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Danskerne oplevede et brud pa deres normale hverdagsliv, da myndighederne i
foraret 2020 lukkede Danmark ned som felge af Coronapandemien. Arbejdsliv sa-
vel som privatliv skulle omstruktureres for at efterleve sundhedsmyndighedernes
anbefalinger for at minimere smitten af COVID-19. “Bliv sa vidt muligt hjemme”,
"begreens social kontakt” og “hold 1-2 meters afstand” led nogle af de mange
opfordringer, da nedlukningen var pa sit hgjeste. Trods udfordringer var mange
gode til at omstille sig til nye vilkar og finde nye mader at tilretteleegge hverdagen
og opretholde den sociale kontakt. For personer med demenssygdom var denne
omstilling langt mere udfordrende, og for nogle var felgerne maske fatale.
Personer med demenssygdom er en af de befolkningsgrupper, myndighederne
onskede at beskytte seerligt mod Corona. Og dog kan man sige, at de blev ramt
ekstra hardt: Ikke alene er de i oget risiko for at udvikle et alvorligt sygdomsfor-
lob, hvis de bliver smittet med COVID-19 (Sundhedsstyrelsen 2020), de er ogsa i
hgjere grad end andre blevet ramt af de restriktioner, myndighederne indforte
for at begreense smitten. I antropologien er det ingen hemmelighed, at deltagelse i
sociale feellesskaber er en uundveerlig del af det menneskelige liv. Alligevel vil jeg
argumentere for, at veerdien af det sociale liv blev underkendt, da myndighederne
stod over for en raekke sveere beslutninger om, hvordan borgerne skulle beskyttes
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mod Corona. Vi kender endnu ikke de fulde konsekvenser af det sociale eksperi-
ment, som pandemien har gjort os til ufrivillige deltagere i, men i essayet vil jeg
vise, at erfaringer fra demensomradet allerede nu tydeligger hvor vigtigt, ja endda

livsnedvendigt, socialt liv er.

Bolge af overdedelighed

Da Corona for alvor fik tag i Danmark, kunne vi hver dag felge udviklingen i
antallet af smittede, indlagte og dede med COVID-19. Nu vidner tal fra England
og USA om, at konsekvenserne af Coronapandemien pa demensomradet er storre
end det antal af personer, der er dede af COVID-19. I England og Wales var der fra
1. marts - 30. juni 52 % flere, der dede af en demenssygdom end normalt og altsa
ikke af COVID-19. Saledes dede 5.404 flere af en demenssygdom i den periode sam-
menholdt med et femarigt gennemsnit (Office for National Statistics, 2020). I USA
dede der fra februar til maj 18 % flere af en demenssygdom end normalt (Kamp
og Overberg 2020).

Selvom en del af forklaringen pa overdedeligheden blandt personer med de-
mens formentlig skyldes manglende diagnosticering af COVID-19, er stigningen
sa markant, at det ikke kan veere hele forklaringen (Kamp og Overberg 2020; Of-
fice for National Statistics 2020). Analyserne peger pd, at personer med demens er
ekstremt sarbare over for brud pa hverdagens faste rutiner og teet social kontakt
(ibid). I forseget pa at mindske COVID-19 smitten blev netop dét imidlertid brudt,
og analyserne fra England og USA mener, at det kan have haft en deodelig effekt
pa personer med demens (ibid). Det er endnu uvist, om samme tendens gor sig
geeldende herhjemme, da Sundhedsdatastyrelsens Dodsarsagsregister opdateres
med halvandet ars forsinkelse.

Kampen for at forblive social

I mit PhD projekt folger jeg personer med Alzheimers sygdom, for at undersege
hvordan de forholder sig til de forandringer, sygdommen medforer. Mit materiale
viser, at mine informanter keemper for at blive ved med at indga i sociale feelles-
skaber, selvom deres evner til at tage initiativ, udtrykke sig klart og orientere sig
gradvist forsvinder. Hermed leegger resultaterne sig i forleengelse af andre medi-
cinskantropologiske studier, der viser, at personer med demens fortsat sgger at
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tage del i social interaktion selv ved fremskreden demens (se f.eks. Taylor 2008;
Kaufman 2017; Pols 2005; Driessen 2018).

Med nedlukningen af samfundet, som felge af Corona, blev personer med de-
mens yderligere begreenset i muligheden for at bibeholde et aktivt socialt liv.

I medierne er det mest begraensningerne pa plejecentre, der er blevet omtalt.
Forst med det midlertidige, landseekkende besggsforbud pa plejecentre (Styrelsen
for Patientsikkerhed 2020). Siden da visse plejecentre tolkede besggsrestriktioner-
ne sa hardt, at der skete frihedsbergvelser for beboerne. For eksempel nar beboere
kun fik lov til at fa ét ugentligt besog af deres segtefaelle, der matte vare en halv
time, overvaget af personale (Alzheimerforeningen 2020).

