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LEDER

Sa leenge der er liv,

er der hab ...

Sddan lyder en gammel og velkendt talemdde, som vi tager frem sddan
lidt floskelagtigt, ndr lejlighed byder sig. Den faldt mig ind, da jeg satte
mig for at skrive lederen til dette nummer af magasinet, som kredser
om temaerne hab og forskning. Det handler blandt andet om at finde
hédbet midt i et tilsyneladende héblgst demenssygdomsforleb. Men kan
man overhovedet tale om demenssygdom som en hébles tilstand? Nej,
vil veere mit svar. Hab er andet end hibet om et langt og lykkeligt liv
uden sygdom eller anden sveer modgang - et hdb, som opfyldes for et
forsvindende mindretal, hvis nogen overhovedet?

For mig at se er der masser af hdb i et liv med demenssygdom. Og hdbet
rummer sd mange facetter. Fra de sma gode gjeblikke og stjernestunder
for mennesker med sveer demens, nar de mades og hjeelpes af kloge,
vidende og varme mennesker, til hdbet om at bevare et godt og kaerligt
samliv i familien trods demens. Eller en virkeligggrelse af hdbet om at
kunne besgge sin datter i udlandet, sidan som modtageren af drets De-
menspris gjorde muligt for en person med demens. Og endelig det helt
store selvindlysende hdb om, at der kan findes en kur mod demens - et
hab som stdr allerforrest, ndr Alzheimerforeningen sperger mennesker
med demens.

Inden for denne vide ramme forskes der pd livet lgs i metoder til at
hjaelpe mennesker, der lever med demens, til et godt og meningsfuldt
hverdagsliv. Og der forskes i de ekstremt komplicerede neurofysiologi-
ske og biologiske udfordringer ved at forstd den menneskelige hjerne
og hvorfor, der opstdr demenssygdom, sd vi kan forstd og finde vejen til
mulige behandlinger.

Men star noget af hdbet og samler stov?

Vi ved allerede rigtig meget om, hvad der skal til for at stgtte menne-
sker, der lever med demens, til et godt liv, men ... desvaerre stir meget

af den viden og samler stgv i ministerier og universiteter. Derfor byder
jeg ind til det nye dr med hdbet om, at langt mere end de angivne tre
procent af viden, der er udviklet pd demensomrddet, vil blive implemen-
teret i den praksis, det er udviklet til. Sddan kan vi medvirke til at gode
og nere hdbet om et godt liv for mennesker, der lever med demenssyg-
dom - indtil kuren en dag kommer.

Med onsket om en rigtig glaedelig jul og godt nytar

Birgitte Vglund,
Landsformand
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For mig at se er
der masser af
hab i et liv med
demenssygdom.”
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TEMA | FORSKNING OG HAB

Demens er stadig et mysterium
ifolge Kasper Jorgensen

Status pa forskningen:
Udvikling 1 det sma — og
et muligt gennembrud
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Der forskes i en bred vifte af omrdder inden for demens, og selvom en del forsk-
ning de seneste mange ar er endt blindt i forhold til at finde en behandling, sker
der hele tiden udvikling 1 det sma - og for nylig kom der hab om et muligt gen-

nembrud.

Af Louise Bangslund

I oktober skete der noget, som fik
danske forskere til at spaerre gjnene

op.

Medicinalvirksomheden Biogen meld-
te ud, at de vil sgge den amerikanske
leegemiddelstyrelse om godkendelse
af en ny medicin, som ifplge Biogen
vil kunne bremse udviklingen af Alz-
heimers sygdom. Noget, som forsk-
ningen har forsegt gennem mange

dr — men endnu ikke har haft succes
med.

Der er ikke kommet ny medicin
siden 2003, og den medicin, der er,
er kun symptomdempende. Derfor
folger danske forskere ogsd nyheden
med stor interesse, forteeller Steen
Hasselbalch, professor og overlaege pa
Nationalt Videnscenter for Demens.

- Med risiko for at blive skuffet, sd er jeg
mere optimistisk lige nu, end jeg har veret
leenge, siger han og understreger, at
der stadig er meget, som er uafklaret
i forbindelse med studiet.

- Men hvis det her holder vand, er det vir-
kelig stort. Hvis det viser sig at vitke, bliver
det en kempe omvaltning for alle.

DEN LANGE VE] MOD EN
BEHANDLING

Biogens medicin er baseret pa
immunterapi, hvor man indgiver

(44

Sa leenge, der ikke
er en behandling
mod demens-
sygdomme, er
forebyggelse det
bedste kort.”

Kasper Jorgensen

antistoffer mod de skadelige protei-
ner i hjernen, som ser ud til at veere
problemet ved Alzheimers sygdom.
Og det har veret fokus for mange
forskere for Biogen.

- Det ene studie efter det andet har veret
negativt, og derfor har vi varet skeptiske
i mange dr. Men nu er der alligevel noget,
der tyder pd, at der er noget om det. Nu
holder vi vejret endnu en gang, siger
Steen Hasselbalch.

FREMSKRIDT INDEN FOR
DIAGNOSTIK

Ser man for en stund ud over Biogens
udmelding, er forskningen inden for
diagnostik lgbet foran forskningen i
behandling de seneste par &r.

Det forteeller Kasper Jorgensen, som
er neuropsykolog hos Nationalt
Videnscenter for Demens og bruger
storstedelen af sin tid pd at folge
forskningen fra hele verden.

- Vi bliver bedre til at diagnosticere tidligt
og pracist, siger Kasper Jorgensen.

Han forklarer, at man i den neermeste
fremtid vil kunne diagnosticere ved
hjeelp af forbedrede scanningsbilleder
og sdkaldte biomarkerer, der viser,
om man har skadelige proteiner i
hjernen, frem for ved at kigge pa
symptomerne.

- Det er en udvikling, der mdske kommer
i lobet af nogle dr, at man fdr en mere
objektiv mdde at diagnosticere pd.

Og det er godt, at der sker fremskridt
inden for diagnostikken, mener Kas-
per Jorgensen.

- Den dag, vi sd fdr en behandling, er det en
fordel, at vi har en god, precis og ikke alt
for dyr diagnostik.

MANGLER VIDEN OM ARSAGEN
Selvom der er en stadig storre forsk-
ningsaktivitet pd demensomrédet, og
vi ifplge Kasper Jorgensen hele tiden
far en bedre forstdelse af sygdommen,

er der stadigvaek et vaesentligt ele-
ment, som forskerne endnu ikke har
kunnet give svar pd - nemlig hvorfor
man fir en demenssygdom.

- Vi ved, at omkring to procent af tilfzldene
af Alzheimers sygdom er direkte genetisk
betingede. Men det vil sige, at i langt de
fleste tilfaelde ved vi ikke, hvad drsagen

er. Vi kan se, at alder er en af de sterkeste
risikofaktorer. Man kan ogsd se, at livsstil
betyder noget. Men der er ikke en 1-1 sam-
menheang, forteller Kasper Jorgensen.

- Sd det er et mysterium, hvorfor sygdom-
men starter og udvikler sig.

FOREBYGGELSE ER DET

BEDSTE KORT

Sd leenge, der ikke er en behandling
mod demenssygdomme, er forebyg-
gelse ifplge Kasper Jorgensen det
bedste kort.

- For det kan vi gore noget ved, siger han
og forklarer, at det iseer handler om
kost, rygning, alkohol og motion
samt kontrol og behandling af for
hgjt blodtryk og sukkersyge — og det
geelder allerede fra 40-drs alderen,

da demenssygdomme begynder at
udvikle sig mange ar for, man oplever
symptomer.

