser nydeligt ud, og bade graesplaene og haek er fint klippet. Da
jeg gar hen mod terrassen, bliver jeg madt af Jens, som abner dgren. Kom ind i tarvejret, siger han
venligt. Han er en hgj mand, der har et varmt, velkommende smil. Jens leder mig igennem stue og
ned af en lang gang med utroligt mange derene. Han forklarer, at huset har fem veerelser, sa der er
plads til overnattende geester. Han er meget imgdekommende og sp@rger ind til min gatur derud.
Han konstaterer, at det er en alt for lang tur at ga, nar det regner. Vi gar ind i stuen, hvor hans
ekskone sidder.

| stor kontrast til Jens virker hun lidt sammenbidt. Hun gentager spargsmalene fra telefonsamtalen
om, hvem jeg er, og hvad jeg skal. Hun forklarer, at hun ikke har kunnet fa det til at give mening, da
Jens forklarede, at jeg skulle komme helt fra Aarhus for at tale med ham. At hun pa et tidspunkt
frygtede, at det var tricktyve. Hun forklarer, at Jens ikke kunne svare pa hendes spgrgsmal om:
"Hvad skal hun, og hvad vil hun? Se i hjgrner om han gar ordentlig rent? Skal hun overnatte her?
Skal hun spise her? Du kan vel forsta, at Jens bliver forvirret!”, siger hun sa. Jeg aergrer mig over,
at hun ikke blev orienteret bedre for casebesaget og beklager igen mange gange. Samtidig gar
hendes reaktion det tydeligt for mig, hvor sarbare de pargrende til personer med demens er, fordi
de netop oplever, at de har et keempe ansvar for personen med demens. Hun viser mig Jens’ ka-
lender: pa de to datoer, vi har aftalt, jeg skal komme, har Jens sat to streger. Eva siger: "Se, jeg
ved, nar Jens har lavet sddan en streg, sa er det, fordi han skal noget, og ofte fordi han har snakket
i telefon samtidig — sé jeg vidste, der var noget, men hvad vidste jeg ikke — sa jeg ringede rundt til
hjemmehjeelpen, men de vidste heller ikke noget — og demenskoordinatoren Mette var ikke til at fa
fat i”. Vi seetter os ved spisebordet med informationen om projektet og samtykkeerkleeringen i han-
den, og jeg forklarer igen, hvad projektet gar ud pa. Jens har i mellemtiden skiftet udtryk. Hans
skuldre er trukket helt op til grerne, og han ligner én, der helst vil forsvinde. Nar jeg stiller et spgrgs-
mal, er det Eva, der hurtigt svarer og stiller et spargsmal tilbage. Da vi igen gennemgar projektet,
blader Eva op. Hun forteeller Jens, at han bare kan skrive under, sa skal hun nok udfylde de reste-
rende felter sdsom adresse, telefonnummer og fulde navn. Efter hun har udfyldt felterne, skriver
Jens sin underskrift — med en anelse rysten pa handen far han stavet sig igennem sit lange navn,
og farst hen imod slutningen ved efternavnet stopper han et sekund, mumler til sig selv og far skre-
vet de sidste bogstaver pa. Eva roser ham: "Se nu, det er en flot underskift — du kan jo godt”.

Herefter snakker vi kort sammen alle sammen. Det er mest Eva, der taler. Hun forklarer, at hun og
Jens bade har boet farst pa Sjeelland og siden i Jylland. De boede ogsa i sommerhuset sammen et
stykke tid. Efter de blev skilt, boede Jens der alene, siger hun, og kigger pa Jens, mens hun tilfgjer:
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“Sé nu er vi blevet gode venner”. Jens nikker. Efter en 10 minutters tid forteeller Eva, at hun hellere
ma se at komme afsted. Eva forteeller mig med lav stemme, mens Jens henter noget i kakkenet, at
det meste af, hvad Jens siger, er rigtigt, men at han flyver rundt i det, han teenker pa alt muligt. Nogle
gange er han 10 ar tilbage, andre gange er han 40 ar tilbage. Da Jens kommer tilbage, begynder vi
at tale, mens Eva ggr sig klar til at ga. Efter hun er gaet, forteeller Jens om, hvor taknemmelig han
er for, at Eva har veeret pa besgg hos ham og hjulpet ham med bade 'det og det’, som han siger
uden at konkretisere, hvad 'det’ er. Jens forteeller, at Eva skal hjem og passe alle de opgaver, hun
har pa Sjeelland.

3.1.2 Statussen som enlig: "Jeg er udmaerket tilfreds med at bo alene”

| Igbet af mine besgg vender vi flere gange tilbage til spargsmalet om, hvordan det er at bo alene i
sommerhuset i Jylland, nar hans nseermeste familie — ekskonen og hans to datre — bor pa Sjeelland.
Det er dog sveert at finde ud af, hvordan Jens har det med at bo alene. Han svarer ofte i generelle
termer, sasom at han er "glad” for eller mere dobbelttydigt "udmeerket tilfreds med” at bo i sommer-
huset. Jeg begynder desuden undervejs i interviewet at tvivle pa, om han reelt oplever at veere
enlig/fraskilt, eller om han stadig anser — eller gnsker at anse — Eva, som han ofte italesaetter som
"min kone”, som en form for partner.

Jeg forsagger at abne op for emnet om enlighed ved at sparge Jens, om det er nemt at bo alene, nar
Eva tager hjem. Jens forteeller, at Eva bor hos ham, nar hun besgger ham, og at det, som han siger,
er “rart nok, nér hun er her, for sa snakker vi og hygger”. Jeg sperger, hvordan han sa har det, nar
Eva tager hjem? Her svarer han dobbelttydigt: "Ja, det ma jeg jo sé vaenne mig til, fordi altsa.... jeg
var jo ogsa alene med katten i tre &r, hvor jeg sé sa hende [Eva] en gang hver uge eller hver anden
uge, da hun sa flyttede”. | denne forteelling beskrives statussen som enlig som noget, han ma’vaenne
sig til’, og noget han har prgvet far, men hans forteelling rejser den tanke, at separationen ikke er
noget, han har gnsket sig, men som han har vaeret ngdt til at affinde sig med.

P& samme made forklarer Jens, nar jeg forsagger at f& ham til at uddybe, hvorfor han godt kan lide
at bo i sommerhuset, at han i bund og grund har mattet affinde sig med bade at tage til Jylland og
bo i sommerhuset. Som han siger: "Det nyttede ikke noget [at jeg godt kunne lide at bo pa Sjeelland],
nar jeg blev nadt til at flytte derover [til Jylland pa grund af ekskonen]. Det var ikke meningen, jeg
ville til [neevner by i Jylland], men sa skulle jeg derover, det matte jeg finde mig i”. Jens forklarer
historien om, hvordan han blev 'ngdt’ til at flytte til Jylland i brudstykker. Han forklarer, at det skete,
efter hans bgrn var blevet voksne, og at han, for han flyttede til Jylland, boede et stykke tid alene
med katten pa Sjeelland. Det lader dog til at veaere Eva, der har vaeret grunden til, at han flyttede til
Jylland i sin tid. Og Eva, der har haft stor betydning for, hvordan han har bosat sig i sit liv.

3.1.3 Karrieren og demensen: "Jeg haber det bliver bedre, selvom det ikke er sikkert”

Et af de temaer, Jens uopfordret tager op bade pa fgrste- og andendagen af mit besgg, er fortaellin-
gen om hans tidligere arbejde som smed pa Sjaelland, og senere hans ufrivillige flytning og arbejdet
som varmemester i Jylland. Det er tydeligt, at Jens forbinder arbejdet som smed og det dertilhgrende
hverv som tillidsmand med langt stgrre stolthed end jobbet som varmemester. Han forklarer, at han
med det nye job som varmemester pludselig skulle til at feje sne og vaske vinduer, men — som han
ogsa uddyber — var der ogsa "sjove” oplevelser forbundet med jobbet: "Det var s& noget helt andet,
jeg fik pravet, det var noget sjovt noget, jeg fik oplevet, ud og holde nogle, der var syge, i handen
og sadan noget, og nogle der var dgde og sadan noget, det var noget meerkelig noget’. Som han
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tilfgjer: "Det var kraftedeme meerkeligt at holde dem i hdnden. Der stod jeg som tillidsmand for sme-
dene ikk’a. Det var noget meerkelig noget, men altsa det ma man ogsa finde sig i — altsé for helvede
det m& man finde sig i”.

En af de gange, han er inde pa emnet, sparger jeg forsigtigt til, hvordan han oplever det med, at
han nu selv er blevet syg. Her svarer han: "Ja, og det [dement] var jeg sa ikke dengang [da jeg
arbejdede]”. Det er et godt eksempel pa, hvordan det kan veere sveert at fa Jens til at tale om de-
mensen. Han taler ofte ikke om den af sig selv, da han hellere vil tale om sit arbejdsliv og identiteten
som arbejdsmand end demensen. Jeg forsgger at spgrge mere direkte ind til, om han selv kan
maerke, han er blevet dement. Han forklarer, at demensen ikke er sa slem, som den var i begyndel-
sen [far han blev medicineret gar jeg ud fra]; der var det sgu grimt, konstaterer han. Han sidder lidt
og kigger og siger sa: "Det kan ogsa veere, jeg har vaennet mig til den [demensen], men Eva siger
0gsa, at jeg snakker helt anderledes nu [end fgr han fik medicin], det er bedre nu”. Han sidder igen
lidt og siger sa: "Jeg haber, det bliver bedre [demensen], jeg kan godt klare mig nu”.

Jeg praver at fa ham til at saette lidt flere ord pa, hvordan demensen pavirker ham. Det kommer igen
i brudstykker — sma forteellinger, der drysses ud over besggene. Jens forteeller, at demensen isaer
gar ud over hans hukommelse, som han siger: "Sidste ar var det sgu helt tosset, der kunne jeg
kraftedeme ikke huske det ene eller det andet vel, det er, ligesom det kommer engang imellem, sa
er det noget, der — sig mig hvad fanden, kan du ikke finde ud af det lige pludselig? Det er, ligesom
det... forst pa éaret, der var det rent, der var det fuldstaendig helt...” Jens kan ikke finde ordet. Det er
ikke farste gang, det sker. Jeg kommer til lzegge ordene i munden pa ham, sadan som jeg er kommet
til det flere gange far: "Helt sort maske?”. "Ja”, siger han, “helt sort. Nar jeg skulle op og handle,
matte jeg til at skrive op — ‘det er kraftedeme meerkeligt’, men sa nu ser det ud, som om det har
hjulpet lidt’. Jeg kunne ikke finde... nér jeg skulle op og handle, sa stod jeg bare og gloede, hvad
fanden var der sket her, ikk’a? Det er, ligesom det er bedre nu, men hvis man ikke husker og skrive
en seddel, sa kan man ikke huske en skid nemlig. Og det er sjovt, for jeg har altid kunnet klare bade
det ene og det andet, men lige pludselig teenker man: Hvad fanden, er der noget galt her?”. Den
samme fornemmelse havde han i selve udredningsforlgbet, hvor han pludselig oplevede, at han
ikke kunne skrive. Som han siger: "Jeg ville sgu gerne, men jeg kunne ikke engang skrive bogstaver
og teenker: Hvad satan er der nu galt der?”. Jens fortaeller ogsd om endnu en episode, hvor han var
ude til et arrangement og pludselig mistede orienteringen: "Nar man star omkring et bord en masse
og skal mades, sa skal man det og det og det, og sa siger man: 'Hvad helvede var det’, og sa lige
pludselig siger det vuf, 'Hvad fanden hva’?”. Han tilfgjer dog flere gange: "Men jeg synes, det er
blevet lidt bedre i hvert fald, jeg klarer mig”, og “Jeg haber, det bliver bedre, det er ikke sikkert, det
bliver bedre, men altsa s& ma jeg klare mig hernede, sa ma jeg klare mig hernede, der er ikke andet
at gare ved det. Desvaerre, det er der ikke noget at gare ved”.

Det er tydeligt, at Jens gerne vil distancere sig fra demensen og bruger ikke selv ordet. Han vil helst
snakke om demensen som noget, der pavirkede ham engang, og holde fokus pa dengang, han
kunne klare det ene og det andet og var den, der skulle passe pa de syge. Samtidig ma han dog
ogsa erkende, at nogle ting er blevet svaerere. Det er sveert for ham at erkende, fordi det er tydeligt,
at han gnsker eller fgler, at han bliver nadt til at klare sig selv i sommerhuset og bevare habet om,
at tingene nok skal blive bedre.

3.1.4 Praktiske udfordringer og ressourcer

Jens forklarer, at han selv star for alt det praktiske i huset sasom rengering, indkgb, bad, madlavning
m.m. Han forteeller dog, at hjemmeplejen hjaelper med medicineringen og tilfgjer, at hjemmeplejen i
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begyndelsen spurgte, om han huskede at stgvsuge, men han husker ogsa, at de accepterede, at
han ikke ville have hjeaelp til det, fordi de sagde: 'Det ser ogsa peent ud’.

Jens forteeller ogsa, at hjemmeplejen seerligt i begyndelsen gik i hans kgleskab, som han siger: "De
gik kraftedeme ogsa i min mad og sédan, farhen de gik altid hen og kiggede i mit kaleskab for at se,
om der var mad, men det er de sé holdt op med nu. Det var kraftedeme maerkeligt, at de lukkede
op og kiggede pa, hvad der er i mit kaleskab. Det skal de, siger de, fordi de skal se, om jeg far noget
at spise. De sparger tit, om jeg vil have noget at spise, nar de er her. Det skal jeg ikke endnu, svarer
jeg, og sa siger de — nu skal vi holde gje med, sar'’n at du far noget mad og sadan. Men det kan jeg
godt, det kan jeg stadigveek. Jeg er oppe ved Rema i gar og laver selv mad og sédan”. Det er
tydeligt, at det med Jens’ egne ord har veeret en ‘'meerkelig’ oplevelse for ham, at andre mennesker
skulle ind og vurdere hans renggringsevner, og om han fik nok at spise. Han uddyber ogsa, at
hjemmeplejen fortsat 'tiekker’, om han har taget aftensmad op af fryseren hver dag.

Pa andendagen, hvor jeg besgger ham, kigger vi sammen i kgleskabet efter noget maelk til min
kaffe. Jeg kan se, at der bl.a. star en liter maelk, en bakke g, en ost, rugbrad, makrel, noget palse
i folie, 3 jordbeer-yoghurter og lidt grantsager. Jeg spgrger, hvad han normalt spiser. Jens forteeller,
at han plejer bare at spise yoghurt til morgenmad og nogle gange et stykke rugbrgd med ost og sa
en frossen pizza til aftensmad, fordi det er sa dejligt nemt. Han forklarer, at der er alt muligt i kele-
skabet, som han ikke plejer at spise, fordi Eva netop har veeret der. Jeg ser, at der ikke er stillet
noget mad til optagning til hans aftensmad og sparger ind til det. Jens siger med et smil om munden:
"Pigerne [hjemmeplejen] har ikke kigget i dag, de har overset det”. Jens’ triumferende ansigtsudtryk
far os begge to til at grine, og han fortsaetter: "De er nogle slyngler; de skal kigge efter, om jeg gor
det ordentligt — jamen for helvede, jeg skal ogséa selv bestemme”. Han siger s& med en anden kari-
keret stemme: "Nul, nu ser vi lige, om vi kan bruge noget herude i fryseren”. Trods dette syn pa den
overfladige bevagenhed med hans madsituation naevner Jens dog selv flere gange, at han ofte ikke
far spist frokost, og at han heller ikke altid far aftensmad.

Det kommer ogsa frem, at indkgbene som allerede omtalt ikke altid er sa nemme. Det er ikke kun
hukommelsen om, hvad der skal kgbes ind, der kan drille, men ogsa den cykeltur pa 2,5 kilometer,
han seerligt om vinteren ma begive sig ud pa, fordi Brugsen er vinterlukket. Jeg sperger nemlig, om
han har oplevet ikke at kunne holde balancen pa cyklen — og jo, det har han faktisk oplevet to gange.
Men han tilfgjer: "Der skete heldigvis ikke noget; jeg er veeltet et par gange, det er sa heldigvis ovre,
det var bare treels at falde derude, det var det godt nok. Det var sateme ikke sjov. Men det er sa
heldigvis gaet over, det har jeg ikke veeret ude for igen. To gange”. Han kan ikke rigtig huske, hvornar
han faldt sidste gang, men det gjorde ondt, fortzeller han. Han havde nok sleebt for meget pa cyklen,
forteeller han, for han var lige kert fra Rema med cyklen fyldt med varer, bade i cykeltaskerne og i
kurven. "Stakkels dumme Jens, det er der ikke noget at gare ved”, siger han.

Jens forteeller, at Eva hjaelper ham med ting som at tage med til lzegen, tandlaegen, ordne regninger
m.m. Han forteeller, at han tidligere godt kunne ordne sine regninger, men at Eva ger det nu. Det,
forklarer han, er en stor lettelse bade praktisk og skonomisk: "Jeg var sateme traet af, i dag er det
neermest en hel formue, nér jeg skulle ind til byen og posthuset for at betale. Jeg kan kraftedeme
ikke finde et posthus derinde mere”. Han forklarer dog eergerligt, at han ikke kan finde ud af det med
computer og konstaterer, at det sgu er meerkeligt, nar han som smed kunne lave hvad som helst,
og det tit var ham, der skulle starte med at lave konstruktionerne. Vi kommer ogsa ind pa, at Eva
hjeelper ham med at tage til laegen og lignende. Det forklarer Jens i forbindelse med, at vi kigger pa
hans kalender. | kalenderen har Eva klipset sméa renseservietter i sma vakuumpakker fast til hver
side de naeste par dage. Jens forklarer, at det er, fordi han har faet sma sar pa armene, som han fik
tjekket i torsdags, da han var til l,ege inde i byen med Eva, og de skal renses hver dag. | kalenderen
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kan vi se, at Jens bade har veeret til hud- og tandleege torsdag og fredag i sidste uge. Det passer
med, at Eva kom i onsdags, og at hun har taget med Jens ind til byen de to dage.

3.1.5 Udfordringer i forhold til den udvendige vedligeholdelse: "Jeg felte mig helt flov”

Det er tydeligt, at den praktiske udfordring, som bekymrer Jens mest, er den udvendige vedligehol-
delse af huset. Grunden til, at dette fylder meget, kan haenge sammen med hans gamle identitet
som varmemester/smed og sa erkendelsen, af at han ikke laengere kan eller har brug for hjzelp til fx
at:

= cykle sorte saekke med blade til affaldscontaineren
= male facade
= Kklippe haek og grees.

Mens vi star og kigger ud af vinduet i haven forklarer Jens, at han for ganske nyligt har han mattet
bede en af naboerne, om de eventuelt ville kere hans saekke med blade til affaldscontaineren, fordi
— som han siger: "Jeg er helt gdelagt, nar jeg kommer tilbage fra cykelturen. Der er et paent stykke
at cykel derop”, forklarer han og forteeller, at han normailt ville have taget affaldet derop pa en haen-
ger, han har til cyklen. Han har ogsa faet hjeelp af sin svigersgn til at gere facaden i stand, sa den
er klar til at blive malet; svigersgnnen vaskede den ned og gav noget behandling. Jens forventer
dog, at han selv kan male den feerdig. Han fortzeller ogsa om, hvordan han selv gravede et hul ude
i haven, der gjorde, at han undgik en vandskade, fordi der var gaet hul pa en ledning ude pa vejen.

Han kigger hen pa haekken og siger: "Men det lykkes ikke rigtig med det der [haekken]”. Han prgver
at forklare: "Jeg kunne slet ikke lige fa...”, men stopper sa sig selv og siger: "Sé Eva klarede det lige”
og konstaterer: "Det var frisk [af hende]”. Han forklarer, at han synes, det var flovt i forhold til nabo-
erne; han imiterer en af naboerne, der kom forbi: "Nah, sa star din kone og klipper graes — sa gider
den gamle ikke mere”. "Hvad sagde du s&”, sperger jeg Jens. "Jamen jeg stod bare og sé flov ud
0g sagde, at jeg ikke har det sé& godt — jeg folte mig helt flov”. Han siger ogsa: "Jeg héber, at jeg
bliver sa frisk, at jeg kan klare det [klippe heek] igen. Jeg vil veere traet af, at hun skal ud og klippe
heek og sadan, det var jeg ked af, at jeg ikke kunne finde ud af. Séa jeg vil da habe, det bliver bedre,
for jeg var squ lidt traet af det i hvert fald. Jeg teenkte: 'Hvad fanden teenker naboen, ikk’, den stakkels
dame der gar derude og klipper heek’. Det er mig, der plejer at ordne det, ikk’. Det tog hun sé lige
og ordnede”. Jens forteeller, at det plejede at vaere omvendt: At han tog hjem til Eva og ordnede
hendes haek.

3.1.6 Relationerne

Jens forteeller, at det er hans to datre, fem bgrnebgrn og ekskonen, der er hans naermeste familizere
relationer. Han forteeller ogsa, at han har to bradre, men at han ikke rigtig snakker med dem mere.
Jens kan ikke rigtig forklare, hvorfor han ikke lsengere snakker med brgdrene. Som allerede omtalt
ser han dog ekskonen ca. en gang om maneden, og han oplever ogsa, at hans bgrn tit bes@ger
ham i ferierne, fx il jul. Han forklarer i forleengelse heraf, at han er holdt helt op med at drikke alkohol
og ryge, fx juleaften, bl.a. pa opfordring fra Eva, men det er ogsa fornuftigt nok, konstaterer han. Til
gengeeld forklarer Jens, at han er eergerlig over, at han ikke laengere kan tage til Sjaelland og besage
bgrnene, fordi rejsen er lidt for lang.

| dagligdagen er det dog isaer naboerne, han snakker med. Han naevner en handfuld naboer, som
han jeevnligt smasnakker med, og som han ogsa deler avis med. Det virker dog mest, som om det
er nogle snakke, der opstar henover haekken og pa vejen. Det er ikke sadan, at de inviterer hinanden
indenfor. Da vi er ude og ga en tur, mader vi flere, der hilser, og jeg sperger ogsa, om vi kan hilse
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pa nogle af de naboer, han snakker mest med. Det er tydeligt, at Jens helst vil undga det. Han
forklarer fx, at han synes, det er synd at blande en af de naboer, han snakker mest med, ind i 'det
her’, dvs. undersagelsen, fordi hun er en sldre dame og ikke er helt rask. Som Jens konstaterer:
Hendes datter siger, hun har demens, og “hun taler i hvert fald om det samme igen og igen”. Jeg
finder ogsa ud af, at Jens’ naboer heller ikke ved, at Jens har demens. Jeg sperger, hvorfor han
ikke har fortalt det. Jens forsgger at forklare: "Jaeh... det er, jeg tror da nok, man har fundet ud af,
at det er lidt mystisk der pa et eller andet tidspunkt, fordi jeg blev lidt demens der (...). Det har jeg
ikke fortalt eller hva’, det gar jeg ikke og forteeller om. Men det kan da godt veere, de har fundet ud
af det, men det ved jeg sa ikke, det ved jeg s& ikke...”.

Af de relationer, Jens har til medarbejdere i det offentlige, fremhaever han demenskoordinatoren.
Det er tydeligt, at det seerligt er hende, der gar en forskel i hans hverdag. Han forteeller, at hun
seerligt har vaeret pa banen i forhold til at fa ham til aktiviteter. Det har han veeret glad for, selvom
han ikke har veeret sa god til at tage imod hendes tilbud. Til gengezeld forklarer han, at han synes,
det er meerkeligt, at Eva og demenskoordinatoren af og til snakker sammen. Som han siger, ople-
vede han, det var noget 'meerkelig noget’, at de skulle have kontakt, men at han matte 'finde sig i
det’. Jeg spgrger, hvad han tror, de snakker om. Jens siger: "Det ved jeg ikke. Séa lige pludselig
snakker hun [Eva] med demenskoordinatoren, det er noget mystisk noget. Men det har jeg sa fundet
mig i, at det er okay, det har jeg sa fundet mig i. Hvad fanden, hvad skal hun snakke med Eva for,
vi er jo ikke gift pa det tidspunkt, vel? Men det ma jeg sa finde mig i, der er ikke andet at gare ved
det. Hun er ogsa flink, nar jeg snakker med hende, hende demenskoordinatoren. Til at begynde
med knurrede jeg lidt af hende, hvad fanden, hvad skal hun snakke med Eva om. Men altsa, det er
maske — det kan vaere, de ved mere, end jeg ved.”

3.1.7  Aktiviteterne: "Jeg skal sateme ikke pa madkursus”

| den tid, hvor Jens og jeg opholder os i sommerhuset, kgrer radioen konstant i baggrunden. Pa et
tidspunkt sparger jeg, om han hgrer radio hele dagen. Han siger, at det ger den. Han starter den
om morgenen. Jeg sparger, om det er for stille, hvis ikke den karer. Jens siger: "Jah, det er nok en
dum vane”, og smiler. Han forteeller, at han ogsa havde en radio inde pa soveveerelset, og at han
lod den kgre hele natten, men nu duer den ikke mere. Jeg spgrger, hvad han ellers laver i lgbet af
dagen. Han forteeller, at han typisk star op kl. 6 og gar i seng kl. 24, hvis ikke han falder i sgvn for
foran fjernsynet. Han forklarer, at han godt kan lide at sidde i stolen foran vinduet, sove lidt og "tygge
boger”, som han siger. Jens har laest meget ferhen, men det bliver ikke til s meget mere, som han
tilfgjer: "Jeg er ikke sa god til det mere, som jeg var farhen, hvor jeg bare karte en bog igennem.
Det kan jeg sé ikke mere. Sé stopper jeg og leegger den til side og venter lidt. Farhen korte jeg
sateme meget pa biblioteket”. "Men jeg har jo ogsa avisen’, tilfgjer han. Avisen har Jens allerede
fortalt mig om i telefonen og om den rotationsordning, han har med fire af sine naboer, som han
deler avis med. Allerede i telefonen gav han udtryk for utilfredshed med ordningen. Han forklarer
mig, at avisen skal hentes hver dag efter kl. 14. | starten var det ikke Jens, der skulle hente den,
men som han siger med irritation i stemmen: "Nu haenger jeg pa den”. Vi henter den ogsa sammen,
da jeg besgger ham.

Jens forteeller ogsa selv om en reekke udflugter, han har veeret pa bade i foraret og skal pa her i
lgbet af efteraret med andre personer med demens. Jens fortzller, at det er noget hans demensko-
ordinator har opfordret ham til. Jens forteeller om de otte fredage i foraret, hvor de har besagt for-
skellige udflugtsmal i omradet. Han forklarer, at han bliver hentet pa sin adresse og kert hjem igen.
Det varer i alt et par timer. "Sé kagrer vi rundt i bus og bliver sat af et sted og gar ud og kigger. Det
er meget interessant at se”, tilfgjer Jens. Han fortzeller begejstret om alle de steder, de har veeret.
Jeg spgarger ind til, om Jens snakker med de andre personer med demens: *Ja, det vaenner vi o0s til,
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men til at begynde med er det sadan lige, man skal lige veenne sig til det”. Jens ved godt, at de
andre ogsa har en demensdiagnose. "Vi er ikke sadan som normale, eller hvad det hedder”. Sidste
ar var det forskellige kirker, de besggte. Det var ogsa hyggeligt nok. Jens forteeller dog: "Men dem,
der var med denne her gang, var ikke dem, der var med sidste gang. Det er sjovt, der var nogle, der
var meget darlige, der var ogsé én, der snakkede med mig sidste gang, han var slet ikke med. Han
var ogsa meget syg, og vi snakkede meget sammen, men s& var han veek. Nogen ser godt ud,
andre ser knap sé godt ud. Sa jeg er helt glad for, at jeg ser sa godt ud”.

Jens fortzeller, at han til at begynde med sagde: "Det gider jeg fandeme ikke”, men at demenskoor-
dinatoren var meget insisterende. Hun havde sagt: "Bare afsted med dig”. Jens forklarer med et smil
om munden, at han havde sagt til hende, at han foretrak at sidde derhjemme, og hun havde sagt:
"Nej, ud med dig”. Jeg spearger, hvorfor han helst vil veere derhjemme. Jens siger: "Jamen jeg sad
sgu fint herhjemme i stolen og ude i haven, og hun [demenskoordinatoren] sagde: ‘Du har godt af
at komme ud’ — ja ja”. Han fortzeller ogsa, at demenskoordinatoren bliver ved med at forsgge at
overtale ham til et madkursus. Men som han siger: “Jeg gider fandeme ikke derud og lave mad. Jeg
vil sateme ogséa have lov til at bestemme. Jeg gider ikke det der med at skreelle kartofler og sadan
noget — det vil jeg altsa ikke. Men hun blev sateme ved. Jeg kan sateme godt lave mad selv stadig-
veek [bruger anden stemme:] "Jo, men det er hyggeligt at komme derover, sa skal du sidde og
skraelle med’, men jeg skal fandeme ikke skraelle kartofler... Hun bliver nok ved”.

P4 trods af denne modvilie mod, at andre skal “jage” ham ud og "bestemme”, hvad han skal gare,
er det dog ogsa tydeligt, at Jens et eller sted er "glad” eller taknemmelig for, at han bliver jaget ud:
"Hun [demenskoordinatoren] kommer nok og rykker mig i stolen. ‘Gud fandeme, har jeg ikke lov til
at sidde her og leese’, ‘Nej, bare ud’. '‘Den er grov!’ Men jeg er glad for, at hun har sagt det der
[opfordret ham til at komme med pa tur], for jeg har sagt nej, og sa var det, hun fik jaget mig ud, jeg
har veaeret ude og se mange ting, det er sgu da interessant forskellige ting og sager, sé det har jeg
ikke fortrudt. Det har jeg ogsa sagt til hende, at jeg er glad for, at hun fik mig slaebt ud dengang”. Da
vi senere gar tur for at hente avisen, forklarer Jens ogsa, hvordan de andre naboer tit laver ting
sammen, som han siger: "De spiller bold, men det har jeg ikke faet skrabet mig sammen til” og
tilfgjer: "Men det kunne dag godt veere, jeg skulle melde mig til sddan noget”. Jens forteeller, at de
andre har spurgt, om han vil veere med, men gentager, at han ikke har faet skrabet sig sammen.
Jeg spgrger, om han har lyst? Han siger: "Naeh, kun nar vi snakker om det, sa lyder det da hyggeligt.
Men jeg klarer mig udmaerket med min bog. Det er godt nok. Og [nabos navn] kommer over og
snakker engang imellem, sa far vi os en bette pladder. Det er udmaerket”.

3.1.8 Fremtiden: "Jeg haber det bliver bedre”

Mens jeg besgger Jens, gar vi en tur pa standen. Her falder vores snak igen pa de ting, han ikke
kan mere, og om der er sket en forskel, efter han fik demens. Han forklarer, at "Dengang [for de-
mensen] kunne jeg godt male og gare ved, men jeg vil da habe, det bliver bedre i hvert fald, det vil
jeg da hébe, ellers er der jo ikke s& meget ved det, vel? Hvad fanden skal jeg sa, grave mig ned
eller sddan noget? Hva’? Det synes jeg ikke rigtig om”. Jeg sperger igen Jens, om han har overvejet
at flytte tilbage til Sjeelland. Han svarer, at hans barn rigtig gerne vil have, at han flytter tilbage. Jens
forteeller, at detrene siger: "Far, s& ma du flytte péa et eller andet [plejehjem]”. "Nej, det synes jeg
sateme ikke, jeg har lyst til”. "Jo, s& vi rigtig kan det og det [sammen]”. "Jeg er sateme treet af, hvis
jeg skal ud péa et eller andet hjem, jeg synes det gar udmeerket her, s& ma jeg finde mig i det, som
det er. Jeg er ogsa treet af at skulle til at flytte til [naevner by pa Sjaelland, hvor pigerne bor]. Der
snakkede vi om, ‘der kan du da godt ta og fise op’ [en kommentar fra én af pigerne]”. Jeg sperger,
hvorfor han ikke vil flytte til Sjaelland. Jens mumler noget med, at der er en risiko for, at de bliver
uvenner, hvis de skal snakke mere sammen. Jeg spgrger, om det er hans bgrn, han vil blive mere
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uvenner med. Jens svarer: "Nej min kone”. Han forklarer noget, han allerede har veeret inde p3,
nemlig at "Eva har ikke tilbudt, jeg kan bo hos hende, og sa kan jeg lige sé godt blive hernede ikk’a.
Jeg fér squ da heller ikke noget, der er billigere end hernede. Selvfalgelig det kan nok seelges, men
det er udmeerket her, det er godt nok. De knurrer lidt, men det er i orden, det ma de finde sig i, jeg
har ogsa noget at bestemme”.

Det er tydeligt, at det, der holder Jens tilbage fra at flytte til Sjeelland, er bekymringen om sin gko-
nomiske situation og frygten for at komme pa plejehjem. Der er dog ogsa en usikkerhed. Jens er
tilsyneladende usikker pa to ting: @nsker Eva, at han flytter til Sjeelland, nar hun ikke har tilbudt ham,
at han kan bo hos hende? Og hvordan vil en eventuel flytning pavirke deres forhold, hvis han flytter
derover?

3.2 Udefra og ind-perspektiv pa Jens situation: "Han skal i hvert fald ikke
bo hos mig”

VIVE var interviewet af Jens’ ekskone og hans demenskoordinator. Ekskonen beskriver, at det var
hende, der opdagede, at Jens viste tegn pa demens. Hun husker, at Jens havde veaeret igennem en
halsoperation og efterfelgende skulle have ret meget medicin (som han desuden skal have resten
af livet). Det kunne han slet ikke administrere. Desuden begyndte han at opfere sig maerkveerdigt.
For eksempel pastod han engang, da han og ekskonen var ude at spise, at hans dankort ikke havde
en kode. Det var hende, der trak ham med til laegen. Laegen opdagede, at Jens efter en prostata-
operation flere ar fogr var blevet ved med at tage nogle piller, som han egentlig burde veere stoppet
med. Leegen sagde, at den medicin i sig selv kunne ggre én "fuldsteendig forvirret”. Desuden blev
Jens testet og scannet, og her fandt de ud af, at han havde Alzheimer. Laegen fik ryddet ud i medi-
cinen, og det og den nye medicin for Alzheimer betad, at Jens ifglge ekskonen fik det vaesentligt
bedre.

Bade ekskonen og demenskoordinatoren laegger i deres forteelling om Jens veegt pa, at Jens selv
siger, at han vil bo i sit sommerhus sa lzenge som muligt. De fremhaever ogsa, at han indtil videre
klarer det fint og derfor skal have lov til det. For eksempel fremhaever de begge, at Jens rent praktisk
sagtens kan tage sig af rengaringen. De fremhaever dog begge, hvor vigtig en rolle hjemmeplejen
og ekskonens manedlige besgg spiller for, at Jens kan blive i sommerhuset. Det er séledes helt
afgerende, at hjemmeplejen kommer og serger for, at Jens far sine piller to gange om dagen kl. 7-
8 og kl. 17. Demenskoordinatoren forteeller, at Jens var med i et forsgg i hjemmeplejen, hvor han
selv via vejledning pa iPad’en skulle tage sin medicin. Men det blev demenskoordinatoren ngdt il
at stoppe, fordi det gjorde Jens meget stresset, bl.a. ogsa fordi internetdeekningen i sommerhusom-
radet ikke altid var god. Ekskonen fortzeller i forlaengelse heraf, hvordan hun er nadt til at ordne alt,
der har med computer og iPad at ggre, herunder regninger, der skal kare over Betalingsservice.
Hvis Jens fx skal have repareret noget i huset, bliver det et problem, nar Jens ikke kan betale kon-
tant. Hver maned tager ekskonen hen og haever penge til Jens, s& han ikke behgver bruge dankor-
tet, men bare kan bruge kontanter. Ekskonen forteeller ogsa, at hun fgler et ansvar for at sgrge for,
at Jens ikke bliver snydt skonomisk. For eksempel har hun netop diskuteret med medicinbuddet,
som nogle gange tropper op den ene dag med noget af medicinen og den naeste dag med resten.
Det betyder, Jens skal betale dobbelt, og det, synes hun ikke, kan veere rigtigt.

Bade ekskonen og demenskoordinatoren snakker ogsa om Jens’ vaegt og spisevaner. Demensko-
ordinatoren forklarer, at Jens var meget tynd i starten, men nu har taget lidt pa. Hun forteeller ogsa,
at hun fik hjemmeplejen til at kigge i Jens’ kaleskab for at "se, om der forsvinder mad, og om der
bliver kebt nyt, s& maden ikke ligger og bliver for gammel”. Hun siger selv, at Jens jo synes, det er
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noget "pjat’, men at han dog har accepteret det. Ekskonen fortzller, at Jens engang har veeret ret
kraftig, men at det allerede var efter skilsmissen, at han tabte sig en del. Hun sgrger for, at der bliver
kebt ind og leegger ting i fryseren. Det er dog ikke altid, at ting forsvinder, konstaterer hun.

| trad med Jens forteeller ekskonen ogsa, at hun er ngdt til at tage sig af den udvendige vedligehol-
delse. Det bekymrer hende lidt for, som hun selv siger, bliver den haek stgrre og sterre, og som hun
fremhaever, bliver hun ogsa aeldre og aeldre. Hun forteeller, at hun godt kan sige til Jens, at nu skal
han ordne rododendronen, og som hun siger: “Sé& gar han det, han kan bare ikke selv tage initiati-
vet”. Hun fortaeller ogsa, hvordan Jens heller ikke laengere kan ordne de ting i huset, som gar i
stykker, fx toilettet. "Det gjorde han jo far’”, konstater hun, nu ma de ringe efter handveerkere, der
kan ordne det. Det er tydeligt, at det er maerkeligt for ekskonen, at Jens ikke laengere kan lgse de
opgaver selv, som hun siger: "Han kunne jo neesten alting nede i sommerhuset, men nu kan han
sgu neesten ikke en gang skifte et batteri”.