I marts ringede jeg til mine nggleinformanter (tre kvinder, to maend), for at hore
hvordan Corona péavirkede dem. De har alle Alzheimers sygdom og er mellem 58
og 86 ar. Pa det tidspunkt boede alle hjemme.! I det folgende vil jeg koncentrere
mig om deres oplevelser for derved at beskrive nogle af de mindre omtalte konse-
kvenser af nedlukningen. Jeg beskeeftiger mig forst med, hvordan mine informan-
ter forstod situationen, derneest hvordan enlige blev pavirket af nedlukningen.
Endelig beskriver jeg hvilken belastning Corona paferte de parerende.

Stuearrest og fire meters afstand

Samtlige af mine informanter tog Corona alvorligt. Flere udtrykte, at de troede,
at de ville dg, hvis de blev smittet. Da nedlukningen var pa sit hgjeste, havde alle
valgt at selvisolere sig, og familie blev forment adgang. Berge? pa 82 ar forklarede
sine oplevelser saledes: »Jamen det er jo en slags stuearrest (...) Jeg kan ikke gd ud. Der
er ligesom lagt ldg pi«. Berge har en stor omgangskreds, som han ses hyppigt med,
men han fortalte mig, at han var alene hele dagen® og kun forlod lejligheden for
at handle. Han kebte ind et kvarter for lukketid for at undga andre mennesker.
Dajeg spurgte Borge, hvad man selv kan gore for at undga smitte, svarede han:
»Ja man kan holde afstand. Men de er uenige, om det er to eller fire meter ... Si jeg holder
fire«. Borges kommentar giver os indblik i, at han dels forstod, at der var nye regler
for, hvordan man omgas andre, men samtidig ogsa at de nye regler var sveere at
holde styr pa. Borge var ikke den eneste, der havde sveert ved det. De parerende
fortalte mig, at deres aegtefeelle med demens i praksis havde sveert ved at huske at
holde afstand til andre og spritte haender af, trods talrige pAmindelser.
Nedlukningen gjorde ogsa, at flere ikke fik den nedvendige hjelp. Borges sen
skulle have hjulpet ham med at bestille tid pa hospitalet, men Borge fortalte mig,
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at sennen havde for travlt til at hjeelpe, da han skulle hjemmeskole sine bern og
samtidig passe sit fuldtidsarbejde. Borge fortalte ogsa, at han var i tvivl om, hvor-
vidt han fik besgg af den kommunale hjemmepleje, der plejede at afleegge ham
ugentlige tryghedsbesog. Den faste aftale var i hvert fald forandret, og selvom en
fra kommunen "vist nok” havde oplyst Barge om det pr. telefon, kunne han ikke
leengere huske, hvad der var blevet sagt. Barges forteelling viser, hvor let personer
med demens kan blive tabt i en krisesituation.

Enlige med demens

I Danmark har ca. 89.000 personer en demenssygdom. Af dem er 25.000 enlige,
hvilket vil sige, at de bor alene og ikke pé plejecenter (Greve et al. 2019). En af
dem er Inge pa 86 ar. Hun har boet alene, siden manden dede i 2004. I 2016 fik
hun konstateret Alzheimers, men ifelge hende selv merker hun ikke meget til
sygdommen. Inge er en positiv og hurtigsnakkende kvinde. Hun gentager gerne
sine historier 5-10 gange i lobet af mine besog.

Inden Corona plejede Inge at ga i kommunalt dagcenter tre gange om ugen.
Det var den aktivitet, der fyldte mest i hendes kalender, der ellers primeert stod pa
alenetid. Inge ned meget at komme der. Hun har ofte beskrevet for mig, hvordan
hun elsker at sidde og strikke pé sin faste plads i sofaen og hjeelpe personalet med
at deekke bordene. Da vi talte sammen i marts, sagde hun, at hun kedede sig noget
sa frygteligt: »Altsd jeg gir tur selv, men Smilehullet (navnet pi Dagcentret), det er jo
lukket. Jeg har ALDRIG oplevet noget lignende. Jeg gdr kun ture for mig selv, op og ned
af ... (glemmer ordet), ja, ved skoven og tilbage. Jeg handler ogsd lidt til mig selv. Men jeg
keder mig, det gor jeg! Hvorndr stopper det mon?«

Nedlukningen af dagcentre og ovrige aktiviteter arrangeret af frivillige for-
eninger betod ikke alene, at personer med en demenssygdoms hverdagsrutiner
blev brudt, de blev ogsa overladt til sig selv. Med sygdommens pévirkning af ev-
nen til at tage initiativ var det for mange meget sveert selv at iveerkseette nye akti-
viteter. De var derfor atheengige af hjeelp fra familie og venner for at f& indhold i

dagene, og ikke alle havde sadanne ressourcer.
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Belastede parerende

De to parerendeagtefeeller, jeg har fulgt teettest gennem PhD projektet, er to gode
eksempler pa, hvor langt parerende er gaet for at opretholde et aktivt socialt liv for
deres keere med demens under Corona.