Ogsé hvis man har en demenssyg-
dom, kan det vaere godt at fokusere
pé sin livsstil.

- Det har en betydning for, hvordan man
lever med sin sygdom og sine symptomer.
Man kan ikke slippe af med sygdommen,
men man kan mdske fd et bedre forlob med
den, siger Kasper Jorgensen.

FOLG MED I FORSKNINGEN

* alzforum.org (laver blandt an-
det en oversigt over forskningen
hvert ar)

¢ videnscenterfordemens.dk

* alzheimer.dk/temaer/
senestevidenomdemens
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Hab om ny viden og
et bedre liv

At deltage i1 forskningsforsgg giver mening - bdde pa det personlige plan og i
hdbet om at kunne hjalpe andre i samme situation. Det har alzheimerramte

Peter Hjorth og hans hustru Anne oplevet, efter de har deltaget i flere forsgg
med bl.a. ny medicin.
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Af Mikkel Bekgaard

Taenk, om der fandtes ny og bedre
medicin, der kunne udsatte eller i
det mindste mindske symptomer-
ne pd demens? Teenk, om livet for
mennesker med demens i fremtiden
kunne blive bedre?

Disse spergsmal er drivkraften i
forskningen i demens. Men uden fti-
villige forsegspersoner er det svert
at lave forskning, der for alvor gor en
forskel. Og derfor er der brug for, at
frivillige stiller op til de forskellige
forsgg, som hvert ar bliver gennem-
fort med fokus pa eksempelvis ny

66

Det var en stor ople-
velse for os at komme
til Vejle og vaere med i
det her forseg.”

Anne Hjort

medicin eller nye kognitive metoder
at forbedre livet for demensramte pé.

En af disse forsggspersoner er 78-
drige Peter Hjorth. Peter er ramt af
Alzheimers sygdom og oplever, hvor-
dan hukommelsen svigter og hver-
dagsting langsomt bliver sveerere. Og
han vil gerne veere med til at hjaelpe
andre med demens ved at stille sig
til rddighed for videnskaben - bdde
fordi det kan gore en forskel pa sigt,
og fordi han selv og hans hustru
oplever, at det giver mening pd det
personlige plan.

- Jeg har deltaget i tre forskellige forsk-
ningsprojekter indtil nu. To forskellige
medicinske forseg og et psykologisk forsag
i Den Gamle By, fortaeller Peter Hjorth,
der bor i Aarhus-forstaden Risskov
sammen med sin hustru Anne.

BLEV TAGET ALVORLIGT

For Peter Hjorth og hans hustru har
det veeret en god oplevelse at deltage
i de forskellige forsgg. Bdde fordi de
har kunnet maerke positive effekter
pé Peters generelle tilstand, og fordi
det giver meget pd det personlige
plan at veere med, forteeller Anne
Hjorth:

- Det har varet enormt givende at opleve
det engagement og den seriositet, forsker-
ne bag de forskellige forseg har udvist.
Vi er virkelig blevet taget alvorligt, og
forskerne har fulgt Peter meget taet.

Blandt andet deltog Peter Hjorth i et
forseg med ny medicin, hvor forskerne
sorgede for lgbende at lave hjerne-
scanninger, sd eventuelle bivirkninger
blev fulgt tet. Og da de opdagede
mikroskopiske bledninger i hjernen

i forbindelse med det nye praeparat,
stoppede man straks med at give Peter
medicinen - ogsd selvom medicinen
ellers sd ud til at hjeelpe ham.

FORSKNING OG HAB | TEMA

- Vi kunne jo heller ikke risikere, at det
hele skulle blive meget varre pd sigt. Og
det var en kendt bivirkning hos nogle,

at de kunne fd de her bladninger, siger
Anne Hjorth, der derfor var glad for,
at man fulgte Peter s teet.

Et andet forseg fandt sted pa en lille
klinik i Vejle, hvor et andet praeparat
blev testet. Og her oplevede bade
Peter og Anne Hjorth virkelig, at de
var med til noget serligt.

- Det var en stor oplevelse for os at komme til
Vejle og veere med i det her forsog. Vi ople-
vede et utroligt neerveer, og vi medte andre i
samme situation som os selv, siger hun.

NODVENDIGT MED FORSOG

For Peter Hjorth og hans hustru har
det derfor vaeret positivt at deltage i
de forskellige forskningsforseg. Bdde
fordi det har veeret givende pa det
personlige plan og har givet hdb og
en folelse af forbedringer - men ogsa
fordi det er nedvendigt med sddanne
forsgg for at opna ny viden.

- Jeg har selv arbejdet som forsker hele mit
arbejdsliv, forklarer Peter Hjorth, der
som pensioneret molekylerbiolog
kender alt til forskernes arbejdsme-
toder og ved, hvor vigtigt det er med
gode forsgg, som kan give hab.

Og netop hébet er vigtigt for bdde
ham og hans hustru.

- Vi har oplevet et hdb ved at vare med i
de her forseg. Bdde fordi Peter fik det bed-
re, og fordi vi fik en tro pd, at forskningen
pd sigt vil nd frem til en bedre medicin
og et bedre liv med demens, forklarer
Anne Hjorth, der sammen med Peter
opfordrer andre til ogsd at melde sig
som fors@gspersoner.

VIL DU MELDE DIG SOM
FORSOGSPERSON?

Hvis du gnsker at veere med

til at hjeelpe forskningen og
dermed andre med demens i
fremtiden, sd kan du ogsad melde
dig som forsggsperson. Det gor
du ved at kontakte din lokale
udredningsenhed.

Du kan folge den seneste forsk-
ning pd hjemmesiden for Nati-
onalt Videnscenter for Demens,
www.videnscenterfordemens.dk
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Hanne og Knud flyttede
til Spanien:- Vi er
helt sikre pa, at det er
livstorleengende

Fa ar efter, at Knud fik konstateret demens, besluttede han og hans hustru Han-
ne at kobe en lejlighed 1 Spanien, hvor de tilbringer seks maneder hvert ar. Det
bidrager til, at de kan have en god hverdag med en sygdom, som ellers ikke efter-
lader meget hdb om bedring.

Af Emilie Amstrup

Fra leenestolens dyb er der udsigt til
Middelhavet og de krydstogtskibe,
som ligger og vugger pa det. Tempera-
turen sniger sig kun sjeldent under
15 grader i dagtimerne, og selvom det
regner oftere end om sommeren, er
solbrillerne stadig tet ved hdnden.
Hanne og Knud Raffnsege tilbringer
efterdr og vinter i Almunecar pd
Spaniens sydkyst, og det har de gjort
hvert dr siden 2005.

- Jeg ville ikke lade sygdommen bestemme,
hvad vi skulle gore, sd vi har valgt at leve,
som vi ellers ville have gjort. Hvis ikke vi
fortsaetter med at vaere nysgerrige, kan vi
lige sd godt leegge os til at do, forteeller
Hanne Raffnsge.

Knud fik konstateret demens som
63-drig, mens han stadig vari fuld
gang med et arbejdsliv, hvor han flgj
i pendulfart mellem verdensdelene.
Bdde han og hans hustru Hanne talte
flere sprog, og hun var i gang med

et kursus i spansk, sd da nogle andre
fra kurset kobte et hus i Spanien, var
der ikke langt fra tanke til handling
for Knud og Hanne. De bookede
flybilletter, tog kontakt til en dansk
ejendomsmaegler og, inden ferien var
omme, var de neermest flyttet ind,
forteeller Knud, som pd daveerende
tidspunkt havde haft demens i fire ar.

