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Samfund

Weekendavisen

Marie Lenstrup: -Det her sker
ikke med Jon, det sker med os.
Men han har i nogen tid feit, at

jeg har taget magten, og de
jeg jo ogsa, jeg skal nasten leve
hans liv for ham.

Demens. For 21 ar siden mgdtes Marie Lenstrup og Jon Prinz i Hong Kong. De rejste verden rundt som akademikerpar, han var forsker og ekspert i falelsen af cremesovs, og sé fik han
forst Parkinson, siden demens. Her fortaeller de om at brumme indeni som Peter Plys, om at vaere brugt op - og om at blive omtalt i tredje person.
L

Bruger han sukker?

Af INA KJOGX PEDERSEN

et er fredag, og i man-
dags flyttede Jon Prinz
hjemmefra.

Han er 61 og har lidt
af Parkinsons sygdom
siden 2007; for tre ar

siden fik han ogsa diagnosen Parkinson-
demens. P4 doren til hans nye hjem sidder
et fotografi af ham med merkt 70er-hir,
stort overskzg og et maleapparat pa
hovedet; han ligner noget fra en rumfilm.
I drevis forskede han i tyggefunkrioner,
kzbebuer, hjernens reaktion pa smagssam-
mensztninger og fedevarers »cremetheds,
om molekylzr gastronomi og blev ekspert

i modet mellem mundhule og cremesovs.
Googler man ham, dukker den ene viden-
skabelige artikel efter den anden op med
titler som Swallow thresholds in human
mastication (Synketzrskler i menneskets
tyggefunktion, red.).

I den dbne haveder stir hans kone,
Marie Lenstrup, og taler i telefon. Hun
har netop stiftet foreningen Parerende i
Danmark, og nu skal det i avisen.

Bortset fra det merkerode sengelinned
ser her ud som i et arbejdsvarelse.

»Her sidder jeg med alt mit legetoj« siger
Jon Prinz, der er klzedr i sort og vipper i
skrivebordsstolen med den ene hind finge-
rerende pa et tastatur.

Fremover holder han og hans compu-
tere, fotoapparater og ovrige fi udvalgte
ejendele til i en erverelses lejlighed pa
plejecenteret Vintersbelle Strand uden for

Vordingborg,

»N4, stil nu nogle sporgsmal,« siger han.
Det hele foregir pa engelsk.

— Hyvordan var det at konome her i
mandags?

»Deprimerende. Det er ikke mig. Mere
er der ikke at sige om den ting« siger Jon
Prinz.

Han svarer i korte s@tninger og opger
ting i procenter. Han og Marie holder
sammen »90 pet. af tiden, og det er »99
pet. godi« at have barndomsvennen Austin
fra England boende pi efterhinden tredje
mined.

Marie Lenstrup afslutter telefonsamta-
len og begynder at koge vand til pulver-
kaffe. Hun sperger sin mand, hvad han
vil drikke. Fanta, siger han. Men klokken
er ni om morgenen, er du sikker, sporger
hun. Det er han.

— Huvad s nu, hvor der er giet fem dage?

»Det er ikke si slemt som dengang, da
der krob snegle langs vaeggen,« siger Jon
Prinz.

Han holder poketfjeset; der er en gam-
mel, britisk deadpan-humor pi spil, forstir
man, og Marie Lenstrup griner og forkla-
rer, at han engang boede i en ramponeret
lejlighed med sin forste kone, »som vi ser
jevnligt og har et glimrende forhold til.«

S4 siger han:

»Det klarer lidt op. Jeg kan ga ud. Der
er en strand lige hernede for enden af
vejen.«

Det store »JAl«

»Det var mest det, at du i lang tid var
bekymret for at komme hethen, Jon,« siger
Marie Lenstrup.

Jon: »Det hjalp ikke, at Austin insiste-
rede pa, at vi spiste her forste aften sam-

men med de andre. Maden er ikke god,
og ingen siger noget. Tidligere kom jeg pa
Egehuset. Det var jeg ikke glad for, og der
skal jeg aldrig rilbage.«

Marie: »Det er et svart emne mellem
os. Det var mit eneste frikvarter om ugen,
nar Jon var i Egehuset (et dagcenter for
demente, red.), men Jon hadede det.«

— Huyordan var det at aflevere Jon her?

