Redaktionelt forord

Temanummer: Demens

Da den tyske laege Alois Alzheimer i 1901 medte den 51-drige kvinde Augu-
ste D., kunne han nappe have forudset, hvilken omfattende betydning dette
mode skulle fa for eftertiden.

Auguste D. var indlagt pa et psykiatrisk afsnit pa et hospital i Frankfurt, og
gennem fire maneder fulgte Alois Alzheimer hendes tilstand taet: Han obser-
verede, hvordan hun kampede med tiltagende hukommelsestab, vrangfore-
stillinger og udbrud af vrede, der fik hende til at sla andre patienter.

Ifolge Alois Alzheimers’ journalnotater svingede Auguste D. mellem at kunne
svare korrekt og meningsfuldt, og andre gange vaere forvirret og svare pa ting,
der ikke blev spurgt om. Hendes tilstand forveerredes hurtigt, og efter blot tre
maneder kunne hun ikke laengere besvare Alois Alzheimers spergsmal (Her-
skovits, 1995, p. 149; Lock, 2013, p. 29) I sine sidste optegnelser skrev Alois
Alzheimer, at Auguste D. var fjendtlig, skreg og slog ud efter personalet, nar de
ville undersoge hende. Hun skreg ofte uden opher i flere timer og matte hol-
des isengen (Maurer & Maurer, 2003, p. 22). Selv efter at Alois Alzheimer for-
lod Frankfurt, fortsatte han med at interessere sig for Auguste D.s tilstand, og
da hun dede i 1906, fik han mulighed for at obducere hende. De forandringer,
Alois Alzheimer kunne se i Auguste D.s hjerne (og efterfolgende i otte andre
yngre patienter) blevi 1910 optaget i den fjerde udgave af den indflydelsesrige
leerebog om psykiatri skrevet af Emil Kraepelin. Heri indgik en skelnen mel-
lem pre-senilitet, som yngre patienter som Auguste D tilherte, og senilitet, der
ansas som en naturlig del af alderdommen. Pre-senilitet fik navnet Alzheimers
sygdom og blev beskrevet som en ny sygdom, der fandt sted for tidligt, for
alderdommen (Cloos, 2017; Lock, 2013, p. 35).

Forst i 1970-80erne argumenterede biomedicinske forskere for, at kravet
om alder som sygdomskriterie skulle bortfalde, og at alle skulle samles un-
der diagnosen Alzheimers sygdom. Senilitets-begrebet blev forkastet og den
skarpe distinktion mellem demenssygdom og alderdom, som vi kender den i
dag, blev etableret (Fox, 1989). Resultatet blev et langt storre antal patienter
end hidtil, og det skabte vejen for etableringen af et nyt biomedicinsk forsk-
ningsfelt med mere pracise diagnoser og behandlinger. Patientorganisationer
pa demensomradet opstod pa samme tidspunkt og med dem fulgte ogsa en
platform for at advokere for at finde en kur (Cohen, 1998; Fox, 1989).
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Sidelobende med adskillelse mellem alderdom og demens er der i Danmark
og andre lande opstaet staerke idealer for, hvordan aldring optimalt set skal
vaere “aktiv” og “sund’, og de @ldre helst skal forblive uathaengige, selvstaen-
dige og rorige sa leenge som muligt (Oxlund et al., 2019). I den kontekst bliver
demenssygdom en antitese til den aktive, sunde alderdom og udger et fryg-
tet og meget uonsket fremtidsscenarie, hvor personen, i takt med at sygdom-
men skrider frem, bliver mere og mere athangig af andre menneskers hjalp
(Driessen, 2018; Sandberg & Marshall, 2017).