AKTIVT LIV I SPANIEN
/Agteparret er overbevist om, at det
har veeret afggrende for deres helbred

at tilbringe halvdelen af deres liv i
Spanien.

- Vi er helt sikre pd, at det er livsforlengen-
de. Vi kommer meget mere ud at trave, end
hvis vi tilbragte vinteren i Danmark. Vi gdr
lange ture ved promenaden, det bekommer
os vel og er utvivisomt godt for helbredet.
Desuden slipper vi for alle de obligatoriske
forkelelser, som folger med en dansk vintet,
siger Knud.

For mange er landet iseer kendt for
sin siesta, og den anderledes dagsryt-
me og en sundere kost er noget af det,
som Hanne ogsa tilskriver den gode
indflydelse pa begges helbred. At hol-
de sig aktiv, spise sundt og passe pa
sociale relationer er netop nogle af de
ting, som herer til de generelle anbe-
falinger for personer med demens, og
det har Knud og Hanne taget til sig.

- Vi har et godt kulturliv. Vi gdr til koncer-
ter, og i de efterhdnden mange dr vi har
varet her, har vi vaeret rundt pd pensionist-
busture sammen med lutter spaniere og set
hele landet. Det har vi vaeret rigtig glade
for, forteeller Knud.

- Vi forsoger at fd en masse indtryk og ople-
velser, supplerer Hanne og fortsatter: - Man
bliver hej af det, som er godt. Vi har en
feelles interesse for klassisk musik, men vi
prover ogsd at udfordre os selv ved at hore
ny musik og lave ting, som er nye for os.

KAN STADIG LARE NYT
Knud og Hanne Raffnsge har begge
vaeret igennem sygdomsforleb, men

de har hele tiden veret bevidste om,
at deres lyst til at springe ud i no-
get nyt ikke skulle sendre sig af den
grund.

- Jeg kan ikke selv merke, at jeg er syg —
men det kan dem, som omgds mig, og sd
md jeg jo baje mig for kendsgerningerne.
Jeg fdr det bedst mulige ud af det og kan
stadig tage mig af almindelige, intellektuel-
le aktiviteter, siger Knud.

Derfor gik han efter diagnosen i gang
med at studere sin slegt, og i 2014
kunne han udgive en bog om sin
familiehistorie, som kunne spores
tilbage til Gorm den Gamles tid. Og
efter han blev pensioneret, fem ar
inde i sygdomsforlgbet, begyndte han
til undervisning i spansk.

- Og der er sket det forunderlige, at han
faktisk kan begd sig pd nogenlunde spansk
nu, fortaeller Hanne.

Det bruger Knud, ndr han gdr ture i
byen og meder deres bekendte, bade
spaniere og danskere, som de jeevn-
ligt omgds, og han treener det naesten
dagligt, ndr de tilbringer sommeren

i Danmark. De gor deres bedste for
hver dag at leve op til deres faelles
motto: "Aldrig give op!”

- Man kan godt vealge at give op, ndr man
fdr en diagnose som denne, men det er
der ikke meget grin i - tvartimod, slutter
Knud Raffnsoe.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019



10

TEMA | FORSKNING OG HAB

Dokumentar skabte
mening med det
meningslgse

Af Julie Rubow

Jeg har igennem de seneste ar fiet
mange spgrgsmal om dokumenta-
ren En stille Forsvinden, som forste
gang blev vist i december 2016 og
genudsendt her i august 2019, hvor
den blev suppleret med det tredje og
sidste afsnit.

Spergsmal som: Hvordan kom udsendel-
serne i stand? Hvorfor blev det lige jer? Var
det ikke en stor belasting med et kamera-
hold pd sidelinjen? Og: Var du ikke bange
for, hvordan det ville blive modtaget?

Det korte svar er, at det var min idé,
og det var mig der tog kontakt til
Danmarks Radio kort tid efter, at min
mand Bjern havde fdet sin diagnose.
Og ja, der var mange gode grunde til
at skyde det ned som en rigtig darlig
idé af frygt for alt det, der kunne gé
galt.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019

Men hvorfor gjorde vi det sd alligevel?
Det var der flere grunde til.

For det forste onskede vi at saette fokus
pé Alzheimers sygdom, som vi som
familie havde haft inde pd livet i flere
ar, inden Bjorn fik diagnosen. Bjorns
mor dgde i 2012 af Alzheimers syg-
dom, og min mor havde fiet diagno-
sen i2008.

Vi havde oplevet, at der generelt

ikke var meget viden i samfundet

om demens, og at der reelt ikke var
den hjeelp til rddighed, som menne-
sker med demens har brug for. Sa vi
onskede at gge den generelle viden
om demens; at vise at det ikke er et
alderdomssymptom, men et sygdoms-
symptom som folge af flere end 200
degenererende, neurologiske sygdom-
me, hvoraf Alzheimers sygdom er
den mest almindelige. Og at det kan
ramme mennesker helt ned i 40’erne.

For det andet var italeseettelse vigtigt
for os. For mange er det tabubelagt
at tale om sygdomme, der rammer
hjernen, og mange pdrgrende har en
bergringsangst og tor ikke italesatte
problemstillingerne. Specielt havde
vi oplevet, at italeseettelsen er vig-
tig inden for familien for at kunne
handtere de mange situationer, der
opstar i kelvandet pa demens, med
misforstdelser, svigt, magteslgshed,
sorg, stress m.m.

For det tredje var Bjorn villig til at stille
sig frem, hvis det kunne gore en for-
skel for andre, og han fik mulighed
for at gore en forskel og bidrage sin
situation til trods.

Sidst, men ikke mindst, havde vi behov
for at skabe mening med det me-
ningslgse og hab om at bidrage til at
e@ndre vores behandling af menne-
sker med demens i vores samfund.

Det viste sig, at alle mine bekymrin-
ger blev gjort til skamme, og at der
ikke var tvivl om, at vi havde taget en
god beslutning om at bruge os selv
til at seette demens pa dagsordenen.
Modtagelsen af udsendelserne har
vaeret overvaeldende.

Hvad jeg ikke havde forudset var, at
selve processen ogsa gav os som fami-
lie en lgbende afklaring og forstdelse
for, hvad det var, vi gennemgik med
en demenssygdom. Vi blev alle lgben-
de tvunget til at reflektere og prove at
forstd, hvad det var, vi keempede med
i dagligdagen, ogsa selvom det gjorde
ondt.

Den vaesentligste grund til, at det
lykkedes, var, at vi kom i de bedste
haender hos journalist Per Wennick
og kameramand Lars Schou, som
begge var empatiske og dybt professi-
onelle.

Uden det samarbejde og det tillids-
rum, der blev skabt mellem Per
Wennick og os, ville det ikke have
vaeret muligt for mig i en sd sdrbar
situation at give slip og vise dbent og
erligt, hvad der fyldte i vores liv pa
godt og ondt.

Og uden dbenhed og aerlighed ikke
muligt for andre at spejle sig i.



PORTRAET AF EN FRIVILLIG
PENSIONERET ILDSJAL
MED FULD FART PA

Et langt arbejdsliv, blandt andet tet pd mennesker
med demens, har ikke vaeret nok for den nu pensio-
nerede sygeplejerske og sociolog Edith Hansen. Som
medstifter og forkvinde for Alzheimerforeningen

1 Hillergd bruger hun 15-20 timer om ugen pa at
hjelpe mennesker med demens og deres pargrende.

Af Mikkel Bekgaard

At man far mere travlt som pensio-
nist, er en gammelkendt myte Og for
69-drige Edith Hansen er det i hvert
fald en forestilling, der passer.