Marie: »Det var sert. Jeg havde i nogen
tid folt, at jeg var brugt op. At jeg ikke
kunne blive ved med at passe Jon pi en
god made, jeg var for trt og irritabel.

Det var ogsi derfor, Austin kom rejsende
fra England for at hjzlpe mig med at
passe Jon. Og eftersom Jon ikke ville pa

, matte det her blive lesningen.

Men da brevet kom med rilbuddet
om en plejeplads, tenkte jeg — Nej! Ikke
endnu. Der er forkert, at jeg er 51, og at
min mand er pa plejehjem, det var ikke
meningen. Si i mandags var jeg bedro-
vet, men ogsi lettet, for nu er det gjort.
Og si kan vi begynde at finde vores nye
livsrytme.«

— Huvordan er det at hore Marie sige, at
hun var brugt op?

Jon: »Det er trist. Det er ikke rart, nir
ens kone raber, at man er dum. Jeg er
bange for, at jeg skal blive i den her lejlig-
hed resten af mit liv.c

Jon Prinz og Marie Lenstrup medte
hinanden i Hong Kong i 1993. Jon havde
kort forinden forladt England, tandlzge-
faget og sin davarende kone og var blevet
hangende i Asien som forskningsassistent.
Marie kom derud pi ferie; de havnede i
det felles rygereksil foran en fest. Kort
efter flyttede hun ogsa derud, og siden har
de vaeret ssmmen.

»Han var naturvidenskabsmand og jeg
var sprogmenneske, vi diskuterede hele
tiden, og verden var aben. Han var meget
klog, og jeg var smigret over, at han ogsa
syntes, at jeg var lidt klog. Med Jon var der
intet ‘men’. Det var en fantastisk folelse af
JAL.

Vi ville ikke have bern, Jon havde to fra
forste zgteskab, vi ville bare rejse verden
rundt sammen. Vi kunne alt. Men det
kan vi ikke nu. Vi sidder fast. Et godt sted,
men...« siger Marie Lenstrup, da hendes te-
lefon igen ringer. Hun gir ud pa terrassen.

»Jeg tog hende med hjem, men hun ville
ikke flytte ind, for jeg havde vasker gulver.
Marie synes sikkert ogs, at det her gulv
er beskidt,« siger Jon Prinz og peger pa det
helt rene, lyse gulv. Han holder en kort
pause og siger sa:

»Jeg ved ikke, hvorfor jeg kommer til at
sige de negative ting hele tiden.«

Vi tager bilen ud til deres fzlles hjem i
Kalvehave. Fra sin plads pa passagersedet
betegner Jon Prinz det som et mindre gen-
nembrud, at Marie har givet ham lov til at
beholde indeskoene pa.

»Jaja,« siger hun og klapper ham pa liret,
wi skzzndes om alt det, som zgtefeller
altid skzendes om, bare ikke penge.«

Huset er fladt, langt og hvidt, og grun-
den skriner bredt mod marker og vand.
Jon Prinz styrer direkte ind i sin tidligere
afdeling. Pa arbejdsvarelset stir et skrive-
bord tilbage med lose kabler og ledninger
og husets bedste udsigt over Ulvsund. Det
tilstodende sovevzrelse er tomt.

»Underligt,« mumler han.

Mens Marie Lenstrup laver mere
kaffe, sonderer Jon Prinz stuerne og ender

med at foresld, at vi slir os ned i et lille
grent meblement i et hjorne af det store
kekkenalrum. Pa vaeggen henger en
rekke skarpe naturmotiver, han selv har
fotograferet. En sandrevle. En tangtop.
Nerbillede af en frostand. Gopletride.

Benzgtelsesfasen

Efter en arrekke med tryk pa forskerkar-
rieren i Hong Kong og navnlig Holland
blev Jon Prinz sygepensioneret i 2010. I
nogen tid havde han haft markelige symp-
tomer. Lugtesansen forsvandt, og han blev
mere Og mere k]untet, men det V&rste var
de svare rygsmerter, som blev behandlet

med morfin. Langvarige undersogelser
forte til diagnosen Parkinson, som i forste

omgang setter sig i bevaegeappararet med
stivhed og uro, og som ogsa er det, der

rykker i kroppen pd ham denne fredag.