Mens ekskonen og demenskoordinatoren langt hen ad vejen deler det samme syn pa Jens’ prakti-
ske udfordringer og evner, er deres syn pa hans fglelsesmaessige udfordringer mere divergerende.
Seerligt synet pa Jens’ sociale behov adskiller sig. Demenskoordinatoren forteeller, at hun ikke har
indtryk af, at Jens ser saerligt meget til andre mennesker, fx naboerne i hverdagen, og et fokusom-
rade for hende derfor har vaeret at f& ham med til sociale aktiviteter. Hun forteeller, at hun gentagne
gange har forsggt at "overtale ham”. Hun har bade forsggt at fa ham til et kursus, der hedder "Mad
og hygge”, men at Jens siger, han godt kan finde ud af at lave mad, sa det skal han "ondelyneme
ikke”. Hun siger, hun har gjort et stort nummer ud af at forklare, at der er mere fokus pa hygge. Hun
siger, hun har taget det op flere gange, men at Jens til sidst sagde, at han ikke ville, og at hun ikke
skulle blive ved med at spgrge, og — som hun konstaterer — "Det er okay”. Det er tydeligt, at de-
menskoordinatoren er i et dilemma i forhold til, hvor meget hun skal presse pa. Hun forteeller nemlig
i trdad med Jens egen fortaelling, at han ogsa var stor modstander af at deltage i den aktivitet, der
handlede om kultur, men at han jo endte med at blive rigtig glad for det. Hun forklarer, at det var en
aktivitet, der var finansieret af Z£ldre Sagen og dermed var uden for aktivitetscenter-regi, hvilket er
godt for de borgere, der ikke vil komme i aktivitetscenter.

Ekskonen fortzeller, at hun oplever, at Jens er lidt af en "enspaender”. Det forteeller hun, at Jens altid
har vaeret. Hun forteeller, at det altid er hende, der har sgrget for, at Jens holdt kontakten til andre
mennesker og kom ud. Som hun siger: "Da vi boede sammen, der skulle jeg altid sige, hvis vi skulle
noget — og i god tid, og sa sagde han altid: Nej, det vil jeg ikke”. For eksempel var det hende, der —
far de blev skilt — stod for, at Jens bevarede kontakten til sine brgdre, og hende, der spurgte, om de
ikke skulle ga ind til naboerne. Men som hun siger: “Far i tiden, hvis jeg sagde: Det skal du altsa
med til, s& gjorde han det”. Hun konstaterer dog ogsa, at det, at han siger "nej” er blevet veerre med
tiden. Hun konkluderer: "Han [Jens] har det bedst, nar han gér og trisser alene”. Hun uddyber, at
hun oplever, at Jens bliver meget forvirret over sociale rationer; hun peger bade pa hans frustratio-
ner over de naboer, han deler avis med, hvor forvirret han bliver, nar deres datre kommer pa besgg
(fx fordi der kan mangle et handkleede), og da vi — VIVE — skulle pa besag.

Ekskonen uddyber ogsa, at Jens aldrig har gaet til noget [en hobby el. lignende], og at hans delta-
gelse i kulturarrangementet langt hen ad vejen skete pa grund af hendes motivationsarbejde. Hun
forklarer, at det var rigtig godt, at demenskoordinatoren fortalte om tilbuddet en dag, hvor hun var
der. Som hun siger: "Han ville jo ikke med i starten, men sé sagde jeg til ham: Det skal du altsa med
til, det er lige som pa en arbejdsplads, det er rigtig, rigtig interessant, sé& kan du komme ned og se
hvor [xx] filmen er optaget. (...) Det skal du altsa tage med til, s& kommer der en bil og henter dig,
og du bliver kart hjem. Nej, det ville han sateme ikke give 488 kr. for. (...) Han er ogsa blevet naerig
pa sine gamle dage; den eneste, han vil give penge til, det er mig”. Selvom hun saledes har stgttet
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Jens til at sige ja til demenskoordinatorens tilbud, er det samtidig tydeligt, at hun mener, at det er
meerkeligt, at Jens skal pa det madkursus, som demenskoordinatoren har foreslaet. Hun forteeller,
at Jens aldrig har gidet lave mad og siger: "Jeg har sagt til hende [demenskoordinatoren], at hun
skal lade veere med at blive ved med at plage ham, for han vil ikke. Altsa, hvis man har nogle ideer,
som man aldrig nogensinde har gidet, s& kommer man jo ikke til at gide det, ndr man bliver gammel
og dement, vel? — sé det kan ikke hjeelpe noget, at man bliver ved med [at overtale], det er bedre,
hvis de har et vaerksted eller noget”. Som ekskonen forklarer her, giver det ikke mening, at Jens skal
"plages” til at lave en aktivitet, han aldrig har brudt sig om. | stedet har hun selv spurgt, om de ikke
kan tilbyde Jens at komme pa et veerksted, fordi det er noget, der ville vaere mere neerliggende for
ham, fordi han "altid har veeret dygtig til sit fag”.

Jeg sparger ekskonen, om hun ikke tror, at Jens kan vaere ensom i sommerhuset. Det afslar hun og
tilfgjer igen, at han altid har veeret én, der har gaet meget alene. Hun tilfgjer dog, at han altid glaeder
sig til, nar bgrnebgrnene kommer, og vores samtale drejer sig ind pa ekskonens og Jens’ relation.
Hun forteeller, at Jens og hende har veeret gift i 46 ar, og at de var kaerester for det, men understre-
ger, at hun tit var ude og rejse med sit job, og at Jens derfor var meget alene. Det er tydeligt, at Jens
veekker blandede folelser i hende. Hun forteeller, at de — fgr Jens flyttede ned i sommerhuset for 9-
10 ar siden, hvor de blev skilt — boede sammen der, hvor hun bor nu. Men Jens kunne ikke stoppe
med at drikke, og det blev grunden til, at de blev skilt. Deres relation har dog endret sig siden
skilsmissen. Ekskonen fremhaever, at hun synes, det har vaeret hyggeligt at vaere sammen med
Jens, siden han holdt op med at drikke for 5 ar siden, og at de jo har kebt sommerhuset i faellesskab,
og at hun derfor godt kan lide at komme der... Hun forteeller, at hun er blevet ngdt til at komme der
oftere, efter at han har faet Alzheimer. Men siger sa: "Men jeg er ogsé glad for, at jeg kan kare hjem
igen”.

Jeg sparger, om de har overvejet, om det var en god idé, at de skulle flytte ham til Sjaelland, hvor
hans dgtre og ekskonen bor — et emne, som Jens og jeg kom ind pa, mens ekskonen gik og gjorde
sig klar til at tage af sted. Hun siger: "Nej, jeg synes, han skal, jeg ved, det bliver nemmere, den dag
han flytter til [Sjaelland], men jeg synes, sa laenge han klarer den, som han gar nu, sa skal han have
lov til at veere der. Men jeg hgrte lige du spurgte, inden jeg karte dernede fra, om han skulle flytte til
[Sjeelland], og der harte jeg, at han sagde: ‘Det har hun [ekskonen] sgu ikke snakket noget om”.
Jeg bekraefter hendes observation. Hun griner og siger: "Sa det skal jeg heller ikke snakke noget
om, abenbart”. "Om flytning til [Sjaelland] eller hvad”, spgrger jeg. Ekskonen siger: "Nej, det er mig,
der skal sige, om han skal gore det. Men jeg siger ikke til ham, at han skal flytte herover, fordi jeg
har nogle veninder, der kender til den sygdom ogsa, og som har nogle meend der ..., og de siger
‘Nej, nej, nej, det skal du altsé ikke gare’. Det er jo ikke sadan, at man ved — nu harte jeg ham selv
faktisk dernede, at han sagde — ‘Jeg har det sgu faktisk bedre, jeg tror squ nok, jeg bliver rask en
dag’— sé& han er ikke med pa, at det bliver vaerre. Men det ved vi jo, at det ikke bliver bedre. Det der
medicin kan méaske virke et par ar, sagde de, sa var der ikke mere pa det der tidspunkt. Men de
finder jo pé noget hele tiden, de der lseger. Nej, sé& det der med, at han ghm ... han skal hvert fald
ikke bo hos mig, hvis han skal til [den del af landet hvor hun bor]. Og det teenker jeg da godt, han
ville, hvis jeg spurgte ham, men altsé nej”. Som vi ser her, anerkender ekskonen, at noget ville blive
nemmere, hvis Jens flyttede taettere pa familien, og hun er ogsa bevidst om, at Jens gerne vil bo
hos hende. Alligevel forsgger hun at holde fast i fortaellingen om, at Jens gerne vil blive boende og
skal "have lov til at blive” boende. Det ger hun, selvom hun ogsa har et andet argument, der nok gar
mere ondt at erkende. Nemlig at det ogsa vil veere bedre for hende, at han er langt vaek og ikke bor
hos hende. Gennem hendes fortaellinger far vi en forstaelse af, at afstanden ggr, at hun bedre kan
handtere situationen og sige til og fra i forhold til at tage ansvar for Jens. Hun forteeller fx om, hvordan
hendes barn har foreslaet, at de holdt jul pa Sjzelland i ar i stedet for i sommerhuset. Men det har
hun afslaet, for som hun sagde til datteren: "Sa er det altsa mig, der kommet til at haenge pa ham
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og pd hans medicin (...), han har det altsa bedst, nar han géar rundt dernede i stedet for, at jeg skal
have ham herover. Jeg er ikke glad for at have ham her en uge. Sa vil jeg hellere tage derover og
lave maden”. Hun har det med andre ord bedst med, at hun kan ga ind og ud af rollen som ansvars-
haver for Jens, og at den rolle er koncentreret pa et geografisk omrade, der ikke er hendes eget
hjem. Denne opdeling lader til at ggre det muligt for hende at nyde den tid, hun har sammen med
Jens.

Demenskoordinatoren forklarer i @vrigt, at hun nogle gange har brugt ekskonen til at f4 nogle vigtige
betragtninger pa Jens’ behov og beskriver hende som en stor ressource for Jens.

3.3 Opsamling pa Jens’ case

Jens fortzlling handler om en mand, som pa mange mader oplever, at han klarer sig godt i sit hjem
i et sterre sommerhusomrade. Jens er en stolt smed, der har veeret tillidsmand og veeret vant til at
sta i spidsen, nar der skulle konstrueres og repareres ting bade pa arbejdspladsen og i hjemmet.
Det er det selvbillede, Jens pa mange mader klamrer sig til. Alligevel har han ogsa en anden forteel-
ling om sig selv. Den handler om en magteslgs og syg mand, som fgler, at han har mistet kontrollen
over sit liv. Han forklarer igen og igen, hvordan han har mattet "finde sig i” og "affinde sig med” ting
i sit liv, som han syntes, var "meerkelige”. For eksempel oplever han, at der var haendelser fgr de-
mensen — omkring hans flytninger, hans jobskifte (til varmemester), hans forringede funktionsevne
og hans skilsmisse, som han ikke var herre over, men har "mattet finde sig i”. Det er alle haendelser,
han ikke har valgt. For eksempel oplever han, at det i hgj grad er ekskonen, der har veeret drivkraften
i, at han har flyttet meget, at han matte skifte job, og at han matte lade sig skille. Det er dermed ikke
en magteslgshed, der er sneevert forbundet med demensen, men samtidig er det klart, at demensen
har forsteerket felelsen og i stigende grad "truer” selvbilledet af den stolte smed. Det gar fx Jens’
meget pa, at han ikke lezengere kan klare den udvendige vedligeholdelse af huset, som ekskonen nu
ma tage sig af, og at hjemmeplejen "tiekker” hans kgleskab. Han er meget flov over det med vedli-
geholdelsen, fordi det betyder, at ekskonen ma overtage en rolle, han har veeret vant til at varetage
i deres forhold, og fordi han bekymrer sig over, hvad naboerne vil teenke om ham.

Selvom Jens beskriver sig selv som en stolt smed, beskriver han ogsa, at ekskonen pa mange
mader har veeret den, der har formet hans liv og haft bukserne pa derhjemme. Det er hende, der
har veeret arsag til, at han har mattet "affinde” sig med mange ting i sit liv. Omvendt er det dog ogsa
tydeligt, at hun, sammen med detrene, er den, der giver ham stgrst veerdi og stette, og at han er
dybt athaengig af bade den praktiske hjeelp, hun giver ham, med regninger, starre indkeb, lsegebe-
sgg m.m., og den omsorg og hygge de deler, nar hun besgger og bor hos ham ca. én gang om
maneden. Det skinner igennem, at Jens er villig til at acceptere de vilkar, han lever under, hvis det
betyder, at han undgar at blive uvenner med ekskonen. Derfor forsgger han ogsa i sine fortaellinger
at laegge vaegt pa, at han gerne vil blive i sommerhuset laengst muligt, og at han har faet det bedre,
efter han er blevet medicineret for sin demens og derfor neerer et hab om, at han bliver "god” igen.
Der kommer dog ogsa en modforteelling frem. Den handler om en mand, der egentlig altid gerne har
villet blive boende pa Sjeelland (hvor ekskonen og bgrnene bor) og som ville bo med sin ekskone,
hvis hun tilbgd det. Jens har dog en idé om, at dette ikke er muligt, og at en flytning fra hans nuvee-
rende bopael i Jylland til Sjeelland vil betyde, at han havner pa plejehjem. Og det vil han ikke.

Jens’ demenskoordinator og ekskonen er meget bevidste om, at det kan veere udfordrende for Jens
at bo i et sommerhus langt fra familien. Alligevel haefter de sig begge ved Jens’ gnske om, at han
gerne vil blive boende laengst muligt i eget hjem, og at han skal have lov til det. Ekskonen er dog
bevidst om, at han nok gerne ville bo hos hende, hvis han kunne. Hun star dog i det dilemma, at
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hun gerne vil bevare en god relation til Jens og hjaelpe ham, men ogsa gerne vil kunne rejse hjem
igen og leve sit eget liv langt fra Jens, hvor hun ikke skal tage ansvar for ham.

Demenskoordinatoren og ekskonen har desuden forskellige syn pa Jens’ behov for aktiviteter og
social kontakt. Ekskonen fremhaever, at Jens altid har veeret lidt af en enspaender, der ikke havde
hobbier, og at det er hende, der har staet for at sikre, at Jens bevarer sine sociale kontakter. Det er
noget, hun mener, han skal have lov til at veere, og at han derfor ikke presses [af demenskoordina-
toren] til at deltage i aktiviteter som madlavning, nar han ikke er interesseret i det. Demenskoordi-
natoren er af en anden holdning. Hun mener, at det er godt for Jens at komme ud og har gjort en
del for at "overtale” ham til at komme afsted. Jens store begejstring for at deltage i en reekke aktivi-
teter om kultur bekraefter dette. Han var stor modstander, men lod sig til sidst overtale og blev glad
for det. Det er et mgnster, som ekskonen forklarer, har praeget hele hans liv. Og det er tydeligt, at
det er sveert for Jens at bryde med det mgnster og overtage ansvaret for selv at tage initiativ og
skabe sociale kontakter, fordi det er hans kone, der har staet for det. Men det betyder ikke n@dven-
digvis, at han ikke gerne vil, men bare har brug for én, der "puffer” ham (og de rette aktiviteter). Jens
er i gvrigt frustreret over, at hans ekskone og demenskoordinatoren snakker om ham bag hans ryg.
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4  Karen-Marie: "Her er naesten for roligt, ikk’?”

Karen-Marie er 84 ar og blev diagnosticeret med Alzheimer ca. 8 maneder fgr mit fgrste besag hos
hende. Den naermeste familie, der bestar af fire begrn, to senner og to dgtre, har dog fornemmet, at
hun har veeret dement i en laengere periode. De oplever, at demensen tog til, da hendes mand dade
for ca. 1 ar siden. Pa ca. samme tid som diagnosen flytter Karen-Marie til en eeldrevenlig bolig, der
ligger ca. 300 meter fra den store villa, hun boede i fgr. Hun szerlig stette fra datteren ‘Lene’, som
kommer forbi hver dag i hverdagene i ca. en halv time. Derudover far hun stgtte af hjemmeplejen,
som kommer to gange om dagen i forbindelse med medicinering og et tryghedsbesgg, og hendes
renggringsdame, som kommer hver 14 dag. Karen-Maries demenskoordinator hedder Else. Hun
kommer ikke sa ofte i hjemmet, for som Else selv forklarer, sa forventer hun, at hjemmeplejen og
datteren Lene kontakter hende, hvis der er behov. Hun har dog iszer spillet en rolle i at fa Karen-
Marie til at komme to gange i dagcenteret om ugen. Det har dog ikke vaeret en succes, og Karen-
Marie gnsker ikke lzengere at komme. Til gengaeld er hun glad for at komme hver anden torsdag i
den lokale pensionistforening, hvor hendes nye nabo Lis ogsa deltager. Det viser sig dog, at Karen-
Maries fravalg af dagcenteret ikke er udtryk for, at hun har rigelig med social kontakt. Tvaertimod
giver hun udtryk for, at hun savner sin familie og faler sig utryg i boligen.
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Det er datteren Lene, jeg kommunikerer med, og vi aftaler, at hun tager med ud til Karen-Marie den
farste gang, jeg skal besgge hende. Den dag, jeg skal besgge Karen-Marie, henter Lene mig ved
stationen. Lene fortaeller pa den korte karetur, at hun ofte fors@ger at handtere moderens tiltagende
glemsomhed og frustration med humor. Da vi nar frem, kerer vi ind i et omrade med 1-etagers
reekkehuse. Lene forteeller mig, at der bade bor unge, gamle og familier, selvom det er aldreboliger.
Det, at de er sldreboliger, handler i virkeligheden mest om, at de er handicapvenlige og sma.
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4.1 Indefra og ud-perspektiv pa Karen-Maries situation

4.1.1 Boligen, demensen og humoren

Lene abner selv dgren og raber: "Hej mor”, da vi nar hen til huset. Karen-Marie kommer ud af kgk-
kenet, hvor hun er i gang med at stille franskbrad og paleeg ud pa kekkenbordet. Hun er en lille teet
kvinde, men stadig spinkel bygget. Hendes gjne straler, og hun mader os med et stort smil, og vi
giver hand. Karen-Marie viser mig rundt i den tovaerelses bolig. Den bestar af en entre, et stort
badeveerelse, et soveveerelse og en stue og kekken ud i ét. Karen-Marie viser os ogsa en lille ter-
rasse, hvor hun har stole, borde, et fuglehus og lidt krukker med blomster. Boligen beerer praeg af,
at det ikke er laenge siden, hun flyttede ind. Den er feerdigindrettet, men der star fx en standerlampe,
som ikke er sat i stik endnu. Det mest prangende i stuen er et stort, nyt og teendt fiernsyn. Der karer
en tysk dokumentar pa TV2.

Efter den korte rundvisning og snak kaster Lene sig straks over nogle regninger, som ligger pa
sofabordet. Karen-Marie gar i gang med at deekke bordet med franskbrad, palaeg og kaffe. Hun er
meget observant pa at serge for, at vi har, hvad vi skal bruge. Jeg bliver beordret over til en bestemt
stol, for Karen-Marie og Lene har faste pladser. Situationen ved bordet er lettere hektisk, og Karen-
Marie gar frem og tilbage fra kakkenet til spisebordet. Imens hgres summen fra fiernsynet. Karen-
Marie har sveert ved at overskue, om vi har alt, hvad vi skal bruge. Hun sparger, om jeg kan skaenke
kaffe selv — jeg siger ja, men inden jeg nar at ggre noget, har Karen-Marie fat i kaffekanden og
skaenker for mig. Karen-Marie far skeenket sa meget kaffe op, at den Ilgber ud over kanterne. Mens
Karen-Marie finder de sidste ting frem, sidder Lene for enden af bordet og kommenterer pa de reg-
ninger, hun har fundet pa bordet. Hun forklarer Karen-Marie, at hun skal have nogle penge tilbage.
Og Karen-Marie svarer: "Skal jeg?”, og kommer taettere pa: "Hvor star det — det kan jeg ikke se?’,
tilfgjer hun, da hun kigger pa dokumentet. Lene peger og forteeller. Vi seetter os alle sammen ned
omkring bordet. Karen-Marie spgrger: "Har alle mon teskeer til kaffekoppen?”, hun venter ikke pa
svar, men gar ud i kekkenet og kommer tilbage med teskeer, hun kigger hen pa mig og siger: "Na,
du har en teske”. "Ja, du har allerede givet mig én”, siger jeg med et smil. Karen-Marie griner af sig
selv, og Lene siger: "Jeg har da ogsa én”. Karen-Marie griner: "Ja”, (griner) "det har jeg ikke”. "Hold
nu op!”, siger Lene keerligt, men bestemt. Karen-Marie siger: "Havde jeg ikke en kaffekop?”, mens
hendes gjne s@ger hen over bordet og ud i stuen. Hun siger, at hun kan huske, at hun tidligere pa
morgenen havde drukket kaffe, men hvor mon hun havde stillede sin kaffekop? *"Jo, derhenne”, siger
hun og gar hen til sofabordet bag mig. Lene siger: "Mor, dog!” med en kaerlig stemme. Jeg kan
allerede tydeligt fornemme, hvad Lene mener med, at de to handterer demensen med humor og
masser af latter. Selvom humoren absolut virker afvaebnende er der dog ogsa tydeligt at den daekker
over en stor sorg og frustration.

Jeg forklarer kort Karen-Marie om projektet og finder samtykkeerklaeringen frem. Jeg forteeller, at
jeg er her for at undersgge, hvordan det er at bo alene, nar man har en demenssygdom. Karen-
Marie siger: "Det er klart, at det er sveert at bo alene, men jeg er jo ogsé over 80 ar. Sa kan jeg jo
ikke undga at blive besveerlig”. Og tilfajer sa: "Altsa, der er noget, jeg ikke kan huske liiige med det
samme”. Hun finder brillerne frem, der ligger bag ved hende, og begynder at laese teksten i samtyk-
keerklaeringen op hgijt for os andre. Ved teksten om vores interesse for, hvordan det er muligt at bo
i eget hjem trods demensen, fortaeller Karen-Marie, at det skyldes hendes datter Lene. "Det kan jeg,
fordi Lene hun kommer her og hjeelper mig. Og sa lidt de andre [tre barn] kommer jo ogsé, men det
er ikke sadan jaevnligt”, siger hun. Da hun leeser teksten om, at jeg gerne vil fglge hende i hverdagen
i hiemmet, haever hun blikket og siger: "Jeg laver ikke ret meget, det gar jeg ikke. Der er jo ikke
beskidt her. Nej, der er ingen skidt i det her hus, det er der ikke (...) Du ma gerne rode i det, hvis
der er skidt i hjgrnet. Det er der ikke... det er jo kun mig her”.
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Da hun har skrevet under, konstaterer jeg, at det da gik meget godt med at komme igennem den
lange tekst. Karen-Marie siger i en alvorlig tone, at: "Jeg kan bare ikke huske sa godt”[som et forsgg
pa at understrege, at hun godt kan noget]. Jeg bliver ked af, at Karen-Marie maske har oplevet, at
jeg har talt ned til hende. Lene griner afvaebnende. Karen-Marie kigger pa Lene og siger: "Hold nu
op”, men kan heller ikke selv lade vaere med at traekke pa smilebandet. Karen-Marie siger: "Ja, der
er jo ikke noget at gare ved det. Jeg kan jo ikke gare ved det [at hun ikke kan huske sé& godt]!”. Lene
bliver lidt alvorlig igen: "Nej, det er rigtigt, det kan du netop ikke”. Karen-Marie konkluderer: "Jeg kan
ikke gare ved det, at jeg ikke kan huske”. Lene siger: "Det er jo det, jeg siger til dig”, og sa bryder
hun ud i sang: "Glemmer du, sa husker jeg”. Karen-Marie siger lettere sarkastisk: "Ja, du er sa

dygtig”.

Jeg sparger ind til, hvornar Karen-Marie fik konstateret demensen. Karen-Marie svarer, at det kan
hun ikke huske. Hun forklarer, “at det er kommet lidt af sig selv, fx nar jeg skulle have et eller andet,
der skulle ligge i en skuffe. Men i den her rodebutik her [hendes nye hjem], i skabe og skuffer, der
kan jeg ikke finde noget”. Jeg spgrger, om hun synes, her roder? "Ja, det gor der”, siger Karen-
Marie. "Hvem er det, der laegger det derind [i skabe og skuffer]?”, spgrger Lene muntert? Karen-
Marie siger lidt bestemt: "Det var (ikke) mig, der lagde det derind, da jeg kom, da jeg startede her-
nede [i det nye hus]”. Lene siger overrasket: "Na??”. Karen-Marie siger: "Sé /a det der jo der og det
der jo der... sa...”. "Men hvem har lagt det pa plads?”, spgrger Lene, der tidligere har forklaret mig,
at de gjorde meget ud af, at det ikke var dem, der skulle pakke Karen-Maries ting ud efter flytningen,
men Karen-Marie selv, fordi hun havde laest, at det var vigtigt. Alligevel siger Karen-Marie insiste-
rende: "Jeg har ikke lagt noget pa plads, jeg har bare ladet det ligge...”. "Na, okay”, siger Lene.
Karen-Marie fortsaetter: "Jamen jeg kan jo godt lukke en skuffe op, hvis jeg ikke kan finde noget der
mangler. En grydeske eller...” Hun gar lidt i sta, jeg prgver at hjeelpe hende pa vej: "Men du har
sveert ved at huske, hvor du skal lede henne?” "Nej, ikke sadan direkte”, siger Karen-Marie og for-
klarer: "Der er en kop derovre, og i det skab lige der og derhenne er der et viskestykke, hvis jeg skal
vaske op”. Lene siger: "Sa ved du jo godt, hvor tingene er...”. "Ja”, siger Karen-Marie, ’jeg ved da
godt, hvor tingene er. Altsa af dem, jeg skal bruge. Men der ligger sa meget af det, jeg ikke skal
bruge”. "S& smid det ud”, siger Lene. "Ja...” siger Karen-Marie. "Det plejer du da at veere god {il’,
siger Lene og tilfgjer: "Altsa det, du ikke mener, du skal bruge, det skal du bare smide ud. Du skal
ikke gemme noget til os, vi vil sgu ikke have noget af det”. Karen-Marie siger: I kan jo bare ga hen
og kigge [om vi vil have noget]”.

Senere, hvor jeg skal have et glas vand, sparger jeg Karen-Marie, hvor glassene er henne. Hun
kigger lidt pa kekkenskabene og siger sa: "Det ved jeg sgu heller ikke. Det ved jeg heller ikke. Jeg
kan sgu ikke huske. Jeg kan ikke huske, hvor de er. Er de her? (og &bner et skab). Det var her! (vi
griner begge) — altsa, NU stopper vi, nu vil vi ikke lege mere”, siger hun sa og skaelder glassene ud.
Da latteren har lagt sig, sperger jeg, om det kan gere hende ked af det, nar du ikke kan huske, hvor
tingene er. Karen-Marie tgver lidt sa siger hun: "Ja, det gar det nok. Selvfalgelig bliver jeg ked af
det, det er jo trist jo, ikk’? At man sadan ikke kan huske det hele”.

4.1.2 De praktiske opgaver i hjemmet: "Jeg kan ikke finde noget”

Det er netop udfordringerne med at finde ting i hjemmet, der frustrerer Karen-Marie mest i hjemmet.
Hun understreger saledes, at det ikke er selve aktiviteterne sdsom at lave kaffe, smarrebrgd m.m.,
som udfordrer hende. Det viser sig ogsa, at hun uden problemer selv stavsuger og finder sit vasketgj
frem, nar hendes renggringsdame kommer hver 14 dag. Renggringsdamen star for at saette tgjet
over og vaske gulvet, og sa sarger Karen-Marie selv for, at tagjet bliver haengt op. Det er en rutine,
de to har haft i mange ar. Karen-Marie gar ogsa i bad hver morgen og har ingen problemer med at
finde tgjet frem.
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Til gengeeld skaber indkgb, regninger og madlavning udfordringer. Karen-Marie bor relativt langt fra
indkgbsmuligheder, og derfor kgrer Lene hende ind til supermarkedet. Lene forklarer, mens vi alle
tre sidder ved bordet i stuen, at det er vigtigt, at Karen-Marie er med, sa hun selv kan bestemme,
hvad hun vil have at spise. Hun ftilfgjer, at Karen-Marie selv kan klare en del og tilfgjer sa: "Med
hjeelp, selvfalgelig” og kigger keerligt pa sin mor og siger: "Hun ved godt, hvor slikket ligger i Lidl!”
og smiler. Karen-Marie nikker og udbryder: "Det er godt, jeg har Lene og mit tgj”. "Taj?”, siger jeg
spgrgende. “Ja”, siger Karen-Marie, “jeg kan jo ikke rende nggen rundt’. Vi griner.

Lene hjeelper ogsa med regningerne, forklarer Karen-Marie, da jeg sparger til dem, fordi jeg har set
Lene kaste sig over bunken af kuverter, da vi kom ind i huset. Som hun uddyber: "Det er bedre, at
hun [Lene] klarer det [regningerne], end at jeg sidder herhjemme og greeder”, og tilfgjer: "Det er
bedre, at jeg ved, at Lene godt kan klare det”. Lene tilfgjer, at hun ogsa tager med Karen-Marie i
banken, hvis hun mangler penge.

Vi snakker ogsd om Karen-Maries madvaner. Lene giver udtryk for, at hun er bekymret for Karen-
Marie, fordi hun i en periode havde tabt sig en del, men nu har hun taget lidt pa igen. Det er ogsa et
emne, vi vender tilbage til, efter Lene er gaet. Karen-Marie forklarer, at hun laver "alt mulig mad” og
til fejer: "Du sa jo alt det paleeg, jeg havde”. "Men hvad fér du il aftensmad?” sperger jeg. Karen-
Marie taver lidt og siger: "Kartofler og sovs og noget... en bof eller en karbonade. Eller sadan no-
get... fleskesteg”. Karen-Marie siger ogsa, at hun sommetider far noget mad ude fra Lenes arbejde.
Hun arbejder nemlig et sted, hvor man laver mad, forklarer Karen-Marie. Senere er historien dog en
anden. Her fremhaever Karen-Marie, at hun nok alligevel ikke spiser ret mange kartoftler, hvis de
ikke er faerdigkogt, og at hun “sgu lige sé& godt
kan have et stykke rugbrad med pélaeg pa”. "Er
det for bavlet?”, sperger jeg. Karen-Marie si-
ger: "Ja, det er det jo, og sé skal jeg lave sovs
0gsa, men altsé jeg gar det sommetider, sé far
jeg ogsé sovs af Lene”.

Hjemmeplejen kommer ogsa hos Karen-Marie.
De udvider fra én til to gange om dagen i den
periode, hvor jeg besgger Karen-Marie. Hun
forteeller, at de hjeelper hende med pillerne.
Forst forklarer Karen-Marie, at de kommer og
haelder pillerne ud til hende pa spisebordet om
morgenen, men 30 sekunder efter forteeller
hun, at hun selv knuser pillerne, inden hjem-
meplejen kommer omkring kl. 8. Hun gar ud i
keokkenet og henter en pillezeske, sa jeg kan se
den. Sa vidt jeg kan forsta, har sygeplejersken
netop i dag veeret her for at fylde de tre sesker
op. Karen-Marie viser mig aesken og peger pa et af hullerne. "Der er sadan 3 [piller i hvert rum i
aesken] ...”. Hun afbryder hun sig selv, kigger undrende pa pillerne og siger sa: "Na, hov, hvad sgren
er det? Hov, kun... Sa skal jeg have to af de hvide. N4, det ved jeg sgu ikke. Na ja, men det er jo
fordi...”. Karen-Marie er blevet forvirret over, at der ikke er de samme antal piller i hvert rum, og at
pillernes farver (rede, hvide og gule) ikke er de samme. Hun prgver at komme med en forklaring:
"Der har maske ikke veeret flere rade?”, siger hun undrende. Karen-Marie gennemgar de rum, der
er anderledes. Hun standser ved et rum med fire piller og siger: "Nej, fire [piller i alt], det skal jeg da
ikke have. Egjjj! Det skal de sgu ikke”. Karen-Marie ryster pa hovedet og siger, at hun “ikke nogen
forstand péa det [med pillerne]”. Der er en lille pause, sa siger hun. "Jeg husker ikke sé& godt, og der
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er ikke noget at ggre ved det!”. Hun har sagt noget lignende far, og det lyder til at vaere noget, hun
siger til sig selv.

4.1.3 Hverdagen i hjemmet som enlig enke: "Det er naesten lidt for roligt, ikke?”

Karen-Marie snakker bemaerkelsesveerdigt lidt om sin afdede mand Bertil. | Karen-Maries stue er
der mange billeder af barn, bgrnebgrn og oldebgrn samt et billede af hendes selv og hendes s@ster
tilbage fra deres unge dage. Der er dog ikke nogen billeder af Bertil, ej heller billeder af dem begge
to sasom bryllupsbilleder. Jeg sperger til ham, og Karen-Marie viser mig nogle porceleens- og tree-
figurer, som Karen-Marie forteeller tilhgrer Bertil. Hun siger ogsa: "Jeg har da et billede af ham” og
viser mig et bibliotekslanerkort fra 80’erne, der star henne i vinduet med potteplanterne. Det er Ber-
tils. Han har et stort mgrkt fuldskeeg. Karen-Marie forteeller, at han star derovre, sa han kan kigge
ud og fa lidt frisk luft.

Jeg sparger til, hvordan det er at bo alene, nu hvor han ikke lever lzengere. "Det er hardt”, siger hun
og bliver lidt fiern i blikket. Sa tilfgjer hun: "Han Ia pa sygehuset, og sa kunne han ikke mere derude,
0og sé blev han faktisk, jeg tror faktisk, de gjorde det, det tror jeg!”. Jeg sparger, om han havde
mange smerter til sidst. "Han var fire ar yngre end mig”, forteeller Karen-Marie og kigger pa laner-
kortet. ”Sa& du havde ikke regnet med, at han skulle forsvinde farst’, sperger jeg. "Nej... sédan er
der jo sa meget, siger Karen-Marie. "Han er en flot mand med stort skeeg, hva™, siger jeg. Karen-
Marie siger: "En paen mand, det var han” og tilfajer sa: "Han var ogsa en sjov mand”. Jeg spgrger,
om hun savner ham. Hun svarer: "Nej, det vil jeg ikke sadan sige. Jeg taenker da somme tider, hvis
vi oplever noget og er ude, hvis vi sadan har oplevet det sammen engang, at det er lidt sjovt og

sadan noget”.

Mens vi star og kigger ud af vinduet og snakker om Bertil, konstaterer jeg, at det virker, som om det
er dejligt roligt i hendes hjem. Karen-Marie siger: “Ja, det er neesten for roligt, ikk’a!? Jeg sparger,
hvordan hun har det med roen. Karen-Marie siger: "Jeg er ikke ked af den, det er jeg skam ikke. Jeg
ser da meget fiernsyn, ikk’. Noget skal jeg jo se. For der er s& mange forskellige programmer. Jeg
har ogsa ét [fiernsyn] inde ved min seng. Oppe pa loftet, oppe pa vaeggen”. Jeg sperger, hvad hun
laver, nar hun slapper af ud over at se fjernsyn. Hun teenker sig om og siger, at hun sidder pa
terrassen. Jeg sparger ind til hendes fjernsynsvaner. Karen-Marie forklarer, at nar hun ikke skal lave
noget, sa kan hun godt finde pa at lade det kgre, men "nar jeg skal lave noget, sa skal jeg ikke bruge
fjernsynet til noget’, tilfgjer hun sa. Jeg spgrger, om hun taeender om morgenen, nar hun star op? Ja,
det gor hun: "Jeg skal lige se lidt pressen og sadan noget’, forklarer hun. Jeg siger smilende, at det
er et stort fiernsyn, hun har. Karen-Marie siger med en vis begejstring i stemmen: "Ja, det er dejligt.
Skal jeg prove at teende det for dig?”. Efter at have opsporet fijernsynsbetjeningen, der i dag ikke
ligger pa sin faste plads, teender hun fijernsynet, og imens fortaeller hun om de forskellige program-
mer, film og musik, hun ser pa de forskellige kanaler. Hun forteeller ogsa, at hun er meget optaget
af antik- og genbrugsprogrammer, og da vi ender pa netop sddan et program, kommenterer Karen-
Marie muntert pa de kab, der bliver lavet. Selvom Karen-Marie — som hun sidder der i stolen — ser
meget veltilfreds ud, er det tydeligt, at hun savner, at der er mere liv i huset.

Da Lene er i huset, falder snakken nemlig pa, om Karen-Marie er glad for at bo i huset. Her taver
hun lidt og siger sa "bade-og”. Jeg spgrger, hvad hun mener. Karen-Marie siger: "Der er jo ikke
nogen, der kommer ind til mig (griner) og besager mig, ikke ret mange”. Jeg spgrger, om hun savner,
at der er lidt flere besgg. "Ja”, siger hun. Lene spgrger: "Hvor mange kom der op til dig i det andet
hus?” Karen-Marie siger: "Det kan jeg sgu ikke huske”, og Lene slar en ter latter op. "Skidt med det’,
siger Karen-Marie. Lene siger: "Der [i det gamle hus] kom da heller ikke ret mange. Hverken familie
eller...”. Karen-Marie afbryder hende: “Nej ikke familien, de skulle jo op af trapperne”. Lene siger:
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"Bade din egen og fars familie bor jo langt veek. Din egen s@ster og bror bor jo langt veek, ikk'é?”.
Karen-Marie nikker: "Jo!”. Der er en lille pause, sa siger Lene: "De eneste, der kom, var jo os [Karen-
Maries 3 barn], og vi kommer da stadigveek?”. Karen-Marie siger lidt tavende: “Ja...”. Lene siger:
“Séadan er det jo”. Karen-Marie siger: "Det er jo dejligt, det er jeg da glad ved”. "Det var da godt”,
siger Lene. Efter en kort pause siger Karen-Marie: "Det er jo lidt kedeligt, der kommer jo ikke nogen
andre end min datter”. Lene siger: "Jo, drengene [sgnnerne] kommer ogsa engang imellem”. Karen-
Marie siger lidt bidsk: "Det er ikke ret tit”. Lene siger: "Nej, men de kommer. Og Lone [Karen-Maries
anden datter]’.