For selvom hun efter et langt ar-
bejdsliv kunne sidde derhjemme,
leegge fodderne op pé sofaen og nyde
kaffen, er der fuld fart pd hende. Og
det kommer mange med demens,
deres pargrende og efterlevende i

Hillergd til gode. Her er Edith nem-
lig forkvinde for den lokale afdeling
af Alzheimerforeningen, hvor hun
gerne bruger sin tid pa at gore en
forskel og arrangere et veeld af akti-
viteter.

- Alzheimerforeningen i Hillerod har gang
i rigtigt mange ting. Vi arrangerer blandt
andet Torsdagcafé i Slotsbio en gang om
mdneden og sendagstraf hver fjerde son-
dag. Og en frivillig laerer tilbyder gymna-
stik en gang om ugen, serligt rettet mod

Portrat af en frivillig

de pdrorende, fortaeller Edith Hansen,
der ogsa tidligere har arbejdet pro-
fessionelt med demens, blandt andet
som demenskoordinator i Herlev
Kommune.

Edith Hansen finder som frivillig
stadig stor tilfredshed i at kunne
bruge sin faglige viden. Det gor hun
blandt andet ogsd ved at rddgive og
stotte mennesker med demens og
deres pargrende. Her hjeelper hun og
de andre frivillige med kendskabet
til den hjeelp, man kan f3 fra det
offentlige. Samtidig samarbejder
hun med kommunen og andre frivil-
lige organisationer om eksempelvis
temaarrangementer og sdkaldte
aktivitetsvenner.

NABOPRIS OG SUPPLEMENT TIL
OFFENTLIGE TILBUD

For nylig har Edith Hansen veeret
med til indstifte ‘Arets nabopris’,
som gives for at haedre den sarlige
indsats, en nabo gor for en demens-
syg og dennes familie. Det betyder
blandt andet, at den syge kan holde
fast i sit hidtidige hverdagsliv i leen-
gere tid.

- Gode naboer er noget af det vigtigste. De
kan gore en meget stor forskel, isar hvis
man bor alene, forklarer Edith Hansen.

Og det er nedvendigt med gode
engagerede kraefter - bdde i form af
naboer og i form afildsjaele. Ressour-
cerne er knappe i det offentlige, for
flere og flere bliver diagnosticeret
med demens og fir brug for hjeelp
og stette. Og her supplerer Edith
Hansen og den lokale afdeling af
Alzheimerforeningen de offentlige
tilbud rigtigt fint.

- Vi gor helt klart en forskel, oplever jeg,
og vi erstatter ikke de offentlige tilbud,
men supplerer dem. Og det er vigtigt,
at vi hjelpes ad, siger Edith Hansen,
der dog gerne sd, at der var flere
frivillige til at lese de mangeartede
opgaver.

- Det er svaert at skaffe frivillige, sd ofte er
det Tordenskjolds soldater, som igen og
igen traeder til i det frivillige arbejde. Vo-
res stadigt storre synlighed giver heldigvis
nye deltagere til at veere med i foreningens
arrangementer.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019
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LANDET RUNDT

¥ LANDET

Fest i Sydvest

Alzheimerforeningen Sydvest aftholdt i september
medlemsfest i forbindelse med landsindsamlingen.
Alle hyggede sig med Kim Larsen-musik og der blev
sunget, danset og spist god mad.

En dejlig og hyggelig aften for mennesker med
demens og deres pdrgrende.

Kerteminde-gruppe til
Danfoss Universe

Med stotte fra Alzheimerforeningen Fyn var "Ung-
domsholdet” - en gruppe af yngre mennesker med
demens fra Kerteminde - pa heldagstur til oplevel-
sesparken Universe i Nordborg. Det var en sanselig
og spendende oplevelse med alt fra simulerede
naturfenomener og smukke haver til rutsjebane-
tur i virtual reality.
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Arets naboer i Hillerad

For forste gang har Alzheimerforeningen Hille-

rod uddelt ”Arets Nabopris”. Modtagerne var Lill
Green og Tom Rahbek, som ifplge lokalformand
Edith Hansen hver iseer har ydet en uvurderlig
indsats som naboer til et menneske med demens.
Indsatsen har betydet, at de berorte kan holde fast
i hverdagen som hjemmeboende pa trods af de
udfordringer, sygdommen giver. Prisen blev uddelt
af Hella Obel, afdelingschef for Aldre og Sundhed i
Hillerod Kommune.

Frivilligpriser til Alzheimer-
foreningens ildsjzle

Anna Grethe Refsgaard Jorgensen modtog i efter-
dret Sorg¢ Kommunes frivilligpris for sit arbejde pd
demensomrddet. For 26 &r siden var hun med til

at opstarte lokalafdelingen i Vestsjelland, og i dag
har hun ansvaret for to pdrgrendegrupper og er
desuden involveret i modestedet Fristedet og i afvik-
lingen af ferieophold for mennesker med demens
og parerende.

For en seerlig indsats pd frivilligomrddet fik Mona
Ulsted fra Alzheimerforeningens lokalforening
Kobenhavns Omegn og Frederiksberg desuden
Frederiksberg Kommunes frivilligpris - blandt andet
for at have vaeret tovholder pd kommunens "Parg-
rendedag’.



LANDET RUNDT

I
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Regnvejrs-snak i Egedal

Under Huskeugen i Egedal var der arrangeret en
vandretur. Men da regnen veltede ned hele for-
middagen, blev deltagerne i stedet inviteret inden-
for pd Mollen i Skenkelsg, hvor frk. Friis, som ses i
midten pd billedet, "underviste” dem i den gamle
skolestue - med spanskreret pd katederet.

Demensmgade i Thisted

30 aktive medlemmer og Demensvenner megdtes i
oktober i Frivillighuset i Thisted, for at give deres
forslag og ensker til hvilke aktiviteter der er behov
for. Blandt forslagene var netvaerksgrupper, dans,
sang og musik, naturoplevelser og oplysende fore-
drag om demens og hjernen. Hibet med megdet
var, at der fremover kan dannes demensgrupper,
som kan drive et par af aktiviteterne i samarbejde
med lokalforeningen.

Generalforsamlinger
2020

NORDJYLLAND
Lordag d. 14. marts
Info om tid, sted mm. folger

TREKANTSOMRADET
Torsdag d. 12. marts kl. 17.15
Gulkrogcentret, Gulkrog 9, 7100 Vejle

SYDVEST
Mandag d. 24. februar kl. 19
Vindrosen, Jernbanegade 8, 6740 Bramming

FYN
Torsdag d. 19. marts kl. 17.30
Seniorhuset Toldbodgade 5-7, 5000 Odense C

Mandag d. 16. marts kl. 19
Aldrecenteret, Degneparken 1, 4293 Dianalund.

Tirsdag d. 24. marts kl. 19
Aktivitets- og Frivilligcenter, Solred Center 85, 2680
Solred Strand

EGEDAL
Torsdag d. 19. marts kl. 19
Info om tid, sted mm. folger

Dagsorden ifolge vedtagter. Forslag til dagsorden sendes til
lokalformanden mindst otte dage for generalforsamling.
Evt. tilmelding til lokalformanden.

Find lpbende mere info om disse og de avrige generalforsam-
linger pd Aktivitetskalenderen: www.alzheimer.dk/kalender
eller evt. via lokalpressen eller din lokalforenings Facebook-
side ogfeller hjemmeside.