Det er en sygdom, man kan leve med, hvis *

den er medicinreguleret, fik de at vide —
og fejrede det med en tur i luftballon. Si
flyttede de hjem. De overvejede England,
hvor Jon Prinz er vokset op og har datter,
ekskone og et par venner boende, men i
Kalvehave la et hus med udsigt, der var

til at kebe. Sundhedssystemet lod bedre.
Marie Lenstrups familie var starre. Alt
tegnede — efter omstendighederne — godt.

Men det var fer, de fik en ny udredning
pa Bispebjerg Hospital.

»Der skulle ogsi tages en kognitiv test,
for man ved, at Parkinson ikke blot kan
give kognitive vanskeligheder oven i de
fysiske, men ogsa fore til demens. Det
var en neuropsykolog, der gjorde det, det
tog tre timer og jeg sad bagest i lokalet.
Térerne lob ned ad kinderne pa mig, for
det ene sporgsmil efter det andet fandt du
for sveert, Jon,« siger Marie Lenstrup.

Jon Prinz siger ingenting, Kroppen
kerer lidt rundt i stolen, benene spjat-
ter, mens hejre hinds fingre crommer pa
armlenet.

»Miske havde vi valgt anderledes i dag,
for du har aldrig lzerc dansk,« siger Marie
Lenstrup.

»Det var meget smertefuldt, at demen-
sen kom til. Jon var knivskarp i hovedet.
Hans Parkinson var godt nok aggressiv,
men vi kunne leve med alt det fysiske og
finde praktiske lesninger. Demens er der
ingen losning pa. Jeg ville ikke onske det
for min varste fjende,« siger hun.

— Jon, det er dig, Marie taler om?

»Jeg skal leve med det, sa jeg har ikke
rad til at blive oprevet over det,« siger han.

Marie: »Lige nu skulle du vere pi top-
pen af din videnskabelige karriere. Du har
tabt meget mere, end jeg har. Verden har
tabr.«

Jon: »Jeg er ikke overbevist om, at jeg er
dement. Jeg er nok i en benazgtende fase.«

Marie: »Det er en del af sygdommen at
benzgte den, og det er godt. Man siger, at
demens er de pararendes sygdom, for det
er os, der ser demensen og er opmarksom-
me pa den. Vi skal hjlpe den syge til ikke
at bemaerke den, lyder ridet i dag,.

Jon sagde tidligere, at det var ubeha-
geligt, nar ens kone stod og rabre: du er
dum! Da jeg herte de ord komme ud af
munden pa mig, kunne jeg se, at jeg ikke
kunne passe ham godt mere. Det ville
vare lettere for mig, hvis han erkendte
sygdommen, men det er bedre for dig, Jon,
ikke at erkende den,« siger hun.

— Hvordan reagerer omverdenen?

Jon: »Nogle siger, bruger han sukker?«

Marie: »Ja, det sker, at du bliver overset.
Men ofte ser du ogsi pa mig og siger — kan
du ikke lige svare for mig? Jeg er blevet din
historieforvalter. Nogle gange beder du
mig endda fortelle dine vittigheder.«

Jon: »]eg foler, at jeg er lige si god sprog-
ligt som... kan vi gemme den til senere?«

Marie: »Det er pracis det, der sker. Du
har det i hovedet, og det kan ikke komme
ud. Du siger ikke meget i selskab mere.
Nar vi er to-tre sammen, taler du.

— Huvordan gor du sd, Jon, nar du er et
sted med mange mennesker?

Jon: »Jeg brummer lidt inden i mig selv
for at holde stojen ude —som Peter Plys.
Men jeg kan lese...«

Marie: »Aviser og New Scientist. For
lzeste du en bog om dagen.«

Jon: »Tre bager.«

Mfic: »Jeg opdagede for lenge siden,
avdit varnem at distrahere. Austin siger,
ar du aldrig ser et tv-program til ende.
Ligenu erdu ikke si meget ramt pa
hukommelsen:som pé evnen til at orga-
nisere, teznke nyt og gennemfore noget.
Grundting som at skifte batterier i et foro-
apparat eller klzde sig pd i rette rekkefolge
har du ogsa sveert ved. .