Helle, der bor sammen med sin mand Peter pa 60 ar, fortalte mig hviskende
over telefonen, at hun var spaendt pé, hvordan det skulle g, nu hvor hun og Peter
skulle veere hjemme sammen hver dag. Hun var hjemsendt fra sit arbejde, og Peter
kunne ikke komme i de vante kommunale og frivillige tilbud. Forud for Corona
havde Peter haft flere voldsomme vredesudbrud som felge af sin Alzheimers syg-
dom, og enkelte gange havde han taget s hardt fat i Helle, at hun blev bange.
Helle er en handlekraftig kvinde, og hun fik hurtigt arrangeret nye aktiviteter for
dem. Hun satte Peter i gang med havearbejde, og hun fandt cykelruter, de udfor-
skede sammen. Men sadanne initiativer kreever overskud fra de parerende, der
ofte allerede er belastede. Efter halvanden méned kollapsede Helle pa sin cykel
ude foran huset, og hun breekkede armen. Ifelge hende selv var det hendes krop,
der sagde stop, fordi hun havde varet alt for presset.

En anden parerende er Erik. Erik matte fra den ene dag til den anden finde
pa et alternativ til sin kone Susanne, da hendes dagcenter lukkede med gjeblik-
kelig varsel pga. Corona. Han arbejder, og Susanne kan ikke veere alene hjemme.
Han endte med at bede sin arbejdsgiver om ferie. Men den lgsning er ikke en
mulighed for alle, og nedlukningen af diverse tilbud har veeret en belastning for
de parerende. Det bekraefter en analyse fra Alzheimerforeningen af Coronaens
konsekvenser. Her svarer 50 % af de parerende, der bor sammen en person med
demenssygdom, at deres eget mentale helbred er blevet "veaerre” eller “meget veer-
re” under Corona. Det er en statistisk signifikant hejere andel end de parerende,
hvor personen med demens bor pa plejehjem, hvor 39 % oplevede en forverring
af deres mentale helbred (Alzheimerforeningen, under udgivelse).®

Perspektivering og konklusion

Mens statistikkerne over COVID-19 dedsfald taler for sig selv, er de sociale konse-
kvenser af nedlukningen af samfundet mindre tydelige. Hver regering har valgt
sin strategi for at beskytte deres borger. I vores naboland Sverige har regeringen
valgt en mere papasselig strategi, hvad angar nedlukning af samfundet. Det har
betydet, at Sverige sandsynligvis ender med en hgjere COVID-19 dedsrate end
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Danmark. Vi kender endnu ikke de fulde konsekvenser af pandemien, men jeg
har forsegt at vise nogle af de afledte effekter, nedlukningen har haft for menne-
sker med demens. Mit argument er, at der gemmer sig andre konsekvenser af den
harde nedlukning, der ikke lader sig male sa konkret som de opgjorte COVID-19
dedsfald. Nar man skal evaluere, hvor effektiv Danmarks Coronastrategi har vae-
ret, er det vigtigt at medtage andre, socialt afledte effekter, som ikke udelukkende
har med COVID-19 smitte at gore. Samtidig er det vigtigt at medtage veerdien af
det sociale liv i kommende planer for handtering af Corona, nar eller hvis en ny
smittebolge opstar.
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Noter

1 I skrivende stund har to af mine negleinformanter faet bolig pa plejecenter. Den ene er
ved at flytte dertil, den anden er flyttet ind i juli 2020.

2 Jeg har eendret alle mine informanters navne til pseudonymer

3 Pa det tidspunkt bor Berne i en lejlighed i Kebenhavn sammen med to udenlandske
lejere, der dog var rejst hjem under Coronapandemien. I juli 2020 flyttede han pa ple-
jecenter.

4 Jeg har eendret navnet pa dagcentret, for at sikre min informants anonymitet

5 Undersogelsen blev gennemfert i perioden 15. juni — 30. juli 2020. I alt 912 parerende til
en person med demenssygdom svarede pa spergsmalet vedr. selvvurderet helbred.
Den signifikante forskel pa parerende til en person med demens, de bor sammen med
og parerende til en person med demens, der bor pa plejecenter, svarer til en p-veerdi
pa 0,001333.
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