Se i kalenderen pa www.alzheimer.dk hvilke arrangementer, der er i dit lokalomrade.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019
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Lokalforeninger og lokale aktorer

1: NORDJYLLAND

Formand: Gunver Folmand
TIf.: 9831 8328
gunver.folmand@gmail.com

2: MIDTJYLLAND

Formand: Rikke Berg Christensen
TIf.: 2511 7096
bergchristensendk@yahoo.dk

3: @STJYLLAND

Formand: Conny Flensborg
TIf.: 2872 5108
flensborgconny@gmail.com

4: MIDT-VEST
Formand: Gitte Keergaard
TIf.: 2168 9715
gitte.midtvest@gmail.com

5: TREKANTSOMRADET
Formand: Grethe Skovlund
TIf.: 2512 2621
gresk@profibermail.dk

6: SYDVEST

Formand: Hanne Knudsen
TIf.: 2162 1011
hhhe@knudsen.mail.dk

7: SONDERJYLLAND
Formand: Birthe Simonsen
TIf.: 7467 8086 | 2683 9989
b.simonsen62@gmail.com

8: FYN

Formand: Peter Kiihnel
TIf.: 29217345
pkuhnel@me.com

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019
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Lokalforeninger og lokale aktgrer

9: KALLERUPVE]J/RADGIVNINGS-
CENTRET FOR DEMENSRAMTE

OG PARORENDE

Formand: Centerleder Anja Kajberg
TIf.: 6619 4091
Kallerupvej58@gmail.com

10: STORSTROM
Formand: Birgit Parkdal
TIf.: 5581 3682 [ 2849 9605
parkdal@privat.dk

11: VESTSJALLAND
Formand: Mette Abrahamsen
TIf.: 5364 7435
mette@abrahamsen.it

12: @STSJALLAND
Formand: Else Berg Hansen
TIf.: 2276 8038
elseogjohs@mail.dk

13: KOBENHAVN, FREDERIKSBERG
OG OMEGNSKOMMUNERNE
Formand: Laust Serensen
TIf.:40149908
laustgadegaard@gmail.com

14: EGEDAL

Formand: Flemming Wenzel
Ignjatovic

TIf.: 2024 0889
safirvej@webspeed.dk

15: HILLEROD

Formand: Edith Hansen
TIf.: 49216284
edithahansen@gmail.com



VIDEN-SIDEN

Den seneste viden fra

Nationalt Videnscenter for Demens

Motion kan

forebygge demens

Flere befolkningsundersggelser viser, at fysisk aktivitet kan nedsaette risikoen for
at udvikle Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme.

Af: Mette Hojrup Kjar, Nationalt Videnscenter for Demens

Raske eldre, der er fysisk aktive,
udvikler feerre sygdomsforandringer
i hjernen og bevarer i hejere grad
deres kognitive funktionsniveau i
sammenligning med mere stillesid-
dende @ldre.

Flere studier peger p4, at fysisk akti-
vitet bidrager til at stimulere dannel-
sen af nye nerveceller i hjernen og

derved bidrager til at bevare hjerne-
barkens struktur og tykkelse. Det ser
desuden ud til, at fysisk aktivitet kan
mindske ophobning af beta-amyloid
og tau (proteinstoffer i hjernen), der
spiller en vaesentlig rolle i forbindelse
med Alzheimers sygdom.

I et studie har man fundet en sam-
menhang mellem risiko for hjerte-

FORSKNING OG HAB | TEMA

NATIONALT

FOR DEMENS

karsygdom og kognitiv sveekkelse.

De deltagere, der som udgangspunkt
havde en lav risiko for hjerte-kar-syg-
dom, oplevede, at de blev mindre
kognitivt sveekkede med drene. Man
mener med andre ord, at der er en
sammenhang mellem et sundt hjerte
og en sund hjerne.

HJALPER MOTION, NAR MAN ER
BLEVET SYG?

Mange studier viser sdledes, at moti-
on kan forebygge demenssygdomme,
men forskerne har ogsd forsegt at fin-
de svar pd, om motion har en gavnlig
effekt, ndr man er blevet syg. Og her
er resultaterne ikke sa tydelige.

I et dansk studie fandt man, at
trening modvirker forveerring af
symptomer, som fx irritabilitet, de-
pression, uro, rastlgshed og forstyr-
relser i dggnrytmen hos patienter
med Alzheimers sygdom i let grad.
Til gengaeld kunne man ikke se en
direkte effekt af konditionstreningen
pé det kognitive funktionsniveau.
Men forskerne har ikke helt givet op.
Studiet fulgte nemlig kun personerne
116 uger, og man mener, at det kan
vaere drsagen til, at man ikke kunne
madle en egentlig effekt.

MOTION KAN FOREBYGGE

Generelt kan man sige, at fysisk
aktivitet har en deempende virkning
pé de sygdomsmekanismer, der med
tiden kan fore til Alzheimers sygdom,
og at fysisk aktivitet hos mennesker
med demens har gavnlige virkninger,
men at forskningsmiljeet endnu ikke
har kunnet pavise konkrete forbed-
ringer i de kognitive funktioner.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019

VIDENSCENTER

15



Sporgsmal & svar

Sporgsmal & svar fra
Demenslinien

Else Hansen er sygeplejerske og
rddgiver pa Demenslinien

Vi har alle brug for hdb, og nu er hibet om en mulig behandling af Alzheimers sygdom
blevet vakt til live igen, efter at et amerikansk medicinalfirma seger godkendelse af et
forspgsmiddel mod Alzheimers sygdom.

Vi skal dog samtidig, og mens vi venter, holde fast i hibet om et godt liv i den tid, vi har.

Hvor langt er forskningen? Svar:

Det storste onske for mig er, at der bliver fundet en Det nyeste inden for forskning er, at det internationale
kur mod demens. Jeg har selv Alzheimers sygdom. biotekselskab Biogen har udtalt, at de i starten af 2020
Hvor langt er man med forskningen? Er der hab for forventer at soge de amerikanske leegemiddelmyndig-
mig - og ellers for mine bgrn? heder om godkendelse af et nyt forsegsleegemiddel

til behandling af patienter med Alzheimers sygdom i
tidlig fase. Det er indtil videre ikke muligt at fi adgang
til behandling med forspgsleegemidlet, heller ikke i
USA, og det er for tidligt at forudsige, om laegemidlet
bliver godkendt, eller i givet fald hvorndr det sker.
Indtil videre er oplysningerne om virkningen af det nye
leegemiddel, Aducanumab, modstridende. Det forven-
tes ikke, at det forebygger eller kurerer Alzheimers syg-
dom. Men ifplge Biogen vil det ny leegemiddel kunne
forsinke tempoet i udviklingen af kognitiv sveekkelse og
tab af praktiske feerdigheder i hverdagen hos nogle af
patienterne.

Der foregar heldigvis en stadig forskning pa omradet

i hele verden, sa der er kun grund til at holde fast i
habet om, at vi en dag finder en kur.

Du og din familie kan leese mere og folge med i forsk-
ningen pd www.videnscenterfordemens.dk under
forsknings-kategorien.

Alzheimerforeningens bisidderkorps - fa kontakt til en bisidder - ring til Demenslinien 5850 5850

Fa kontakt til en frivillig Demensven pd www.demensvenmatch.dk
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Sporgsmal & svar

DEMENSLINIEN

— Ring til Demenslinien pa 5850 5850
Demenslinien har dbent mandag til fredag fra 9.00 til 15.00.

Sporgsmdlene er fiktive af hensyn til sporgernes anonymitet, men de bygger pd virkelige spergsmdl til Demenslinien

Brug naturen!