Lone mader jeg pa det naeste besgg. Hun kommer forbi med en kage til Karen-Marie og mig. Karen-
Marie bliver dog meget forvirret og skuffet over, at Lone hurtigt skal ga igen. Hun spgrger, om Lone
og barnebarnet ikke kan komme hurtigt forbi, og Lone ma til sidst love at komme tilbage i kort tid
med barnebarnet. Da de kommer tilbage i en 10 minutters tid, lever Karen-Marie op. Hun straler og
leger "titte-titte-bgh” med barnebarnet.

4.1.4 Aktiviteterne uden for hjemmet

Pa mit andet besgg beslutter vi os for at ga en tur i omradet. Da vi gar afsted, sperger jeg Karen-
Marie, hvilke aktiviteter hun laver uden for hjemmet. Karen-Marie forklarer, at hun gar til banko og
dans i beboerhuset i lokalomradet. Det er arrangeret af pensionistforeningen. Her skal de have
madpakke med. Karen-Marie giver udtryk for, at det er dejligt at komme der, for det ligger sa teet pa
i modseetning til det dagcenter, hvor hun tidligere kom. Det 14 meget langt vaek. Mens vi snakker,
gar vi, hvad jeg ferst tror er en tur uden et bestemt formal, men det gar langsomt op for mig, at vi er
pa vej hen til flaskecontaineren ude ved den store vej. Karen-Marie forteeller mig, at hun i gar fandt
en genvej herhen — ad stier, og at den vej, hun tidligere gik, var dobbelt sa lang. Hun bliver meget
begejstret, da det lykkedes hende at finde vej: "Jamen er det ikke bare utroligt, at jeg kunne finde
den vej? (...) Jo, jeg kan skam godt!”. Jeg sparger, om hun nogle gange farer vild. Karen-Marie
teenker sig lidt om, og sa siger hun: "Det kan jeg ikke huske”. Og vi griner begge. Hun viser mig dog
et armband, hun har faet, hvor der star "Jeg vil gerne hjem”. Derudover star der Karen-Maries og
Lenes navn og adresse.

Pa hjemvejen gar vi forbi beboerhuset. Karen-Marie forteeller, at hun ikke spiller banko, men danser.
Hun vil gerne komme der og made andre mennesker, forklarer hun. Mens vi star og kigger pa for-
eningens kalender, spgrger jeg, om hun savner, at der sker lidt mere? Ja, det ggr hun. Vi gar ogsa
forbi Karen-Maries nabo Lis, som star ude pa sin graespleene ud til vejen, da vi kommer forbi. Karen-
Marie siger: “Goddag, goddag. Hvad laver du? Vasker du?”. Lis svarer, at hun "star og kigger pa
haven”. Karen-Marie siger kaekt: "Du ngjes med at kigge?”. Lis siger: "Det kan snart ikke ga mere,
men jeg er ngdt til at have det slaet (graesset)”. Karen-Marie siger: "Jeg har kun det lille derovre (en
ca. 6 kvadratmeter have)”. Lis siger frisk: “Skal vi ikke snart ud og danse moderne igen?”. Karen-
Marie siger: "Hvornar er det, det er?”. Lis svarer. "Naeste torsdag, der er 8 dage til”. Karen-Marie
siger: "Narh, jajaja det er rigtigt!”. Vi snakker om dansen. Lis siger til Karen-Marie: "Det kan vi godt
finde ud af (dansen)”. Karen-Marie svarer drilsk: "Endnu”. Og Lis siger: "Og falges frem og tilbage”.
Karen-Marie siger: "Ja, det er jo ikke ret langt jo”. Lis siger med humor i stemmen: "Vi har nogle
sgde meenner, der fglger os, ikk?”. Karen-Marie svarer: "Jo, de er flinke”. Lis konstaterer: "Der er
ikke noget i vejen med dem, det er ikke nogen, der drikker eller noget, sé det gar fint”. Lis fortzeller,
at én af meendene lige i gjeblikket er ude at handle for hende, fordi hendes datter i gjeblikket er syg
og ikke kan hjeelpe hende. Karen-Marie forteeller, hun har Lene, og at hun hjeelper hende godt.
Karen-Marie spgrger Lis: "Synes du, jeg klarer mig godt?” og kigger pa mig. Lis svarer: "Ja, det
synes jeg, du gor. Meendene siger, du er s& frisk”. Karen-Marie siger kaekt: "Det er jeg ogsa”. Lis
siger henvendt til mig: "Du skal bare se, hvordan hun danser. Hold da fast, det er de flotteste maend,
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hun finder”. Karen-Marie bryder ud i latter: "Det var fagrste gang, jeg kom ud og danse, sidste gang’.
Lis siger: "Ja, var det ikke dejligt?”. "Jo ..., selvfalgelig var det det”, siger Karen-Marie. "Vi har godt
af at beveege os lidt”, siger Lis. Jeg teenker, at det lyder, som om de to har et godt forhold, og undrer
mig over, hvorfor Karen-Marie ikke har neevnt sin relation til Lis fgr. Da vi er kommet hjem fra gatu-
ren, laser Karen-Marie daren og saetter haspen fast med ordene: "Sa, nu kommer der ingen ind”.

415 Den lurende (u)tryghed og paranoia

Det er ikke farste gang, jeg fornemmer, at Karen-Marie virker utryg ved at bo i det nye hus. Karen-
Marie har tidligere forklaret mig, at hendes hus “er det sidste [for enden af en raekke reekkehus], sé
jeg skal selvfglgelig lase daren, synes jeg selv. Jeg kender jo ikke nogen af de andre”. Da vi kommer
ind i stuen igen, finder vi noget frokost frem. Jeg spgrger, om Karen-Marie nogen gange selv tager
til byen eller besager sine bgrn. "Nej”, siger hun og uddyber: "Jeg kommer ikke sé tit til byen, og
mine bgrn bor sé langt veek, sé& de kommer her og besgger mig”. Vi taler om muligheden for at tage
en taxa for at besgge dem, og her kommer Karen-Marie til at naevne, at hverken hun eller hendes
barn har pengeproblemer. Jeg siger, at det vil sige, at der rent gkonomisk ikke er udfordringer. "Nej”,
siger hun, og pludselig forvandles hendes ansigt, gnisten i gjnene samt hendes lattermildhed og
humor fra fgr er helt veek, og hun siger: "Men det méa du ikke sige til nogen!”. Jeg kigger i refleks ned
pa bandoptageren, og Karen-Maries gjne folger mit blik. "Har den optaget?”, spgrger hun. "Ja”, siger
jeg. Hun slar en nervgs latter op. "Ej, det skulle du ikke”, siger hun. Jeg siger, at hun er helt anonym.
Karen-Marie siger: "Det er noget grimt noget at sige [at hun har penge], s& kommer de sgu her og
vil have pengene”. Jeg forsager igen at sige beroligende, at der er ikke nogen, der far fat i optagel-
sen, og at hendes navn ikke kommer til at std nogen steder. Karen-Marie siger: "Jeg brackker den
[diktafonen] i stykker, det er jo forfaerdeligt, hvis det kommer frem sadan noget, bare jeg dog ikke
havde sagt det”. Vi taler frem og tilbage om, hvorvidt diktafonen skal slas i stykker, og om folk kan
opspore hende. Karen-Marie naevner igen, at hendes hus er det sidste pa vaenget. Da jeg ikke rigtig
kan na ind til hende, hverken ved at fijerne diktafonen eller ved at forsikre hende om, at hun ikke kan
blive genkendt, sparger jeg, om vi ikke skal se lidt fiernsyn. "Hvorfor?”, sperger hun. Jeg siger, at
det maske kan hjaelpe at taeenke pa noget andet, og at dgrene jo er last. Karen-Marie siger: "Det
hjeelper ikke noget. Det kommer ikke vaek. Sa er jeg bange her, for at der skal komme nogen, de
kan sgu sla ruderne i stykker”. Jeg sperger, om hun er bange? Hun siger: "Ja, selvfalgelig. Det er
det sidste hus herhenne... Hvis der sker et eller andet. Vi harer det jo sa tit”. Jeg siger, at det nok
skal ga, og at jeg tror, Lene er her snart.

Jeg fortseetter med at forsgge at berolige hende. Karen-Marie henter rgdvinen frem. Jeg fgler mig
ulykkelig over, at hun er sadan bragt ud af den og er lidt i tvivl, om jeg skal kontakte Lene med det
samme. Jeg forsgger at snakke om noget andet, fx fuglene pa terrassen, men det er sveert rigtig at
traenge igennem til hende. Til sidst far jeg hende overtalt til at taende fjernsynet. Hun falder lidt til ro,
og Lene karer op foran vinduet. Karen-Marie liver en smule op, da Lene kommer ind. Lene beroliger
hende ved at synge sangen "Glemmer du sé& husker jeg”. De synger den sammen og hjeelper hin-
anden til at huske teksten. Jeg bryder op og ringer til Lene om aftenen for at sparge, hvordan Karen-
Marie har det. Lene siger, at hun har det helt fint. Vi taler om episoden, og det kommer ikke bag pa
Lene, at Karen-Marie er gaet lidt i hardknude. Snarere tvaertimod virker hun ikke overrasket overho-
vedet.
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4.2 Udefra og ind-perspektiv pa Karen-Maries case: "Han var hendes
hoved, og hun var hans ben”

VIVE har snakket med Karen-Maries to detre, Lone og Lene, og hendes demenskoordinator om
hendes hverdagsliv. De ligger alle vaegt pa, at Karen-Marie tiltagende har det sveert pa grund af
demensen. Dgtrene forteeller, at Karen-Marie engang har drukket meget (i dag drikker hun kun al-
koholfri vin), og at de troede, det var pa grund af det, hun var begyndt at blive glemsom, og der
opstod flere og flere ting, hun ikke kunne finde ud af. Lene fremhaever dog, at det ferst for alvor gik
ned ad bakke, da Bertil — Karen-Maries mand — dgde. De havde egentlig et rigtig godt segteskab,
forteeller Lene, men Bertil var begyndt at brokket sig til datrene over, at Karen-Marie nogle gange fx
ikke gad lave mad, og Lone naevner, at de ofte havde skaenderier, fordi Karen-Marie ikke ville ind-
remme over for Bertil, at hun ikke laengere var sa god til at huske. Alligevel var det tydeligt, da Bertil
dade, at de havde haft en vigtig arbejdsdeling, og — som Lene beskriver flere gange i interviewet —
sa var Karen-Marie "hans ben og han var hendes hoved”. Hun forklarer, at Bertil havde problemer
med benene, men at han var “praktikeren” i hjemmet. Det var ham, der tog sig af skonomien. Rent
praktisk kunne han ogsa sidde og delegere ud, forklarer Lene, fx lave indkgbslisten til Karen-Marie,
og tilfajer "og sa fulgte hun trop. Hun er ogsé fra den generation, hvor man bare falger trop og
teenker ja ja, sa gar vi bare det’. Selvfalgelig har hun ogsa haft nogle udbrud og sagt, ‘det gider jeg
ikke’, og sé& kunne de veere sure pé hinanden et par dage eller lignende, hvor hun sa bare gik ud i
sin have, for der kunne han jo ikke komme ud” [Lene griner]. Demenskoordinatoren Else neevner,
at det er lige netop dette tab af et "hoved”, der ofte gar enlige — eller kunne man praecisere enker
eller enkemaend — mere sarbare i forhold til demensramte, der har en aegtefeelle, fordi der ikke er
nogen til at sparge: “Fik du din medicin,” "huskede du at lukke dgren” etc.

Lene forteeller dog, at det ikke er tabet af Bertil, som péavirker Karen-Marie mest fglelsesmaessigt.
Faktisk neevner hun, at Karen-Marie aldrig giver udtryk for, at hun savner Bertil, selvom hun godt
ved, hvem han er, nar de taler om ham. Derimod udtrykker Karen-Marie ifalge Lene ofte en stor
sorg og frustration over, at hun ikke kan huske mere. Hun kan sige: "Hvor er det forfeerdeligt, at jeg
ikke kan huske mere”. Lene forklarer, at hun ser det som sin rolle at statte moderen fglelsesmaessigt.
Det gar hun ved at bruge humor og vaere positiv og vise gleede, nar hun besgger hende. For ek-
sempel forteeller hun, at hun kan finde pa at sige: "Ved du hvad, det gar ikke noget, du ikke husker
sa godt, nar bare du har det godt”. Den strategi lader til bade at hjeelpe Karen-Marie, men ogsa Lene
selv. For det er ikke, fordi Lene ikke synes, det er hardt og frustrerende at skulle komme forbi alle
hverdage i moderens hjem, men som hun siger, gnsker hun ikke at overfuse moderen med hendes
egne frustrationer, fordi moderen ikke kan rumme dem. Lene naevner i forlaengelse heraf, at hun
synes, at Facebook-siderne for pargrende ofte er meget negative, og at det er en skam. Det er
vigtigt for Lene at understrege, at hun elsker sin mor “overalt i verden, og vil gere alt for hende”. Til
gengeeld udtrykker Lene en frustration over, at hendes andre sgskende ikke hjeelper mere til og
besgger Karen-Marie oftere. Lene forteeller nemlig, at hun dermed ikke far aflastning og af og til ikke
er sa god til at passe pa sig selv, fx star hun over for en kaeempe @jenoperation, hvor hun har prgvet
at rabe sine s@skende op. Lone, Lenes sgster, forklarer selv, at hun egentlig gerne ville komme
hyppigere og bes@gge Karen-Marie, men ikke far det gjort, og at moderen faktisk nogle gange afslar
et besag, nar hun tilbyder det. Lone forteeller, at hun selv er sygemeldt med bl.a. en arbejdsskade
og diskusprolaps.

| beskrivelsen af Karen-Maries praktiske udfordringer laegger Lene vaegt pa, at Karen-Marie kan
meget, som hun ikke behgver minde hende, om fx badet, renggringen og tgjvasken. Hun forteeller
ogsa om, at moderen hjalp hende med at stryge noget tgj den anden dag, og at moderen havde
sagt: "Du hjeelper mig med s& meget, sa kan jeg ogsé hjaelpe dig”. Det lader dog til, at Lene har
overtaget Bertils rolle som "hovedet” i Karen-Maries liv. Det er Lene, der ordner de praktiske ting
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vedrgrende indkgb og computer, og sa er det Lene, som Karen-Marie ringer til, hvis der er noget,
hun ikke kan finde i hjemmet, eller hvis hun pludselig har glemt, hvordan man laver en ret, fx mor-
brad. Lene forklarer dog, at hjemmeplejen er begyndt at komme to gange om dagen i stedet for én
for at se, om Karen-Marie har faet taget noget ud til aftensmad — og fordi de fandt ud af, at hun ikke
drak sa meget vaeske. Lene forklarer, at Karen-Marie havde hard mave og en heemoride, der var
gaet hul pa, og — som Lene forklarer — "var hun har helt ude af den, sé er det jo vaeskemangel og
fibermanglen, og nu far hun sé noget medicin, og sé spiser hun HUSK for at f& nogle fibre i hendes
mave. Nar hun sé spiser HUSK, skal hun huske at fa veeske”. Bade demenskoordinatoren og Lone
understreger ogsa, at Lene ggr en keempe indsats for Karen-Marie. Og demenskoordinatoren for-
klarer, at hun kun kommer i hjemmet, hvis Lene eller hjemmeplejen hiver fat i hende. Det skyldes
en ben hard prioritering i hendes store sagsstamme.

Demenskoordinatoren Else har dog staet for at fa Karen-Marie til at ga to dage om ugen péa det
lokale dagcenter for personer med demens. Else forteeller, at Karen-Marie var modstander af tilbud-
det, allerede da hun skulle afsted. Men den modstand oplever Else tit, og hun kalder ofte det farste
besag “en rundvisning” for at afdramatisere det lidt. Karen-Marie adskiller sig dog ifalge Else fra de
fleste af hendes borgere ved, at hun ikke er faldet til. For Elses oplevelse er, at de fleste i dagcenteret
oplever, at de ikke skal veere "pa vagt®, og at de kan honorere de krav, der bliver stillet. Hun kan
ikke pege pa, hvorfor Else ikke gnsker at komme. Det kan datteren Lene til gengzeld. Hun nzevner,
at Karen-Marie altid har veeret meget udadvendt, men syntes, der var lidt for ensformige aktiviteter
pa dagcenteret, og at hun havde problemer med, at hun skulle tisse hele tiden, hvis de var pa tur.
Desuden havde hun brokket sig meget over, at maendene blev kgrt til stedet, mens hun og en anden
kvinde selv skulle finde derhen. Lene naevner derudover, at hun af og til oplever, at moderen ikke
kan magte, hvis der er for mange "fremmede” omkring hende, men altid siger ja, hvis det er et
"lukket” selskab med den naermeste familie (saerligt Lenes). Lene har spurgt Karen-Marie, om hun
faler sig ensom, hvor hun har sagt: “Nej, det gar jeg ikke, jeg render jo bare her [i huset]”.

Lene og jeg snakker ogsa om Karen-Maries utryghed ved at vaere i hjemmet. Lene mener, det kan
haenge sammen med, at der har veeret rigtig mange indbrud i de omkringliggende huse. Det har
givet Lene en dobbeltrolle. P4 den ene side har hun understreget over for moderen, at hun altid skal
seette kaede pa, nar hun er inde i huset, og ikke abne dgren uden kaeden. Pa den anden side har
hun ogsa skullet berolige moderen og forsikre hende om, at der ikke kan komme nogen ind til hende.
Hun forteeller dog ogsa, at Karen-Marie ogsa var meget (over-)omhyggelig med at lase bade yder-
og inderdgre, da hun boede i den gamle villa. Hun forteeller ogsa, at hun og Karen-Marie ogsa har
veeret ude og besgge et plejehjem, fordi Lene vil gerne have hende ind det helt rigtige sted. Lene
siger, at Karen-Marie havde sagt, at hun syntes, det var hyggeligt. Og samtidig naevner Lene ogsa,
at det vil give hende et tiltreengt pusterum, hvis Karen-Marie fik et trygt sted at veere.

4.3  Opsamling pa Karen-Maries case

Vi ser i denne forteelling om Karen-Marie, hvordan hun pa den ene side fremstar som en givende
og humoristisk kvinde, som gerne vil gare ting for andre og sikre, at alle har det godt, fx hendes
geester hellere har en teske for meget end én for lidt. Samtidig virker det dog, som om hun baerer
rundt pa et keempe folelsesmaessigt og praktisk kaos.

Karen Marie har ingen problemer med at huske at ga i bad eller forberede, at renggringshjaelpen
kan komme, dvs. at stevsuge, leegge tgj frem til vask og haenge tgj op efter vask. Det, der udfordrer
hende, er derimod de ting, hendes mand tidligere har ordnet sdsom gkonomien og indkgbslisterne
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og de sma ting sdsom orden i skufferne i den nye bolig og i pillerne. Bade datteren Lene og hjem-
mehjzelpen hjeelper hende med handtere disse udfordringer ved at sgrge for medicinen, skonomien
og hjaelpe hende med indkgbene. Det, der lader til at bringe Karen-Marie ud af fatning, er dog ogsa
ting, som hverken Lene eller hjemmehjaelpen umiddelbart kan lgse, fx at hun ikke kan finde noget i
et skab, eller at pillerne pludselig ser maerkelige ud i pilleaeskerne. Her star hun ofte alene, hvilket
hun handterer ved at ringe til Lene, som ved, hvor tingene ligger. Endelig er Karen-Marie udfordret
i forhold til sin ernaering. Hun har fornylig vist tegn pa veeske- og fibermangel, hvilket tyder pa, at der
er et problem i forhold til at spise varieret mad. Hun giver selv forskellige forklaringer pa, at hun
enten lever af madder eller laver varm mad en gang i mellem. P4 grund af problemerne er hjemme-
plejen at sikre, hun har stillet mad frem til aftensmaden.

Karen-Marie har for ganske nylig mistet den mand, hun har haft gennem livet. Men nar man snakker
med Karen-Marie, er det bemeerkelsesveaerdigt, at dette tab ikke fylder rent fglelsesmaessigt. Hun
synes, det er hardt at vaere alene, men pa den anden side siger hun, at hun ikke savner Bertil. En
forklaring pa dette kan veere, at de har haft en del skeenderier, inden han dgde pa grund af Karen-
Maries tiltagende tab af funktionsevne. En anden forklaring kan veere, at Karen-Marie ikke reelt
oplever, at hun har mistet ham. Han er nemlig stadig til stede i huset pa et gammelt bibliotekskort,
som hun sgrger for, far lys og frisk luft. En tredje forklaring kan veere, at det netop er det med at fgle
sig alene og forandret, der fylder for Karen-Marie, og at det ikke kan reduceres til tabet af Bertil. |
hvert fald er det, der tydeligt frustrerer Karen-Marie, tabet af hukommelsen, utrygheden ved at veere
i huset (fx risikoen for at blive bestjalet) og sorgen over, at det kun er ét af hendes fire bern, Lene,
der besgger hende hyppigt, dvs. ca. en halv time hver dag alle hverdage.

Datteren Lene forteeller, at Karen-Marie har veeret udadvendt som ung, og naboen Lis at Karen-
Marie er en grn til at danse. Samtidig forteeller Karen-Marie selv, at huset godt kan vaere lidt for stille
en gang imellem. Paradoksalt nok har hun alligevel takket nej til at deltage i kommunens aktivitets-
center for personer med demens efter en periode, hvor hun kom der to gange om ugen. Det er uklart
hvorfor. Til gengeeld er det tydeligt, at de personer, som Karen-Marie gnsker samvaer med, farst og
fremmest er hendes bgrn og barnebgrn, og at hun er ikke bange for at sige hgijt, at hun ikke fgler,
at bgrnene kommer nok. Det er de trygge og velkendte personer, hun gerne vil vaere sammen med.
Det leegger imidlertid et keempe pres pa familien og seerligt pa datteren Lene, der bade praktisk og
folelsesmeessigt er Karen-Maries klippe. Lene fgler bl.a., at det er hendes opgave at vende Karen-
Maries negative tanker til positive tanker gennem humor. Lene giver udtryk for at hun gleedeligt
indtager denne rolle, men hendes fortaelling baerer ogsa preeg af det pres, som dette ansvar laegger
pa Lene.
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5 Marie: "Jeg elsker [hunden] Bella, og hun elsker
mig”

Marie er en kvinde pa 59 ar. Hun fik konstateret Alzheimer for halvandet ar siden. Diagnosen kom i
forlzengelse af tegn pa begyndende Alzheimer og et laengere udredningsforlgb, hvor man fandt en
godartet tumor i hjernen og senere fandt ud af, at hun lider af epilepsi. Marie har sgnnen Leif og
datteren Jette samt bgrnebgrn. Derudover har hun en hund Bella, som hun deler med sgnnen, og
en reekke naboer, hun ser. Hun har haft en keereste, som hun har boet sammen med for 3-4 ar
siden. Hun blev ved med at se ham i weekenderne indtil 4 maneder far mit besag.

Demenskoordinatoren Olga har vaeret i kontakt med Marie, siden demensen blev diagnosticeret, og
besgger hende ca. hver tredje maned, hvor de snakker om, hvordan det gar. Olga vil gerne vaere
med ved mit fgrste beseg hos Marie. Da jeg snakker med Marie i telefonen, er det tydeligt, at hun
godt kan huske, hun har hgrt om projektet og er rolig ved, at vi skal undersgge hendes hverdagsliv
— som hun siger: “Ja, det har jeg jo nemt ved at forteelle om”. Jeg teenker umiddelbart, at hun virker
meget klar i hovedet taget hendes situation i betragtning.
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Den dag, jeg skal besage Marie med Olga, henter Olga mig pa stationen. Efter fa minutter ender vi
i et grant og roligt boligkvarter med 1-plans boliger i gule mursten klods op af hinanden. Olga for-
teeller, at det er handicapvenlige boliger, og at Marie flyttede hertil for ca. 6 maneder siden. Fgr det
boede hun inde i midtbyen i en 'mgrk’ lejlighed. Det var dog udfordrende for Marie. Hun falte sig
meget alene og kom ikke sa meget ud. Demenskoordinatoren beskriver, at det har veeret godt for
Marie at flytte. Hun er blevet s& glad for at komme ud af byen og at blive omringet af mennesker,
grenne arealer og dyr. Der er mange pensionister i omradet og derfor flere hjemme i Igbet af dagen,
og det skaber tryghed og faellesskaber. Det skal vise sig, at disse faellesskaber med dyr og naboer
har afggrende betydning for, hvordan Marie klarer sig i hjiemmet.
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5.1 Indefra og ud-perspektiv pa Maries situation

5.1.1 Boligen og demensen

Da vi gar ind i Maries omrade, regner det. Uden for Maries hus haenger hendes regnjakke i den
overdeekkede indgang, og dgren star aben. Inden jeg gar ind, laegger jeg maerke til et skilt pa dgren,
hvor Marie pa et A4-papir har skrevet: "Nar nogen kommer til vor dar, og vi er ikke hjemme, sa kan
man med sin telefon forsgge os at finde” [herefter har hun angivet sit telefonnummer]. Vi gar ind og
bliver med det samme madt af Marie og hendes lille hund Bella. "Hvor er jeg glad for at se jer”, siger
Marie og giver os begge en ordentlig krammer. Hun siger: "Krammene, dem holder jeg altsa ikke
tilbage med”. Olga og jeg, der ankommer med efterarsregnen i regnjakke, trgjer, lange bukser og
sko pa, star i kontrast til Marie, der i entreen star ifert hvide shorts til kneeerne, en sommerlig bla T-
shirt og hjemmesko. Hun smiler over hele ansigtet, og der er ingen tvivl om, at hun har ventet os
med stor spaending.

Vi seetter os i stuen, hvor Marie har deekket op til os med kaffe, boller, paleeg og kage. Far jeg far
introduceret mig og projektet, forteeller Marie — farst lidt forflamsket og nervgst, at hun er meget
beaeret over, at netop hun er blevet udvalgt af Olga til at veere med i det her projekt. Den lettere
forffamskede Marie bliver stille og far tarer i gjnene. "Jamen, Marie”, siger Olga, "det er jo, fordi du
er sa aktiv og séa positiv — og fordi du har s& mange ord til at beskrive den situation, du er i”. Den lille
hund Bella vil ogsa veere med i snakken og star og tigger ved siden af Maries stol. Marie siger til
den: "Nej sgde Bella, ikke nu!” og tilfgjer sa, da Bella bliver ved: "Du er sa fraek, Bella”. Hun siger sa
henvendt til os: "Jeg har gleedet mig og veeret speendt pa, at | kom, og sé taenkte jeg, at jeg er for
god — jeg ge@r jo sa mange ting”. Selvom Marie oplever sig selv som veerende “for god” til at vaere et
eksempel pa "en dement’, og jeg selv ogsa blev overrasket over, hvor klar i hovedet hun virkede i
telefonen, bliver det dog allerede klart, da vi skal udfylde samtykkeerklaeringen, at demensen praeger
hendes hverdagsliv.

Marie kigger bekymret pa den, da jeg har fortalt hende om den og sparger: "Skal jeg skrive?”. Jeg
spgrger hende: "Hvordan har du det med at skrive?”. Marie tgver et par sekunder, og Olga bryder
ind: "Skal jeg gare det for dig?”. "Nej”, siger Marie bestemt: "Jeg kan godt skrive, men det bliver ikke
sé peent, som det var engang”. Mens Marie — i et rask tempo og med stor koncentration — udfylder
papiret, snakker vi om, hvordan det pavirker hende, at hun har demens: "Lige da jeg fik det at vide
[at hun var dement], var jeg selvfalgelig ked af det, men det er jeg jo ikke mere. Jeg har forsonet
mig med det, hvis man kan sige det sddan”. Marie fortzller, at hun i gjeblikket er ved at trappe op
pa noget medicin mod demensen, fordi hun havde faet det lidt veerre med at huske. Som hun siger:
“Pillerne virker i to ar, og sa kan man ikke f& dem mere, for sé virker de ikke mere, og sa gar det
bare ned ad bakke”. Hun holder en lille pause og tilfgjer: "Men til gengeeld siger laegen, at jeg har
en langsom demens, at den falder langsomt, at den tager lang tid — det er jo sé en fordel, hvis man
kan sige det”. Marie forteeller, at hendes egen mor ogsa havde demens, men for hende gik det
hurtigt, som hun siger: "Hun gjorde mange ting, der var helt tovlige”, og efter en lille pause konsta-
terer hun: "Det haber jeg ikke, jeg kommer til”.

Marie stopper op midt i sit skriveri og kommer i tanke om en episode i sommers, hvor hun var pa
camping med sin sgn og hans familie. En dag, hvor hun var kommet fra receptionen og var pa vej
til sannens campingvogn, kunne hun ikke finde hjem. Hun gik og gik og kunne ikke genkende nogle
steder — "Det lignede ikke noget jeg havde set far”. Pa et tidspunkt kom en medarbejder forbi i en
golfvogn, og Marie spurgte ham, om han ville hjaelpe en kvinde i ngd, som hun siger, mens hun
griner. Hun hoppede op pa vognen, og sa kerte han hende hjem til sennens campingvogn. “Jeg
kom hjem, og det var jeg glad for, for jeg kunne godt maerke, at det her havde jeg det darligt med
ikke at kunne finde hjem — det begynder nede i maven og i hovedet”. Marie fortsaetter om en anden
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gang, hun var i pa sygehuset til noget kontrol og bagefter skulle tage en bus. Uden for sygehuset
bliver hun dog i tvivl om, i hvilken retning hun skal tage bussen: "Der var to veje — hvad for én skal
jeg tage? Den der — eller den der? Jeg tror jeg tager den! Og det var sé ikke det rigtige sted, men til
sidst kom jeg derop. Jeg gik jo bare, ind til jeg synes, der stod noget med station. Men det sker altsé
sommetider at ...”. Olga bryder ind: "Husker du at f4 GPS’en med?”. "For det meste ja”, svarer Marie.
Hun viser mig GPS’en, der star ovre i vinduet og fortzeller, at hun kan tage den rundt om halsen, nar
hun gar ud af huset. Olga forteeller: "GPS’en virker sadan, at hvis Marie trykker pa den, sé& sporer
den hende, og sa kan hendes sgn og datter se pa deres telefon, hvor hun er gaet hen. Herhjemme
kan Marie bruge den, hvis hun far det darligt”. Marie bryder ind: "Ja, sa kan jeg trykke pa knappen,
og sa ringer de til mig og sparger, om de kan hjeelpe med noget”, fortaeller hun med et glimt i gjet.

51.2 De praktiske udfordringer i hjemmet: "Der er ingen grund til at hyle over noget,
man ikke kan”

Det er dog ikke kun, nar Marie beveeger sig ud af huset, at hukommelsen driller hende, og hun
maerker til demensen; rundt omkring i lejligheden laegger jeg meerke til sma post-it-sedler og beske-
— ;- der, som Marie har skrevet til sig selv. Ude

pa badeveerelset har Marie med rgd sprit-

N tusch tegnet en sol og skrevet "Husk piller”

! (
| \\_ | "J,’ pa spejlet. Marie forklarer, at: "Det er, fordi
~ ’ ’{Cu/k- 1 ! Jeg er slem til at huske den sidste pille, jeg
| ) 7o 11 skal have om aftenen’, og tilfgjer: "Den er
[ y ‘ ’/DU{J r == mod hukommelsen, og den har jeg som-
— ) —g metider glemt.”

| kgkkenet haenger der en manedskalen-
—t | der, hvor hun skriver vigtige ting, hun skal
( | huske, sasom at hun til pa mandag skal

! bage en fgdselsdagskage til hendes bar-

: _’ | nebarn, at der pa torsdag er "Solen” (et
; veerested hun er tilknyttet), og at Olga og
J jeg er pa besgg i dag. Besaget i dag er
= markeret med en stor rgd ring. "Det, at
man ikke kan huske, det kan man altid
lave et hint om”, forteeller Marie og viser
mig nogle af de sedler, hun har liggende.
P& sedlerne star der, hvad hun skal kgbe
ind, og pa én af dem, star der ogsa 'Olga’.
Marie forklarer: “Inden | kom, la den inde pa spisebordet og mindede mig om, at | kom i dag”. Det
viser sig (nemlig), at Marie har staet klar og ventet pa os flere gange — at hun bade mandag og
tirsdag i sidste uge havde ventet vores ankomst og stod klar med kaffe, boller og palaeg. Efter at
have siddet og ventet tirsdag, var hun kommet frem til den slutning, at det nok ferst var i neeste uge,
at vi kom. Jeg spgrger, om det gjorde hende ked af det, at vi ikke kom alligevel. Hun siger muntert:
"Der var jo ingen, der sa det, s& hvorfor skulle jeg blive ked af det, s& kunne jeg da bare rydde op
igen”, forteeller hun og fortsaetter: "Jeg kan godt taenke ‘aev’, men sa kigger jeg bare i kalenderen.
Der er ingen grund til at hyle over noget, man ikke kan. Der vil komme nogle gange, hvor tingene
flyder for mig, men sédan er det jo bare, sadan er det ogsa for de andre demente”.

P& mine besgg boomer det med pélaeg, brad og iseer sade sager. Marie siger, hun ikke laver varm
mad. Hun forklarer, det er nemmere bare at spise yoghurt (med chokolademdsli) og rugbrgd med
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kedpalaeg. Hun gider ikke lave mad til sig selv, men tilfgjer, at hun selvfelgelig laver noget, hvis der
kommer nogen. Hun forteeller, at maltiderne er blevet "skreellet ned”, efter hun er begyndt at bo
alene, og tidspunkterne for maltiderne er begyndt at afheenge af, hvornar hun lige er sulten. Hun
forklarer dog, at hun rigtig godt kan lide at bage. Hun har fx bagt en chokoladekage til demenskoor-
dinatoren og mig. Hun undskylder dog, at den er faldet sammen, da hun tilbyder os et stykke. Hun
mener ikke, hun har glemt natronen, men til gengeeld fandt hun ud af, at hun havde glemt at putte
sukkeret i dejen, da hun smagte pa den. Demenskoordinatoren Olga foreslar, at Marie stiller alle
ingredienserne op pa bordet, nar hun skal bage, og sa stiller dem tilbage pa deres plads, nar hun
har brugt dem.

Marie klarer selv alt, hvad der hedder indkab, rengering og tajvask. Det finder hun ingen ikke pro-
blemer i.

51.3 Enlighed og ensomhed: Bella

Snakken om Maries situation som enlig og hendes ensomhed bliver bragt op flere gange ved mine
besgg. Da jeg besgger Marie alene et par dage efter vores fgrste made, forteeller hun mig, at hun
indtil for 3-4 ar siden boede sammen med kaeresten Jens. De besluttede sig imidlertid for at flytte
hver til sit. | begyndelsen, efter de var flyttet fra hinanden, sov de pa skift hos hinanden i weeken-
derne. Men som Marie konstaterer, mens hun kigger pa Bella, der star ved bordet og tigger igen:
"Den tid er forbi, og nu ser vi ikke hinanden mere”. Jeg sperger, hvordan hun har det med det. "Det
gor ikke sa meget”, siger Marie og fortaeller om bruddet, der fandt sted ca. 4 maneder fgr mit besag:
"Jeg havde to lanehunde pé besag, og jeg valgte at have hundene inde i sengen. Da vi vdgnede
om morgenen, var han vaek — og sa var han sur”. Marie saenker stemmer og naermest hvisker til
mig: "Han havde ogsa veeret sur inden — jeg var treet af ham, det passer mig fint, at han blev vaek.
Nu nyder jeg bare at veere mig og Bella — vi kan gare lige, hvad vi vil, der er ingen, der bestemmer
over o0s, og det er rart for mig. Men det var nok ogsa den forkerte mand, jeg havde”. Bella hopper
op pa stolen mellem os og kigger pa Marie: "Har du ikke spist din bacon, synes du? Du ma jo ikke
fa chokolade, sa er det helt sikkert, du dar, og DET gar ikke. Sa har jeg jo ikke nogen at sove med".
Sa siger hun til mig: "Jeg synes faktisk, det karer godt for mig, og jeg er tilpas med at bo her alene,
men jeg har ogsa tit besgg af ungerne, og sa har jeg Bella”.

Marie forteeller mig, at Bella faktisk var hendes sgns hund, men da hun holdt op med at arbejde, ca.
et halvt ar fgr mit besgg, begyndte hun oftere og oftere ga ture med Bella, som hun forklarer: "Jeg
har tabt mig 10 kilo, siden jeg begyndte at ga flere ture med Bella. Nu er det endt sédan, at Bella er
her i lobet af ugen, og at Bella i weekenden kommer hjem til familien [sennen]”. Men som Marie
konstaterer: "Bella vil helst veere her”, mens hun giver den et stykke bacon mere til morgenmad. *Vi
hygger os sammen; hun hgrer efter, hvad jeg siger; nér jeg kalder pa hende, s& kommer hun, og
hun elsker mig sa hgjt, og jeg elsker ogsd hende. Der er naesten ikke det, hun ikke mé herhjemme;
vi sover sammen, sommetider lidt i ske, og nar hun synes, vi skal ind og sove, sa kravler hun ind i
sengen — men det er ikke altid, jeg synes, det er sjovt at sove midt pa dagen”. Det er tydeligt, at
Marie oplever det som en lettelse, at hendes "sure” partner er blevet erstattet af en hund, som ikke
bestemmer over hende, harer efter, hvad hun siger, elsker hende, og som hun kan ggre lige, hvad
hun vil med. Med hunden er det Marie, der har kontrollen og far ubetinget kaerlighed tilbage. Jeg
sperger, hvad hun ggr, nar Bella ikke er der i weekenderne. Marie siger prompte: "Sé savner jeg
hende, ja, jeg savner hende. Men sa far jeg gjort rent, skiftet sengetaj, og sa far jeg strikket en hel
masse og teendt for kassen (tv'et), og der er masser af film. Jeg ser fjernsyn og strikker. Det bruger
jeg ogsa hverdagene til, altsé strikke, nér vi [hun og Bella], har géet tur og ordnet det, vi skal, sa
saetter vi 0s og strikker i sofaen, og hun leegger sig fuldsteendig til at sove”.
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514 Netveerk og aktiviteter. Familien, naboerne og den tidligere arbejdsplads

Marie forteeller, at hun prever at leve et sa normalt liv som muligt. Det vil sige, at hun laeser, strikker
og kommer ud, hvor hun kan snakke med andre mennesker. Det er isaer hendes familie, den nye
bolig og Bella, der har sikret, at hun kan leve et "normailt liv’. | den gamle bolig kunne hun godt fole
sig ensom, men i den nye bolig ser hun mange af sine naboer. Da vi er ude og ga en tur, udpeger
hun to huse, hvor der bor to enlige kvinder, hun taler med, og to huse, hvor der bor par, som hun
taler med. Det er hundene, de har til faelles, og som har fart dem sammen. "Her faler jeg mig ikke
ensom”, konstaterer hun, og senere forklarer hun mig, at hun faktisk heller ikke fgler sig alene, fordi
der er sa mange mennesker omkring hende. Hun forklarer, at hun og naboerne drikker kaffe, drikker
vin, udveksler bgger og passer hinandens hunde. Det er isger Bella, der har sikret, at hun kommer
ud af huset for at handle og i det hele taget at tage bussen og ga ture.