Jeg var ikke overrasket over; at du fik
demensdiagnosen. I Holland blev vi ogsd
tilbudrt en demenstest, men du sagde nej.
Og man siger, at for den, der er intellekru-
elt hejt fungerende, tager det Lengere tid at
komme ned ad den kognitive trappe.«

Jon: »Nu er jeg bare almindeligl« Han

gl.'L['lEI [

Froens endeligt

— Huad siger dine born?

Jon springer op: »De her ben er rast-
lose,« siger han og begynder at gi frem og
tilbage.

Marie: »Datteren er meget med, vi
besagte hende i England for et par uger
siden og boede hos Jons ckskone. Sannen,
der bor i Norge, har svart ved at acceptere,
at hans far har fiet en demens. Fysiske
sygdomme er lettere ar forsta for de fleste.«

— Og vennerne?

Jon s@tter sig igen: »De fleste er ret
gode« Han begynder at fortelle, hvad en
gammel ven, der er institutleder i Oxford,
har specialiseret sig i, men Marie afbryder:
»Svar generelt, skat.«

Jon: »De er ikke lobet vek. Austin og
Geoff er gamle venner, og de har holdt
ved. Austin er her nu, pa tredje maned.
Geoff tog det anderledes. Han sagde: tag
dig sammenl«

— Gjorde han?

Jon: »Nej, men han ville sige det.«

Marie: »Han sagde: hold op med at lege
med computeren og ger noget andet, for
du kan ikke finde ud af det mere. Var det
ikke det, han sagde?«

— 8 han op uil dig for?

Jon, med pokerfjs: »]a, selvfolgelig!
Hvem ville ikke gore det?

Marie: »Vi har varer meget heldige, for
de fleste holder ved. Men Jons responstid
er lengere, si nogle bliver utilmodige. Sa
har jeg givet en lille, venlig brugermanual
og sagt: tag det roligt. Nu ser vi kun folk,
der kender dig godt.

Det er to slemme sygdomme, du har
faet. Den ene stopper kroppen, den anden
stopper hovedet. Du kan ikke ga dig en
god tur, fordi du har Parkinson, og du kan

ikke sidde i lenestolen og lse, fordi du
har demens.«

Jon: »Det virkelig rgerlige er, at jeg
ikke kan fortzlle vittigheder mere. Jeg
plejede at begynde med pointen. Hvis vi
nu tager... nej, den legger vi lige ned.«

Telefonen ringer igen, denne gang er
det lokalradioen. Da Marie gir udenfor,
kommer Jons gamle ven Austin, en mager,
morkhiret mand med et mildt blik, ind
fra haven, hvor han har vasket vinduer.
Haﬂ I pensioneret Computerprogrammar.

De begynder at tale om deres skoletid og
Jons far, som var tysk jede, matematiker,

gram og lerte Austin maremarik, dahan
blev smidt ud af undervisningen.

— Austin, hvordan ser du pa, at din
gamle ven har faet demens?

»Det er i en vis forstand trist, men der
er en kerne af Jon derinde, og du ser den
strile igennem skallen, iser i humoren,
siger han.

De kommer i tanker om freepisoden.
Da de var 16, dissekerede Jon en fro i
biologitimen. I skolens middagspause
spiste de frokost pd pubben, og sa skar de
et stykke af froen og gemte det i resterne af
deres sandwich. Servitricen hylede op.

Jon: nJeg gjorde det ogsa pa universitetet.«

Marie, der er kommet tilbage: »En god
joke kan ikke gentages tit nok.«

— Det var dig, der bad Austin om at
komme, Marie!

»Ja, og det skulle jeg tage mig sammen
til. Det var svart.«

Jon: »Det er, fordi Marie gerne vil have
kontrol.«

Marie: »Ja, det er der noget i. Med de
her sygdomme, som skrider langsomt
frem, er det sveerr ar afveje, hvornir man
ikke kan klare sig lengere. Man kan nemt
fole, at man ikke gor det godt nok, og at
man opferer sig egoistisk, hvis man setter
sig ned med en bog. Og beder man om
hjelp, skal man lukke nye mennesker ind i
sit liv. Det kraever en stor grad af @rlighed.
Man treder ind i en ny rolle og definerer
sig selv som hjzlpekravende, og hvad nu
hvis de siger nej? Sa stir man dér.