Min kone og jeg forsgger pé trods af min kones demens-
sygdom at fd sd godt et liv som muligt. For os er det
lykkedes ved at bruge naturen og holde fast i samvaer
med andre. Vi har altid rejst meget og veeret nysgerrige
pé livet, og lige da min kone fik stillet diagnosen, be-
sluttede vi os for at se og opleve sd meget som muligt.
Vi har haft mange dejlige oplevelser, og der hvor min
kone har det bedst, og hvor vi begge finder ro, er i
naturen. Nu stdr vi overfor, at min kone skal flytte péd
plejehjem, men jeg vil meget gerne kunne sikre, at hun
kan komme ud og maerke vind og vejr dagligt, ogsa pa
plejehjemmet. Vi er begge udemennesker, sd tanken
om at blive lukket inde pd en institution er ikke til at
beere. Jeg mener, at naturen har en bdde beroligende og
helende kraft for os begge, men som situationen er nu,
magter min kone ikke lang transport. Kan man kombi-
nere at bo pa plejehjem og have let adgang til grenne
omgivelser?

Holder det, de lover?

Jeg har leest en masse annoncer, som reklamerer med,
at Ginkgo Biloba gavner hukommelsen. Kan det vaere

en god ide, at min mand med Alzheimers sygdom far

dette?

Svar:

Du har ret i, at naturen er et af de bedste steder at finde
ro, fa gode oplevelser og finde ind til naervaer sammen.
Det lyder, som om det er vigtigt bade for dig og din kone
at finde et plejehjem, som giver mulighed for udeakti-
viteter og oplevelsen af at vaere ude i naturen. En made
at fd et overblik over plejehjem, som kan matche jeres
behov, er at gd ind pé plejehjemsoversigten: www.pleje-
hjemsoversigten.dk

Pa oversigten beskrives det, om plejehjemmet har altan/
gardhave, og om der er grenne omgivelser. De fleste ple-
jehjem beskriver ogsd deres vaerdier: Her er et eksempel
fra oversigten:

“Naturen og drstiderne mener vi har stor betydning for
plejehjemslivet. Derfor har vi arbejdet med at fa "truk-
ket haverummet ind” i indgangspartiet, ligesom vi ogsa
gor en aktiv indsats for at gore haven mere turvenlig.”
Hvis man er visiteret til en plejehjemsplads, sd har man
ret til frit at vaelge mellem alle plejehjem og fripleje-
boliger i sin kommune. Man har ogsa ret til at gnske

at flytte til et plejehjem i en anden kommune, hvis
man opfylder visitationskravene i bade fraflytnings- og
tilflytningskommunen. Det burde derfor veere muligt
at finde et sted, hvor I kan komme ud og benytte jer af
naturoplevelser. Ndr I finder et sted, er det en god ide at
besgge det og fa en snak med personalet for at forvent-
ningsafstemme. Som du selv er inde pd, er det ogsa
vigtigt, at udeoplevelserne hele tiden bliver tilpasset
din kones behov, sd hun bliver ved med at finde ro og
tilpashed i naturen.

Svar:

Videnscenter for Demens oplyser, at Ginkgo Biloba, som
er et naturleegemiddel, ifolge en raekke systematiske
forskningsgennemgange og analyser af kliniske for-

sog har en gavnlig effekt pd det mentale og praktiske
funktionsniveau for personer med demens. Men der er
ingen dokumentation for, at Ginkgo Biloba ligefrem
skulle kunne mindske risikoen for demens. Effekten
skulle gges med samtidig behandling med kolinestera-
seheemmere som Donepezil. Kvaliteten af forsegene er
dog i flere tilfzelde ikke optimal, og der er brug for mere
og bedre forskning pd omrdadet. S4 det er sveart direkte
at anbefale brug af Ginkgo Biloba. Det er altid en god ide
at tale med sin laege inden opstart pd naturmedicin, da
der kan veere bivirkninger. Du kan laese mere pa: www.
videnscenterfordemens.dk ved at sege pa ’Ginkgo Biloba’.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019
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"Campen
giver os styrke”

Pa en weekend kan alt det ualmindelige, der folger med i1 hverdagen som de-
mensramt bernefamilie, pludselig blive helt almindeligt. Det oplevede Maikin
Isholm Hgjgaard og hendes to bern pa fem og ni, da de i oktober deltog i Alz-
heimerforeningens Familiecamp pa Fyn.

Af Jon Fiala Bjerre

“Far er begyndt at blive maerkelig.”
Det var noget, badde Artur pd ni,
Ingrid pd fem og deres mor Maikin
var begyndt at leegge meerke til, og i
begyndelsen af 2019 blev der sat ord
pé det:
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- Bornenes far, Per, @ndrede sig. Han fik
pludselig svarere ved at udtale ordene,
mistede krafterne i armene og gjorde
merkelige ting som at legge @bleskrog i
vindueskarmen i stedet for i skraldespan-
den. Bornene opfangede det ret hurtigt, og
jeg tog derfor snakken med dem om, at jeg

godt kunne se, at der var noget galt med
far, og at han ikke var, som han plejede,
forteeller Maikin Isholm Hgjgaard.

Det var fra begyndelsen vigtigt for
hende, at bgrnene trods uvisheden
om, hvad der var galt med deres far,



kunne fole sig trygge - at de vidste,
hun var opmerksom pa det, og at
hun var i gang med at finde ud af,
hvad der var galt:

- Det var, og er, meget vigtigt for mig at in-
volvere barnene og tale med dem pd deres
niveau om, at det ikke var normalt, hvad
der skete med deres far. Det er vigtigt at
anerkende deres undren, men ogsd gore det
klart, at der er nogle voksne, der har styr
pd situationen. Jeg lagde ogsd vagt pd, at
vi ikke var alene i alt det her. Vi havde hele
vores familie, venner og gode leger, som

44

Det er en kaempe styrke at
me@de nogen, som ved lige
nojagtigt, hvad det er, vi
gennemgar.”

Maikin Isholm Hojgaard

vidste alt om sygdommen. Vi skulle nok
klare det her sammen. Derudover vidste de,
at de altid, hvis de blev kede af det i lobet
af dagen, kunne tale om det med deres
leerer i skolen og paedagog i bornehaven,
som kendte vores situation.

AFKLARING OG KATASTROFE

PA EN GANG

Efter nogle opslidende maneder prae-
get af uvished og kampe med sund-
hedssystemet kom der et svar, som
den lille familie fra Christianshavn
havde bade frygtet og set frem til:

- Per fik at vide, at han led af en sjelden
kombination af nervesygdommen ALS og
frontotemporal demens. Diagnosen i sig
selv var en katastrofe. Det kunne ikke blive
meget varre, og vores verden gik fuldsten-
dig i std. Men samtidig gav det, at der kom
en diagnose og en forklaring pd alt det
merkelige, der var sket, en afklaring og en
merkelig lettelse - hvis man kan kalde det
det, forteller Maikin.

Parret tog hjem til lejligheden og lod
nyheden synke ind og bernene, me-
get bevidst, passe hos Maikins s@ster
den dag.

- Det var vigtigt for os, uanset hvad svaret
var, at kunne reagere pd det, for bernene
kom hjem. Derefter kunne vi bedre vare der
som voksne og foreldre. Sd da de kom hjem
neaste dag, fik de at vide, at der som lovet,
var kommet svar pd deres fars undersogel-
ser og en forklaring pd, hvorfor han havde
forandret sig sd meget. Han havde fdet en
sygdom oppe i hjernen, forteeller Maikin
og fortseetter:

- Vi talte ikke om diagnoser til at begynde
med, men symptomet, for det blev vi vejledt
til ikke at gore af neuropsykologen. Bornene
tog det lidt forskelligt. Den store holdt sin
grdd tilbage, indtil vi gred sammen. Den lil-
le trostede sin storebror, imens hun redte hir
pd sin Barbiedukke. Sd gik vi alle sammen
ind i dobbeltsengen og laste en bog hejt og
faldt i sevn. Og sd var det det. Det var lige,
som det skulle vare, husker Maikin.