Ud over naboerne er de personer, Marie oftest ser, sin familie, dvs. datteren Jette og sennen Jens
og hendes fire bernebgrn. Det er tydeligt, at hun har et nzert forhold familien. Marie forteeller, at de
store bagrnebgrn pa 8 og 12 ar har besggt hende tre dage i den uge, hvor jeg besgger hende. Hun
henter dem normalt fra skole, og sa tager de hjem til hende og leger. Hun ser dem meget, og som
hun konstaterer: "De betyder SA meget for mig”. Hun er ogsa ved at lave en fadselsdagskage til en
af dem, hun viser mig formene og nogle sma piberensere, som skal veere soldater, fordi det er det,
som det ene barnebarn har gnsket sig. Jeg sparger, om de ved, hun er dement. Hun siger, de nok
har faet det at vide af deres foraeldre, som hun siger: "De kan godt finde pé at sige. Det er jo ogséa
din sygdom”. Alligevel tror Marie ikke, de bemaerker sygdommen. Demenskoordinatoren minder
ogsa Marie om, da hun er pa besgg, at familien mades hver anden maned for at sikre, at de, som
Marie siger, "har gode oplevelser sammen”. De har veeret pa rejser sammen og pa forskellige ferie-
centre. Det er ogsa iszer datteren, der har stgttet hende i forhold til at g& med til udredninger i for-
bindelse med sygdommen/ene m.m.

Marie er ogsa tidligere kommet pa et veerested, der hedder Solen [anonymiseret navn] én gang om
ugen. Det gar hun dog ikke sa ofte mere. Hun forklarer selv, at det er, fordi det er besveerligt at have
Bella med. Til gengaeld kan hun godt lide at komme pa sin gamle arbejdsplads, hvor de arbejder
med fysioterapi. Hun forteeller, at hun er uddannet kontorassistent og har arbejdet pa kontor i mange
ar. Hos fysioterapeuterne havde hun et fleksjob indtil for kort tid siden, hvor hun fik tildelt fgrtidspen-
sion. Jeg spgrger, hvorfor hun stoppede. Hun fortaeller, at hun ikke kunne huske, hvad hun skulle,
hvor hun var pa vej hen, eller hvad hun skulle bruge det, hun havde i haenderne til. Som hun siger:
“Jeg indsa, det matte vaere nu, sa alle ikke skulle se, at det var noget fjols, jeg rendte rundt og
lavede”. Marie forteeller, at hendes chef havde sagt, at hun kun matte holde op, hvis hun kom ned
og besggte dem. Vi beslutter os for at ga ned og besgge stedet pa et af mine besgg. Da vi kommer
frem, hilser alle medarbejdere varmt pa hende. Det viser sig, at Marie stadig bliver inviteret med pa
forskellige events og lige har veeret ude pa et trekilometers Igb med dem. Hun szelger ogsa de
sokker, hun strikker, nede hos dem. Kunderne hilser ogsa pa bade Marie og Bella, mens vi sidder
og drikker en gratis kop kaffe. Pa vejen hjem uddyber Marie de ambivalente fglelser, der var forbun-
det med at sige op: "Jeg var glad for at veere der, men det var mere fglelsen af, at jeg ikke kunne
huske, hvor jeg skulle ga hen og sadan — det blev jeg flov over. Og séa var det, jeg teenkte, at nu
varer det ikke sa laenge, for jeg ikke kan huske, hvad folk hedder, og de behaver heller ikke be-
meerke, at jeg render rundt om mig selv og ikke kan finde ud af noget. Inden det sker, sagde jeg til
mig selv, vil jeg sikre, jeg ikke er her mere. Jeg kunne sagtens have fortsat lidt endnu, men det var
lidt imod mine ... mig selv... at de skulle opleve mig sadan. Det vil ggre mig flov og ked af det. Jeg
kan ikke finde andre ord lige nu”. Nar Marie forteller om jobbet, er det tydeligt, at hun har vaeret
utrolig glad for at vaere der, men at det er frygten for at fremsta som syg og den stigma og flovhed,
Marie forbinder med det at vaere syg, der har faet hende til at stoppe med arbejdet. Marie gar afsted
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i gummistgvler. Hun fortzeller mig, at de er ved at veere slidt op, fordi hun gar s meget med Bella.
Ved en fodgaengerovergang er der en ung mand i Mercedes, der holder for os. Marie giver ham et
lille vink og et stort smil. Hans ansigt lyser op i et smil. Marie konstaterer tilfreds: "Det var et smil
mere”.

5.2 Udefra og ind-perspektiv pa Maries historie

VIVE har snakket med bade demenskoordinatoren Olga og Maries datter Jette. Datteren forteeller,
at de tidligt havde fokus pa, at moderen havde demens, fordi hun udviste nogle af de samme tegn
som Jettes mormor (Maries mor). "Nedsmeltninger”, som datteren kalder det, hvor hun ikke kunne
fa tingene til at heenge sammen. Jette tog hende derfor med til lzegen, og hun var gennem et langt
udredningsforlgb, hvor laegen fgrst troede, hun led af angst og depression. Jette beskriver, at det
var sveert, fordi hun i forlebet samtidig var pa arbejdsmarkedet, og kommunen hele tiden pressede
Marie til at ga op i tid, indtil hun endelig fik diagnosen, og ’kommunen lod hende ga”. Det betad med
Jettes beskrivelse, at arbejdspladsen hos fysioterapeuterne neermest gav hende status af at vaere
“frivillig”, der bare kunne ga og komme efter behov. Udredningsforlabet var dog ogsa vanskeligt,
fordi Jette ikke kunne sperge Marie, hvad lsegen havde sagt, fordi hun ikke kunne huske det, og
derfor valgte Jette at ga med hende til lzegen til sidst.

Jette beskriver, at bade diagnosen og Maries beslutning om helt at droppe arbejdet har givet Marie
mere overskud. F@r hun holdt op med at arbejde, isolerede hun sig meget, men bagefter kunne hun
ifalge Jette holde til meget mere. Maries hjerne har dog ifglge Jette fortsat sveert ved at sortere
indtrykkene, sa hun kan ikke vaere sammen med sa mange ad gangen, helst ikke flere end fire. For
eksempel kan hun heller ikke holde til at veere sammen med alt for sma/mange barn pa en gang,
fordi det bliver for stgjende for hende, men Jette tgr godt at overlade et barn til hende alene. Fal-
somheden over for indtryk er ogsa noget, demenskoordinatoren fremhaever. Hun beskriver, at det
seerligt er, nar Marie bliver traet, at hendes koncentrationsevne pavirkes, og hun bliver meget grad-
labil. For eksempel kan det pludselig blive for meget for Marie at veere i aktivitetscenteret, men hun
finder ud af det lidt for sent.

Jette og demenskoordinatoren forklarer i trad med Maries forteelling, at Marie ikke far hjeelp af kom-
munen, men kun far hjeelp af Jette til, hvad hun omtaler som det "faglelsesmaessige” og sgnnen Leif
til det budgetmaessige. Datteren forklarer saledes, at hun er gaet fra at veere datter til naermere at
veere "statteperson”, hvilket godt kan veere kreevende, men samtidig virker det, som om hun og
broderen Leif supplerer hinanden godt. Bade Jette og demenskoordinatoren omtaler desuden, at
de er observante pa, at Marie stort set kun lever af yoghurt. Jette beskriver, at Marie har tabt sig
meget, mens demenskoordinatoren fremhaever, at hun ikke har set, at Marie har tabt sig betydeligt.
Jette fremhaever, at moderens madvaner nok haeanger sammen med Maries status som enlig snarere
end demensen. Demenskoordinatoren Olga siger, at hun har foreslaet, at Marie far mad udefra,
eller hun kunne fa hjeelp til at kebe ind (herunder feerdigretter) og for den sags skyld ogsa til medi-
cinen, men konstaterer ogsa, at Marie ikke er klar til det endnu og har takket nej. Olga siger, det er
et dilemma, for “hun skal have lov til at veere herre i eget liv”, og hun ser sin egen rolle som en form
for gartner, der hver gang forsgger at sa et frg.

Bade demenskoordinatoren og Jette er meget opmaerksomme pa, hvor meget Bella betyder for
Marie. Jette forklarer, at det jo oprindelig var broderens Leif hund, men at de lod Marie passe den
mere og mere i forbindelse med hendes brud med den tidligere kaereste. Jette forteeller, at ekskee-
resten gik fra Marie et par gange, hvilket de vurderede, gjorde hende alt for forvirret og usikker pa
grund af demensen. Hun kunne spgrge: "Hvor er han hende, hvorfor er han her ikke”. Jeg sperger,
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om hun tror, at Maries hverdag er nemmere uden ham. Jette er ikke i tvivl: "Ja, meget, meget nem-
mere. Han gjorde et stort nummer ud af at forteelle hende, hvad hun ikke kunne, og at hun var syg.
Han var meget selvforsteerkende. Hun har det meget bedre, ndr hun ikke er sammen med ham.
Meget mere overskud” — en attitude, som demenskoordinatoren ogsa har oplevet. Jette forteller, at
Bella har udfyldt hans tomrum, men forteeller ogsa, at de ikke var gode nok til at seette graenser
omkring hunden, fx at det fortsat var Leifs hund. Men nu har de faet den mere klare ordning, hvor
Bella er hos Marie i hverdagene og hos Leif i weekenden. Jette forteeller ogsa om ordningen, hvor
familien laver noget sammen hver anden maned. De har dog besluttet, at de ikke laengere kan tage
til udlandet med Marie, for sidst de var afsted, havde flyrejsen og omstillingen slaet hende helt ud.
Demenskoordinatoren understreger dog, at det Bella — i modsaetning til en keereste — ikke kan, er at
hjeelpe hende med at fa struktur pa hverdagen.

Endelig er bade Olga og Jette enige om, at flytningen har veeret det helt rigtige for Marie. Jette
forklarer, at flytningen farst blev gkonomisk mulig, da Marie fik fartidspension. De naevner begge,
hvordan Marie trives blandt naboerne og er meget tryggere, fordi der er s mange omkring hende,
ogsa i arbejdstiden. Demenskoordinatoren laegger vaegt pa, at Marie virkelig trives med at kunne
give noget af sig selv og udfgre en funktion ved at vaere hundelufter for de andre. Datteren derimod
mener, at det er udtryk for, at moderen har mistet et “filter” grundet demensen, at hun er blevet
"kvarterets hundelufter”. Demenskoordinatoren naevner dog ogsa, at datteren af og til godt kan veere
lidt hard og spydig over for Marie, hvilket Marie godt kan blive rigtig ked af.

5.3 Opsamling pa Maries case

Maries forteelling om handler om en varm og givende kvinde, som forsgger at fa det bedste ud af
livet, selvom hun har set sin mor blive syg med demens og ende et sted, hvor hun ikke selv gnsker
at ende. Marie kan en masse praktiske ting i hjemmet — hun handler ind, gar rent, vasker tgj, strikker,
bager store fadselsdagskager til barnenes fgdselsdage, passer delehunden Bella, gar med naboens
hunde og mange flere ting. Men hukommelsen driller hende; hun glemmer at putte sukker i dejen,
at spise sine piller, og hun kan ogsa glemme vejen hjem. Derudover glemmer hun at fa varm mad
— hun lever stort set af yoghurt med chokolademusli (og har tabt sig en del), hvad der bliver sagt til
lzegen, og har sveert ved at betale sine regninger. Datteren kalder det "nedsmeltninger”. Marie har
dog forskellige mader, hvorpa hun forsgger at handtere de praktiske udfordringer i hjemmet. Hun
ligger sma post-it-sedler til sig selv, skriver pa spejle, hvad hun skal huske, og har faet en GPS til,
hvis hun skulle fare vild. Derudover far hun stor hjeelp fra sin datter og sgn. De har en arbejdsdeling,
hvor sgnnen tager sig af det gkonomiske, og datteren tager sig af det, hun kalder det mere folelses-
maessige, dvs. laegebesgg m.m. Pa den made klarer hun hverdagen. Familien har ogsa — pa grund
af viden om Maries mors forlgb — lavet fuldmagter, kigget pa plejehjem m.m. De er forberedt. Dog
insisterer Marie pa, at hun ikke vil have hjemmehjzelp, selvom demenskoordinatoren gerne sa, hun
fik hjeelp med maden og medicinen.

Rent falelsesmaessigt har Marie og hendes familie ogsé truffet nogle valg, der pa bade kort og lang
sigt ser ud til at have forbedret hendes situation. For det farste er Marie ikke leengere sammen med
sin ekskaereste — en mand, som bade Marie selv, demenskoordinatoren og hendes familie omtaler
som én, der ikke behandlede hende godt, men talte ned til hende. | stedet for ham har hun Bella,
der er hengiven over for hende og ikke stiller krav til hende, som hun ikke kan leve op til. Det er
bedre for hende. For det andet er hun flyttet fra byen til en handicapvenlig bolig, der ligger teet ved
begge hendes barn. Det har hendes fertidspension gjort gkonomisk muligt. | det nye boligomrade
har hun pa kort tid faet et stort netvaerk af venner, der ligesom Marie interesserer sig for hunde. |
det nabolag og med hunden Bella ved sin side foler Marie sig ikke laengere hverken alene eller
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ensom. Marie har faet en funktion som hundelufter og virker afholdt af bade naboerne, familien, af
demenskoordinatoren og pa hendes tidligere arbejdsplads. Det er ikke maerkeligt, for Marie er en
person, der er meget keerlig og varm. Hun uddeler gavmildt kram og smil til alle, bade bekendte og
fremmede. Maries datter ser dog Maries adfeerd som “kvarterets hundelufter” som et udtryk for de-
mensen, og at hun har "mistet” et filter. Men uanset om Maries relationer til naboerne er et resultat
af et manglende filter eller Maries store evne til at skabe kontakt og gleede omkring sig, sa bidrager
relationen til naboerne i hgj grad til, at Marie ikke feler sig ensom.

Marie er dog ogsa en meget faglsom kvinde, der pd mange mader har felelserne uden pa tgjet. Hun
bliver hurtigt berart af andre menneskers holdninger; greeder og ma traekke sig. For eksempel for-
klarer demenskoordinatoren, at Marie i det aktivitetscenter, som hun i mindre og mindre grad kom-
mer i, spreder stor gleede, men ogsa pludselig kan bryde sammen, fordi hun ikke har faet sat en
graense for sig selv i tide. Marie selv forklarer, at hun ikke kommer sa ofte i centeret mere pa grund
af Bella. Marie forteeller desuden, at hun sagde op pa sit gamle arbejde, som hun ellers godt kunne
lide, fordi hun var bekymret for, hvad andre ville tasnke om hende, hvis hun kom til at lave en masse
fiollede ting pa et tidspunkt, sddan som hendes egen mor gjorde, da hun fik demens. Det er tydeligt,
at hun frygter at tabe ansigt med den tiltagende demens. Datteren mener dog, at moderen har faet
meget mere energi, efter hun holdt op pa arbejdet, og at det er en lettelse for moderen ikke laengere
at veere under pres fra kommunen. Dette viser, at Marie pa den ene side har vaeret bedragvet over
at skulle forlade sin arbejdsplads og selv har "pushet” sig ud af arbejdsmarkedet, men at hun maske
ogsa har faet fornyet energi til at klare sin hverdag.
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6 Preben: "Man ma prgve at veere glad, selvom
man fgler sig deprimeret”

Preben er 81 ar gammel og er diagnosticeret med let Alzheimer i 2016. Han bor i et 1-plans, for-
holdsvis stort reekkehus i et reekkehusomrade, hvor han har boet i ca. 30 ar. Demenskoordinatoren
‘Bente’ besgger ham hver 3-6 maned. | hjemmet klarer Preben det meste selv. Prebens naermeste
familie er hans to datre. Preben har desuden en skakklub, bl.a. med en af naboerne 'Jens’, og han
gar i aktivitetscenteret en gang om ugen. Desuden begynder han at ga til dans, mens jeg besg@ger
ham. Preben har nemlig en stor passion for dans og en del bekendtskaber, han har laert at kende
gennem dansen. Da jeg kontakter Preben fgrste gang, siger han vredt, inden jeg nar at introducere
mig selv, at han spiller skak og ikke vil forstyrres. Da jeg fors@ger igen et par dage efter, er han mere
imgdekommende. Han forteeller dog, at han lige har modtaget et brev om, at han nok ikke er dement
mere. Efter involvering af demenskoordinatoren indvilger han i, at jeg kommer pa besgg, selvom
han stadig ikke lyder helt sikker pa, at han har demens — en manglende sygdomserkendelse, der
kommer til at fylde i vores samtaler.
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6.1 Indefra og ud-perspektiv pa Prebens situation

6.1.1 Prebens boligsituation: Reekkehus

Jeg ankommer til det relativt store omrade af de klassiske 1-plans 70’er reekkehuse, hvor Preben
bor. Jeg kan se pa oversigten over huse, at det er en grundejerforening med tilhgrende forsamlings-
hus og kontor. Jeg har aftalt med demenskoordinatoren, at hun skal med ferste gang, jeg besager
Preben, sa jeg venter pa hende ude foran Prebens hus. Hun ankommer lidt forsinket, og vi skynder
os hen for at ringe pa. En lav aeldre mand med varme gjne og et stort smil abner daren. Der er noget
seerligt over ham. Noget af det farste, jeg laegger meerke til, er en lille rodeotyr i en laedersnor om
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hans hals, skovmandsskjorten og et stort sydstatsspaende i cowboybukserne. Han emmer af even-
tyr. Han hilser varmt pa Bente. S& henvender han sig til mig. Du ma vaere ’[naevner forskers navn]'.
Det bekreaefter jeg — lettet over, at han kan huske vores aftale. Han viser mig senere, hvordan han
har en kalender pa kgleskabet, hvor han skriver alle sine aftaler op, s& han husker dem. Hans to
datre star ogsa inde i stuen, og Bente praesenterer mig og projektet. Preben kigger pa mine sokker
og siger muntert: "Jeg kan se, du ogsa bruger de sneakers, jeg bruger”. Vi griner. Sa siger han
henvendt til Bente: "Sé far vi ikke spillet skak i dag”. "Nej”, siger Bente, *vi méa finde en anden dag”.

6.1.2  Aldersrelateret muskelvind eller demens: "Hvad for en sygdom?”

Vi seetter os alle sammen ned rundt om det store spisebord. Datrene star for at finde en pakke Earl
Grey frem og henter en kedel med varmt vand i. De kommer ogsa med en kaempe glaskande fuld
af vand og stiller den pa bordet foran Preben. Han tager fat i kanden. Han prgver at lgfte den, men
kan ikke. Han kigger pa sin ene datter: "Jeg kan sgu ikke lgfte den”, siger han. "Jo, kom nu far’,
siger hun opmuntrende. Han prgver igen. Men det er tydeligt, at han ikke kan. "Ej, kan du ikke det
far’, siger datteren bekymret. Bente, der sidder ved siden af, sparger, om hun skal hjaelpe ham. Hun
hzelder vand op til ham. Episoden giver anledning til, at Bente foreslar, at hun s@gger om genoptrae-
ning og en funktionsafklaring til Preben, og hun gar straks i gang pa den medbragte iPad. Hun og
datrene snakker indforstaet om, hvorvidt der skal en fysio- og/eller en ergoterapeut ind over, og at
der er sket et drastisk funktionstab siden sidste &r med Preben. Det viser sig, at Prebens ene datter
er visitator og sygeplejeske, og den anden er ansat i hjemmeplejen. Han taler naesten dagligt i tele-
fon med dem, forklarer Preben senere.

Mens Bente og dgtrene diskuterer funktionstab og genoptraening, henvender Preben sig til den ene
datter og mig. Preben forteeller os begejstret, at han lavede en springabning og vandt et spil skak
pa 20 treek dagen fer. Det ender med, at han forklarer til mig, hvad en springabning er, fordi jeg er
den eneste, der viser interesse. Bente forstyrrer hans fortaelling. Preben siger frisk: "Yes, what do
you wanna know”. Hun forklarer, at hun vil anmode om ergoterapi til armene. Hvad med bentgijet,
spearger Bente Preben. Den ene datter siger, at de lige har testet dem, og at der ogsa er problemer
dér. Preben siger, han godt kan komme op fra laenestolen. "Jo, jo”, siger datteren, "men det handler
ogsa om sikkerhed og balance. Hvad nér du skal pé toilettet?”, sperger datten og tilfgjer: "Holder du
fast i noget?”. ’I radiatoren”, griner Preben: "Det er man ngdt til”. "Neeej, det er man ikke”, siger
datteren og tilfgjer sa: "Haenderne pé larene!!”. Preben siger: "Jeg har lidt sveert ved at falge med,
nar | alle snakker”. Vi skal nok tale langsomt”, siger datteren. "Det er en dejlig datter, du har”, siger
demenskoordinatoren. Preben siger: "De tror, de er sé kloge”. Alle griner.

Preben konstaterer, efter grinene har lagt sig: "Jeg tror, mine problemer er aldersrelateret”. Bente
siger "Jaaa... Men det er de bare ikke”. "Muskelsvind”, siger Preben. Bente siger: "Du skal dyrke
motion og spise protein”. "Hvad for noget?”, sparger Preben. Datteren forklarer: “Protein: banner,
ked, meelk, aeg”. "Jeg spiser ikke sa meget”, siger Preben. "Nej”, siger Bente. Hun og datrene taler
om hans veegt, og om at han har tabt sig, hvilket de skal holde gje med. Bente siger henvendt til
Preben: "Det er meget normalt for sygdommen at tabe sa meget”. Preben forklarer, hvordan han en
gang vejede meget mere tilbage i '96. Dgtrene siger lidt irriteret i munden pa hinanden, at han i lang
tid har vejet 75 kilo. Bente gentager, at det er normalt at tabe sig med "sygdommen”. Preben kigger
spergende pa Bente: "Hvad for en sygdom?”, siger han. "Den sygdom, du har, er en Alzheimer, hvis
jeg ikke husker forkert”. Preben siger: "Det er der nogen, der siger”. “Ja, leegen siger det”, siger
Bente. Preben svarer: "Men kan man stole pa ham?”. Bente kigger pa ham: "Ja, desveerre — de har
sikkert taget nogle rygmarvspraver og lavet nogle scanninger. Desveerre, jeg ville enske jeg kunne
sige noget andet. Men det kan jeg ikke. @v”. Preben siger ogsa "ev” og tilfgjer sa: "Jeg er ikke den
eneste [der har den sygdom]”. Bente siger: "Nej, det er du faktisk ikke”.
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6.1.3 Praktiske udfordringer og ressourcer i hjemmet: "Er det ikke lidt spild af tid?”

Allerede op mit farste bes@g hos Preben, hvor datrene ogsa er tilstede, er der stort fokus pa Prebens
praktiske udfordringer. Det er der bl.a., fordi demenskoordinatoren afprgver et nyt dialogredskab,
som hun kalder "Samtalehjulet?” hos Preben. Da vi har sat os om bordet, forteeller Bente — mest
henvendt til mig, at Preben ikke far hjeelp fra
det offentlige ud over hendes besgg. Hun
forklarer ogséa Preben, hvordan hun denne
dag vil benytte samtalehjulet. Hun forklarer,
at malet er at afdaekke, om “der nogle ting,
vi skal saette i veerk”, og uddyber, at dialogen
tager udgangspunkt i Preben, og at samta-
lehjulet skal lede samtalen via en raekke bil-
ledkort. Preben ser lidt forvirret ud. En af
hans datre siger: "Vi skal lege lidt, far”. Pre-
ben siger: "Hvad?”. Bente siger: "Din datter
siger, vi skal lege, men sadan ser jeg det ikke. For mig er det vigtig viden”. "Det er jeg speendt pa’,
siger Preben. Hun leegger et papir med en cirkel og nogle emner ud. Bente sparger: "Hvad for et
emne skal vi snakke om?” Der gar lang tid. Sa siger Preben: "Det er svaert. Hvad synes du [Bente]?”.
Bente siger: "Vi skal igennem dem alle sammen”. Sa siger Preben: "Hvad med den midterste”. Bente
siger: "Lige den tager vi til sidst”. Preben siger: "Na ok. Hvad s med den?” spgrger Preben og peger
pa et kort, hvor der star "Mine aktiviteter i hverdagen”.

Huslige opgaver og personlig hygiejne

Bente laegger et kort op, der hedder "huslige opgaver” og sperger: "Far du vasket op og sa videre”,
Preben siger, det er mere eller mindre, som det altid har veeret, og tilfgjer sa: "Jeg gar det bedste,
jeg kan”. Bente siger: "I ma supplere” (henvendt til dotrene). Dotrene forklarer, at de netop har
snakket om, at Preben accepterer, at han skal sleekke lidt pa standarden, men at han har nogle
gode rutiner, fx bestemte datoer for, hvornar han far skiftet sengetsj m.m. Den ene datter siger:
"Badeveerelse og kokken er det, der kraever mest energi ogsé mentalt, og sa er det nemt at sige:
Jeg orker det ikke”. Den anden tilfgjer, at det ogsa bliver fysisk hardere og tungere at stevsuge de
104 kvadratmeter. Preben tilfgjer: "Komfuret traenger godt nok, jeg plejer at rengare siderne”. Den
ene datter siger: “Intensionen er der, men overskuddet er der bare ikke”. Preben forteeller, at han
plejer at gere rent fredag og lgrdag. Han tager fgrst den ene halvdel og sé& den anden halvdel af
huset. Da jeg senere spgrger, om jeg ma lane toilettet, hvisker en af hans datre beroligende til mig,
at de har gjort toilettet rent i dag. Jeg opdager ogsa naeste gang, jeg besager Preben, at hygiejnen
er vaesentligt darligere pa toilettet, fx er vasken meget beskidt. Da jeg sperger ind til, hvordan han
har det med at ggre rent, siger han dog: "Det er fint, s& har man lidt at foretage sig. Jeg orker jo ikke
at glo fiernsyn hele dagen”.

Hjeelpemidler — hareapparat, briller, badebaenk

Bente sparger ogsa ind til Prebens hjeelpemidler. Det, der fylder mest for Preben, er hans briller og
iseer hererapparatet. Brillerne er ikke s gode, siger Preben — han kan se en kant, men Bente for-
klarer, at det maske ogsa kan have noget med "sygdommen” at gere. Det ender dog med, at den
ene datter tilbyder at kgbe et par leesebriller i Tiger, sa han kan se, om det er laesefeltet, der driller.
Harerapparatet fungerer heller ikke optimalt, selvom det kun er 1 ar gammelt. Datteren bekreefter,
at han har veeret uheldig med hgreapparatet. Efter snakken om hgreapparatet navner en af hans
detre, at hun har en tilfgjelse til emnet om hjeelpemidler. Hun siger, at Preben jo ikke er s& mobil

2 Materialet er udviklet af Videnscenter for Demens og kan findes via fglgende link:: http://www.videnscenterfordemens.dk/va-
erktoejskassen/fagpersoner/diagnosen-og-tiden-efter/samtalehjulet-version-demens/.
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mere, og balancen ikke er sa god, sa de har snakket omkring et badebaenk til badekarret. Preben
siger dog: "Det synes jeg ikke, der er noget problem i”. Datteren siger: "Det ved jeg godt, men nér
jeg kigger pé dig, teenker jeg, det vil vaere en god hjaelp”. Der er en lille pause, sa tilfgjer hun: "Nu
har vi séet et frg”. Preben siger: “Jeg har skridmatter”. Den anden datter siger: "Det er, fordi hun
[den datter der har taget emnet op] er bekymret for dig — at du falder”. Preben siger ikke noget.
Bente sparger ogsa ind til, om Preben far bgrstet teender og har styr pa vandladningen. Preben
forklarer, at han bgrster taeender to gange om dagen, og at det med vandladningen afhaenger af, hvor
treengende han er. Bente sparger: “Ingen uheld?”. Den ene datter siger: "Kun gammelmandsdryp”.

Medicinen og helbredssituationen

Medicin er ogsa temaet for et af de kort om hverdagsaktiviteter, som Bente lzegger pa bordet foran
Preben. Preben forteeller, at han selv star for doseringen af medicin, men at han ikke lige i dag har
faet lavet doseringen ordentligt. Datteren supplerer med, at hun ikke laengere far lov at dosere me-
dicinen. Preben forklarer, at datteren jo ikke kommer sa tit. Bente siger: "Jamen hun er god til det”.
Preben siger: "Det er jeg da ogsa”. Datteren siger: “Jeg er lidt bekymret for, at du tager lidt [piller]
her og lidt der”. Bente siger, hun har rigtig mange borgere, der er indlagte, fordi de tager det forkerte
medicin, og at Preben jo har hjertemedicin. Preben siger: "Det skal du ikke vaere bange for, at jeg
gor [bliver indlagt]”. Datteren siger: "Men det er jo den medicin, du ikke har taget i dag”. Preben
siger: "Jeg ma da indremme, at jeg glemmer det engang imellem”. Bente siger: "Det er jo det gode
ved dig. Du indremmer det. Det er vigtigt, du tager dem regelmeessigt”. Preben siger: "Jeg fornem-
mer egentlig, at skulle jeg springe over en dag, sa sker der ikke noget ved det”. Den anden datter
siger: "Nej, men det fornemmer din krop. Det ma man ikke. Du skal have et stabilt niveau i blodet”.
Bente siger: "Det er sygeplejersken, der taler” og tilfgjer: “Jeg synes, vi skal fa dine dgtre til at do-
sere”. Preben siger: "Sa skal de jo komme hver dag”. Datteren siger: "Det kunne jo ogsa veere, vi
skulle fa sygeplejersken til det. For hvis der skulle opsta misforstaelser, séa ville veere det ude af
familien”. Bente siger: "Sa er der ogsé sygeplejerskeajne pa dig i forhold til ernaering. Hun kunne
komme hver dag mellem ki. 8-9 og udlevere en finger [piller]”. "Hvad for én”, sperger Preben. Dat-
teren forklarer og fortzeller, at sa ville der komme én hver morgen og sige godmorgen og viser ham,
hvad en "finger’/pilleaeske er. Preben traekker lidt pa det: "Ej, er det ikke lidt meget besveer. Spild af
tid?”. Bente: "Nej det er det, de er ansat til, og det er det, du har betalt skat for”. Datteren supplerer:
”"Séa far du ogsé et besag”. Preben siger: "Det skulle da sa vaere det eneste positive.... Okay, det
ma du gerne skrive ned sa”.

Mens Bente noterer pa iPad’en, sparger Preben: "Hvad sa, hvis de to piller ligger det samme sted,
og jeg skal tage alle pillerne samtidig — fire forskellige piller med det samme?”. Den ene datter siger:
“Jeg forstar ikke, hvad du siger. Hvis du tager alle pillerne samtidig?”. Preben prgver igen: "Ja, nogle
piller for benene, nogle for hovedet, nogle for blodtryk og hjernen, bliver de ikke blandet sammen til
en meerkelig substans”? Datteren siger: "Nej, de géar derhen, hvor de skal hjaelpe. De bliver brugt
der, hvor de skal bruges”. Den anden datter supplerer: "Det tager ikke skade af at blive blandet”.
Preben siger: "Né ok, det er det, jeg somme tider teenker pa, nar jeg skal tage alle de piller. De kan
vel ogsé have bivirkninger”. Datteren siger: "Det er noget af det, laegen holder gje med”. Bente
sparger, hvor tit han gar til leegen. Hans datter konstaterer, at det gar han tit.

Da Preben og jeg er alene, sparger jeg ind til, hvad det er, der er galt med hans hjerte. Han forklarer,
at der har veeret problemer siden 2005: "Hjertet pumper ikke, som det skal, derfor far jeg ikke det ilt
ud i kroppen, jeg har brug for”, konstaterer han og tilfgjer: "Det er derfor, jeg stenner og puster. Jeg
slaeber med benene, hvis jeg laver for meget”. Jeg sp@rger ogsa ind til bekymringen over pillerne.
Han fortaeller, at nogle af de piller, han tager, ger ham "svimmel” og — som han tilfgjer pa engelsk —
"confused”, som han konstaterer: "Det er jo giftstoffer. Man skal veere lidt forsigtig med, hvad man
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indtager af gift”. Han forklarer, hvordan han har skrottet nogle blodfortyndende piller, som bade han
og naboen tog, fordi de begge oplevede, at de blev "helt rundtossede af dem”.

@konomien

Endnu et emne, Bente tager op, er, i hvilket omfang Preben kan varetage sin gkonomi. Hun uddyber:
"Regninger osv.”, da Preben ligner et spgrgsmalstegn. Datteren siger, at Preben er begyndt at bede
om hjeelp til at betale regninger. Snakken leder hen til et spgrgsméal om, hvordan Prebens generelle
gkonomiske situation ser ud. Dgtrene siger, at Preben har det, han skal bruge, og at han ikke gar
sulten i seng. Der grines. Preben siger: "Det kommer an pa, hvor meget man skal bruge, og hvor
langt de skal reekke”. De taler om veaerdien af huset. Det er tydeligt, at Preben er mere bekymret over
sin gkonomiske situation end dgtrene.

Madlavningen

Madlavning er som allerede omtalt et tema, der bergres, da demenskoordinatoren er pa besgg. Men
fokus er mest pa, at Preben skal begynde at spise proteiner. Jeg vender tilbage til temaet om mad
pa et af de besag, hvor jeg er alene med Preben. Vi snakker om det i forbindelse med, at det er ved
at blive frokosttid. Han spgrger, om jeg vil have noget mad med, mens vi gar ud i kgkkenet. Jeg
siger, jeg har madpakke med. | kgkkenet abner Preben kgleskabet, der ser ud til at vaere godt fyldt
op. Han finder skinke, agurk, nogle daser med sild frem og et &g, som han har lagt i en plastikboks,
fordi skallen gik i stykker, som han forklarer. Han laver to stykker rugbrgd. En sildemad og en skin-
kemad, og lsegger aegget pa tallerkenen. Han putter masser af salt pa madderne. Han er meget
omhyggelig; skaerer et par stykker agurk til skinkemadden og fisker plastikbakken op fra silden og
laegger sildene til afdrypning, fer de kommer pa maden. Sa tager han ogsa et stort glas vand. "Sa
kan du ogsa se mig lave mad”, konstaterer han. "Ja”, siger jeg, mens vi gar ind igennem stuen og
ud i en lille udestue, hvor vi seetter os ved et lille bord med en masse aviser og reklamer. Her snakker
vi om Prebens madvaner. Han giver ikke et klar svar pa, om han laver varm mad. Han fortzeller, at
han af og til kaber en lasagne, laver en jeegergryde eller spiser havregryn med maelk.

Udfordringer i forhold til udvendig vedligeholdelse

Den udvendige vedligeholdelse af huset bliver ogsa et emne, der fylder i samtalen om samtalehjulet.
Da Bente sparger til emnet, siger Preben farst: "Hvad synes du”? Bente siger, hun ikke har kigget.
Sa siger Preben, at han prgver, sa godt han kan. S4 tilfgjer han: "Det kan godt veere, jeg ikke lige
far slaet grees, eller der gér én dag eller to. Men det kommer jo an pé vejret”. Den ene datter siger:
“Men der er noget vigtigt at sige her”. Preben siger: "Hvad er det?”. Datteren siger: "Det er noget af
det, der gar, at du overvejer at sselge huset, ikk’?”. Preben siger: "Jeg vil gerne veere fri for udvendig
vedligeholdelse. Men det har jeg ogsa sagt for”. Datteren ftilfgjer: "Du bekymrer dig om det. Du
magter det ikke rigtig. Og nér det sker, kraever det mange kreefter”. Bente sparger: "Kan du betale
dig fra det?”. En af detrene siger: "Det kan du sagtens, far”. Preben smagriner og siger: "Men den
anden dag ovre ved naboen, der kom datteren og barnebarnet og ordnede have”. Den ene datter
siger: "Var det en kommentar til 0s?”, underforstaet at Preben gerne vil have, at hans bgrn hjeelper
ham. Bente griner: "Ja, det var vist det, man kalder et vink med en vognstang”. Datteren siger: "Vi
aftalte jo sidst, at vi bare skulle finde en dato, hvor vi kunne ordne det”. Bente siger: "Der kom den
lige tilbage til dig”. Preben siger muntert: "Ja, de er skrappe, ikke”.

Det er tydeligt, at Preben bade i forhold til de praktiske opgaver i hjemmet og den udvendige vedli-
geholdelse helst ikke vil have hjeelp. Det handler bade om ikke at ulejlige andre (saerligt det offent-
lige), og er ogsa et spargsmal om hans egen gkonomi. Da vi er alene, sparger jeg Preben, om han
ikke s& godt kan lide at fa hjeelp. Hertil siger han: "Man ma jo laere at acceptere det, hvis det bliver
nadvendigt. Man har nok lidt svaert ved at acceptere det. Det er sveert at blive seldre. Det er der ikke
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noget at ggre ved. Man mé prgve at blive det pa den gode made. Prgve at veere glad, selvom man
faler sig deprimeret”.

6.1.4 Enligheden, ensomheden og energi: "Jeg har altid fglt mig ensom”

P& mine besgg forteeller Preben mig hele sin livshistorie. Han er en mand, der har rejst meget, og
boet og arbejdet i Canada i mange ar af sit liv som arbejdsmand pa forskellige projekter. Ved madet,
hvor datrene er tilstede, forteeller de, at Preben blev skilt fra sin ekskone, som han har begge barn
med, for 37 ar siden. Den ene datter uddyber dog, at Preben ser mere til moderen, efter han er
blevet syg. Hun bor i en nzerliggende by, hvor den ene datter ogsa bor. Og den anden tilfgjer: "Ja,
mor hjaelper dig en del, ikk’?”. Preben siger: "Ja, ja, jeg skal bare ringe, men hun skal jo helt fra
[neevner naertliggende by]”. Den ene datter siger: "Det gar hun gerne” og tilfgjer: "Hun hopper, nér
du ringer”.