Kommunen har jeg derimod ikke haft
problemer med at sperge. Men nogle
gange er den hjelp, man fir, anderledes
end den hjzlp, man ensker. Tznk hvis
de havde sagt: I fir tolv timer om ugen,
hvordan vil I bruge dem? I stedet for, som
det er foregaet det sidste drs tid, at der
kommer en og hjzlper Jon hver morgen,
unge piger, zldre damer, vikarer, som har
set min mand negen. Jeg ville gerne have
haft, at de ordnede huset og haven, mens
jeg ordnede det private, og jeg kender
mange, der har det pa samme mide.«

Jon: »Jeg er ligeglad med, hvem der
hjelper mig i bad. Jeg har opgivet al
bluferdighed.«

Marie: »Nu, ja, men i begyndelsen var
du ikke glad for det.«

— Du bliver ikke vred, Jon?

Jon: »Sjeldent.«

Marie: »Veer nu @rlig. Du sparer aggres-
sionen op til dem, der er taettest pa — il
Austin og mig. Du ville ogsi vare en
helgen, hvis du ikke var vred og bitter og
Opfﬁr( M

Fotografen kommer, og selskabet gar
en tur i haven. Bagefter temmer Jon sine
sko for sand og kviste under spisebordet.

= alle de gange; hvo
j Vi har ra

Jeg skal nok feje det op, siger Austin, da
Marie bliver irriteret.

— Huad skal der ske i dit liv nu, Marie?

»Jeg gleeder mig til at komme tilbage
pé arbejde. Det er meget meningsfuldt
at passe sin syge lle, men ikke sa
intellekruelt stimulerende. Da vi boede
i udlandet, drev jeg PR og forlagsvirk-
somhed som selvstzendig, men nu er jeg
officielt arbejdsles.

Jeg havde ikke holdt si lznge, hvis jeg
ikke havde modt andre parerende. At !
komme og blive forstiet og fortzlle om

De andreforstirder. Ingen demmer. ¢

Men'vi‘er tisynlige. Det forventés uden’
videre, at vi star til ridighed, folger den
syge og lofter og styrer opgaverne. Det
kunne jeg i Holland som selvstendig, men
det kan folk jo ikke i lobet af en alminde-
lig arbejdsdag,« siger Marie Lenstrup.

Det er derfor, hun kler pa med den nye,
nationale parorendeforening, siger hun:

»I England, Finland og Sverige er der
meget mere fokus pa os som samarbejds-
partnere. I Danmark skal vi ogsa vak
fra ydmyghed og elendighedshistorier
og trede ind pa scenen med vores egen
stemme.«

Hvad Jergen fik

»Selvfolgelig, han er jo min mand. Dex
her sker ikke med ham, des sker med os.
Men han har i nogen tid felt, 2t jeg har ta-
get magten, og det har jeg jo ogs3, jeg skal
nasten leve hans liv for ham. Flytningen
til plejehjemmet skyldes, ar jeg vil vak fra
de roller som arbejdsgiver og mor, for det
er ikke rigrigt, ndr man er kone.

Da Jon boede hjemme, kom Jorgen hver
uge fra kommunen og tog ham til frisoren
eller pa udstilling. Det var, nar vi havde
haft Jon gennem det lange morgenritual
med medicin, bad, pikledning, spisning,
og han var tiptop, nir Jergen kom. Nu
haber jeg, at jeg kan fi det, Jorgen fik. Ga
tur med Jon, fa det gode af ham. Det er
det lidt idylliserede billede, jeg har,« siger
hun og ser pa sin mand.

Han har hentet et gennemsigtigt redligt
filter, som han bruger til sine fotos. Det er
et stykke nanoflake, forklarer han foto-
grafen, noget han har kebt pa nettet hos
Mind... et eller andet.

»Han tror stadig, at han er forsker. Han
tror stadig, at han har arbejde. Det tog lide
tid, fer det gik op for mig,« siger Marie.

»Men,« siger hun si:

»Det er lige meget, at der ikke kommer
noget ud af det. Det vigtigste er, at Jon
foler, at han er Jon.«

Neste uge: Paraderne er faldet, og vi har
fiet en ny forbindelse, siger en mand, hvis
mor er blevet dement.
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