ET TRYGT FORUM

Den naeste tid blev en omveeltning
for familien. Pers sygdom udviklede
sig hurtigt, og Maikin matte traekke
pa sit netveerk og blandt andet soge
stotte og rddgivning fra Alzheimer-
foreningen for at fi hverdagen til at
haenge sammen:
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- Det var her, jeg horte om familiecam-
pen. Og det er jeg lykkelig for, forteeller
Maikin.

P4 campen, der atholdes pa Brogaar-
den neer Middelfart, medes bgrne-
familier, der er bergrt af demens,

en gang om dret. Campen giver et
tiltreengt dndehul til familierne, men
skaber ogsd mulighed for at udveksle
erfaringer, idéer og frustrationer pd
kryds og tveers.

- Det er en kampe styrke at made nogen,
som ved lige nojagtigt, hvad det er, vi gen-
nemgdr. Jeg kan bdde spejle mig i dem, der
er samme sted i forlobet og tidligere end
mig. Og hos dem, der er lengere, kan jeg
se, at de stadig er levende og har det godt.

Pa campen bliver der talt dbent og er-
ligt om livet med demens, og det er
ifplge Maikin en helt sarlig befTielse:

- Vi er en meget dben familie, men alligevel
kan det vere svart at tale om ting som
dod og plejehjem. Men i det her forum er
det helt normalt. Det er medvirkende til, at
man foler sig meget hjemme og tryg, siger
Maikin, der iser er glad for, hvad
campen har betydet for hendes bgrn:

- Det styrker os som sygdomsramt familie

at vare her. Til hverdag er vi jo bare vores
lille familie pd Christianshavn, hvor vi nu
lige pludselig har en meget syg far. Her kan
barnene made andre, der ogsd har en far
med demens, og tale med hinanden om det.
Samtidig kan de se, at der er masser af voks-
ne, jeg kan tale med og ringe til, sd vi ikke er
alene. Det er vigtigt og helt fantastisk.

ALZHEIMERFORENINGENS

FAMILIECAMP

e [ alt 11 familier deltog i drets
familiecamp.

* Campen byder bade pd feellesak-
tiviteter og skraeddersyede akti-
viteter til yngre og aldre bern
samt raske og syge foraeldre.

* Det er ikke et krav, at begge
foraeldre deltager i campen.

» Campen er stgttet af VeluxFon-
den og udbydes til alle bernefa-
milier, der er bergrt af demens
og medlem af Alzheimerfor-
eningen.

* Laes mere pd www.alzheimer.dk/
aktiviteter/familiecamp
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Prinsesse overrakker Alzheimerpriser

To ildsjaele inden for forskning i demenssygdomme fik 20. septem-
ber overrakt Alzheimer-forskningsfondens pris af H.K.H. Prinsesse
Benedikte. Modtagerne er docent, ph.d. og forskningsleder ved VIA
University College Aarhus, Rikke Gregersen, og professor i kemisk
biologi ved Kebenhavns Universitet, Kristian Stromgaard.

Det er Alzheimerforeningen og Alzheimer-forskningsfonden, der star bag de to
priser a 300.000 kroner til forskere, der har gjort en ekstra indsats for demens-
omradet. I alt blev der uddelt priser og bevillinger til 4,1 mio. kr., hvilket er det
storste beleb, forskningsfonden nogensinde har givet pd én gang.
Alzheimerforeningens protektor H.K.H. Prinsesse Benedikte stod for at overraek-
ke priserne samt bevillinger til ni udvalgte projekter inden for demensforsk
ning, der samlet modtog 3,5 mio. kr.

PRIS TIL BEHANDLINGSMETODE OG GRUNDFORSKNING

Rikke Gregersen modtog den kliniske forskerpris for sin forskning i personcen-
treret omsorg og rehabilitering af demens. Herunder kognitiv stimulationstera-
pi, som du kan laese mere om pa neste side.

Kristian Stremgaard, der til dagligt leder en forskergruppe pa Institut for Lee-
gemiddeldesign og Farmakologi, blev tildelt basalforskerprisen for sine bane-
brydende undersegelser af proteiners interaktioner. Arbejdet har betydning for
forstdelsen af hvordan
Alzheimer-proteiner
dannes og pavirker
nervecellers funktion,
hvilket giver hab for
nye muligheder for
behandling af Alzhei-
mers sygdom.

Laes mere om prismod-
tagerne pa Alzheimer-
foreningens hjemme-
side.
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Landsind-
samling saetter
rekord

Frivillige indsamlere satte
rekord, da de samlede nae-
sten to millioner kroner
ind til mennesker med
demens ved Alzheimerfor
eningens landsindsamling
den 21. september. Det er
en stigning pa mere end
en tredjedel i forhold til
sidste &r.

Solen skinnede over Danmark,
da mere end 1500 indsamlere i
september gik pé gaden for at
samle ind til Alzheimerforenin-
gens arbejde. Og det gode vejr
satte en meget passende scene
for det engagement, som de
mange frivillige lagde for dagen.
Over hele landet blev Huskeda-
gen fejret pd gader og straeder.
Og ud over at der blev samlet
penge ind, blev dagen markeret-
med et veeld af kreative, festlige
og informative indslag.

I alt blev der samlet mere end
1,9 kroner ind til Alzheimer-
foreningens arbejde for men-
nesker med demens, hvilket er
500.000 kr. mere end sidste &r.

Nye satser 2020

Alzheimerforeningens reprae-
sentantskab har besluttet at
lade kontingentet stige pr. 1.
januar 2020. Sidste gang for-
eningen justerede kontingentbi-
dragene vari 2016.

Arligt kontingent 2020

Personligt medlemskab 310,

Familiemedlemskab 420,

Institutionsmedlemskab  900,-
2.500,-

Firmamedlemskab Plus 6.000,-

Firmamedlemskab




FORSKNING OG HAB | TEMA

Terapiform forbedrer hverdagen
for mennesker med demens

Rikke Gregersen leder et forskningsprojekt om virkningen af Kognitiv Stimu-
lationsterapi, hvilket hun i september modtog Alzheimerforeningens kliniske
forskerpris for. I det folgende forklarer hun potentialet i terapiformen:

Hvad er kognitiv stimulationsterapi?
Kognitiv stimulationsterapi (CST) er en
terapiform, som er udviklet i England.
Mennesker med mild til moderat
demens m@des 14 gange over syv uger,
og herefter kan man madle en positiv
effekt pd den syges evne til at huske
og tage initiativ. Det er revolutione-
rende, for det viser, at man faktisk kan

styrke kognitionen - og tilmed med
en metode, som virker pa linje med
demensmedicin, bare uden bivirknin-
ger. CST er udbredt i hele verden, men
i Danmark har man vaere langsom

til at tage metoden i brug. Derfor er
der et hdb om, at kommunerne i ogsa
far ejnene op for CST - og hvis ikke,

at man kan gore det til et lovpligtigt
tilbud, som det er i England.