Da Preben og jeg er alene igen, spgrger jeg ind til hans relation til ekskonen. Han forteeller, at konen
har forladt ham to gange. Farste gang, hun forlod ham, boede de i Canada, og da hun var flyttet,
var han nadt til at tage til Danmark, fordi hans foreeldre var bekymrede over, at han var alene med
datteren. Det var i slutningen af 50’erne. De flyttede ind hos hans forzeldre, da de kom hjem. Efter
nogle ar kom ekskonen tilbage fra Canada, og de genoptog segteskabet, fik deres andet barn og
byggede et nyt hus. Preben tilfgjer dog med et grin: "Men sa gik der otte ar, og sé gik hun fra mig
igen”. Han far et fiernt blik i gjnene og tilfgjer: "Livet er jo sédan lidt op- og nedture”.

Et stykke tid efter skilsmissen valgte Preben at flytte fra sit og ekskonens hus pa landet ind til reek-
kehuset, fordi — som han forklarer: "Jeg falte mig ensom” pa landet. | raekkehuset har han en kort
overgang boet med en anden kvinde. Men hun dede af kreeft. Han forteeller ogsa, at han siden — i
1989 — fik en "veninde”, men at hun boede et stykke veek, og de derfor skiftevis boede hos hinanden
i weekenderne. Han taler stadig i telefon med hende, men de har ikke set hinanden de sidste otte
ar. Som han konstater igen: "Livet er jo lidt op- og nedture. Det ma man forvente”. Ud over hendes
weekendbesgg har han derfor boet alene de sidste 25 ar.

Ved alle mine besgg kommer Preben ind pa, at han er ensom og deprimeret. Da jeg spgrger ind til
arsagen til ensomheden, og hvornar fglelsen startede, fortaeller Preben, at hans fglelse af ensomhed
ikke er ny, som han siger: "Det [ensom] har jeg sadan set falt mig hele mit liv”. Han tilfgjer efter en
kort pause: "Det haenger méske sammen med min hgrelse”. Jeg bliver lidt overrasket. "Hgrelsen?”,
siger jeg spgrgende. Preben forklarer, hvordan det, at man ikke kan hgre ordentligt, er eksklude-
rende i sociale sammenhaenge: "Man har ikke samme selskabelige forhold, nar man sidder pa en
restaurant, for man kan ikke altid falge med i, hvad folk siger, og sa faler man sig lidt udenfor. Det
ved jeg; det er jeg ikke den eneste tunghgre, der har haft det problem, for oppe i [neevner vaereste-
det] var der én, der blev lidt sur — han sagde godaften, og sé gik han og smeekkede med daren. Sé
jeg er ikke den eneste, der har det sadan”. Preben lader til at kunne identificere sig med den person,
han beskriver fra vaerestedet, der har smeekket med dgren, eller maske de negative fglelser det
skaber, nar man ekskluderes pa grund af sin manglende hgrelse og behovet for at traekke sig. Han
uddyber: "Det er ikke det samme at have et hagreapparat, sa sidder man og snakker med nogen, og
sé gar lyden pludselig, og sé& skal man skifte batteri. Sa jeg er blevet lidt mere deprimeret pa det
seneste”. Jeg spgrger, om det kun haenger sammen med hgrelsen. Preben siger: “Neej. Jeg tror
ogsa, alderen spiller ind. Man er jo ikke den, man har veeret for”. P4 den made udfolder Preben i
Iabet af mine besag, at hans fglelse af ensomhed, depression og tristhed er tiltaget med arene og
ikke kun kan relateres til hans hgrelse.

Preben uddyber fx, at falelsen af ensomhed ogsa kan haenge sammen med hans reducerede sek-
sualitet og manglende energi. Det kommer frem, da jeg sperger, om Preben kan savne, at der bor
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en kvinde i huset. Preben siger: "Nu er man [dvs. Preben] for gammel til at have med kvinder at
gore. Men jeg savner selskabet. Men det er det, der gor, at man bliver deprimeret og ked af det.
Man har ikke det samme seksuelle, som man havde fagr”. Jeg sparger ind til, om man ikke kan skabe
andre faellesskaber end det seksuelle. Preben siger: "Jo, det er jo derfor man deltager i alt muligt.
Men jeg er sgu snart for treet til at fise rundt fra sted til sted”. Det kommer frem pa mine besgag, at
det med at veere for treet til at "fise rundt” ogsa handler om, at Preben oplever, at han mangler energi
til at indga i relationer med andre. Som han forsager at forklare til sine datre og demenskoordinato-
ren, da de snakker om erneering: “Jeg tror maske ogsa, der er noget, jeg mangler, fordi jeg somme
tider faler mig lidt deprimeret og ked af det. Humgarsvingninger”. Bente siger: "Det er normalt [med
demens] at have nedsat energi, man har ikke overskud, som man havde fgr”. Preben siger: "Det
kan jeg godt fglge dig lidt i”. Bente siger: "Energien er ikke, hvad den har veeret”. Preben griner lidt
og siger sa: "Langt fra”. Den ene datter siger: "Det er tit, du siger, du ikke forstar, hvor den [energien]
er blevet af”. Preben konstaterer: "Man teenker jo ogsa — de ting, man kommer ud for i tilveerelsen,
der kommer til at have indflydelse pa, hvor meget energi man har”. Selvom demenskoordinatoren
flere gange forsgger at koble fglelsen af lav energi med Alzheimeren, er det ikke en kobling, som
Preben selv laver. Da vi er alene, sparger jeg ham, hvordan han oplever, at Alzheimeren pavirker
ham. Han siger, at han kun synes, det er navne og bestemte ord, han har sveert ved at huske. Han
forbinder med andre ord Alzheimeren snaevert til funktionstab i form af hukommelsestab.

6.1.5 Aktiviteter og relationer: Passionen for skak og dans

Preben forklarer, at hans relationer har aendret sig med alderen pa grund af hgrelsen, dalende sek-
sualitet, manglende energi og vigende fysisk styrke, der gar, at han ikke fgler, at han kan opretholde
de relationer, som han gerne ville — heller ikke sin tidligere identitet. Beskrivelsen af den ensomme
og depressive mand star nemlig i kontrast til en anden side af Preben, som han ogsa giver mig
indblik i. Det er den passionerede, snakkesalige, humoristiske og hyggelige Preben.

| den korte periode, hvor jeg besager Preben, far han mig introduceret for sine passioner, der naer-
mest er blevet en integreret del af interigret i huset og Prebens beklaedning. Skakbordet, der star
og troner i hans udestue, er et godt eksempel. Preben far hurtigt lokket mig til at tage det i brug. Han
instruerer mig koncentreret i de "fornuftige traek”, jeg ber tage. Han forklarer mig om de sma glbrikker
pa bordet. De er rester fra skakklubben, der kommer hver onsdag. Skakklubben bestar af 2-3 af
Prebens venner, bl.a. hans nabo Jens, som af og til ogsa hjaelper Preben med computeren.

Passionen for countrymusik og countrydans kommer heller ikke kun til udtryk Prebens paklaedning.
Huset rummer opsatte horn pa vaeggen, videoer med countrystjerner og selvfalgelig cd’er med coun-
trymusik. Over frokosten bliver jeg introduceret til hans lille ghettoblaster, der kan afspille yndlings-
cd’erne og ikke mindst yndlingssangen "Hallo Mary Lou”, som han fglsomt synger med pa. Han
forteeller mig, at han engang har veeret til koncert med selveste Elvis og har danset med en smuk
kvinde, der hed Mary Lou til et julebal. Han szetter ogsd med noget besveer et par gamle videoer i
videomaskinen. Den ene video er en gammel optagelse af Country Music Awards fra TV2. Preben
forklarer mig, at jeg lige skal hare efter, hvad de siger i videoen, for — som han forklarer — handler
det faktisk om et opgear, kvinderne har lavet med maendene inden for countrymusik-verdenen. Pre-
ben sidder og spoler og stopper ved forskellige udvalgte sange, som jeg bare lige skal hgre. Ofte
nynner Preben med eller kigger pa mig og siger betaenksomt one-liners fra teksten hgjt for mig. Han
forklarer, at han — hvis der ikke er noget godt i fiernsynet — ogsa godt kan finde pa bare at se den
videooptagelse. Ved en af sangene far han tarer i gjnene og sparger grinende, om jeg har en serviet.
Jeg sperger, hvad der ger ham rgrt ved sangen. Han siger: "Det har jeg sveert ved at forklare”. Sa
siger han, det er nok stemningen, stemmerne og teksten: "Jeg kan ikke sige det pa dansk, det er
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the message”, siger han pa engelsk. Den sang, der spilles, handler om en kvinde, som star i en flod
— og alt vandet, der bare suser forbi hende.

Den anden video, Preben viser mig, handler om en rejse, han har veeret med en ven pa 'Route 66’
i USA. Med et handholdt kamera introducerer en ca. 50-60-arig ung udgave af Preben os til vandfald,
sma byer, huler, der ikke laengere er tilgaengelige, og restauranter. Preben forklarer begejstret om
turen, mens videoen kgrer; han forteeller ogsa, at han har overvejet at holde et opleeg om turen i
/AEldre Sagen. Pa sofabordet ligger der ogsa et udklip fra en afvis med overskriften "Tryg rejse for
eldre i udlandet”. Jeg sperger, om han planlaegger at skulle afsted. Preben siger, at han overvejer
det, men tilfgjer, at han ikke s& godt kan lide at rejse alene. Mens vi sidder og ser videoen, laegger
jeg meerke til en beskrivelse af den tur, Preben har veeret pa med Solen, et veerested, hvor han
kommer én dag om ugen. Jeg sparger ind til sedlen. Han forklarer, at de tager afsted pa en tur hver
mandag. Det er de samme, der tager med, konstaterer han tilfreds og tilfajer sa: "Det er rigtig hyg-
geligt’.

Nar den lille teette mand far talt sig varm og passioneret, glider forteellingerne om depression i bag-
grunden. Fortvivlelsen er dog ikke til at tage fejl af. Som Preben beskriver, har saerligt det faktum,
at han har faet frataget karekortet pa grund af Alzheimeren, gjort ham fortvivlet: "Det [Alzheimeren]
bliver man lidt fortvivlet over. Det er lidt, ligesom man bliver last inde i et feengsel. Jeg kan ikke bare
tage bilen og kare ind med den. Nu gar hele dagen med det [transport]. Ens beveaegelighed er berg-
vet fra én. Jeg kan ikke bare kare ud til mine venner og fé en eftermiddagskaffe. Og jeg er ikke
meget for at besveere andre. Hvis man skal med taxi, koster det dyrt. Man bliver begraenset noget.
Jeg kan ikke bare fylde et par seekke med haveaffald og smide dem derude. Farhen var haven
ryddet pé en eftermiddag. Det er méske ogsa en af grundene til, at jeg godt kunne taenke mig en
lille lejlighed eller en aeldrebolig”. Som han beskriver det her, oplever han, at Alzheimeren har sat
ham i et faengsel, fordi den har frargvet ham bilen og dermed hans mobilitet/bevaegelighed, som
han konkluderer: "Det er alt det, man gerne vil, man ikke kan mere”.

6.1.6 Fremtiden — "Amacing grace”

Pa mgdet med detrene og demenskoordinatoren taler de — jf. samtalehjulet — om Prebens gnsker,
hab og dremme. P& Bentes spgrgsmal, om han har nogle dramme konstaterer han negternt: "De
er nok urealistiske”. Bente siger opmuntrende: "Det er derfor, de er dramme”. Den ene datter siger:
"Hvad var det du fortalte mig forleden dag?”. Preben traekker lidt pa det; sa siger han: "Jeg dremmer
nogle gange om San Fransisco, at sidde der i gaden i varmen. Eller Australien: at kgre rundt om
gstkysten — hvor du ogsa har veeret [naevner den ene datters navn] — men jeg mé ikke kare bil”.
Bente siger: "Det kunne man fa andre til”. Bente spagrger ham, hvad der gagr ham glad. Her svarer
Preben uforbeholdent: "Dans”. Han forklarer med et dremmende udtryk, hvad det er, dansen ger
ved ham: "Det der med, at hvis man danser med en god dame, og skridtene de bare falges ad, uden
at man teenker. Det er bare musikken, der styrer benene, og man kan bare snakke”. Det leder sam-
talen hen pa, om Preben ikke skal melde sig til dans. Betina siger: "Det er ogsa god treening”. Preben
konstaterer: "Det teenker benene ikke p&”. Men han har selv et forslag til, hvor han kan ga til dans,
og da jeg besgger ham igen, har han rent faktisk veeret til traening dagen far. Han fortzeller mig, at
han har gaet til dans, siden han var 12-13 ar, og at rytmen “slow, slow, quick, slow” ligger pa rygra-
den af ham. Jeg sparger, hvordan det er gaet pa danseskolen. Han siger: "Hyggeligt. Sede damer.
Det var lidt meerkeligt”. "Hvordan meerkeligt”, sperger jeg. Han siger: "Der var dansetrin, man skulle
lere, nye dansetrin’.

| forbindelse med emnet om fremtiden vender Betina tilbage til temaet om en potentiel flytning. Hun
spgrger, hvor datrene bor. Den ene bor i en naerliggende by; den anden 2-3 timer i vaek i bil. Bente
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siger forsigtigt: “Det er bare, ndr man overvejer at flytte, sé& skal man ogsé overveje, om man skal
flytte teettere pa sin familie”. Preben siger: "Jaah, forelgbig har jeg udskudt beslutningen til foréret’.
Bente siger: "Jeg sér bare et frg, s& kan du taeenke over det”. Den ene datter siger: "Dit netveerk er
jo her”. Preben siger: "Jeg spekulerer pa det [at flytte] flere gange om dagen. Datteren siger: "Der
skal man nogle gange bare leegge lag pa”. Da jeg er alene med ham, spgrger jeg til flytningen.
Preben forklarer mig, at det iseer er det med den udvendige vedligeholdelse, der bekymrer ham, og
at det vil give mere ro i sindet at flytte, fordi “man bliver ked af det, nar man ikke kan overkomme
det [vedligeholdelsen]”. Han forteeller mig ogsa, at han faktisk gerne ville bo i en bolig, der ligger ved
veerestedet Solen. Jeg spgrger, hvorfor han sa ikke sgger en bolig dér. Han siger: "Nok besveeret
med at finde en bolig. Og flytte. Det hele”.

Et andet tema, som Bente bergrer i forleengelse af emnet fremtid, er "den sidste tid”, dvs. tiden fgr
daden, forklarer hun. *Vi ved jo aldrig, hvornar vi gar bort, siger hun. Den ene datter siger: "Der er
kun én ting, jeg ved, nemlig hvad der skal spilles i kirken”. "Hvad?”, siger Preben. Datteren gentager:
Vi ved, hvad der skal spilles i kirken”. "N&?”, siger Preben uforstdende. Datteren siger: "Det har du
neevnt mange gange!”. Preben konstaterer: "Amacing grace”. “Jal!”, siger datteren. Bente siger:
"Hvad med hende, der star i et hav”. Hun er tydeligvis ogsa blevet introduceret til countryvideoen.
Preben siger: "Ja, jeg har den pa band”. Den ene datter siger efter et par minutter med tavshed: "Vi
har ikke snakket sa& meget om det”. Preben konstaterer: "Man skal bare i jorden”. Datteren siger:
"Men man kan blive begravet pa mange mader”. Preben spgrger mig: "Kender du ’Amacing grace’?

Jo aldre man bliver, jo mere gar det op for mig, hvor rigtig teksten er”.

6.2 Udefra og ind-perspektiv pa Prebens situation

VIVE har snakket med Prebens boligforening, hans demenskoordinator og hans to dgtre (én af dem,
hvor Preben var til stede, og én af dem — 'Karen’ — har vi ogsa interviewet efter madet). Prebens
datter Karen fortzeller, at han kom i et udredningsforlgb, fordi han vagnede efter en lur og var meget
konfus. | forlgbet fandt de ud af, at han havde Alzheimer. Bade datrene og demenskoordinatoren
fremhaever, at Preben fortsat er pa et tidligt stadie af Alzheimer. Demenskoordinatoren betegner
ham som heldig, fordi han har sine dgtre, og fordi han har lidt sygdomserkendelse. Det, mener hun,
stiller ham i en gunstig situation i forhold til s34 mange andre borgere, hun kommer hos. Datteren
Karen mener dog ikke, at Preben har en saerlig stor sygdomserkendelse. Som hun siger: "Han neg-
ligerer stadig meget, at han har demens. Han mener ikke, han har nogen problemer. Han klarer det
0gsa godt. Han er god til at skrive ting ned og har sine faste rutiner”. Efter en pause tilfgjer hun dog
ogsa: "Han er ogsa god til at camouflere [demensen]”.

Dotrene oplever, at Preben har flere udfordringer i hjemmet, end han selv oplever. Det viser gen-
nemgangen i forbindelse med samtalehjulet i Prebens hjem. En af dgtrene udtrykker stor begejstring
over samtalehjulet, og hun og Bente er enige om, at det er rigtig brugbart i forhold til at komme godt
rundt og bergre nogle svaere emner som fx dgden. Datteren naevner ogsa, at nogle af Prebens svar
har veeret overraskende for hende pa den gode made. Jeg forsgger at fa Karen til at uddybe, hvor-
dan hun oplevede hjulet. Hun forteeller dog, at hun ikke fik meget ud af samtalehjulet, fordi hun er
sygemeldt med stress og udbraendthed og derfor ikke var sd& opmeerksom den dag. Hun ved, at
Preben efterfglgende har faet hjemmehjeelp i forhold til medicindosering, men hun mener ikke, han
har faet hjeelp til rengering. Hun tilfgjer dog ogsé, at Preben klarer den daglige rengering fint, og
han mere har brug for hjeelp til hovedrengering, fx hver anden maned. Men det er hun meget bevidst
om, at det er sveert at fa bevilget. Hun forklarer ogsa, at faderen har en meget god daglig rutine med
at ga op i Rema hver dag og fa kgbt ind.

57



Jeg drofter ogsa de fglelsesmeessige udfordringer, som Preben har med datteren Karen. Datteren
forklarer, at faderen altid har haft vinterdepressioner. Hun forteeller ogsa, at hun oplever, at han er
et meget socialt menneske: "Han har en stgrre venskabskreds og ser flere mennesker end mig, og
det har jeg ogsa praovet at sige til ham”. Hun forklarer dog, at det er, som om han glemmer det, en
time efter han har haft besgg eller har vaeret til en aktivitet, sa fgler han, at han har vaeret alene hele
dagen, forklarer hun. Selv besager hun ham 1-3 gange om ugen. Fordi sgsteren bor laengere vaek
end Karen, er det Karen, der hyppigst besgger Preben og tager med ham til lsiegen m.m. Hun for-
klarer, at det har veeret et stort tab for ham og de to datre, at Preben har mistet sin bil. Selvom hun
er meget stolt af, hvor god han har vaeret til at leere at tage bussen og flekstransporten, oplever hun
nemlig ikke, at sidstnaevnte fungerer seerlig godt, og det har betydet, at Preben ikke leengere selv
kan komme og besgge sine datre, som hun uddyber: “Fgrhen kunne jeg sige: Vil du ikke kare her-
hen til aftensmad? Det kan jeg ikke mere. Nu skal jeg transportere ham frem og tilbage, og det har
jeg jo ikke tid til”. Demenskoordinatoren naevner ogsa, at hun har forsggt at lokke Preben til at
komme oftere i Solen, men han faler ikke, han har energi til det, og hun oplever, at der mangler
nogle tilbud, hvor man kan fa besgg i hjemmet, fordi ikke alle orker at tage i aktivitetscenter.

Vi bergrer ogsd emnet om Prebens flytning. Demenskoordinatoren forteeller, at fordelene ved, at
Preben flytter teettere pa familien, er mange. Dels fordi der vil veere starre mulighed for at komme et
hurtigt smut forbi for familiemedlemmerne, dels fordi man ma forvente, at familien lever laengere end
netveerket af venner. Karen holder dog fast ved, at det vil veere alt for forvirrende for faderen at flytte
til en helt ny by, og at det er godt for ham at bo teet ved sit netvaerk. Hun har en god kontakt til
naboerne, som hun kan ringe til, hvis hun ikke kan fa fat pa ham, og hun mener, han vil have bedst
af at bo i sin bolig laengst muligt, selvom den er lidt stor, og selvom Preben er bekymret for vedlige-
holdelsen. Ansvaret for vedligeholdelse og husorden er netop et tema, jeg drafter med personalet
pa Prebens boligkontor. Jeg ved fra demenskoordinatoren, at hun bes@ger en del personer med
demens i Prebens ejerforening. Personalet forklarer dog, at "der er 514 boliger her i omradet, og de
er jo alle sammen ejerboliger, s& vi kender ikke beboerne. Husorden og renovering er ikke noget, vi
blander sig i”, konstaterer hun og tilfgjer: "Hvis folk ikke betaler huslejen, sender vi dem bare til
inkasso. Vi tager ikke personlig kontakt til dem”.

6.3 Opsamling pa Prebens case

Prebens fortzelling er en fortaelling om en mand, der med hans egne ord har haft, eller maske kon-
stant har, folelsesmaessige op og nedture. Det ene gjeblik er Preben en mand, hvis gjne funkler,
nar han forteeller om sine store passioner: at spille skak, danse, hgre musik og rejse. Han er en
meget falsom og snakkesalig mand, der tydeligvis elsker besagg. Det andet gjeblik slukkes lyset i
Prebens gjne. Sa er det depressionen, ensomheden og frustrationerne over at have mistet energi,
seksualitet, mobilitet (bilen) og flere kvinder i sit liv, der fylder. En sorg over ikke at kunne leve sit
liv, sédan som han gerne vil. Der skal dog ikke meget til at teende lyset i Prebens gjerne igen, og pa
den made beveaeger han sig konstant pa greensen mellem depression og livsglaede.

Preben klarer de fleste praktiske geremal i det 104 kvadratmeter store hjem. Det er kun hovedren-
gering, regninger, transport og laegebesgg, han far hjaelp til. Det baerer huset ogsa praeg af. Men
Preben og datrene er bevidste om og har accepteret, at Preben ikke kan holde den samme stan-
dard. Han har nogle faste rutiner, hvor han ger rent i weekenden. Og Preben vil ogsa helst selv.
Han er ikke meget for at fa eller bede om hjzelp, og han skal overbevises om, at det er en god idé,
at han far hjemmehjeelp. Samtidig bekymrer han sig meget over, at han ikke kan klare den udven-
dige vedligeholdelse. Til mig udtrykker han af samme grund et gnske om, at han gerne vil hen og
bo i en eeldrevenlig bolig ved det aktivitetscenter, han kommer i. Det er dog ikke noget, som hverken
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demenskoordinatoren eller dgtrene naevner. Datrene fokuserer tilsyneladende pa, at han skal blive
boende pa grund af hans netvaerk, mens demenskoordinatoren foreslar, han flytter teettere pa det-
rene.

Prebens ensomhed og depression er ifglge bdde ham selv og hans datter Karen ikke relateret il
demensen. Han har altid skullet keempe med de folelser. Alligevel ser ensomhedsfalelsen ud til at
veere blevet forsteerket, i takt med at demensen, alderdommen og den manglende energi og seksu-
alitet har meldt sig. Det undrer datteren, for hun oplever, at han har et sterre netveerk og ser flere
mennesker end hende. Alligevel er det, som om faderen glemmer besggene, efter datrene er taget
af sted. Dette kunne tyde pa, at Prebens eget snske om at flytte naermere aktivitetscenteret ville
vaere godt, da han her ville have lettere adgang til socialt samveer og skulle bruge mindre energi pa
udvendig og indvendig vedligeholdelse.
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7/ Keld: "Madammerne sagde til mig, at jeg
snakkede for hgijt”

Keld er 80 ar og blev diagnosticeret med Alzheimer i 2016. Hans naermeste familie er hans afdgde
kones tre datre. Det er ikke Kelds egne bgrn, men han har boet sammen med dem det meste af
deres liv. Kelds kone dgde for ca. 10 ar siden. De to demenskoordinatorer, der kommer i hjemmet,
beskriver selv, at de ikke kender Keld szerlig godt og heller ikke kommer sa hyppigt i hjemmet. Men
de oplever, at han er en s@d og rar mand. Keld er flyttet én maned fer mit farste besgg til en ny bolig
efter en faldulykke. Det er et 1-plans reekkehus, som ligger klods op og ned af et stort omsorgs- og
aktivitetscenter kaldet "Bolden”, hvor Keld ved afslutningen af mine besgg kommer i hverdagene for
at lave aktiviteter og spise mad. | centeret er det frivillige, som under ledelse af 'Lis’ skaber aktiviteter
for de mennesker, der kommer. Keld spiser ogsa ofte frokost i Bolden med naboerne Ole og Svend.
Keld modtager desuden hjemmehjaelp i huset. Han far hjaelp til medicindosering og renggring. Ren-
geringen har dog ikke veeret nem at fa tildelt.
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7.1 Indefra og ud-perspektiv pa Kelds situation

7.1.1 Kelds boligsituation: Flytningen og reekkehuset med tilhgrende omsorgscenter

Da jeg kontakter Keld farste gang, er han forvirret. Han ved ikke, hvem hans demenskoordinator er,
og det er forst, da jeg navner kommunen, at der er hul igennem. Det far ham til at snakke i lang tid
om hans faldulykker m.m. Jeg fors@ger flere gange at forklare ham, at jeg ikke er fra kommunen. Til
sidst virker det, som om han forstar det, og han siger, jeg gerne ma komme pa besgg. Han kan ikke
huske sin adresse, sa han bliver ngdt til at finde sygesikringskortet frem. Det er et vanskeligt gade-
navn, og Keld er ngdt til at stave adressen for mig. Han siger til sidst, at han gleeder sig til at se,
hvordan jeg ser ud, og at han nok skal tage noget paent tgj pa.
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Jeg ringer til Keld om formiddagen far mit besgg. Han tager telefonen, men han siger ingenting. Jeg
sporger om det er Keld? Han siger, at det er det, men at han lige sidder og ser en film, og om jeg
ikke kan ringe senere. Han venter ikke pa svar, men slukker telefonen. Det er med en vis bekymring,
jeg halvanden time senere star ved toget og ringer til Keld. Men nu tager han telefonen og er i godt
humear. Jeg spgrger ham, om vi har en aftale i dag, og han griner og siger: "Ja, selvfalgelig, [naevner
forskers navn]”. Da jeg ankommer til Kelds boligomrade, er der et skilt, hvor der star: "Omsorgscen-
teret Bolden” [anonymiseret navn]. Der er pile til flere hundrede boliger og til sk@nhedsklinik, fodkli-
nik, fysioterapeut, damefrisgr og et ejendomskontor. Det forste reekkehus i én af karreerne er Kelds.
Da jeg ringer pa, gar der lidt tid. Sa abner en hgj mand med rollator dgren; man kan hgre, at fjern-
synet er teendt i baggrunden. Keld ser lidt forvirret ud og siger Hej Mette... Jette. "[Forskers navn]’,
hjeelper jeg ham, og jeg siger tak, fordi jeg ma komme pa besgg.

Keld viser mig ind i den lille bolig, der bestar af et sovevaerelse, et badeveerelse og et stort kekken-
alrum, som ogsa gar ud i stuen. Der harer ogsa to sma gardhaver — en aben og en lukket — til huset.
Der er ikke mange mgbler og kun et par billeder pa veeggen. Huset virker meget tomt og mearkt,
selvom det er en varm solskinsdag. Keld viser mig hen til det lille spisebord og slukker fiernsynet.
Han forklarer mig, at han lige er flyttet ind for et par uger siden. Jeg spgrger, om han er glad for at
bo der. Keld siger bestemt: "Det kan jeg ikke sige dig endnu”. Han virker lidt ved siden af sig selv
og siger sa: "Jeg skal lige lukke vinduet her, sa jeg far de satans fluer ud”. Han sidder i resten af
samtalen pa spring med en fluesmaekker, indtil jeg til sidst far slaet fluen ihjel. Han forteeller, at han
kom over i den nye bolig, efter han var faldet i stuen i sin gamle bolig, som ligger i nabolaget, og i
forleengelse af det kom pa hospitalet. Som han siger: "De sagde, jeg ikke métte komme tilbage [til
den gamle bolig, hvor han boede pa farste sal], fordi de var bange for, at jeg skulle falde ned af
trapperne; efter 3-4 dage var jeg her. Men de havde en kamp med mig. Jeg sagde, jeg vil squ ikke
flytte. Jeg havde boet derovre i 41 ar”. Det er uklart, hvem "de” er.

Keld beskriver, at han var meget utilfreds med boligen, da han overtog den, fordi der ikke var gjort
ordentligt rent, som han siger: "Aflgbet stank ude pa toilettet, fordi den [boligen] havde staet tom
meget laeenge”. Han forklarer, at hans datter var ngdt til at: "tale med store bogstaver”, for at der blev
gjort noget. Mens vi snakker, kommer der en havemand. Keld instruerer ham i, hvad der skal gares
ved den abne gardhave. Han forklarer mig, at han fik kontakt til havemanden via varmemesteren pa
ejendomskontoret. Han viser mig ogsa pludselig hen til en lille krog i kekkenet, hvor han har en
masse billeder. Han vil gerne have, jeg skal have dem. Der er motiver af heste, samaend og klovne,
og Keld forklarer, at han selv har malet et af dem. Jeg sparger, om han ikke skal have hangt dem
op. Han siger: "Det far vi sikkert aldrig gjort”. Efter en intens forhandling accepterer han, at jeg helst
vil have, han beholder dem. Og det er jeg glad for. For da jeg besgger ham et par maneder efter, er
flere af dem haengt op, og Keld kan konstatere, at han “er faldet mere til” i hjemmet, bl.a. fordi han
har faet billederne op pa vaeggen.

7.1.2 Demensen, de somatiske sygdomme og faldulykkerne

Ved spisebordet vender vi tilbage til snakken om projekt Enlig med demens. Keld er meget betaen-
kelig ved at skrive under pa fuldmagten og vil gerne laese materialet grundigt igennem, selvom vi
har gennemgaet det sammen. Han lover dog, at han nok skal skrive under ved mit naeste besgag,
hvilket ogsa bliver tilfeeldet. Han bliver dog ved med at sige: "Jeg har jo sagt, du gerne méa veere
her”. Da han skriver under, gar det op for mig, at han har meget svaert ved at skrive (fordi han ryster
pa handen), og at han har haft en ubehagelig oplevelse med at blive tvunget til at skrive under pa
noget en gang, da han var yngre. Det kan forklarer en del af hans modstand mod at skulle skrive
under.
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Den manglende lyst til at skrive under handler ikke om, at Keld ikke vil snakke om sin demens eller
selve diagnosticeringen. Han forteeller, at "de” fandt ud af for et par ar siden, da han var pa hospitalet,
at han havde haft en blodprop i hjernen. Som han siger: "De [leegerne] spurgte, om jeg vidste, jeg
havde haft en blodprop. Jeg sagde "naeh”. Sa var jeg igennem maskinen, og sa fandt de ud af, jeg
var dement. De sagde: Er du klar over, du ogsa er dement?”. Keld har dog meget sveert ved at saette
ord pa, hvad demensen ger ved ham. Han haefter sig ved, at han ikke husker s& godt mere. Men
den manglende hukommelse er ikke noget, der fylder.

Det ger til gengeeld hans fysiske symptomer, som han ikke direkte relaterer til demensen (men som
naturligvis godt kan vaere relateret til den). Han forteeller om sit hjerte, som der er noget galt med og
p.t. bliver undersggt, og om hans "gammelmandssukkersyge”, som pludselig blev opdaget, fordi han
havde ondt i arene for mange ar siden. Og sa er der svimmelheden, nar han har staet op for laenge,
og faldulykkerne. Faldulykkerne fylder meget og er et emne, som Keld vender tilbage til mange
gange. Han forteeller, at han er faldet ca. 20 gange. Sidst, han faldt, stod han "pa hovedet nede ved
stationen”. Han siger, at det var hans egen skyld, og forklarer: “Jeg gik forleens ud med den der
(peger pa rollatoren). Det skulle jeg aldrig have gjort. Der skulle jeg have bakket ud, sa var jeg ikke
staet pé hovedet”. Historien bliver pa et tidspunkt rodet sammen med en anden historie om et fald,
som blev anledning til, at han flyttede til sin nuvaerende bolig.

Faldet fandt sted i Kelds tidligere stue. Han forklarer: "Jeg Ia der [i stuen] et par dage. Og de kunne
ikke fa fat i mig. Jeg hev jo i telefonen, men den hev jeg ned og kunne ikke finde den. Og min mobil
var der ikke stream pa. Men [naevner navet pé sin datter] havde sagt: 'Vi skal have fat i ham Keld'’.
Sa sagde jeg, ja det er mig. 'Hvor laenge har du ligget her?’, spurgte hun. 'Jamen jeg ligger her pa
gulvet; det har jeg gjort et par dage. Uden véadt og tart’. Sa fik de travit med at ringe til sygeplejerske
og leege. Sa blev jeg fluks kart til [neevner navn pa hospital]. Der Ia jeg i tre dage; sé overflyttede de
mig til et andet sygehus, hvor jeg la tre dage til, og s& kom jeg over pa [naevner andet tilbud]. Min
lejlighed sa forfeerdelig ud. Jeg havde gjort stort. Og min datter métte ordne gulvtaeppet og fik det
veek. Det kunne ikke bruges til noget”.

Jeg sparger til det lille armband, han har om armen. Jeg sparger, hvad det gar. Keld forklarer en-
gageret, at det er en alarm, som han dog kun kan bruge indendgrs. Han vil meget gerne vise mig,
hvordan den virker. Jeg siger, at det maske ikke er en sa god idé, men Keld insisterer pa, som han
ofte ger, at det er en god idé, og at han bare kan sige, at det er en prgve — og sa trykker han. Man
kan hgre, at der kommer en lyd inde fra sovevaerelset. Keld rejser sig op og benytter rollatoren til at
komme hen mod skydedgren. "Prgv at komme”, siger han, mens ringelyden fortsaetter. Lettere be-
kymret over, hvad det er, Keld har sat i veerk for min skyld, gar jeg bag efter ham. "Den star derovre”,
siger Keld, da vi kommer ind pa soveveerelset og peger pa noget, der ligner en telefonsvarer. "Han
[alarmen] siger noget om et gjeblik”, konstaterer Keld. Der gar 1-2 minutter, sa siger en mande-
stemme, at det er alarmcentralen, og om der er noget, han kan hjeelpe med. Keld forsager at forkla-
rer: "Der er én [forsker] for at undersgge mig, og at hun ville gerne se, hvordan den fungerede”.
Manden i den anden ende siger: "Keld, du er meget svaer at hare”. Keld prgver igen med lidt skinger
stemme: "Hun ville bare gerne se, hvordan den fungerede”. Jeg forsager: "Det er bare en prgve”.
Keld gentager: "Ja! det var bare en prove”. Der er tavshed i den anden ende. Sa siger manden: "Der
kommer nogen op til dig, for jeg kan ikke hgre, hvad du siger”. Keld prever igen: "Jeg siger, det var
bare en prave, for en medarbejder”. Jeg prever: "Alt er i orden”. Keld gentager: "Alt er i orden”, sa
kigger han pa mig: "Skal jeg prove igen?”, da boksen ikke siger mere. Han trykker uden at vente pa
svar pa opkaldsknappen igen. Sa ringer hans telefon. "Hvor er den?”, siger Keld. Han finder telefo-
nen og nar at sige "Hallo”, men der er lagt pa i den anden ende. Keld forsgger at ringe op: "Ring nu
igen for helvede, jeg kom til at slukke”, konstaterer han. Sa ringer den igen, og Keld siger: "Du ma
undskylde, det var kun en prove. Sa slukker du for det hele, ikk’? Det er godt”. Mens Keld forklarer
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historien i telefonen, begynder maskinen inde i soveveerelset ogsa at snakke. Keld afslutter samta-
len i telefonen. Jeg siger til manden i maskinen i soveveerelset: "Alt er i orden”. Han konstaterer
"Fint” og afslutter samtalen.

713 Historien, familien og enligheden

Da der er faldet ro p3, forteeller Keld mig, at han er gammel matros, og han har veeret i alle lande i
hele verden undtagen Australien. Han gik pa efterlgn, allerede da han var i 50’erne, fordi det sel-
skab, han arbejdede for, gik konkurs. Han har veeret gift med en kvinde i 37 &r. Hun havde tre sma
piger, da de blev gift. Keld er ikke deres biologiske far, men han omtaler dem som sine datre, og
det er tydeligt, at de har rimelig hyppig kontakt, og szerligt to af dem er “flinke til at ringe”, forklarer
Keld. Det er ogsa tydeligt, at de har hjulpet ham med flytningen. Han fortzeller ogsa, at han har 7
barnebgrn og 18 oldebgrn. Hans kone dgde dog. Herefter var han sammen med én kvinde, der
boede i nabolaget i 4,5 ar. Som Keld siger: "Hun var hurtig til at fange mig [efter hans kone dade].
Jeg troede ikke, jeg skulle have flere [kvinder]”. Hun dede dog efter de 4,5 ar. Keld forteller, at de
boede hver for sig, mens de var sammen.

Jeg spearger, om han har det fint med at bo alene. Keld siger: "Jeg kan godt savne en dame, man
kunne ga tur med — en god ven, som man siger. Det der med at gé alene inde i byen er ikke lige
sagen. Eller at rejse [alene]”. Han forteeller i forlengelse heraf om en rejse, han havde med den
keereste, der gik bort. Det er tydeligt, at han savner er en god ven, som han kan opleve ting sammen
med frem for nadvendigvis en kone, han bor sammen med. Keld forteeller ogsa, at han har en sto-
rebror, som han ikke ser seerligt ofte.