I dag, mere end 100 ar efter modet mellem Auguste D. og Alois Alzheimer,
ved vi, at Alzheimers sygdom er den hyppigst forekommende type demens-
sygdom, og at der findes mere end 100 demenssygdomme. I Danmark estime-
res det, at op mod 100.000 danskere fra 60-arsalderen og op har demens (se
artikel 2 i dette nummer). Der er blevet forsket massivt i demenssygdomme i
forseget pa at forsta de forandringer, der sker i hjernen - ikke mindst i hdbet
om ultimativt at kunne finde en kur mod demens. Det hab har endnu ikke
kunnet lade sig indfri. Til gengeeld er der sket store landvindinger i forstaelsen
om mekanismerne ved demens og ift. udviklingen af redskaber til at forske i
demens (se artikel 1 i dette nummer). Sundhedsvidenskaben ved i dag me-
get mere om demenssygdomme, og der er fundet forskellige medicinske be-
handlingsmuligheder, der kan forhale visse demenssygdomme for en periode.
I skrivende stund ligger ét medikament til behandling af Alzheimers sygdom
til afgorelse i Medicinradet. Hvis det bliver godkendt til behandling i det of-
fentlige sundhedsveesen, vil det veere det forste gang i mere end 20 ar, at der
introduceres ny behandling af demens i Danmark.

Selvom der sker fremskridt pa det biomedicinske omréade, og vii dag ved me-
get mere om demens end Alois Alzheimer gjorde i starten af det 20. arhund-
rede, er der stadig meget, vi ikke ved om demens (se forste artikel i dette num-
mer). Demens forbliver pd mange mader en gade (Lock, 2013), og fraveret
pa det biomedicinske gennembrud ift. at finde en kur gor, at det er vigtigt at
seette fokus pa det bedst mulige liv med sygdommen. Og her kan samfundsvi-
denskaben med sine mangeartede metoder og interessefelter skabe vaesentlige

bidrag.

Dette nummer af Samfundsekonomen handler om, hvordan livet med de-
mens leves i dag og hvor hvad vi som samfund kan gere for at forbedre for-
hold for dem, der har sygdommen og deres parerende. Forst starter vi dog ud
med to bidrag, der giver en status over, hvad vi i dag ved om sygdommen og
dens samfundsekonomiske omkostninger og konsekvenser.

I den forste artikel, Demenssygdomme - sygdomsmekanismer, symptomer,
diagnostik, forebyggelse og behandling, giver Kristian Steen Frederiksen en
gennemgang af den viden, som vi i dag har om demenssygdomme, herun-
der, viden om de forskellige sygdomsgrupper (fx Alzheimers og Lewy Body
Demens), mekanismerne bag og symptomer. Et samlet kendetegn ved de-
menssygdomme er, at sygdommene langsomt udvikler sig over tid og at syg-
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dommene kan vere til stede laeenge ingen der er klare symptomer. I artiklen
beskrives det typiske udredningsforleb og den nyeste viden om diagnostiske
test, som muligger tidligere diagnostik og bedre muligheder for behandling.

I den anden artikel, Demens — forekomst, fremskrivning og omkostninger, laver
Kasper Jorgensen, Olivia Hjulsager Mathiesen og Ann Nielsen en gennemgang
af forekomsten af demens i Danmark i dag og fremskrivninger for fremtiden.
Forfatterne gennemgar desuden en raekke samfundsekonomiske aspekter ved
demens, hvor der pa trods af uenigheder om opgoerelsesmetoder ikke er tvivl
om, at demenssygdomme er omkostningstunge sammenlignet med andre
hjerne- og psykiske lidelser. Det skyldes iser de hoje kommunale plejeom-
kostninger. Pa trods af fremskridt i behandlingen forventes demenssygdomme
fortsat at veere bade hyppige og omkostningstunge i fremtiden.

Den tredje artikel, Demens’ sociale prognose — hvordan mennesker med demens

forstar og oplever livet med en demensdiagnose, stiller skarpt pa den gruppe,
det hele handleler om, nemlig mennesker med demens. Ida Lind Glavind be-
skriver i artiklen livet, sadan som mennesker med demens, oplever det. Artik-
len bygger pa et omfattende etnografisk feltarbejde blandt mennesker med de-
mens. I artiklen beskrives et dominerende kulturelt narrativ om demens som
social dod, hvor mennesker med demens alt for ofte fremstilles som subjekter
i oplesning. Dette narrativ efterlade mennesker med demens, efter at de har
faet stillet diagnosen, med en frygt for at blive ladt alene og ekskludret. Men i
artiklen vises ogsa spraekker af hab og glaede efter en demensdiagnose, og der
peges pa et behov for en mere nuanceret forstaelse af demens i samfundet.