Hvad fdr demenspatienter ud af det?
Udover en forbedret teenkeevne herer
vi fra pargrende, at det har varet et
berigende forleb for deltagerne. En
kvinde fortalte, at hendes mand var
sveer at fa ud ad dgren, men nar han
kom hjem, var han gladere og snak-
kede mere. Ogsd sprogligt rykkede
deltagerne sig markant. Det er meget
positivt, for det er netop pa sproget,
man virkelig kan blive ramt, ndr man
har demens, og det kan gore én iso-

Resultater fra Pilotprojekt:

Velfaerdsteknologi til demente borger“l
skaber ro og tryghed -

leret. Ved at styrke sproget kan man
simpelthen styrke sociale relationer,
og effekten er mélbar flere méneder
efter forlgbet er slut.

Kan pdrerende selv gore noget?

Forst og fremmest har vi brug for, at
dem, som har ressourcer til det, opfor-
drer kommunerne til at tilbyde CST.
Huis tilstraekkeligt mange presser pa
hos kommunerne, vil de méske lytte.

I mellemtiden kan man godt bruge
principperne derhjemme. Vaelg et
emne, fx det danske kongehus, og
vend refleksioner og nye tanker med
hinanden, eller snak om, hvad I ville
kobe hvis I fik 100 kroner. Det skal
vaere sjovt og hyggeligt og tvinge
tankerne i nye retninger.

Pa www.via.dk kan man ved at soge
pa CST finde de 18 negleprincipper.

e Reducerer fysisk og psykisk uro med 60%

* @ger trygheden og bidrager med bedre savn
e Mindsker bade dersegende adfeerd og udadreagerende adfaerd

e Protac Granulatdynen™ og Protac MyFit® indgik i pilotprojektet
og er udvalgt til videre implementering.

Pilotprojektet
dokumenterer den :
beroligende virkning af 1 y
Protacs produkter hos j

demente borgere

Pilotprojektet "Velferdsteknologi til demente borgere" er udarbejdet
af Center for Velfaerdsteknologi, Aarhus Kommune

» 4
® F3 gratis vejledning af vores terapeuter P R TA C ®
m Se mere pa protac.dk eller ring pa 86 19 41 03

INTEGRATING SENSES
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TIPS

| MORGEN ER

EN NY DAG

B brigsbog

far padrgrdnde

Bog: I morgen
er en ny dag

Bogen bygger pd Nina Harboes
oplevelser som egtefelle gennem

et langt sygdomsforlgb, hvor hun
deler meget arligt ud af sine tanker,
tvivl, sorg og erfaringer og kommer
med konkrete redskaber til at tackle
hverdagen med demens.

Kan kebes i Alzheimerforeningens
webshop for 119 kr. For hver solgt
bog donerer Nina Harboe 10 kr. til
Alzheimerforeningens arbejde.
"Pargrende til personer med frontal-
demens”. Seg pd gruppens navn pa
Facebook, sé finder du frem til den.

Computerspil giver et bud pa,
hvordan demens opleves

Tre studerende fra IT-universitetet i Kgbenhavn har skabt et spil, som
viser, hvordan det kan vare at leve med en demenssygdom. [ 'Forgot-
ten’ udfylder man rollen som en kvinde med demens, der skal have
hverdagen til at heenge sammen, i takt med at sygdommen udvikler
sig. Alzheimerforeningen har veret konsulenter pa spillet, der siden
sin udgivelse i fordret har hestet roser bdde herhjemme og internati-
onalt - blandt andet har en video pa Youtube om spillet fiet naesten 2
millioner visninger og 13.000 kommentarer med pé vejen. Udviklerne
har brugt deres egne erfaringer og oplevelser med demens til at skabe
et spil, som er sd virkelighedstro som muligt. For eksempel er noget af
dialogen bygget pa, hvad den ene spiludviklers bedstemor har sagt til
ham, mens hun var syg.

Du kan downloade 'Forgotten’ gratis til PC i en dansk version her: htt-
ps:/[yourdie.itch.io/forgotten

Foto: [T-universitetet Kebenhavn. Fra venstre ses Marléne Delrive, Jordy van Opstal
og Ryan Wright.

En duft af jul

Charloiee Hebed & Tngeid Listsdien

Bog: Nar hjernen

Appelsiner med nelliker er en fin
julepynt, der dufter dejligt. Det er

en hyggelig juleaktivitet at lave med
familien, og det spreder god stemning.
I skal bruge appelsiner, nelliker og

en genstand til at lave huller i appel-
sinen. Man kan for eksempel bruge

en strikkepind til at lave hullerne,
hvor nellikerne skal sidde i. I kan helt
selv bestemme, hvordan de skal se

ud, intet er forkert. Til sidst kan I selv
bestemme, om appelsinerne skal ligge
til pynt i vindueskarmen, eller om I vil
haenge dem op med et flot band.

» svigter — den forste
G bog om frontotem-
poral demens

Frontotemporal demens er en overset demens-
sygdom. Manglende viden om sygdommen og
h‘ dens konsekvenser efterlader de pdrgrende

med frustration og afmagt. 'Nar hjernen vis-

ner’ giver for forste gang ordet til de pdreren-
22 LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2019

NAR HJERNEN VISNER

Pararendes v med agdommen
fionectemporal demem

de. Det er barske historier om, hvordan den,
man elsker, langsomt skifter personlighed og
bliver et andet menneske.

Af Karla Sigsgaard - erhvervspraktikant i
Alzheimerforeningen.



' Medlemsbevis

Alzheimerforeningen ™\ | Alzheimer
| . A | foreningen
www.alzheimer.dk c. Livet med demens

Julegaveideer til mennesker med demens og deres parorende »

Se flere ideer pd alzheimer.dk

NAar hjernen visner

Nar hjernen visner er skrevet af og til parerende til men-
nesker ramt af frontotemporal demens. 11 egtefaeller og
seks bern forteeller, hvad demensen har betydet for deres
mand, kone, far eller mor og for forholdet mellem dem.

Pris

299 Kr.

Demensvenlig sovende kat

Meget naturtro kaeledyr der skaber ro og hygge med sin
vejrtreekning og dempede mekaniske snorkelyde.
Velegnet selskab til mennesker med demens.

Pris

300 Kr.

EKSTRA JULERABAT
SPAR 40%

Vs b B S | b

Sa lenge jeg kan....

Héndbog i omsorg og pleje af et familiemed-
lem eller en naer ven med en demenssyg-
dom. Der gives vejledning og redskaber til
omsorgsgiveren.

Pris

50 Kkr.

Demensvenlige magnetiske puslespil
og malersat

De demensvenlige magnetiske puslespil og malerseet fés
med forskellige motiver og varianter. De er nemme at
bruge og kan anvendes igen og igen.

Pris

A 265-345 Kkr.

Demensven-smykke

Smukke smykker vakker altid lykke! De-
mensvensmykkerne fas i badde sglv og guld.
Smykkerne er graveret med et Demens-
ven-logo og bliver leveret i en flot gaveaske.

|I |I —@
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@ .
Pris

299399 k.

L -
— Laes mere og bestil pa ElthEIIIIEI'ShOP.dk ¥
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JULEHILSEN

Midt i oktober sendte vi et julebrev til alle vores medlemmer,
hvor Thea fortalte om sit liv med sin demensramte far:
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ik "Ndr jeg fortzeller om min lille fami-
lie, er det, fordi jeg sd gerne vil have
fokus pa, hvor alene og magteslas
man faler sig, ndr et familiemedlem
bliver ramt af Alzheimers sygdom.
Og sa vil jeg gnske, at du donerer
penge til forskning i Alzheimers
sygdom. Det er der hdrdt brug for.”

Stot forskning i demenssygdomme

MobilePay 10817 eller
www.alzheimer.dk/stoet-os/stoet-forskning
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