714 Praktiske udfordringer og ressourcer

Da jeg besager Keld farste gang, far han meget begraenset hjeelp. Han far kun hjzelp hver tredje
uge til medicindosering. Pillerne ligger i zesker pa stuebordet. Jeg kommenterer pa, at der er mange
piller — 11 om dagen, teeller jeg. Keld springer op og viser mig et helt skab i kgkkenet, der er proppet
med pillezesker. Derefter snakker vi om rengegringen. Jeg sperger, om han godt selv kan klare at
gere rent trods rollatoren. Keld siger: "Neeh, for jeg risikerer jo at falde, men de [hjemmeplejen] gar
efter, at jeg skal have den samme hjeelp, som jeg fik i [neevner navnet pd gammel bolig]”. Det vil
sige kun hjaelp til medicinering. Han forklarer mig ogsa, at de — efter han var faldet — havde sagt, at
der ville komme nogen og holde gje med ham, men som han siger, er “der er ikke kommet nogen.
De siger noget og gar noget andet, ikk”. Det er tydeligt, at han er frustreret over, at han far s3 lidt
hjeelp. Da jeg besager Keld igen halvanden maned efter det farste besag, er hjemmehjselpen dog
begyndt at komme pa besgag for at gere rent hver anden uge. Keld er dog ikke sa tilfreds med dem.
Han forklarer: "De er ikke sé& grundige. Jeg har fundet ud af, at jeg bliver nadt til at vaere hjemme,
nér de er der. Sidst gik jeg, og der havde de sprunget over, hvor geerdet var lavest. Det vil jeg ogsa
gerne snakke med dem om”, konstaterer han. Inde i soveveerelset star der ogsa et vasketgjsstativ
med Kelds tg@j. Jeg sperger, om han selv vasker tgj. Det forklarer han, at han sagtens kan gere. "Jeg
har jo en vaskemaskine”, siger han og peger pa én, der star ude pa hans badeveerelse. Han forklarer
0gsa, at han selv gar i bad hver morgen. "Det kan du godt?”, sparger jeg. Jargen siger: "Ja, sa
passer jeg pa, jeg ikke veelter. Rollatoren stiller jeg ude i gangen, hvis det skulle ga galt. Og sa har
jeg n@dalarmen; den tager jeg pad med det samme, jeg vagner”.

Mens vi snakker om de praktiske ggremal i hjemmet, den fgrste dag jeg besager Keld, siger han
pludselig: "Jeg har faet en dum idé i hovedet. Jeg tror, de vil smide mig ud her. Jeg har faet en
skrivelse fra boligselskabet om, at jeg skulle betale min husleje, sa gik jeg ned i banken, og sé
puttede jeg det ned i en kuvert, sa sagde hun, du skal lige putte den i postkassen, det havde jeg
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troet, de [banken] ville gare. Og sé skulle portoen ikke betales. Sa taenkte jeg, gud ved om de smider
mig ud. Men jeg har snakket med folkene pa kontoret. Og de sagde nej, det gjorde de ikke. Folk
ligger jo og flytter pa nogle maerkelige datoer”. Vanskelighederne med at fa betalt regningerne og
de bekymringer, der fglger med seerligt de gkonomiske aspekter af flytningen, er et emne, som Keld
vender tilbage til mange gange. Han forklarer mig, at han har betalt et indskud pa 24.000 kr. Det har
rent gkonomisk veeret sveert for ham, fordi han i overgangen ved flytningen ikke fik boligsikring.
Derudover har det vaeret sveert at fa tilmeldt regningerne til Betalingsservice. Han forklarer mig,
hvordan han bade har veeret pa posthuset og i flere forskellige banker, der har haft svaert ved at
hjeelpe ham. Han finder en sirligt sammenlagt bunke med regninger frem. Der er en elastik omkring
dem. Han forklarer mig, at han ikke har en computer, og at han derfor har sveert med det der "Beta-
lingsservice”. Han viser mig en regning, hvor der er revet en slip af som dokumentation for betaling.
Den skulle veere betalt den 27., men jeg sendte den fgrst den 27. Maske har de ikke naet at fa den?
Sa tilfajer han: "De kommer nok snart og seetter mig pa gaden. De havde jo travit med at saette folk
pé gaden, der bor i Kebenhavn”. Jeg tror maske, det er en reference til noget, han har set i fiernsy-
net; kort efter taler han i hvert fald om Luksusfeelden. Jeg fors@ger at berolige ham og siger, at han
helt sikkert far nogle advarsler, fgr han bliver sendt pa gaden. Keld siger: "Det siger de ogsé her:
tag det roligt Keld”.

Jeg drejer vores snak over pd indkgb og madlavning. Keld fortzeller, at han selv tager bussen ind til
byen for at kebe ind med sin rollator. Jeg tager ikke mere, end jeg kan baere, forklarer han og tilfgjer:
“Jeg gar ind i bussen forleens og bakker ud”. Keld fortzeller, at nar han er inde i byen, kan han godt
finde pa at spise varm mad pa en restaurant, hvor han er kommet i mange ar, eller fa en kop kaffe
hos bageren. Han kigger ud af vinduet for at se, hvordan det gar med havemanden. Han forklarer
dog, at han generelt spiser varm mad ovre i Omsorgscenter Bolden eller det, han bare kalder "Bol-
den”, hver dag. Der kan han ogsa kabe to stykker smarrebrad, han kan tage med hjem. Han gar
hen og abner kaleskabet og viser mig de to stykker smgrrebrad, han skal spise til aften — en med
fiskefilet og en med skinke. Ud over de stykker brad er kaleskabet stort set tomt. Der er meelk og
noget smar. Jeg spgrger, om maden er god i Bolden. Han siger, at den er fin, men at de gser alt for
meget op pa tallerkenerne. Sa tilfgjer han: "Pa torsdag er der herrefrokost”. Keld sparger pludselig:
"Skal vi aftale, naeste gang du kommer?”. Jeg regner med, at han har brug for en pause. Vi snakker
om, det ikke giver god mening, hvis jeg gik med op i Bolden, nar han er der sa meget, men Keld vil
gerne vente en manedstid, til jeg kommer igen, fordi som han siger, sa han ved lidt mere om, hvor-
dan det er at bo i det nye hjem. Det bliver aftalen. "Sa regner jeg med, det er dig, der kommer?’,
sporger Keld. Det bekreefter jeg. Keld ringer et par dage, fgr jeg skal besgge ham. Han kan ikke
alligevel, fordi han skal til fysioterapeut. Vi aftaler en ny dato. Han kan ferst en maned leengere
fremme. Han ringer et par dage fgr. Han vil gerne rykke tidspunktet for mit besag, fordi han skal til
banko. Jeg far ham dog overtalt til, at jeg bare kan tage med til banko.

715 Aktiviteter og netveerk i nabolaget: Omsorgscenteret Bolden

Da jeg besager Keld for anden gang, er han meget veloplagt. Han har en amerikansk baseballkasket
pa, som han kaekt tager af for at vise mig, at han er blevet klippet ved frisgren oppe i Bolden. Han
siger, at jeg ikke skal tage skoene af, for vi skal direkte op til Bolden. Han tager skraldespanden op
i rollatorens kurv, og sa tager vi afsted. Han forteeller mig, mens vi gar ned af en lang korridor af
reekkehuse, hvordan han typisk star op kl. 6:20, og sa gar op dagligt til Bolden ved 10-11-tiden, hvor
der er forskellige aktiviteter, fx banko, far han spiser frokost pa Bolden. Efter frokost kan han godt
finde pa at blive pa Bolden, fx til et kortspil, en film el lignende eller ga hjem. Derhjemme ser han
mest fijernsyn.
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Jeg fornemmer, at der er sket noget med Kelds holdning til Bolden og hans sociale relationer til
naboerne mere generelt ved mit andet besag. Ved mit forste besgg fortalte Keld mig om, hvordan
han var raget uklart med de "madammer”, der boede i hans gamle boligblok, fgr han flyttede, sa han
ikke laengere hilste pad dem: "De sagde til mig, at jeg snakkede for hgjt”, forklarer Keld. Han fortalte
ogsa, at en af hans nye naboer havde spurgt, om han ville med op i Bolden til kaffe og kage. Det
havde han sagt ja til. Han var dog ikke overveeldende begejstret over Bolden pa det tidspunkt.
Tveertimod fremhaevede han ved mit farste besgg, at han ikke var meget for madammerne. Pa mit
spegrgsmal om, hvad madammerne gjorde, forklarede Keld: "De elsker at sidde og snakke om én,
0g hvis jeg siger noget, sé bliver jeg uvenner med dem lige med det samme; sidst sad de og grinte
af mig. S& sagde jeq til lederen: 'Det vil jeg ikke finde mig i’, og sa sagde hun, vi skal alle sammen
veere her”, Da jeg felger op pa, hvordan det gar med madammerne pa mit andet besgg, virker han
lidt uforstaende. Jeg refererer til Kelds forteelling om madammerne, og sa forklarer han, at de ikke
griner mere og konstaterer: "Der kendte de mig ikke”.

Pa vejen hen mod Bolden far Keld smidt skaldet ud, og sa er vi fremme ved Bolden. Man skal ned
under jorden for at komme ind, og der er en masse cykler uden for et kontor, hvor der star "Hjem-
meplejen”. Keld hilser pa en dame, der sidder inde ved kontoret, og forklarer, at det er lederen af
hjemmeplejen. Vi gar forbi en svemmehal, hvor Keld muntert vinker ind til damerne, men ma kon-
statere: "De er vist for fine til at vinke tilbage”. | den anden ende af bygningen ligger ejendomskon-
toret. Det har abent hverdage fra kl. 7-8. Keld siger, at han er aergerlig over, at det ikke abent oftere,
for det havde ejendomskontoret, hvor han boede fer. Vi kgrer op til ferste sal i elevator. Keld forkla-
rer, at der er plejeboliger i den ene ende af huset. Vi skal ned i den anden ende og gar forbi en
kiosk, hvor man primaert kan kgbe sgde sager, som Keld forklarer. Vi gar forbi skeanhedssalonen,
frisgren m.m. og ender op ved en lille stue. Her sidder ca. 20 midaldrende kvinder og kun 2-3 mid-
aldrende maend rundt om nogle borde. Keld hilser, og der tales hgjlydt ved bordene om, hvem det
mon er, Keld har taget med. Et barn eller barnebarn? Keld fgrer mig hen til et bord, hvor der ikke
sidder andre. | den ene ende er der et lille kontor, hvor to medarbejdere sidder. Jeg siger til Keld, at
jeg gerne lige vil hilse pa og sige, hvem jeg er. Vi har haft snakken om, hvorvidt jeg burde underrette
Bolden om min ankomst en gang fer. Keld insisterer igen pa, at han har fortalt dem, at han vil tage
mig med i dag, og han siger: "Du behaver ikke snakke med dem”. Jeg far dog overtalt ham til, at jeg
gerne lige ma ga ind og hilse pa. Da jeg kommer ind i det lille kontor, kigger en af medarbejderne
pa mig. Jeg forklarer, at jeg er glad for at jeg ma komme med, og det er dejligt at se stedet. Medar-
bejderen siger, at de har rigtig gode forhold, og barn og barnebgrn altid er velkomne. Jeg faler mig
lidt i et dilemma. Har Keld sagt, at jeg er hans familiemedlem? Jeg fgler, at jeg er nadt til at forteelle
lederen Lis, hvem jeg er, ogsa selvom det feles lidt, som om jeg kan bringe Keld i forlegenhed. Jeg
forklarer, at jeg er fra VIVE og om undersagelsen. "Né& ok”, siger hun, ’jeg troede, at du var Kelds
barnebarn, men det er fint”, konstaterer hun. Keld kan sidde og observere os fra stuen. Han siger
ikke noget, da jeg kommer tilbage. Og det veelger jeg heller ikke at gere.

Keld ger sig klar til bankospillet. Han finder tre helt specifikke plader frem fra en bunke. De to med-
arbejdere gar rundt og samler penge ind for bankoplader og heelder kaffe/te op til folk; det koster
enten 5 kr. pr. kop eller 40 pr. maned, forklarer Keld mig. Jeg foreslar, at jeg bare kan fglge med i
Kelds plade og heppe pa ham. Det undrer ham meget. Under spillet sidder han koncentreret og
lzegger brikkerne pa. Han hvisker undervejs om, hvordan det gar. Det gar ikke s& godt. Der er mus-
sestille ud over tallene, der bliver rabt op af medarbejderen. Af og til bliver hun dog bedt om at
gentage det oprabte nummer. Keld fortaeller mig bagefter, at der er en af kvinderne, som ikke ma
vaere med, fordi hun bare sidder og raber.

Efter bankospillet skal vi spise. Keld opdager dog, at han har glemt sine piller. Han siger, han er
ngdt til at ga tilbage, for det er meget vigtigt, at han far pillen mod diabetes kl. 12. Han foreslar, jeg
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bare kan vente pa ham. Jeg gar med ham ned til hjemmeplejen, hvor han udpeger en baenk. Der
kan jeg sidde og vente pa ham. Efter Keld er gaet, stikker jeg hovedet ind til hjemmehjaelpen. Da
han kommer tilbage, vinker han til mig. Han mgder nogen i dgren og peger stolt p& mig og siger,
han ma hen til "den unge dame”, som sidder og venter pa ham. Vi kerer op til ferste sal igen og
stiller os i kg til frokosten. Keld insisterer p4, at jeg skal ga ned og saette mig, og at han VIL betale.
Jeg har lidt darlig samvittighed. Taenker pa den stramme gkonomi, han har fortalt mig om. Han peger
pa et bestemt bord, hvor jeg skal sidde. Mens Keld star i keen, kommer der en aldre mand pa sin
elektriske scooter; det viser sig, at han er delvist lammet. Han siger begejstret: "Hej Keld”, og man
kan se, at Keld ogsa bliver glad for at se ham. "Hej Svend”, siger han. Keld betaler. Det bliver 170
kr. for 1 liter maelk (som Keld tager med hjem, for sa er han fri for at sleebe den med inde fra byen),
to hovedretter og to smarrebrad (en med laks og en med fiskefilet), som han skal have til aftensmad.
Da han kommer ned til mig, siger han, at jeg har sat mig lidt forkert. Vi skal helt ud til den yderste
stol. Det er hans plads, konstaterer han.

Svend kommer hen og seetter sig hos os. Keld siger: "Du kan lige sa godt sige hej til ham her, for
han skal spise med o0s”. Jeg hilser og siger: "Det lyder hyggeligt”. Keld siger med et smil: "Han er
forfeerdelig, han larmer hele tiden”. Det bliver hurtigt tydeligt, at de to har et had-kaerlighedsforhold.
Keld forteeller Svend, at han ikke kan vaere med pa Svends genoptreeningshold, fordi der er for
mange. Keld forklarer, at han har brokket sig over at blive hentet for tidligt. Svend konstaterer: "Du
har en god indflydelse pa dem”. Jeg spgrger, om Svend ogsa bor i omradet. Det ger han; et par
huse vk fra Keld. De forklarer, at de plejer at spise sammen. Svend siger til Keld: "Der er din kort-
veninde, Keld”, og sa til mig: "Han har sa mange veninder”. Jeg sperger, om de er glad for kantinen.
Svend synes, den er fin af en kantine at veere, men at den er lidt dyr. Keld synes, den er rigtig god,
og at den ikke er specielt dyr. "Det kommer an pa, hvem man er”, siger Svend. Keld siger: "Du
mangler da ikke noget”. Efter en lille pause kommenterer Svend igen pa en af de andre kvinder:
"Det er hende den rige”, siger han; nikker op mod en velkleedt dame i k@en og konstaterer med et
glimt i gjet: "Men hun deler ikke ud af dem [pengene]”. Keld konstaterer: "Hun er altsa meget flink,
jeg har snakket med hende et par gange”. Svend siger drilsk: "Har hun givet dig penge?”. Keld siger
"Negj”. Svend spgrger, hvad han skal have at spise. Keld siger: "Det ved jeg ikke”. Svend siger: "Du
ved ikke ret meget”. Keld kommer hurtigt igen: "Nej det har jeg leert af dig”, de griner. Der kommer
en dame ned og serverer maden for os. Det er oksekad med rosenkal og kartofler. Svend og Keld
laver lidt sjov med hende. Keld efterlader alle rosenkal. Han forklarer, at det er noget af det eneste,
han ikke kan lide.

Mens vi spiser forteeller Keld, at de ogsa plejer at spise med én, der hedder Ole, "men jeg tror,
Svend har jaget ham vaek”, konstaterer han. Det er lidt uklart, om det er sagt for sjov, eller om han
mener det. | det samme dukker en mand op. Det viser sig at vaere Ole. Keld neermest hopper op af
stolen: "Hej Svend, nej Ole” — han roder rundt i navnene; han siger lettere febrilsk: "Svend har taget
din stol, men vil du ikke sidde hos os, sa kan du fa din stol tilbage naeste gang”. Da Ole har sat sig,
sparger Keld, hvordan gar det med hans kone. "Arh, ikke sa godt”, siger Ole. Sa siger Keld henvendt
til mig: "Det var Ole, der farst inviterede mig til at sidde med ved det her bord”. Det er tydeligt, at det
har betydet meget for ham. “Ja”, siger Ole, “en gang var vi syv, men sa faldt de fra én efter én”. Ole
forklarer, hvordan og hvorfor de faldt fra. Det leder ham tilbage til snakken om sin kone. Det fremgar,
at de bor hver for sig, fordi hun blev for plejekreevende. Bade Svend og Ole snakker om, hvordan
de har diamantbryllup og har far et brev fra Dronningen. "Det er noget af en bedrift”, siger jeg. "Ja,
det er hardt arbejde”, siger Svend. Ole siger derimod, at han ikke har fortrudt et sekund.

Ole gar ogsa i gang med at fortzelle mig en lang historie om, hvordan han madte sin kone i Norge.
Svend, der har spist rejemad med &g, har lidt 2eg siddende om munden. "Skal du ikke tarre dig om
munden’, siger Keld lettere irriteret pa et tidspunkt. "Jo, nar jeg er faerdig med at spise”, siger Svend.
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Keld forteeller, han kun har veeret gift i 37 ar, men at han engang har madt en kvinde i Norge.
Historien er lidt usammenhaengende, men det har veeret pa en af hans sejlture, hvor han mgdte en
kvinde, som ville med ham hjem. Hun tog toget ned til Kgabenhavn og ville mgdes med ham i havnen,
hvilket var upassende, fordi hans egen kone stod og ventede pa ham. "Jeg har altid sagt, du var lidt
af en Casanova’”, konstaterer Svend. Det er Keld, der bryder selskabet op. Han siger, vi skal na hen
og drikke kaffe og spille kort. Der er lige knap en time, til det starter. Jeg sparger til kortspillet. Hvem
han skal spille med? Keld siger, han skal spille med mig. Svend siger grinende: "Pas pa han ikke
snyder”.

Da vi kommer ind i stuen, hvor der bliver spillet kort, seetter Keld sig ved et bord, hvor der sidder en
anden og leeser avis. Kort efter kommer Ole og seetter sig ved bordet, ligeledes med en avis. Keld
gar straks i gang med kortene; vi skal spille Casino, siger han. Han forklarer mig reglerne. Jeg vinder
de farste 5-7 spil. Det er tydeligt, at Keld bliver lidt irriteret over, at han bliver ved med at tabe,
selvom han ogsa prever at hjeelpe mig, nar jeg ikke lige er opmaerksom pa, at jeg kan fa et stik. Han
glider sadan lidt ind i sig selv og er 100 % koncentreret om kortene. Der begynder at komme flere
personer ind i rummet. Lederen Lis saetter sig ved vores bord, og hun og Ole begynder at snakke
politik om eeldreradsvalg; om Britta, der har stjalet fra Socialstyrelsen, og Danske Bank-skandalen.
Min koncentration begynder at dale, og Keld begynder at vinde. Han siger "Du skal ikke sidde og
bruge hovedet sa meget. Sa bliver man bare lidt aggressiv og sur. Og sa spiller man ikke sa godt.
Det er bedre bare at spille og ikke teelle s& meget”, foreslar han. Siden jeg bestemt ikke er det
mindste sur, taenker jeg, om det mon er sadan, Keld selv har det, nar han ikke vinder i kortspil, og
om det er de ting, han siger til sig selv. Jeg overser igen et vigtig stik. Og Keld brummer: "Sig mig,
har du ikke gaet i skole? Nu tror jeg snart, vi skal stoppe med det her”, siger han til sidst og pakker
kortene sammen. Jeg bliver mere involveret i Ole og Lis’ snak. Keld fors@ger ogsa at blande sig i
snakken. Han forteeller lidt umotiveret en historie om, at han har svaert ved at fa betalt sine regninger,
fordi han ikke har netbank. Ved snakken om Britta siger han ogsa, han ikke kan forsta, at de har
ladet hende slippe ud af landet, nar hun var efterlyst. Lis forsgger psedagogisk at forklare ham nogle
ting. Det er dog tydeligt, at Keld ikke kan fglge med i samtalen pa samme niveau som Ole. Keld
sparger pludselig, hvornar det nu er, jeg skal med toget. Det er lidt uklart, om han er lidt traet af mig,
og hvorfor han eventuelt er treet af mig. Er det pa grund af spillet? Eller pa grund af snakken med
Ole og Lis? Han giver mig handen til afsked, selvom han ellers kun har givet mig knus. Han siger,
jeg skal hilse min mand og min s@n, som jeg har fortalt ham om.

7.2 Udefra og ind-perspektiv pa Kelds situation

Keld er ikke meget for, at vi taler med hverken lederen pa Bolden eller hans dgtre. Hvis vi skal
snakke med dem, vil han helst veere til stede selv. Det bliver ikke praktisk muligt. Til gengeeld har
han det fint med, at vi snakker med demenskoordinatoren og hjemmeplejen, som han tilsyneladende
ikke har et sa stort personligt forhold til. Jeg snakker med lederen af hjemmeplejen, som jeg mader
pa Bolden, og én af Kelds demenskoordinatorer.

Demenskoordinatoren forklarer, at hendes rolle primaert er at koordinere de mennesker, der kommer
i Kelds hjem, og nu, hvor hjemmeplejen kommer der, er det relativt sjeeldent, hun og hendes kollega
kommer hos Keld. Hun oplever ogsa, at Keld jo ligger i den bedre ende af skalaen i forhold til mange
af de andre borgere, hun har i sin sagsstamme, fordi han klarer sig relativt godt med flytningen og
det hele. Hun fremhaever ogsa, hvor flink en mand han er, men ogsa at han er en mand, der ved,
hvad han vil og ikke vil. Lederen af hjemmeplejen naevner ogsa, at "Keld jo har det bedre end mange
af de andre” der far hjemmehjaelp. Jeg sperger, hvad det betyder, at de er sa centralt placeret i
midten af boligblokken. Lederen siger, at det nok er meget trygt for beboerne, og at der er mange til
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at observere dem dagligt, som hun siger: "Man kan hurtigt se, om der er nogen, som ikke har det,
som de plejer”. Som hun tilfgjer: "Vi forkaeler dem nok lidt mere” [end de beboere der bor uden for
boligomradet].

Jeg sperger demenskoordinatoren Dorte, om hun oplever, at det kan veere sveert at fa hjemmehjaelp
til borgerne, fordi Keld jo netop selv har oplevet, at det var meget sveert. Hun tgver lidt og siger, at
hvis borgerne godt kan opgaverne, kan det vaere svaert at argumentere for, at de skal have hjaelp.
Og til fgjer sa: "Men selvom kroppen kan, sa er det ikke sikkert, at hjernen kan”. | forlaengelse af
dette naevner hun ogsa, at mange blomstrer op af at komme pa plejehjem, og at ikke alle trives med
at blive i eget hjem, seerligt fordi de enlige bliver meget ensomme. Derfor har hun ogsa specifikt bedt
frivilligcenteret i kommunen om at lave en saerlig indsats for enlige med demens, som Keld dog ikke
benytter.

Dorte har desuden ogsa selv vaeret tilknyttet et aktivitetscenter, som Keld kom i, fer han flyttede.
Her sa hun ham som en mand, der bidrog meget. Demenskoordinatoren kender ikke Boldens tilbud,
men vi snakker om kgnsrollefordelingen pa aktivitetstilbud generelt. Her griner demenskoordinato-
ren og siger, at de er meget kvindedomineret — bade i form af personalet og de personer, der kom-
mer. "Meend er ikke sa sociale”, konstaterer hun og tilfajer: "men Keld er en mand, der far det bedste
ud af tingene”.

7.3 Opsamling pa Kelds situation

Kelds forteelling handler om en mand i transition. Den handler om Keld, der med stor modvilje efter
et fald ma flytte fra den bolig, han har boet i i 41 ar. Det har veeret hardt at komme igennem. Seerligt
gkonomien omkring flytningen (og teknologien vedrgrende Betalingsservice) har bekymret ham me-
get. Havde han nu penge nok? Var regningerne betalt? Blev han sat pa gaden? Og sa var der alt
det andet: den manglende renggring af huset, en have, der var groet til, de manglende billeder pa
vaeggene og det helt nye aktivitetscenter Bolden, hvor "madammerne” grinte af ham. Kelds forteelling
om livet i den nye bolig eendres dog pa fa maneder. Pa disse maneder formar Keld — gennem sin
egen ihaerdighed og med involvering af datteren, hjemmehjeelpen og en gartner — at bringe det
praktiske i orden og fa skabt sig en social platform i form af aktivitetscenteret Bolden, hvor han ofte
spiser med naboerne Ole og Svend — og med Svends drilske betegnelse har udviklet sig til husets
"Casanova”.

Kjelds praktiske udfordringer i hjemmet forbinder han teet med sine fysiske skavanker: diabetes,
darligt hjerte og hans store risiko for faldulykker. Seerligt risikoen for faldulykker (og brugen af rolla-
tor) gar det sveert for ham at gare rent og ga i bad. Til trods for det har det veeret sveert for ham at
fa hjemmehjaelp, og hjemmehjaelpen antyder, at Keld maske er lidt forkaelet, fordi han nu far hjeelp
til ikke kun medicindosering, men ogsa rengering hver anden uge. Keld fremstar nemlig som en
mand, der kan mange ting. Trods rollatoren vasker han selv tgj og haenger det op. Han er ogséa
meget velovervejet i forhold til at sikre rutiner. Han har rutiner for sine indkab og daglige faerden pa
Bolden, som sikrer, at han far et varmt maltid mad hver dag og smearrebrgd til aftensmad. Han gar
ogsa i bad hver dag, og han kommer til frisgr. P4 den made er han en meget ordentlig mand. Til
gengeeld er det tydeligt, at den forvirring, han oplever, og de fare-scenarier, han tegner op omkring
sin gkonomiske situation, er preeget af demensen og hans manglende it-kundskaber. Han har sale-
des tilsyneladende selv skullet finde en lgsning pa betalingsproblemerne ved at besgge adskillige
banker og posthuse. Og det gar ondt pa den ordentlige mand, at der ikke har vaeret styr pa betalin-
gerne.
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Keld har mistet fgrst sin kone og senere sin kaereste, og det er tydeligt, at han savner en "veninde”
til at opleve ting med. Dette savn er han dog god til at handtere. Han deltager i de kvindedominerede
aktiviteter i Bolden hver dag trods en darlig start, hvor han ragede uklar med nogle madammer. Det
har betydet, at han nu trives i kvindernes selskab og bl.a. har faet en kort-veninde. Han har ogsa
fundet nogle herrer, som han kan snakke med, og det er tydeligt, at han nyder de formelle og ufor-
melle herrefrokoster, som Bolden skaber en ramme for. Han har udfordringer med at fglge med i
komplicerede samtaler og at finde navne, men alt i alt virker han som en mand, der pa mange mader
er blomstret op i sin nye bolig.
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8 Anne Sofie: "Jeg havde det veerst, da jeg skulle
arbejdsprgves’

Anne Sofie er 60 ar og fik stillet diagnosen vaskuleer demens i starten af 2017. Demensen kommer
ifelge demenskoordinatoren til udtryk ved, at hun hurtigt mister overblikket. Hun har ogsd mange
humgarsvingninger, og demenskoordinatoren vurderer hende til at veere meget skragbelig — en skrg-
belighed, som demenskoordinatoren forbinder med, at Anne Sofie blev "kgrt rundt” i beskaeftigel-
sessystemet i flere ar, for hun fik tilkkendt fartidspension. Efter hun er stoppet med at arbejde, og der
er faldet ro pa, oplever demenskoordinatoren imidlertid, at Anne Sofie er blomstret op. Hun beskri-
ver, derfor ogsa Anne Sofie som en meget keerlig person med mange ressourcer og humor. For
eksempel virker hun ifelge demenskoordinatoren som en person, der har styr pa sine ting. Hun kan
godt finde pa at sige: "Den var ikke gaet hjemme hos mig”, nar hun kigger pa demenskoordinatorens
rodede skrivebord. Demenskoordinatoren ser Igsbende Anne Sofie, fordi hun sidder i det dagtilbud,
'Hamlet’ [anonymiseret navn], som Anne Sofie kommer i 5 dage om ugen. Det er et dagtilbud for
yngre mennesker med demens. Her kan de komme og lave aktiviteter i Igbet af dagtimerne og spise
en varm frokost. Demenskoordinatoren forteeller ogsa, at Anne Sofie har tre bgrn — to sgnner og en
datter, som hun "forsgger at beskytte”, dvs. ikke belaste pa grund af sin sygdom.
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8.1 Indefra og ud-perspektiv pa Anne Sofies situation

Da jeg ringer fgrste gang til Anne Sofie, nar jeg kun at sige, at jeg ringer fra VIVE, far Anne Sofie
vredt raber: "N&, men jeg har en frygtelig tandpine, sa jeg kan ikke snakke nu”. Jeg drister mig til at
ringe en uge senere. Denne gang bruger jeg en ny indgangsreplik. Jeg siger, jeg har snakket med
hendes demenskoordinator, og forteeller om projektet. Anne Sofie siger, at hun maske godt kan
huske, at hun har snakket med demenskoordinatoren om det projekt. Hun forteeller forbeholdent, at
hun har vaskulaer demens og har haft to blodpropper, som hun siger: "Det skal du lige vide”. Hun vil
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ogsa gerne orientere mig om, at hun bor pa fjerde sal, sa det ikke er s let at komme op og besage
hende i hjemmet. Da disse forbehold omkring hendes sygdom og bopeel er fastlagt med en lidt
kontant tone, eendrer Anne Sofies tonefald sig.

Anne Sofie snakker abenhjertet og varmt om demenskoordinatoren og dagtilbuddet Hamlet, om
bgrnebgrnene, hun henter fra institution én gang om ugen, om hendes tidligere arbejde i hjemme-
plejen og om diagnosen. Hun fortaeller mig, at hun gerne vil veere med i projekt Enlig med demens,
fordi hun gerne vil gare noget for andre, og naevner i forleengelse af en historie om hendes tidligere
job som hjemmehjzelper, at hun ikke er blevet "én af dem [de demente], der er aggressive endnu”.
Hun siger det med et lille grin. Da vi skal til at konkretisere, hvornar jeg skal pa besag, vender hun
tilbage til tandleegehistorien. Hun fortaeller mig, at hun ikke ved, om de vil treekke alle hendes taender
ud. Tandproblemerne er opstaet i forleengelse af, at hun har taget noget medicin, som *var det rene
gift,” som hun siger. Det er tydeligt, at situationen ger hende usikker og forvirret. Vi aftaler, at jeg
skal ringe, nar hun har veeret til tandlaege igen og ved mere om, hvordan situationen ser ud. Jeg
forsgger at kontakte Anne Sofie flere gange, hvilket bliver symptomatisk for vores kommunikation.
Ligesa symptomatisk bliver Anne Sofies humgrsvingninger. Hun svinger fra at vaere den tilbage-
holdne, passivt-aggressive og sarbare til den abenhjertelige, snakkesalige og handlekraftige.

8.1.1 Dagcentret Hamlet: "Jeg har lavet alt for meget mad i mit liv”

Efter en del ringen frem og tilbage lykkes det at lave en aftale med Anne Sofie om, at jeg skal mgdes
med hende i dagcenteret Hamlet farste gang. Det er tydeligt, at det er sted, som skaber en tryg base
for hende. Hamlet ligger i en sterre samling af huse, hvor der er mange tilbud for eldre mennesker.
Jeg bliver vist hen til Hamlet af en anden medarbejder. Hun spgrger, hvem jeg skal snakke med og
tilfgjer, at det ikke altid er let at skelne mellem ansatte og de personer, der har demens. Da jeg
treeder ind i Hamlet, kan jeg konstatere, at hun har ret. Det er et lille hyggeligt 1-etages hus. Jeg
kigger lidt forvirret rundt pa myldret af mennesker, indtil jeg far gjenkontakt med en kvinde, der
kommer hen og hilser. Hun hedder Lone. Hun har geettet, at det er mig, der kommer for at besagge
Anne Sofie. Hun forteeller, at Anne Sofie sidder ude i garden og drikker kaffe med de andre. Hun
forteeller, at Anne Sofie skal vaere hjemme i Hamlet i dag, og at hun skal veere med til at lave lidt
mad. Hun gar med ud i garden til Anne Sofie. "Sa er [neevner forskers navn] kommet”, siger hun.
Anne Sofie sidder blandt 10 andre personer, primaert kvinder i 50-60’erne, og drikker kaffe. Snakken
gar, selvom de alle kigger nysgerrigt pa mig, da jeg kommer hen og siger goddag. Anne Sofie rejser
sig straks op af stolen med kaffen i handen og tasken under armen. Hun er en lav og meget spinkel
kvinde. Hun smiler varmt til mig og spgrger, om hun skal vise mig rundt.

Hun viser mig farst ind i musiklokalet. Hun forteeller, at hun elsker at synge, hvilket de gar to gange
om ugen. "Jeg har altid sunget meget”, forklarer hun, ’jeg er jo peedagog’, tilfgjer hun med sit ka-
rakteristiske varme smil og efterfglgende grin. Hun viser mig ogsé billederne pa vaeggen og siger,
at man kan ogsa lave en masse kreative ting i veerkstedet i Hamlet. Hun konstaterer: "men det gider
jeg sgu ikke”, igen efterfulgt af sit grin. Hun viser mig fiskene og peger pa de sma hyggekroge. Jeg
sparger, om hun bruger dem. Det gar hun ikke ret tit. Til gengaeld peger hun ud pa en baenk udenfor,
hvor hun forteeller, at hun og en anden beboer 'Steen’ tit sidder og hygger. Hun rgber, at Steen
havde noget Izekkert med fra bageren i sidste uge. Men som hun tilfgjer, spiste de det "lackre” uden-
for, fordi hun jo godt er klar over, at man ikke bare kan sidde og spise det foran alle andre. Anne
Sofie forteeller, at hun kender Steens kone, fra da hun kerte i hjemmeplejen. Faktisk har hun opda-
get, at hun kender en del af dem, der kommer i huset: "Det er en lille verden”, konstaterer hun. Hun
vil ogsa gerne vise mig demenskoordinatoren Majbritts kontor. "Jeg elsker Majbritt”, siger hun. Maj-
britt vinker bag glasruden. Sa gar vi tilbage til det store kekken, der er placeret midt i rummet.
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Anne Sofie vil ogsa gerne vise mig rundt udenfor. Jeg bliver lidt i tvivl, om vi bare kan g4, nar nu
medarbejderen i Hamlet har sagt, at vi er pA madholdet. Jeg sparger, om der ikke er noget med, at
vi skal lave mad. Anne Sofie siger med lav stemme: "Det gider jeg sgu ikke”. Oqg tilfgjer: "De [andre
pa madholdet] er s& mange, og jeg har lavet mad til et helt rugbyhold hele livet. Jeg gider ikke mere”.
Det saetter mig lidt i et dilemma. Jeg bliver lidt i tvivl. Kan jeg tillade mig at ga, nar medarbejderen
nu har forklaret mig, at vi skal lave mad? Jeg spgrger Lone, om der var noget med, at vi var pa
madholdet? Jeg faler, at jeg er ude pa dybt vand. "Ja”, svarer hun og kigger pa Anne Sofie, "vi skal
lave lidt mad i dag, ikk’?”. Anne Sofie kigger ned i jorden. Man kan se temperamentet stige i den lille
spinkle kvinde. Hun kigger stift ned i jorden. "Jeg kan se pa dig, at du ikke rigtig har lyst”, siger Lone.
Anne Sofie svarer: "Ngj, ikke rigtigt”, og hvisker til mig: “Jeg gider squ ikke. Det er typisk, jeg skal
lave mad i dag, hvor du er her. Jeg plejer ellers aldrig at lave mad”. Hun star med sin taske under
armen. "Men hvad gor du derhjemme?”, sparger Lone. Anne Sofie svarer ikke, men man kan se, at
hun teeller til tre, og sa demonstrativt stiller sin taske vredt ned pa gulvet og med voldsomme bevee-
gelser gar hen og vasker haender og tager et forklaede pa. Hendes krop emmer af irritation. Vi far
tildelt handsker. Der ligger en masse ebler og kal pa bordet. Anne Sofie gar lidt hektisk i gang med
at lede i skufferne. Til sidst sparger hun, hvor aebleskreelleren er. Medarbejderne forteeller skansomt,
at aeblerne ikke skal skreelles. De skal bare skaeres i tern. Vi gar i gang med at skaere abler. Ud
over Anne Sofie og jeg er der tre andre personer med demens og to medarbejdere.

Anne Sofie skeerer ud og mumler igen, at hun har lavet alt for meget mad i hendes liv. Jeg sparger
ind til det med rugbyholdet. Det viser sig, at hendes sanner har spillet rugby, da de var sma. En af
brugerne spgrger mig, om jeg er ny. Anne Sofie forklarer hende, at jeg er med hende i dag. Hun
forklarer senere, at det er Gunver. Hun er tidligere sygeplejeske, og at det er trist med hende, fordi
det gar meget op og ned. | madlavningssituationen er det tydeligt, at der er forskel pa, hvor selvkg-
rende brugerne er. Selvom det alle er kvinder i 50-60’erne, spgrger de alle til, hvordan de skal skeere
tingene ud, og de skal ogsa hjzelpes til at finde det rette udstyr. Pa et tidspunkt taber Gunver noget
kal pa gulvet. En af medarbejderne siger, det ma hun hellere fa vasket. "Ja, ja selvfaigelig”, siger
hun, “selvfglgelig!”. Og der grines lidt. P& et tidspunkt kigger Anne Sofie pa min tilskaering af kal.
Hun sparger, om hun ikke skal hjaelpe mig lidt. Jeg sparger, om det gar lidt for langsomt. “Jaaa”,
siger hun. Og vi griner lidt over, at jeg jo ikke har vaeret mor til et helt rugbyhold og derfor ikke er
helt sa effektiv som hende. Pa et tidspunkt mens snakken gar, begynder Gunver at skaere noget kal
ud af yderbladene. Her siger medarbejderen med munter stemme, at det maske ikke smager sa
godt, og at det maske bgr gives til den store fede kanin, der hopper rundt mellem stole og borde
inde i huset. Hun fisker hurtigt stykkerne op af skalen.