I den fjerde artikel, Voksne born med foreeldre med demens: Hvem er de og
hvordan pavirkes deres arbejdsliv?, setter Anders Barstad, Jane Greve, Marie
Henriette Madsen fokus pa de parerende til mennesker med demens. Voksne
born med foraldre med demens udger ofte en vigtig ressource bade for deres
foreldre og for samfundet via deres deltagelse pa arbejdsmarkedet. Pa bag-
grund af nye nationale data om péarerende fra 2025, viser forfatterne, at rollen
som pargrende til en forelder med demens ikke pavirker selve arbejdsmar-
kedsdeltagelsen. Til gengzld peger analysens resultater pa, at kvaliteten og
intensiteten af arbejdet bliver pavirket.

En stor andel blandt plejehjemsbeboerne i dag har demens eller demenslig-
nende symptomer og behov for sarlig stotte, omsorg og pleje. I den femte ar-
tikel, Tryghedsskabende velferdsteknologi i demensplejen, underseger Stinne
Aalokke Ballegaard, Astrid Meyer og Anders Albrechtslund praktiske og etiske
aspekter ved brug af teknologier sa som GPS og sensorteknologi pa plejehjem,
som, i mangel pa personale, fx kan benyttes til at forbygge fald og sikre, at
plejehjemsbeboere ikke forlader plejehjemmet alene. Forfatterne beskriver,
hvordan teknologierne anvendes i praksis pa plejehjemmene, og diskuterer
de udfordringer, sasom falsk tryghed eller alarmtreaethed blandt plejepersona-
let, der folger med en oget anvendelse af det, som kaldes tryghedsskabende
velfeerdsteknologi.
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I takt med at befolkningen bliver «ldre, vil antallet af personer med demens
og demenssymptomer stige — ogsa i byomrader. Et demensvenligt samfund
— som beskrevet i Den Nationale Handlingsplan for Demens 2025 - handler
om, at mennesker med demens skal kunne leve et aktivt liv og vere en del af
det lokale feellesskab. I den sjette artikel, Demensvenlige byer som relationelle
landskaber: Om tilhor, deltagelse og relationel medborgerskab, beskriver Mi-
riam Due Tiemensma med udgangspunkt i et omfattende etnografisk feltar-
bejde i Kebenhavn, hvordan personer med demens oplever hverdagen i byen.
Artiklen introducerer begrebet relationelle landskaber som en central nogle til
at forstd, hvad der gor en by demensvenlig. Det handler ikke kun om tydelig
skiltning og tekniske tilpasninger, men om at skabe fysiske, sociale og insti-
tutionelle rammer, der gor det muligt for mennesker med demens at deltage
i bade formelle og uformelle feellesskaber. Pa den made kan mennesker med
demens fortsat fole sig som en del af samfundet og bidrage til feellesskabet.

Vislutter dette nummer af Samfundsekonomen af med et partindleeg fra Alzhe-
imerforeningen. Artiklen, Et demensvenligt retssystem, at Mette Raun Fjordside
og Anja Biehl-Nielsen tager udgangspunkt i en konkret sag, "Kolding-sagen”,
hvor en 75-arig mand med sveer demens i 2024 blev demt til anbringelse pa en
psykiatrisk afdeling pa ubestemt tid efter et tragisk dedsfald pa et plejehjem.
Sagen fremhaever alvorlige strukturelle udfordringer for mennesker med de-
mens i det danske retssystem og peger pa, at der er et behov for at styrke rets-
sikkerheden og den personcentrerede omsorg for mennesker med demens.

Ida Lind Glavind og Jane Greve
Redaktionen af dette nummer
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