8.1.2 Diagnosen og faldet: "Hvad sker der: Guuud, jeg skal rydde op”

Mens vi laver mad, falder snakken pa TV2’'s demenstema. "Jeg orker naesten ikke at se det”, siger
én af de andre brugere, Karen. Gunver forteeller, at hun "sgu kneb en tare”, da hun sa en af udsen-
delserne med en kvinde, hun kendte. Karen konstaterer, at hun er holdt op med at skjule, at hun har
demens. Som hun siger: "Hvis jeg star der [i det offentlige rum] og pludselig ikke kan huske, hvad
jeg skal til at sige, sa siger jeg bare: Det er, fordi jeg har demens. Jeg gider ikke mere [at skjule
det]”. Anne Sofie mumler, mens hun skaerer videre: "Det gider jeg sgu heller ikke”. Personalet aner-
kender Kathrines tilgang og forteeller, at det er rigtig godt, at de ikke skjuler demensen. Kathrine
forteeller, hvordan folk altid er s& s@de, nar hun er nede og kebe ind. For eksempel kunne hun den
anden dag ikke lige finde sine penge, og sa var der en, der tilbad at betale for hende. En af de andre
har en lignende historie. Det er tydeligt, at de i hgj grad har fglt, at de har skullet forsgge at skjule
deres demens, og at de nu er et sted, hvor de ikke vil leve sddan mere.
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Da vi har lavet mad, saetter Anne Sofie og jeg os ind i det lidt afsides liggende musiklokale. Her
falder snakken pa demensen. Anne Sofie forklarer om den episode, der blev anledning til, at de
opdagede, hun havde demens: "Jeg faldt den 28. august. Jeg havde vaeret ude og gd med barn og
barnebarn, og vi havde faet vand og saddan noget, sa det kunne ikke veere det. Da jeg kom hjem, fik
Jeg vand og kaffe, og sé skulle jeg teende for det famgse fijernsyn. Jeg sad sadan [hun viser, hvordan
hun sad]. Og jeg taenkte, det var dog meerkeligt med den fjernbetjening, og sé blev jeg ved med at
reekke ud og raekke ud, og sa teenkte jeg hold da op, sé troede jeg kunne komme tilbage, men det
kunne jeg ikke. Og sa var jeg abenbart faldet forlaens, og jeg bladte! Og det er et stort lliva-bord, jeg
har. Stort firkantet. Og det havde jeg faet skubbet vaek, og jeg ved ikke, hvor lang tid jeg havde ligget
der. Og sa teenkte jeg, nd, du har nok alligevel ikke drukket s& meget, nu gar du ind og laegger dig,
0g sa vagnede jeg farst op naeste morgen. Og sa taenkte jeg. Hvad fanden sker der? Guuud, jeg
skal rydde op. Det var det farste, der sad i mig [at hun skulle rydde op og tarre blodet vaek]. Sa
andssvagt”. | stedet for du lige teenkte, hvad der var sket med dig, sparger jeg. Anne Sofie siger:
“Ja, der var jeg sgu dum nok”, Sa forteeller hun mig om scanningerne, som viste, at hun havde to
blodpropper. Sa understreger hun: "De har aldrig sagt, jeg havde Alzheimer eller sadan noget, men
jeg har sadan en korttidshukommelse”.

Jeg refererer til snakken i kekkenet og sparger, om hun overvejer, i hvilke situationer hun omtaler
sin demens. Anne Sofie siger: "Negj, det vil jeg ikke sige. Jeg er jo lidt bimmelim”. Sa bliver hun lidt
eftertaeenksom og tilfajer: "Eller ef, bimmelim vil jeg ikke sige. Ej, det vil jeg squ ikke sige. Jeg kan en
del ting. Og det er jeg rigtig glad for, hvis det nu skulle veere, at man ikke sidder der som en gragntsag.
Slut”. Det er tydeligt, at Anne Sofie gerne vil holde fast i en vis afstandstagen til demens, som hun
allerede forklarede mig i telefonen, at hun forbinder med aggressioner, og som hun i vores samtaler
ligeledes kobler med begreber som "bimmelim” og det at veere en "grentsag”. Hun forteeller mig
senere, at hendes eksmands far fik Alzheimer og lavede alle mulige maerkelige ting sasom pludselig
at bade nggen — “han var helt godnat”, konstaterer hun og tilfgjer: “jeg teenkte, er han skidefuld?”.
Det er tydeligt, at det er billedet af ekssvigerfaderen, der har praeget hendes forstaelse af demens.

Jeg sparger hende, om hun tror, at andre opfatter personer med demens sadan [som en grent-
sag/bimmelim]. Hun siger, at “nogen har det jo svaere end andre, ikk”. Hun forteellerigen om Gunver,
som har nogle darlige dage: ”Sa bliver man da lidt ked af, nar det gar ned ad bakke”, tilfgjer hun.
Minuttet efter tager hun dog selv afstand fra den tilstand: "Steen siger, man skulle slet ikke tro, du
[Anne Sofie] har den sygdom. Og mange tror, at jeg er personale, fordi jeg godt kan lide at hjeelpe
lidt, ikk”. Og det skal man ogsa passe pa med, ikk”. Det er, som om denne idé om, at hun er en
form for personale, far hende til at skifte spor i snakken. Anne Sofie vender tilbage til kekkensituati-
onen og det, at hun blev palagt at lave mad. Hun siger: "Jeg teenkte, skal hun [mig/forskeren] virkelig
begynde at mad farste dag, hun er her. Det gider jeg ikke! S& kan jeg godt blive sédan lidt [viser
vrede]. Du sé det godt ikke?”, griner Anne Sofie. Jeg nikker og griner med. Hun siger dog: "Men det
[vreden] gar hurtigt over” og tilfgjer: "Sa gjorde jeg det alligevel, ellers bliver de aldrig faerdige. Men
hvis jeg gar det, s skal det ogsa bare ggres”. Jeg siger: "Mesterhakkeren”. Anne Sofie siger: "Ja.
lkke noget slinger i valsen. Sadan har jeg altid kert”. Hun forteeller, at hendes bedste veninde ogséa
kan sige: "Man skulle ikke tro det [at Anne Sofie har demens], men du er ogsa sa staedig”. Hun
konstaterer: "Det er det, jeg kommer langt med [steedighed]. Jeg holder fast i tingene. Og det har
Jeg nok efter min steedige far. Han fandt sig heller ikke i noget. Hvis jeg ikke gider den skide mad-
lavning, sé& kunne jeg finde pa, hvis du ikke havde veeret der, at sige, det gider jeg ikke, og sa veere
smuttet ud i haven. Nogen gange orker jeg ikke det skide madlavning. Jeg har lavet mad sa meget”.

"Det med, at du er steedig, hvordan hjeelper det dig?”, spgrger jeg. Anne Sofie siger eftertaeenksomt:
"Det gor det nok heller ikke. Eller ja, power, nu skal jeg fandeme give den med kniven. Det sé& du
godt”, griner Anne Sofie og tilfgjer: "S& man bliver hurtig faerdig, ikke”.
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8.1.3 Praktiske udfordringer: "Jeg vil ikke have hjemmehjaelp. Der er nogle, der har
mere behov end mig”

Flere gange i vores samtale beskriver Anne Sofie sig som en kvinde, der kan "en del”, er staedig og
effektiv. Som hun siger, da vi snakker om hendes staedighed: “Jeg vil gerne selv. Jeg kan selv. Nu
ved jeg, hvem jeg minder om: min far. Han var pd samme made. Jeg vil heller ikke have hjemme-
hjeelp. Det er ikke, fordi jeg har noget imod hjemmehjeelp, men jeg teenker, der er nogle, der har
mere behov end mig. Lad mig lave det, jeg kan selv, ikk”™. Hun forteeller, at hun ingen hjeelp far i sit
hjem. Hun klarer alting selv, og hun giver tit udtryk for, at hun ikke springer over, hvor geerdet er
lavest med hensyn til bad, rengering og tajvask. Allerede i vores fgrste telefonsamtale og flere gange
herefter forteeller hun mig om, at hun elsker sit vaskeri. Hun fortaeller mig om sit lavendelskyllemid-
del, og hvordan andre komplimenterer hende for det — siger “uh, du dufter sa godt”. Tanken om, at
andre skulle overtage den opgave, virker meget fjern for hende, som hun siger: "Hm, og mit tgj, ikk’.
Det skal bare vaskes for sig selv. Hvis der er én, der blander hvid sammen med sort... €j €] ej, det
gar slet ikke”. Hun understreger ogsé, at hun vasker MEGET tgj og gar i bad HVER dag. Hun for-
teeller ogsa, at hun nogle gange vasker bgrnebgrnenes tgj for at sikre, at det ogsa dufter godt.

Jeg sparger til, hvordan hun klarer det hele selv. Anne Sofie afbryder mig, fer jeg nar at feerdiggere
saetningen: “Jeg har jo selv kart i hiemmeplejen. Det sidder pa rygraden. Nar du ringer, sé skriver
jeg det pa en seddel: [neevner forskers navn] har ringet, vi skal mgdes dér og dér, og seetter det pa
kwoleskabet. Nér jeg har gjort det, og vi har snakket, sa ned, sa haenger du der ... (ikke mere) og det
gjorde jeg i hjemmeplejen, da jeg havde demente. Da lagde jeg sma sedler til dybe tallerkener,
kopper, flade tallerkener etc., selvom man ikke matte, men jeg gjorde det alligevel, for nogle gange
stod skabene abne, og de kunne lige sé godt have slaet hovedet ikke. Sa det ligger meget pa ryg-
raden”. Anne Sofie forklarer dermed, hvordan hun aktivt overfgrer de strategier, hun har anvendt i
arbejdet med personer med demens i hjemmeplejen, til sig selv, og at det hjeelper hende, at disse
strategier sidder pa rygraden, fordi hun netop selv har arbejdet med dem.

Selvom Anne Sofie flere gange naevner, at hun er staedig og gerne vil klare sig selv, er det alligevel
tydeligt, at nogle praktiske ting som indkeb og madlavning er udfordrende for hende, og at hun ogsa
tager imod hjeelp pa de omrader. Anne Sofie naevner fx, at hendes eksmand, der bor teet pa, af og
til kaber lidt ind for hende. Derudover peger hun selv p4, at hun stort set ikke laver mad, selvom hun
godt ved, at hun har tabt sig meget. Hun forteeller, at hendes san af og til kommer forbi med noget
mad, og hun forteeller, at datteren ofte giver hende rester med hjem, hvis hun har veeret pa besgg
dér. Hun forteeller ogsa, at de er meget observante pa, at hun far mad pa dagcenteret Hamlet. Det
observerer jeg ogsa selv, da vi skal have frokost. Her kigger Anne Sofie pa de varme gryder med
mad og bliver lidt fijern i blikket. Ikke sa snakkesalig — som om hun ikke rigtig kan overskue maden
eller madsituationen. Hun siger, at hun lige vil hente sin madpakke. Hun har tidligere fortalt mig, at
hun ofte far en madpakke med hjem fra Hamlet til aftensmad. En af medarbejderne stopper hende
dog pa vej hen mod kgleskabet og siger: “Jeg far lige den idé, at du venter med at spise din mad-
pakke til i aften og sé spiser den varme mad nu”. Anne Sofie nikker lidt fraveerende, men hun gar
op og henter varm mad. En anden af medarbejderne, der sidder ved vores bord, og som er Anne
Sofies kontaktperson 'Grete’, forsgger ogsa at motivere hende til at spise lidt mere, efter hun har
spist en lille portion. Men Anne Sofie mener, hun er stopmaet. Jeg sperger hende efterfglgende, om
det er rart, at hun far et maltid pa Hamlet og en madpakke. Det siger hun, at det er, og tilfgjer: "men
jeg kan ikke lide at tage imod, som jeg siger. Det er sveert. Jeg kan godt give, men ... arh, sé giv
mig den [madpakken] alligevel... bare fordi jeg har altsa ikke vaeret vant til at tage imod. Det er mere
mig, der har gjort det”. Hun forteeller i forleengelse heraf, hvor glad hun er for at komme pa Hamlet:
"Det er et godt sted”, som hun siger. "De sarger fx for, at jeg ikke bliver for tynd. Men”, tilfgjer hun,
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“jeg var altsa ogsa meget tynd som barn, og efter overgangsalderen er jeg blevet tynd igen. Men de
siger, jeg skal spise lidt mere”.

8.14 Enligheden og netveerket "Leere at passe pa mig selv i stedet for andre”

Anne Sofie naevner sin eksmand flere gange i vores samtaler. Da jeg sparger, hvor lang tid siden
det er, hun var sammen med ham, svarer hun: "Arrhhh”, som om det er sa laenge siden, at hun ikke
kan huske det, og tilfgjer s&: "Han bor lige om hjgrnet stadigveek”, et par opgange veek. Det er
tydeligt, at hun ser ham tit og ogsa laver nogle ting med ham engang imellem, fx gar tur med sgn-
nens hund. P& den anden side forteeller Anne Sofie ogsd, at de har veeret skilt, lzenge fgr deres tre
barn blev store. Hun beskriver nemlig, at hun har boet alene i "maaaange ar”, og at det ligger tilbage
til, at hendes yngste s@n flyttede ud, og han er nu gift og har to piger. Hendes datter og anden sg@n
har ogsa barn.

Det er tydeligt, at Anne Sofie — samtidig med at hun ogsa far omsorg fra hendes barn fx i form af
madlavning — forsgger at bevare moder- og omsorgsrollen. Hun fortzeller, at bade hun og eksman-
den hjeelper én af hendes sgnner, som lige er blevet skilt. Eksmanden hjaelper ham fx med at vaske
tej. Det gor Anne Sofie ikke. Som hun siger: "Det gar jeg ikke! Det ma du selv lere” [siger hun hgijt,
som om det var til sgnnen]. Alligevel fremhaever hun sig selv som den, barnene kommer til, nar de
har brug for "guideline”, som hun siger, og konstaterer: "Det er squ ikke faderen”. Hun forteeller ogsa,
at hun stgtter og hjeelper sgnnen, der er blevet skilt, men alligevel er det, som om hun godt er klar
over, at der er en gensidig stette i, at de ser hinanden, som hun forklarer: "Han er god il at sige:
'Kommer du ikke over en tur’, som om han keder sig. S& p& den made er han god til at lokke mig
hen”. Anne Sofie ved godt, at sennen ikke ngdvendigvis keder sig, men siger det for at lokke mo-
deren over til ham.

En af de konkrete méader, hun hjaelper sgnnen pa, er fx ved at hente bgrnebgrnene en gang om
ugen i henholdsvis barnehave og SFO. Jeg spgrger, om det kan vaere en udfordring. Anne Sofie
svarer prompte: "Nej, nej, for jeg kender jo alle de gamle paedagoger. De ved ikke, jeg fejler noget,
for det ligger jo i rutinen. Men den dag jeg ikke kunne finde [Noah, barnebarnets navn], der blev jeg
meerkelig. Han er trykket ud, hvem har hentet ham? S& henvender jeg mig til paedagogen og spar-
ger, hvor er Noah henne? Sa var der sa en anden, der ogsé hed Noah, der havde trykket ham ud.
Sa heldigvis fandt de ham pa en lille hyggekrog. Der teenkte jeg: Du er kampklar — hvad skal du
sige, hvis han er smuttet. Han er ikke en type, der ville smutte af sig selv, for han er... sa havde han
leget, og sé er jeg sa dum at sige, jeg var lige ved at fa et hjertestop, og sé gik han [Noah] rundt og
sagde: ‘Min farmor var ved at fa et hjertestop, fordi hun ikke kunne finde mig’. Jeg skulle aldrig have
sagt det. Og peedagogerne grinte. Der teenkte jeg mig ikke om. Der stod jeg som en anden ged. He-
he!”. Anne Sofie forteeller her, at hun ikke synes, det er udfordrende at hente barnebgrnene, fordi
hun kender rutinerne. Alligevel forteeller hun ogsa om, hvor sveert det har vaeret for hende at hand-
tere en situation, hvor rutinen brgd sammen.

Den samme opmaerksomhed pa ikke kun at modtage, men seerligt ogsa at give statte, praeger ogsa
Anne Sofies forteelling om "bedsteveninden”, som hun kalder én af sine veninder, som hun hyppigt
ser. De ringer sammen hver dag, og Anne Sofie forteeller, at hun "aflaster” hende lidt, fordi veninden
stadig arbejder i et seniorjob i en vuggestue. For eksempel kan Anne Sofie finde pa at hjeelpe hende
med at vaske tgj, som er deres faelles passion. Hun forteeller ogsa, at bedstevenindens sgster har
Alzheimers og er med til nytar, og hvordan Anne Sofie altid saetter hende pa et tog og ikke kan sove,
for sgsteren har ringet og bekraeftet, at hun er hjemme. P4 samme made fortaeller Anne Sofie ogs3,
hvordan hun pa Hamlet tit giver omsorg til de andre brugere, fx at hun har en helt saerlig kontakt
med en bruger, som hun sidder og synger for, hvilket beroliger hende meget, som hun konstaterer.
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8.1.5 Kampen om pensionen

Allerede i vores farste samtale over telefonen forteeller Anne Sofie, hvor stor en plads seerligt de-
menskoordinatoren, som hun ofte betegner som "Majbritt-mor”, har i hendes hjerte. Hun har hjertet
pa det rette sted, forklarer Anne Sofie og tilfgjer: "Hun hjalp mig, da jeg havde det allervaerst, hun
skjulte mig lidt i systemet”. Den tid hvor, Anne Sofie havde det allervaerst, forklarer hun senere, var,
da hun "keempede” for at fa sin [fortids-]Jpension. Det var i en periode, hvor hun kom i Hamlet, fordi
hun netop havde faet demensdiagnosen, men fortsat blev palagt at skulle arbejdsprgves af firmaet
"Contact” [anonymiseret navn]. Hendes historie kommer i brudstykker, der ikke altid haenger krono-
logisk sammen, men hun forklarer: "Jeg havde kaempet for at fa den [fartidspensionen]. Sa sender
de dyre firmaer ud, der hedder Contact, hvad fanden er det, siger jeg s&? Séa var det sddan nogen,
en ung pige, hvordan kan hun finde ud af, hvad jeq fejler? Tag ikke fejl af, at jeg ikke har noget imod
ungdommen, men sa blandende jeg min fagforeningskvinde ind i det; der var jeg fornuftig nok, jeg
har betalt til det forbund [FOA] i mange, mange ar. De [Jobcenteret] var lidt i tvivi om, hvad jeg
fejlede, for jeg kan jo en del. Men scanningsbillederne lyver jo ikke. Og sa sagde FOA: Det der er
en pension. Det kan ikke veere andet. Er du sikker? spurgte jeg. Vi karer igennem [og indstiller dig
til fertidspension], sagde hun [i FOA]. [Jobcentrets navn] var rigtig strenge, de tog mine sygedag-
penge fra mig”.

Anne Sofie fortaeller om det psykiske pres, der opstod i forbindelse med processen, om hvordan
Contact kom forbi Hamlet for at vurdere Anne Sofies arbejdsevne, eller med hendes egne ord for
se, “hvad jeg kunne, og hvad jeg lavede herude [pa Hamlet]. Det var noget maerkeligt noget”. Hun
forteeller ogsad om, hvordan demenskoordinatoren pa et af disse besag havde viftet hende ind pa
kontoret og gemt hende. Og om hvordan hendes kontakt i FOA, som viste sig at have en mor med
Alzheimer, hjalp hende i processen mod Jobcenteret ved at ga med til mgder og “saette Contact lidt
pa plads”. Afslutningsvis forteeller hun om, hvordan hun gruede for mgdet med den lzege, der i sidste
ende skulle vurdere hendes sag, og endelig om lettelsen over, at han var den "sgdeste lzege”, der
skar igennem, sa Contact ikke turde sige noget, som Anne Sofie beskriver det. Anne Sofie fortzller,
at hun havde gvet sig til madet: "Provet at udtale det [der skulle siges], teenkt det igennem”. "Det
var hardt”, konstaterer hun og tilfgjer: "det var ikke sagsbehandlerens skyld [fra Contact], det var en
overordnet”.

Anne Sofie uddyber ogsa, at det ikke kun var det sociale og mentale pres, der var hardt, men szerligt
den gkonomiske krise, som hele sagen gav anledning til, var hard, som hun konstaterer: "Det er
derfor [pé grund af fortidspensionssagen], at jeg har tabt mig sa meget. Alt det dér, hvor jeg ikke
vidste, hvor pengene var. Alting skal betales, sadan er jeg opdraget. Jeg havde jo nogle sgskende,
der ikke var sa gode til det [med at betale,] sa dem har jeg hjulpet meget, ikk’, og passet deres barn,
sarget for tgj til dem”. Hun forklarer, at hendes gkonomiske situation var saerligt sveer, fordi hun fik
noget dyr KOL-medicin, som hun ikke havde overskud til at sgge om kompensation for, fgr hun fik
den demensradgiver, hun har i dag. | hele denne proces var demenskoordinatoren og FOA-kvinden
hendes “klipper”, fordi de forsikrede hende om, at det hele nok skulle ga i orden.

8.1.6 Dagcenteret Hamlet: Dilemmaet ved at takke ja til et tilbud — i gamle dage blev
vi skjult”

Selvom Anne Sofie uforbeholdent udtrykker sin taknemmelighed over for personalet p4 Hamlet og

er lettet over, at der er nogen, der ved, “hvad det [demensen] drejer sig om”, skinner det ogsa flere

gange igennem, at det er lidt ambivalent for hende at komme i dagtilbuddet, hvor hun tidligere kom

tre dage om ugen, men i dag ca. et ar efter sit fgrste besgg kommer fem gange om ugen.
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Pa den ene side er det tydeligt, at Anne Sofie nyder at veere pa Hamlet, eller maske mere praecist
nyder at have mulighed for at tage pa Hamlet, som hun selv formulerer det. Bade pa grund af per-
sonalet, nogle af de brugere, hun har faet et personligt forhold, og fordi muligheden for at deltage i
aktiviteter gar hende glad. Hun forteeller om dagligdagen, hvor hun lzeser Billedbladet, laver gym-
nastik, synger, tager pa ture med minibussen og gature i lokalomradet til de sma forretninger. Det
er tydeligt, at hun nyder at komme ud, som hun siger: I gamle dage skjulte de os [personer med
demens] jo”. Hun forteeller, at det ogsa tit er hende, der abner ballet (tager initiativ til dans), nar der
er fest.

Pa den anden side er det ogsa tydeligt, at Hamlet kan blive for meget for hende, og feles, som hun
selv siger, en “pligt”. Disse mere negative fglelser i forhold til Hamlet kommer fx frem i forhold til den
feromtalte madlavning, som hun ikke gider. P4 samme made konstaterer Anne Sofie, at hun nogle
gange ikke gider lave gymnastik: "Sa siger jeg bare, at jeg jo skal tage pa”, siger hun med et lille
grin. Da en raekke af de andre brugere er pa vej ud i haven for at luge, konstaterer hun ogsa: "Godt
vi sidder her [og snakker]”, og uddyber “de skal have personalefest, og vi skal tage ukrudtet. Jeg
gider ikke noget i dag. Jeg havde taenkt at blive hjemme, men sé skulle du jo komme”. Hun forteeller,
at selvom hun har sagt ja til at komme alle fem dage, sa foretraekker hun at have en fridag engang
imellem, bl.a. for at fa lavet noget praktisk i hjemmet.

Den ambivalens Anne Sofie forbinder med at komme i Hamlet, er dog konstant naervaerende, som
hun forklarer her: "Nogle gange har jeg brug for at blive derhjemme. Det har jeg sgu. Men det er
ikke sé tit, jeg gor det. Jeg faler, det er en pligt, man har sagt ja til, ikk’ [at komme pa Hamlet]. Sa
skal man sgu ogsé gare det. Man betaler jo ogsa til det, ikk’. Der er sédan noget gammeldags i mig.
Man gear det, man har lovet. Jeg har veeret herinde to dage om ugen, og sa blev det sgu til fem. Men
jeg kommer ogsé meget, undtagen nar jeg har brug for at blive hjemme, og det er sjaeldent. For jeg
skal ud alligevel ud til pigerne [hun mgdes med i Hamlet]. Jo, det er et dejligt sted. Det havde jeg
ikke dremt om”. Anne Sofie uddyber, at hun i starten frygtede for at komme pa Hamlet, fordi hun
troede, det kun ville vaere gamle mennesker, og hun derfor blev overrasket over, at det var “helt
normale mennesker i gadsegjne; vi kan en del”.

8.1.7 De fysiske sygdomme

Noget, der fylder meget i Anne Sofies liv og i kontakten mellem os, er ikke sa meget demensen,
men derimod hendes fysiske sygdomme. | den korte periode, hvor jeg er i kontakt med Anne Sofie,
har hun bade tandproblemer og far trukket flere taender ud pa grund af sin medicin. Hun fortzeller
om sin KOL, om hvordan hun nogle uger, far jeg besgger hende i Hamlet, er ragget ind med ambu-
lance og matte holde op med at ryge fra den ene dag til den anden, og mens vi star og hakker
grentsager, neevner hun med lav stemme, sa ingen andre kan hgre det, at den vist er helt gal med
hendes hjerte. Hun forteeller mig, at hun skal undersgges i hjertet, hvilket kommer til at preege resten
af vores kontakt, efter jeg har besagt hende pa Hamlet.

Efter mit bes@g pa Hamlet forsgger jeg, som vi har aftalt, at ringe til Anne Sofie flere gange for at fa
en aftale om, at jeg kan besgge hende i hendes hjem. Hver gang bliver hun forskraekket, nar jeg
ringer. Som hun forklarer hver gang, tror hun, det er hospitalet. Hun virker nedtrykt og forklarer mig,
at hun skal have noget maleudstyr pa. Andre gange, hvor jeg ringer, star hun med sine bagrnebgrn,
og det passer ikke lige. Efter jeg har forsagt at ringe til hende i tre uger, forteeller hun, at de har
fundet to huller i hendes hjerte. Hun forteeller, at situationen er meget forvirrende og ligesom "karer
i rundkreds”. Hun forteeller, at hun er: "blevet kastet fra det ene hospital til det naeste”, og at hendes
demensradgiver nu er blevet involveret i det hele, s& hun kan stgtte hende. Anne Sofie forklarer
med en stemme, der er ved at knakke over flere gange: "Det er squ meerkeligt, for jeg har godt
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kunnet meerke det nogen gange, ndr jeg har veeret oppe og nede for at vaske. At hjertet var lidt
meerkeligt. Men jeg teenkte ikke over det. Men de siger, det hopper tre hjertesalg over. Det er er squ
alvorligt, nar det er hjertet, ikke, hvis det lige pludselig stopper, er jeg her sgu ikke mere”. Jeg sparger
hende direkte, om hun kan overskue, at jeg kommer og besgger hende. Hun siger med en lidt ta-
vende stemme, at hun ikke rigtig ved det. Jeg praver at formulere det pa en anden méade: *Ville det
veere en lettelse for dig, hvis jeg ventede med at komme til det her med hjertet er overstaet”. Hun
siger lidt bradbetynget: "Ja, det ville det nok faktisk”. Jeg sperger, om jeg fortsat ma kontakte dem,
vi har aftalt, at jeg ma snakke med. Det siger hun ja til og siger: "En ulykke kommer sjeeldent alene.
Gid det havde veeret i benet”, og slar sin karakteristiske latter op, og sa retter hun sig selv: "sa ville
jeg selvfalgelig ikke kunne have gaet”. Det bliver den sidste gang, jeg taler med Anne Sofie, for
hendes kontaktperson mener, at jeg skal genstarte hele relationen og bes@ge hende pa Hamlet
igen, fgr jeg ma komme hjem til hende.

8.2 Udefra og ind-perspektiv pa Anne Sofies situation

VIVE har ad flere omgange snakket med Anne Sofies demenskoordinator Majbritt, hendes kontakt-
person i Hamlet, Grete, og demensradgiveren Helle. Demensradgiveren kommer i Anne Sofies
hjem; det gor Grete og Majbritt dog ikke. De tre fagpersoner beskriver hende alle som meget res-
sourcesteerk set i forhold til bl.a. de andre mennesker med demens, som de omgas. Kontaktperso-
nen Grete og demensradgiveren Helle relaterer dette til Anne Sofies vaskuleere demens, som de
mener, stiller hende bedre sammenlignet med personer med andre demensformer. Helle udfolder
dog ogsa, at Anne Sofies ressourcer haenger sammen med den store stotte, hun far i dagcenteret
Hamlet. Det giver ogsa Helle en ro at vide, at Anne Sofie kommer dér.

De tre fagpersoner fremheaever dog alle, hvordan udredningen til fgrtidspension har taget meget
hardt pa Anne Sofie, og kontaktpersonen Grete fremhaever, at det langt fra er fgrste gang, at Con-
tact, der laver arbejdspravninger, har veeret forbi Hamlet for at vurdere en brugers (primaert yngre
med demens) potentielle arbejdsevne — noget, der skaber stor stress for alle brugerne. Majbritt og
Helle understreger ligeledes, at Anne Sofie fortsat hurtigt kan blive meget forvirret (i forhold til ud-
redningen af hendes fysiske sygdomme), og de kan vaere bekymrede for hendes egenomsorg, fx
om hun far mad nok. De har begge indtryk af, at hun @gnsker at skane familien og derfor ikke invol-
verer dem i saerlig hgj grad i sin sygdom og sit behov for stgtte.

Hverken demenskoordinatoren eller kontaktpersonen har vaeret i Anne Sofies hjem. Alligevel be-
skriver de begge, at de formoder, at Anne Sofie har et meget rent og paent hjem; som Grete siger,
tror hun, at "alt sikkert er snorlige”. Det tror de, fordi de oplever hende som er en meget "pertentlig
dame”. Demensradgiveren Helle, der har vaeret i hjemmet, bekraefter, at alt er rent og paent, og at
Anne Sofie ikke far hjeelp til noget som helst. Som hun efterteenksomt tilfgjer: "Jeg tror, Anne Sofie
er bange for at falde igennem”. Med det mener hun, at Anne Sofie gerne vil opretholde forteellingen
om, at hun klare sig godt uden hjaelp. Helle forteeller, at Anne Sofie pa grund af sin KOL og hjerte-
problemer, der gar hende meget forpustet, nu skal flytte hen i en handicapvenlig bolig. Hun skal
flytte pa tredje sal, men der er en elevator i bygningen. Helle har stgttet hende i at komme ind i
boligforeningen ved at tage kontakt til den og forteelle dem om Anne Sofies akutte behov. Anne Sofie
har dog bestemt sagt nej tak til en stuelejlighed og de andre boligmuligheder, Helle havde fundet.
Hun ville bo i et specifikt omrade og pa en bestemt sal. Og hun har netop faet tildelt en lejlighed,
som hun har sagt ja tak til.
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8.3 Opsamling pa Anne Sofies case

Anne Sofies forteelling er en fortelling om en kvinde med mange facetter. Hun er en pertentlig og
ordentlig kvinde. Hun er ogsa en steedig kvinde med et vist temperament, og hun ved, hvad hun vil
og ikke vil. Anne Sofie er dog ogsa en kvinde, der har let til grin og bruger en del selvironi. Og sa er
hun en sarbar, omsorgsfuld og felsom kvinde, som har let til tarer. De medarbejdere, der omgas
hende, anser hende for at veere meget ressourcefuld, selvom de ogsa har blik for hendes sarbarhed
— en sarbarhed, som medarbejderne oplever, er blevet forstaerket pa grund af det arbejdsprevnings-
forleb, som Anne Sofie har vaeret igennem. Det bekraefter Anne Sofie, men hun ger det ogsa tyde-
ligt, at seerligt hendes fysiske sygdomme, herunder déarlige teender, KOL og diabetes, er en keempe
stressfaktor for hende. Hun har sveert ved at overskue at skulle sgge gkonomisk stgtte til tandlaege-
besggende, KOL-medicin og at ga til undersggelser pa forst det ene hospital og sa det andet. Og
at skulle afvente udefinerede datoer fra hospitalets side. Forvirringen harmonerer ikke med hendes
behov for orden og kontrol.

VIVE har ikke besagt Anne Sofie i hendes hjem. Fagpersoner, der ikke kommer i hendes hjem,
beskriver, at de tror, at Anne Sofie har styr pa sagerne og bor rent og peent, for det er det billede,
hun tegner. Den demensradgiver, der kommer i hjemmet, bekreefter, at der er rent og peent — alt er
skuret og skrubbet, og hun far ingen former for hjzelp i hjemmet. Alligevel skinner det igennem, at
Anne Sofie har problemer med at fa lavet mad og kgbt ind. Det er et fokuspunkt, som bade perso-
nalet i dagcenteret Hamlet og hendes barn har gje p4, fordi Anne Sofie har tabt sig meget. De prgver
fra forskellige sider at statte hende. Anne Sofies eksmand, der bor teet pa, keber ogsa ind til hende
engang imellem, selvom de har veeret skilt, siden b@grnene var sma.

Rent fglelsesmaessigt og socialt har Anne Sofie et stort overskud. Hun hjeelper og aflaster bedste-
veninden, henter barnebarn, hjaelper den fraskilte sgn og har mange venner, hun taler med pa
Hamlet. Hun beskriver endog selv, at hun af og til kommer til at tage en medarbejderrolle i Hamlet,
fordi hun jo selv har arbejdet i hjemmeplejen med bl.a. personer med demens. Det er dog tydeligt,
at hun har det ambivalent med bade demensdiagnosen og Hamlet. Vaegelsindet vakler hun mellem
at beskrive Hamlet som et dejligt sted og et sted, hun kommer p4a, fordi hun har forpligtet sig til det
(og betaler for det). P4 samme vakler hun mellem at fremhaeve personer med demens som "bim-
melim” og som nogen, der i gaseajne er ret normale. | bund og grund virker hun som en person, der
med demensradgivernes ord "er bange for at falde igennem”. Hun vil gerne kunne det hele og skane
sin familie.
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9 Lisbeth: "Det er skide synd for min datter, at jeg
er sadan en sur keelling”

Lisbeth er 57 ar og har en frontallaps demens. Den er dog atypisk, fordi hun ifalge demenskoordi-
natoren ikke er ramt pa sin "JEmma Gad”. Hendes hukommelse er ogsa god. Til gengaeld oplever
demenskoordinatoren, at Lisbeth har manglende initiativlyst. Demenskoordinatoren forteeller, at ting
ligesom foregar i slowmotion for Lisbeth, og at hun i gvrigt har en usund livsstil. Hun har en datter
‘Liv’ og en sgn samt bagrnebgrn, og begge hendes foraeldre lever stadig. Hun bor i en lejlighed i et
eeldrevenligt boligomrade og har veeret enlig de sidste 6 ar. Hun ses stadig med en barndomsven-
inde ’Lene’. Lisbeth kommer i dagcenteret ZAblehgjen 2-3 gange om ugen og har selv arbejdet pa
en skaermet enhed for udadreagerende personer med demens. Jeg ringer lidt frem og tilbage med
Lisbeth for at fa en aftale pa plads. Hun foreslar, at jeg kommer med i dagcenteret Ablehgj, forste
gang vi mgdes. Da jeg ringer til dagcenteret for at hare, om jeg kan tage med, bliver jeg stillet om til
hendes kontaktperson 'Eva’ pa centeret, som ogsa byder mig velkommen.
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9.1 Indefra og ud-perspektiv pa Lisbeth situation

9.1.1 Dagcenteret AEblehgjen: "Jeg elsker at vaere her”

Da jeg mader op pa dagcenteret, bliver jeg madt af en lille chihuahua, frisgrens hund, og en med-
arbejder, der star udenfor og siger velkommen til en gruppe brugere, som netop er ankommet til
stedet med bus. Lisbeth forteeller senere, at det er normal praksis, at der star en medarbejder og
tager imod én, og at det betyder meget for, at man faler sig velkommen, forklarer hun. Medarbejde-
ren har et navneskilt pa, og jeg kan se, det er Lisbeths kontaktperson Eva. Jeg introducerer mig
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selv, og hun forteeller, at Lisbeth ikke er kommet endnu. Hun viser mig rundt i centeret: kakken, en
stor hgjloftet kantine, frisgr/tgjbutik, tandleege og en kiosk, hvor man kan kgbe tandpasta, vaske-
middel m.m. Hun fortaeller ogsa, at der er et hus tilknyttet stedet med permanente boliger til personer
med demens, og at de ogsa kan benytte dagcenteret/hjemmet. Dagcenteret er dog for alle pensio-
nister med behov for personlig pleje og omsorg, ikke kun personer med demens. Hun forteller, at
de har 60 brugere, og at der er 10 medarbejdere tilknyttet centeret. Da vi nar frem til hoveddgren,
siger hun: "Na&, der er Lisbeth”.

Lisbeth er en lettere overvaegtig kvinde, der star foroverbgjet over en rollator. Hun har hennafarvet
har, der er en anelse udvasket. Der er sma svedperler pa hendes overlaebe, og hun virker lidt fra-
veerende. Hun ter dog hurtigt op og viser mig ind i den store kantine, hvor der sidder ca. 40 menne-
sker omkring 4-5 borde. Personalet sidder i blandt brugerne. De fleste brugere er betydeligt sldre
end Lisbeth, og nogle sidder helt paralyseret i kgrestol. Vi star i kg til at fa kaffe. Da det bliver vores
tur, beslutter Lisbeth sig for — efter en vis tgven, at hun gerne vil have en "basse,” som hun siger.
Hun far ogsa plads til en kande vand pa rollatoren, inden hun gar ned mod et af bordene. Hun
forteeller mig, at hun er kommet i dagcenteret i et ar; ferst to gange om ugen og nu tre. Som hun
konstaterer: "Jeg elsker at veere her”. Lisbeth er meget omsorgsfuld over for de andre brugere. Hun
skaber plads, sa der er flere, der kan sidde ved bordet, tilbyder dem vand, szetter snakken i gang
m.m.

Dagen starter med, at en medarbejder tager en mikrofon og forteeller, at det i dag er hukommelses-
dag; hun fortzller om dagens program: der er gymnastik, en udflugt ud af huset til zoo og bagning,
hvor der skal laves huskekager til et arrangement om eftermiddagen. Derefter synger de en sang,
som i dagens anledning er "Glemmer du, sa husker jeg”. Efter sangen snakker Lisbeth og de andre,
der sidder ved bordet om, at den sang kun bliver mere rigtig med alderen. Herefter igangsaetter
Lisbeth en snak om zoologisk have, og hvor eergerlig det var, at de ikke sa flodheste sidst. "Hvorfor,
de er da grimme”, siger en af de andre. Men Lisbeth udfolder via beskrivelsen af en sjov oplevelse,
hun engang har haft i zoologisk have, hvor uartige og sjove flodheste er. De er mine yndlingsdyr,
konstaterer hun. Det kan Lisbeths samtalepartner godt se, lyder sjovt. Jeg sparger Lisbeth, om vi
skal med til motion. “Neej”, siger Lisbeth. Hendes kontaktperson overhgrer snakken: "Du skal bage
i dag, ikk’?” sperger hun. "Jo, men jeg skal farst ryge”, siger Lisbeth. Lisbeth gar hen med sine ting
og stiller dem pa opvaskestativet. Jeg spgrger, om jeg ma ga med ud og ryge. Det ma jeg gerne,
for sa kan jeg ogsa made to meend, som hun holder meget af, siger Lisbeth.

Udenfor sidder to aeldre herrer — den ene i karestol — og ryger. Lisbeth introducerer mig, og vi snak-
ker om, hvor lzenge de er kommet i Zblehgjen. "Ah alt for laenge”, siger den ene med et grin, den
anden mand, forteeller han bor der. Vi snakker om solen, og den ene, Frede, istemmer: "Solskin kan
man altid finde”, og Lisbeth syger med. Den anden, Poul, spgrger ind til, hvad jeg skal veere, nar jeg
bliver feerdig. Han tror, jeg er studerende. De bliver meget overraskede over, at jeg er feerdiguddan-
net. Poul spgrger skeptisk ind til min forskning; han vil gerne vide, hvem der har finansieret den. Og
Frede forklarer med et grin, at han er lzege. Vi snakker om Alzheimer [fordi Alzheimerforeningen har
finansieret projektet], og Frede forklarer, at de har fundet en kur mod demens i Israel. Lisbeth undrer
sig over, hvorfor den sa ikke er kommet til Poulmark. De bliver enige om, at jeg ma kigge neermere
pa den sag. Der kommer endnu en person ud i garden. Han spgrger tre gange, hvad jeg laver, inden
for 5-10 minutter. De andre sidder bare og kigger, som om det er helt normalt. Lisbeth forsager
talmodigt at forklare ham, at jeg er hendes gaest. Frede vil ogsa gerne vide, hvorfor jeg skal falge
lige netop Lisbeth. Lisbeth griner: "Fordi jeg er en stjerne”. Den nyankomne mand udbryder: “Jeg
hader at vaere her”. Jeg spgrger hvorfor. Han forklarer, at han vist er pa ZAblehgjen for, at hans kone
kan blive aflastet. Men han ikke rigtig ved det. Jeg sparger, om han hader det, fordi han hellere vil
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vaere sammen med hende? Ja, det tror han nok, det er. Frede siger, at han fryser. Lisbeth tilbyder,
at hun kan hjaelpe ham med at fa en trgje pa.

Lisbeths kontaktperson stikker hovedet ud og vil gerne vide, hvor Lisbeth bliver af — "de savner dig
nede ved bagningen’, tilfgjer hun. "Jeg kommer om lidt”, siger Lisbeth. Kontaktpersonen skubber
Lisbeths rollator teettere pa dgren. Forsamlingen udenfor vil gerne vide lidt mere om mig. Jeg for-
teeller, at jeg har en sgn, og Lisbeth fortaeller om hele sin familie og om det aldste barn, der er
hendes “"gjesten nr. 1”. Frede siger kaekt: "Jeg troede, det var mig”. Lisbeth siger keerligt: "Du er
0gsé en af mine gjesten”. Sa far hun vaklet sig op af stolen og ind til bagningen. Frede siger, han
gerne vil med og sparger, om jeg vil kgre ham; rullestolen kan akkurat komme igennem dgren. Vi
karer ned til kekkenet, hvor der allerede sidder en kvinde og rgrer i noget dej, og en kvinde der
sover i sin rollator. En medarbejder byder os velkommen. Hun spgrger den anden kvinde, om det
gar godt med at rere, og Frede istemmer sangen "Rar ved mig”. Alle griner. Lisbeth tager noget
vand og tilbyder ogsa noget til Frede. "Nej tak”, siger han og tilfgjer: "vand bruger jeg kun til at vaske
mig I”. Latteren bryder igen ud.

Lisbeth bliver sat til at lave aebler til en aeblekage, og medarbejderen instruerer hende i en ableud-
skeerer. Lisbeth koncentrerer sig meget. Pa et tidspunkt far Lisbeth brug for en kniv, fordi der kom-
mer noget keernehus med. Hun far en ret stor kniv, og medarbejderen siger: "Nu skaerer du dig ikke
i fingrene”. Lisbeth gar i gang med at skaere. Det ser sa faretruende ud, at jeg er lige ved selv at
stoppe hende, men medarbejderen flyver selv op og raber: "Pas nu pé du ikke skaerer dig!”. Hun
sparger Lisbeth, om hun lige ma vise hende, hvordan hun ville bruge kniven, hvis det var hende,
der skulle skaere. Det ma hun godt. Lisbeth siger, hun selv er ved at lave en squashkage til dagen
efter, hvor der skal vaere stormgde om hendes situation derhjemme, hvor hendes kontaktperson,
demenskoordinatoren, datter og veninde skal med. Frede sparger, om hun skal i faengsel. "Neegj”,
siger Lisbeth. Hun forklarer mig, at hun lige er flyttet, 4-5 maneder fgr mit besgg, og at hun “sgu ikke
rigtig er kommet i orden endnu”. En manglende orden, som det bl.a. senere bliver klart, haenger
sammen med hendes demens.

9.1.2 Demensen og kampene med beskeeftigelsessystemet: Jeg synes ikke, jeg
glemmer... det er min motorik”

Lisbeths demens bliver et tilbagevendende tema for vores samtaler bade pa dagcenteret og ved mit
besgg i hendes egen bolig. Lisbeths fortaelling om demensen bliver ofte knyttet teet sammen med
hendes beskeeftigelseshistorik. Hun fortaeller, at hun oprindelig er uddannet slagter og i flere ar ar-
bejdede i kantiner, indtil hun blev fyret fra forst det ene sted og derefter det neeste, som lukkede
ned. | de sidste 10 ar af sit arbejdsliv arbejdede hun dog farst som vikar og senere som fast medar-
bejder pa en skaermet enhed for udadreagerende personer med demens. | forbindelse med det
arbejde blev hun uddannet sosu-assistent. Hun var rigtig glad for at arbejde pa enheden i mange
ar, selvom man godt kunne “fa en flad” engang imellem. Jeg konstatere, at hun sa ma vide rigtig
meget om demens og spgrger, om hun kan bruge det i forbindelse med sin egen sygdom. Det svarer
Lisbeth lidt afvigende pa. Hun siger: "Ja, men jeg synes ikke, at jeg glemmer. Jeg synes, det er min
motorik... jeg er temmelig langsom”.

Nar vi omtaler demensen, vender Lisbeth saledes flere gange tilbage til, at den udelukkende pavir-
ker hendes balance og tempo. Nar jeg sparger hende, hvordan demensen udfordrer hendes hver-
dag, siger hun: "Jeg synes, det fungerer meget godt”, og hvis jeg felger op: "Du taenker ikke, at
demensen udfordrer dig?”, sa svarer hun: "Nee. Jeg glemmer ikke noget overhovedet. Min harddisk
herinde fungerer. Maske lidt langsommere. Som jeg sagde til l&egen: Min hjerne er som et gammelt
stovet arkiv. Alting er der, det skal bare lige findes frem. Jeg er ikke en hurtig computer”. Det er
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saledes tydeligt, at hun har et billede af, at demens er teet koblet til det at miste hukommelsen. Hun
forteeller ogsa lidt umotiveret om den ferste person, hun madte med demens: "En dybt dement
mand”. Hun forteeller, at han kun spiste gulergdder og konstaterer: "De skulle koges i flade, de der
gulergdder. Jeg havde ingen erfaring overhovedet. Jeg tror, jeg forsggte at koge dem. Dagen efter
havde han selv kogt resten af guleradderne — og breendt gryden af faktisk. Han var bindegal, teenkte
jeg. Jeg vidste ingenting om det. Det var mit forste mgde med en dement”. Som flere andre af de
casepersoner med demens, jeg besager, kobler Lisbeth demens med at veere "bindegal” — noget,
hun tydeligvis tager afstand fra, at hun selv er.

Da jeg praver at sperge ind til, hvordan Lisbeth blev opmaerksom pa demensen farste gang, lukker
hun dog mere op for, at det ikke kun er hendes balance, der er blevet pavirket af demensen. Hun
forteeller, at det allerede startede, da hun arbejdede pa demensafsnittet. Her fik de pa et tidspunkt
en ny ledelse. De var meget strikse og kaldte alle til samtale. En episode vendte isaer op og ned pa
Lisbeths arbejdsliv. "Jeg blev kaldt til samtale hos den overste leder pa grund af, at jeg var jo aften-
vagt, og sa var der en beboer, der havde rumalarm, og hun stod op og ville ikke veere i sin seng. Sa
derfor havde jeg ikke sat rumalarmen til. Og det siger jeg til nattevagten: 'Rumalarmen er ikke sat
ti. Det sagde jeg til nattevagten, der desveerre var vikar. Og han tog sig ikke af det. Og sa la hun
lige pludselig pa gulvet om morgenen, og alarmen var ikke sat til. Jeg sparger, om hun séa blev kaldt
til samtale? Lisbeth fortsaetter sin historie: Ja, for jeg havde ikke faet skrevet det pa advi [dokumen-
teret det]. Det var min store fejl. Fra da af var jeg ikke glad for det leengere. Og en af de faste
nattevagter skulle have sin egen rav fri. S& hun vidste ikke noget om det med den rumalarm. Fra da
af var jeg bare ikke glad mere. OG sa ryger man til samtale over sédan en alarm. Jeg kan forsta,
hvis jeg havde stjalet eller banket en”. "Og sé valgte du at stoppe?” sparger jeg. Lisbeth fortzeller
videre: "Ja, jeg var ogsa blevet syg. Jeg kunne ikke finde ud af det der jobnet, og sé fik jeg ikke sagt
de to job om ugen, jeg skulle. Jeg kunne ikke finde ud af det. Det var meget, meget sveaert. Sa da
jeg ikke havde faet sagt de job, jeg skulle, s& sagde min fagforening, at jeg skulle pa kontanthjeelp.
Men samtidig med det var jeg godt blevet klar over, jeg var syg. Der var noget, der ikke var, som
det skulle veere, siden jeg ikke kunne finde ud af det”.

Lisbeth forteeller, at perioden med kontanthjzelp "var en kaampe nedgang” og gav anledning til ud-
redningen. Som hun fortzeller "Jeg var bombet helt ned. Der teenke jeg: Der er noget, som ikke er,
som det skulle veere. Jeg kunne ogsa godt maerke, jeg ikke havde den energi, som jeg havde haft.
Og at min balance ikke var sa god, som den havde varet. S& kom jeg til neurolog. Hvor der var
noget med min balance. Der er noget, der ikke er... sa jeg blev sendt videre til en dygtig neurolog;
én der havde forstand pé det med hjernen. Jeg fik scannet hatten. Sa endelig reg jeg igennem. Da
jeg blev erklaeret dement — atypisk frontallapsdemens — der faldt tingene pa plads. Der fik jeg mine
penge igen. Men det var kraftedeme en héard periode. Jeg vidste jo godt, der var noget, der ikke var,
som det skulle veere”.

Selvom Lisbeth fokuserer pa, at hun har det meget godt, nar man spgrger til, om demensen udfor-
drer hende, bliver det saledes ogsa tydeligere og tydeligere, jo laengere tid man er sammen med
hende, at hun er udfordret, og at det bl.a. er demensen, der ogsa ger, at det har veeret en sveer
flytning, og at hun stadig ikke er kommet pa plads, hvilket teerer pa hendes naermeste relationer.

9.1.3 Boligen og flytningen

Da jeg besgger Lisbeth i hendes egen bolig, finder jeg ud af, at hun bor i et seldrevenligt boligom-
rade, som bestar af 58 boliger med tre lejligheder i hvert hus med tilhgrende forsamlingshus og
boligkontor, der har abent en time om dagen. Det er otte ar siden, hun flyttede ind i omradet. Der fik
hun nemlig demensdiagnosen og blev tilkendt fgrtidspension, hvilket gav hende mulighed for at flytte
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ind i omradet, som egentlig er aldrevenlige boliger beregnet til personer over 60 ar. Som omtalt er
hun dog flyttet ned i stuen for et par maneder siden, fordi hun pa grund af balanceproblemer fik
sveert ved at ga ned af trapperne fra forste sal, hvor hun boede far (det er dog i det samme hus, sa
hun er kun flyttet en etage ned).

Allerede pa dagcenteret udfolder hun, hvad problemstillingen omkring flytningen drejer sig om: “Jeg
er flyttet hertil i maj maned. Og ved du hvad, jeg er sgu ikke kommet ordentligt i orden endnu. Det
skaber uorden i mit hoved, at tingene ikke er, som de skal vaere, og det er sa synd for min datter.
Det er hende, der har gjort det hele. Hun har veeret sa flink at hjeelpe mig med det hele. Og sa er
jeg bare sadan et utaknemmeligt gammelt fee, ikk’? Der skal helst veere den orden i tingene, som
da jeg boede ovenpa. Og det er der slet ikke nu. Og jeg synes, det er skide synd for min datter, at
jeg er sddan en sur kelling, ikk’. Hun kommer heldigvis ogsa i morgen” [til stormadet]. Som Lisbeth
beskriver her, giver flytningen hende "uorden i hovedet’, fordi alting star pa nye steder, og hun er
ikke kommet i orden endnu. Samtidig fylder det for hende, at hun har belastet datteren bade rent
praktisk med flytningen, som datteren har ordnet, men ogsa rent fglelsesmaessigt, fordi Lisbeth med
sine egne ord har veeret en sur, utaknemmelig keelling.

Da jeg besgger hende i det lille hjem og kommer ind i kakken-alrummet, overraskes jeg dog over,
at det ser meget ryddeligt ud. Jeg siger, at hun da er kommet meget flot i orden. Lisbeth siger blot:
"Kom med” og humper hen mod et veerelse, hvor daren er lukket. Hun &bner daren, og her star der
en masse kasser, og der ligger seerligt en del legetgj veeltet ud over det hele. Vi star lidt og kigger
pa det, sa traekker Lisbeth hurtigt dgren i igen; vi gar tilbage i stuen til det lille stuebord med velour-
dug, hvor Lisbeth har deekket op med to tallerkner. Vandkogeren koger, og hun spgrger, om jeg vil
have en kop kaffe. Det vil jeg gerne. Hun bruger instantkaffe og tilbyder mig meelkepulver. S& hum-
per hun faretruende med de fyldte kopper hen til stuebordet. Jeg spgrger, om jeg skal tage kop-
perne. Hun siger nej tak. Jeg finder det morgenbrgd frem, jeg har tilbudt at kebe med. Fjernsynet
karer, og det er skruet hgjt op. Det er et antik-program, som Lisbeth godt kan lide at se. Hun sparger,
om hun skal slukke, og vi bliver enige om, at det er en god idé.

Jeg sparger ind til stormadet. Hun forteeller, at det gik godt: "Det var rigtig hyggeligt”. Jeg sparger,
om de fik lavet nogle aftaler. Hun siger, at det har hun faktisk ikke lige styr pa, det ma jeg hellere
sporge kontaktpersonen Eva fra Ablehgjen om. Jeg spgrger, om det har gjort hende mere rolig.
“Ja”, siger Lisbeth. Jeg sparger ind til, om de fandt en lgsning pa hendes bekymring om at belaste
datteren. "Ja’, siger Lisbeth igen og uddyber: "Ja, for hun har jo to drenge. Hun kan jo ikke vaere her
hver og hver anden dag. Sa der kan det veere rart, at der er andre, der kan tage over. [Liv, datters
navn] skal bruges til hygge. Sa er der noget mere professionelt personale, der kan tage sig af ting,
som ikke rigtig er, som de skal veere”, konstaterer hun.

9.14 De praktiske udfordringer i hjemmet, faldet og den udvendige vedligeholdelse

Selvom Lisbeth ikke har lyst til at tale s& meget om hendes udfordringer i hjemmet, og heller ikke
har sa meget lyst til, at man skal aflaste hende, er det tydeligt, at hun har andre udfordringer end
flytterodet i hjemmet. Lisbeth forteeller selv, at hun far hjeelp til at dosere sin medicin. Jeg sperger
ogsa, om det kan give udfordringer i forhold til rengering, indkegb m.m., at hendes balance er sa
pavirket af demensen. Lisbeth taenker laenge og siger sa: "Jeg er heldig; jeg har en hjemmehjeelp
[til renggring], maden fér jeg i AEblehgjen [mandag, onsdag og fredag], og tirsdag og torsdag far jeg
mad fra café [naevner cafeens navn]. Jeg kan godt [lave mad], men jeg gider ikke”. Hun forklarer, at
hun tit bare far madder i weekenderne, fordi hun ikke gider lave mad. Jeg overvejer at spgrge ind til
Lisbeths vaegt. Ved frokosten pa Ablehgj tog hun en ordentlig portion mad og fik to desserter,
selvom hun ogsa havde faet en spandauer til morgenmad og skulle have kage om eftermiddagen.
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Imens holder Lisbeth ogsa en lille pause — sa siger hun, at hun altsa ikke bliver svimmel (hvilket jeg
er kommet til at naevne): "Jeg er mere treet i hele kroppen, hvis jeg stéar op for laenge. S& ma jeg
sidde ned og have en pause i kroppen. Sa det er nok det, der er vaerst. Det er ikke s&dan, at jeg er
svimmel”. Det har jeg selv oplevet flere gange. At vi star op, og Lisbeth begynder at fa svedperler
pa laeben og kigger desperat efter et sted at sidde.

Jeg spgrger, hvordan hun klarer indkgbene. Hun forklarer, at hun kgber ind pa nemlig.com, fordi
hun “hader at handle i Bilka. Det er alt for hektisk”. Hun kan bestille maden pa sin iPad. Hun viser
mig ogsa sin baerbare computer, som hun bruger, nar hun skal pa borger.dk. "Det kan jeg ikke med
iPad’en”, konstaterer hun. "Netbank og budgetkonto og Nem-kontoen og alt det dér kan godt veere
lidt vanskeligt”, tilfgjer hun.

Jeg siger, hun er god til at finde lgsninger. "Mmmm”, siger hun og tilfgjer: "Hvis jeg ikke kan finde
ud af det, far jeg andre til at hjselpe”. Hun forteeller, at de stgtter hende meget pa Ablehgj. Seerligt
hendes kontaktperson Eva, som Lisbeth siger: "Hun er skan. Hun stgtter mig i alt muligt. Jeg kan
komme med alle mulige spargsmaél til hende. Hun opsnapper alt. Hvis jeg ikke er helt rask, hvor jeg
ikke selv lige vidste det: Jeg tror, du er ved at blive syg. Og ganske rigtigt, dagen efter havde jeg
lungebeteendelse. Sa rag jeg pa sygehuset”. Jeg spgrger, om kontaktpersonen holder lidt gje med,
hvordan det gar og hjaelper hende med det praktiske. Det bekreefter Lisbeth, men hun har svaert ved
at komme med konkrete eksempler pa, hvordan kontaktpersonen statter hende.

Som allerede omtalt har Lisbeths datter ogsa hjulpet hende med flytningen. Jeg spgrger, om hendes
foreeldre ogsa hjeelper hende. Det afviser hun blankt, som hun siger: "Nej, og det vil jeg ikke forlange
af dem. De skal da ikke stotte mig. De er gamle”. Hun sparger, om vi ikke skal gé ud og ryge i
hendes lille have, for som hun forklarer, ryger hun aldrig indenfor. Lisbeth insisterer pa, at jeg skal
lane hendes ’lane’-clogs, da vi gar ud i haven, sa jeg ikke far kolde fedder. Hun tager selv et andet
par clogs pa. Jeg teenker, at det maske ikke er det bedste fodtgj, nar man dejer med balancen.
Lisbeth finder ogsa omsorgsfuldt en pude frem til mig, som jeg kan sidde pa i havestolen. Vi snakker
lidt videre om hendes liv. Lisbeth ligger maerke fil, at jeg far sol i gjnene. "Vil du sidde her, hvor jeg
sidder?” sparger Lisbeth. "Neej”, siger jeg. Lisbeth siger i en let tone: "Jeg kan bare lige seette pa-
rasollen op”. "Skal jeg hjeelpe?”, sperger jeg. "Nej, det kan jeg bare lige selv gare”, siger Lisbeth og
ma bakse noget med at fa den store parasol op. Det er tydeligt, at hun gerne vil kunne ggre tingene
selv. Jeg konstaterer, at hendes have er rimeligt stor og spgrger, om hun har grgnne fingre. Hun
siger, at det havde hun engang, men hun kan ikke rigtig passe blomsterne pa grund af sin "andsvage
balance”. Hun peger ogsa pa en lille grgn plet, der er midt i terrassen, og siger: "Det er det satans
graes”. Hun forteeller, at hendes nabo hjaelper hende med at sla det. Hun forteeller ogsa om hendes
sgn og hans ven, der kom helt fra den anden ende af landet og har sgrget for at saette et nyt hegn
op ude i haven. Jeg spgrger, om ejendomskontoret kan hjaelpe med haven. Lisbeth siger, at hun
slet ikke vidste, at der var et ejendomskontor.

Mens vi sidder i haven, siger Lisbeth, at det ikke er sa lzenge siden, hun faldt her ude i haven — som
hun forklarer: "Jeg var herude, og det regnede. Jeg faldt ned pa jorden, og jeg kunne naesten ikke
komme op igen. De her skide stole kunne jeg ikke statte mig op af. Jeg skulle op og have fat i det
her bord. Og sa havde jeg de skide clogs pa [som hun i gvrigt fortsat har pa]. Dem blev jeg ngdt til
at sparke af. Ogq til sidst lykkedes det mig at komme op. Det regnede, sa der var ikke rigtig nogen
[naboer] udenfor”. Jeg sperger hende, om det kan ggre hende utryg, at hun kan falde. Og Lisbeth
siger: "I starten [efter faldet] gjorde det [hende utryg], iseer nér jeg skulle bade. Men nu gar det mig
ikke bange mere. Nu vil de gerne have, jeg skal have en badebaenk, néar jeg bader. Men det vil jeg
sgu ikke. Det var jo stolebene fra den skammel dér, jeg faldt i, sa er det bedre, at der sidder en
[hjemmehjaelper] her, mens jeg bader, sa de er her, hvis jeg falder”. Jeg sparger: *Ville det gare dig
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mere tryg” [hvis der sad en hiemmehjeelper]? Hun siger efterteenksomt: “Jeg er ikke laengere utryg.
Men de synes, det vil vaere godt, hvis der sidder én”. Jeg spgrger: "Men hvad teenker du; teenker
du, at det er ngdvendigt, der sidder en?” Lisbeth siger: "Nee, ikke rigtigt”. Det skinner igen igennem,
at hun foretreekker at klare sig selv.

9.1.5 Enligheden og netvaerket

| vores snakke omtaler Lisbeth flere gange varmt sin tidligere, nu afdgde eksmand. De blev allerede
skilt, da bgrnene kun var 2 og 4 ar. Lisbeth forklarer, at han drak dem fra hus og hjem. Deres bolig
reg bogstavelig talt pa tvangsaktion. Lisbeth forklarer dog, at han altid har veeret en meget keerlig
og omsorgsfuld far — og hendes livs keerlighed. Han dade for otte ar siden, og det er tydeligt, at hun
er trist over, at han aldrig ndede at opleve sine bgrnebgrn. Hun siger fx: "Han ville veere blevet
verdens bedste morfar”. Mens vi taler om hendes relation til eksmanden, konstaterer hun: "Jeg har
nok altid lidt vaeret rebellen”. Jeg sperger, hvad hun mener. Hun forklarer, at sgsteren altid har veeret
"s& perfekt”, mens hun selv blev skilt. Det fremgar ogsa, at hun ikke har et seerlig teet forhold til
sgsteren, og at Lisbeth har savnet hendes stgtte, fx da hun blev skilt. Lisbeth naevner ogsa, at hun
har veeret gift en gang mere, men hun siger hurtigt: "men det er ikke vaerd at snakke om”, og det er
tydeligt, at hun ikke har lyst til at tale om det.

Selvom Lisbeth har veeret enlig, helt fra barnene var sma, vidner vores snakke om, at hun har et
relativt stort netvaerk. Hun ser hyppigt sin datter, datterens to barn og moderen og faderen, der alle
bor teet ved. Hun har ogsa en sgn og et barnebarn, der bor i den anden ende af landet, men Lisbeth
forteeller, at hun snakker med det lille barnebarn hver eller hver anden dag via Skype. Hun forteeller,
at hun har accepteret, at sgnnen er flyttet, fordi han har det godt dér, hvor han er, men at hendes
foraeldre er "helt knuste” over flytningen. Hendes lille lejlighed er ogsa fuld af billeder af bgrnebgarn,
og hun forteeller mig keerligt om dem alle sammen og om malerierne, som hun forteeller, at datteren
har malet. Og nu ma jeg sidde ned, siger hun sa. Pa et af billederne har datteren skrevet: "Det
eneste, der er bedre end af have dig som mor, er at have dig som mormor”. Lisbeth omtaler barne-
bgrnene som ’livets dessert”’ og siger: "Jeg troede, det eeldste [barnebarn] fyldte hele mit hjerte.
Men ved du hvad, der var rigelig plads til to mere og mange flere”. Hun forklarer dog, at det kan
gere hende trist, at datteren fokuserer sa meget pa hendes demens og ogsa involverer det aldste
barnebarn i hendes sygdom. Hvis det stod til hende, fokuserede de pa nogle andre ting.

Ud over familien naevner Lisbeth ogsa, at hun har en bedsteveninde, hun har kendt hele livet, og
nogle andre venner. Hun fortaeller dog, at hun ikke ser dem sa tit, fordi bedsteveninden har sa mange
andre venner, og fordi Lisbeths andre venner bor lzengere vaek. Til gengeeld snakker hun med en
del af naboerne, bl.a. to, der ogsd kommer pa Ablehgjen, og en af naboerne hjeelper hende som
beskrevet med graesset. Det undrer mig ikke, for da jeg gar igennem Lisbeths boligomrade, er der
flere beboere, der sidder i deres sma forhaver og vinker muntert og venligt til mig.

Endelig er det tydeligt, at Ablehgjen ogsa er afggrende for Lisbeths kontakt med andre. Lisbeth
forteeller, at hun “er sindssygt glad for at komme der”. Jeg sparger, hvad hun bedst kan lide ved at
veere der, og hun siger: "Alt. Bare at veere her. Det er fantastisk personale. De er sa skanne alle
sammen’. Hun tilfgjer, at bade brugere og personale er skanne. Hun nzaevner 6 personer, hun snak-
ker med. Jeg siger, at det virker, som om hun er meget omsorgsfuld over for de andre. Hun siger:
“Ja, men jeg har jo ogsé veeret sosu” og tilfajer sa: "Men det er de jo ogsa over for mig. Lige pludselig
far jeg et knus”. Jeg teenker, at Lisbeth relativt til de andre i bade hendes boligomrade og pa Ablehg;j
er ret ung og sparger, om hun kan savne, der er flere unge i Z£blehgjen. Hun siger: "Nej. Jeg synes
sadan set heller ikke, de er gamle. De er skide sgde”. Jeg siger, at det virker, som om de har det
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sjovt sammen. Hun naevner selv Frede; han er simpelthen s& morsom, konstaterer hun og siger:
“Sa nu kommer balladen”.

9.1.6 Dagligdagen og fremtiden

Jeg sparger Lisbeth, hvad hun ggr pa en helt almindelig dag. Hun fortaeller, hun godt kan lide at
sove laenge. Hun star op ved 10-tiden, hvis hun ikke skal andet. Hun ser en del fijernsyn, og lige nu
er hun ogsa i gang med at haekle et taeppe til det ene barnebarn. Hun forteeller mig, at hun godt
kunne teenke sig at male igen. Hun har malet engang fer; det var, da hun gik pa en daghgjskole
som ung. Hun konstaterer: "Det var nok den bedste periode i mit liv”. Det var i forbindelse med en
sygemelding, der opstod, fordi Lisbeth fik leddegigt, og som hun konstaterer: "Det gjorde smertens
ondt”. Hun siger, at datteren har snakket om, at de skulle male sammen. Men konstaterer: "Det er
ikke blevet til noget, desveerre”. Jeg spgrger, om hun ikke kan male pa Ablehgj, og det siger Lisbeth,
at hun sikkert godt kan, hvis hun sparger. Lisbeth forteeller ogsa om, at hun rigtig gerne vil ud og
rejse igen. Gerne til Bornholm, hvor hun har veeret med hele familien; det var dog en meget beko-
stelig affeere for hende. Men, som hun siger, har hun overvejet at sgge et legat i Alzheimerforenin-
gen. Naeste gang vil hun gerne afsted med veninden. Jeg féar hurtigt opbygget en tillidsrelation til
Lisbeth; hun neevner flere gange, at det er hyggeligt, at jeg kommer. Hun undrer sig ogsa over, at
jeg ikke skal besgge hende flere gange. Som hun siger: demens udvikler sig jo, og hun mener, det
kunne veere spaendende for mig at falge hende. Det er sveert at forklare hende, at jeg desveerre ikke
kan komme mere, og jeg gar afsted fra hendes lille bolig med en lidt maerkelig fornemmelse i maven.
Hun har fortalt mig mange private ting om sit liv, givet mig hele hendes livshistorie. Hun har ogsa
fortalt mig ting, hvor hun har sagt til mig, at jeg ikke ma skrive dem ned. Og det har veeret sveert ikke
at komme til at holde af hende.

9.2 Udefra og ind-perspektiv pa Lisbeths situation

VIVE har snakket med Lisbeths demenskoordinator, hendes datter Liv og hendes kontaktperson i
/blehgj Eva. Lisbeths datter forteeller, at det var hende, der opfordrede moderen til at ga til leege,
fordi hun observerede, at der var sket bade nogle fysiologiske og mentale aendringer med moderen.
Bade demenskoordinatoren, Liv og Eva er enige i, at Lisbeths starste problemer er, at hun er im-
pulstyret og har svaert ved at se sine problemer og finde Igsninger pa dem.

Som Eva fremhaever, taeenker man ikke umiddelbart, at Lisbeth er en kvinde, der har behov for hjaelp,
nar man mgder hende. Men bade hun og datteren Liv understreger, at moderen har rigtig mange
praktiske udfordringer. Hun har rigtig sveert ved at tage initiativ til at f& ordnet de praktiske ting i
hjemmet. Det er ikke, fordi hun ikke kan, men hun har sveert ved at fa styr pa raekkefelgen, og
hvordan hun skal ggre det, som hun siger: “hun kan ikke rumme at gore det alene”. For eksempel
kan hun saette vasketgj over en dag, men sa haenger hun det forst op neeste dag. Det, at hun godt
kan, gar det sveert at leve op til hjiemmehjeelpens paragraffer, ogsa fordi Lisbeth er sa ung. Hun kan
fx godt selv ga i bad, men har brug for, at der sidder én udenfor. Alligevel har Eva sikret, at Lisbeth
far renggring i hjemmet hver 14. dag og bruger hjemmeplejens klippekortordning til at fa pakket de
manglende flyttekasser ud. Eva havde ogsa sikret, at Lisbeth fik hjaelp til bad, men fordi hjemme-
plejen troppede op kl. 8-9-stykker, smed Lisbeth dem ud, og pakken blev trukket tilbage. Eva forkla-
rer, at problemet er, at Lisbeth star meget senere op. Datteren Lis forklarer, at hun generelt oplever,
at Lisbeth gar for lidt i bad, men at de nu har lavet en ordning om, at Lisbeth sender en sms, fgr og
efter hun gar i bad, sa datteren kan reagere, hvis der gar for lang tid, og Lisbeth fx er faldet i badet.
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To andre store praktiske udfordringer, som bade Eva og datteren Lis peger p3, er Lisbeths gkonomi
og madvaner. Hun er meget impulsstyret i forhold til begge omrader. Datteren forklarer, at Lisbeth
faktisk har diabetes, men alligevel gar og snack’er hele dagen i stedet for at spise ordentlige malti-
der. Eva neevner ogsa, at de er meget opmaerksomme p3a, at Lisbeth spiser meget usundt pa ZAb-
lehgjen og ofte tager flere desserter, men hun beskriver selv, at hun ikke har taget det op, fordi det
ikke er et indsatsomrade, som Lisbeth selv har beskrevet, at hun gerne vil have gjort noget ved. Jeg
er usikker pa, om Eva ved, at Lisbeth har diabetes. Badde Eva og Lis naevner ogsa, at Lisbeth slet
ikke har styr pa sin gkonomi. De har flere eksempler pa, hvordan Lisbeth bruger sine penge alt for
hurtigt og ikke har penge nok til resten af maneden. Det betyder, at hun kommer ud i nogle uheldige
situationer og laner penge af bade naboerne, datteren, sgnnen og foreeldrene.

Bade demenskoordinatoren, Eva og Lis selv naevner, at Lis og hendes foraeldre har behov for af-
lastning. Datteren beskriver, at det er en keempe lettelse for hende, at hjemmeplejen har overtaget
nogle af de praktiske opgaver, ogsé selvom Lisbeth godt kan blive forvirret, hvis der kommer for
mange forskellige. Datteren Lis forteeller, at hun selv er i et udredningsforlgb for bl.a. depression og
var ngdt til at sige fra over for moderen, for at hun kan have overskud til sine to barn. Nu laver de
kun mor- og datterting, forklarer hun. Hun naevner dog, at de snakker sammen hver dag. Jeg spgrger
ind til, om Lisbeth kan passe Lis’ barn. Lis bryder sig ikke om, at Lisbeth passer den mindste, men
hun kan godt passe det zldste barnebarn, selvom Lis ikke mener, at Lisbeth har en livsstil, der
passer godt til at passe et barn, fx fordi hun star sa sent op. Desuden forklarer hun ogsa, at moderen
er blevet mere egoistisk og har sveert ved at tage hensyn til andre, hvis der fx er tre stykker smar-
rebrgd. Hun oplever ogsa, at Lisbeth vrisser mere og er blevet mere hard i tonen. Hun siger dog, at
hun godt ved, det haenger sammen med den vaskuleere demens, som hendes kusine, der arbejder
pa plejehjem, kender til og har forklaret hende om. Kontaktpersonen Eva og demenskoordinatoren
laegger dog veegt pa, at Lisbeth netop ikke er ramt pa sin "JEmma Gad,” og at hun er et varmt og
omsorgsfuldt menneske.

9.3 Opsamling pa Lisbeths case

Lisbeths forteelling handler om en kvinde, der pa den ene side viser stor omsorgsfuldhed for andre
og er lidt af en stjerne pa dagcenteret Zblehgj, men den handler ogsa om en kvinde, der kan blive
presset og udvikle sig til en "kaelling” over for de neermeste, der forsgger at hjzelpe hende. Hun
elsker at vaere pa Ablehgj tre gange om ugen, hvor det er tydeligt, at hun bade bidrager til feelles-
skabet og far meget igen fra bade personalet og de andre brugere. Dér, hvor det kan veere sveert,
er hjemme bag de lukkede dgre.

Lisbeth er utrolig glad for de naboer, hun har omkring sig i det aeldrevenlige boligomrade, hun bor i.
Hun er ogsa glad for at veere kommet ned i stuen frem for at bo pa ferste sal pa grund af hendes
darlige balance. Men der er fortsat praktiske udfordringer for hende. Lisbeth oplever ikke, at udfor-
dringerne skyldes hendes mentale tilstand, men derimod hendes fysiske tilstand — primaert den
manglende balance. Lisbeth har selv arbejdet med personer med demens, og — som hun siger —
glemmer hun jo ikke. Til gengeeld oplever hun, at det hele gar lidt langsommere. Hendes omgivelser
er af en anden holdning. De mener, at hun har svaert ved bade at identificere sine problemer, finde
l@sninger pa dem og styre sine impulser, og det gar hverdagslivet sveert for hende, fordi der opstar
udfordringer med at klare flytning, madlavning, tgjvask, gkonomi og renggring. Udfordringerne for-
staerkes bl.a. af, at Lisbeth har diabetes, leddegigt og er alene. Hun er dog i den heldige situation,
at hendes kontaktperson i /Eblehgj har faet hjemmehjzelpen til at Iafte nogle af disse opgaver.
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Rent folelsesmaessigt har Lisbeth et godt socialt gen. Hun er nem at snakke med, og det er tydeligt,
at hun er vellidt pa bade Ablehgj og i nabolaget. Derudover har hun ogsa en meget taet relation til
datteren, sgnnen, barnebarnene, en gammel veninde og hendes foreeldre. Men det er tydeligt, at
hun teerer pa familierelationerne, og datteren har vaeret nadt til at sige fra og p.t. er i et udrednings-
forlgb for depression. Lisbeth udtrykker selv sorg over, at der er sa meget fokus pa demensen i
hendes og datterens relation, og hun ville gnske, at de kunne fokusere pa noget andet. Datteren
oplever, at det har veeret en keempe lettelse, at hjemmeplejen er begyndt at komme i huset.
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