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2016 er jubilaeeumsar

Alzheimerforeningen fylder 25 dr.
Tillykke til os...

En samlet handlingsplan for demens er nu en glaedelig realitet. Vi

har keempet for det, og sammen med Alzheimerforeningens 25 ars
fedselsdag, er det virkelig veerd at fejre, at demens nu er kommet pd
den store politiske dagsorden. Det viser sig blandt andet ved, at der fra
regeringens side nu arbejdes frem mod en ny samlet handlingsplan for
demensomradet. Planen skal raekke fra 2016 og helt frem til 2025.

Det er ogsd virkelig veerd at fejre at vi, som foreningen tydeligt meerker,
bliver regnet med som en uundveerlig og serigs medspiller, fra politi-
kerne, fra medierne og fra almindelige mennesker i hele samfundet.
Den opmerksomhed og synlighed, vi er genstand for som forening,
kommer ikke af sig selv, og den kan ikke forklares ved at pege et enkelt
sted hen. S hvad er bedre at bruge et jubileumsnummer til, end at fol-
ge traditionen og hylde dem, som hyldes ber, for at vi er ndet si langt?

Hyldesten skal forst og fremmest tilfalde foreningens medlemmer -
uden jer var der ikke noget at bygge pd. Det er en stor gleede at se vores
medlemstal vaere stot stigende. Der er ikke tvivl om, at jo flere medlem-
mer, Vi er, jo storre gennemslagskraft kan vi bygge alle foreningens ak-
tiviteter pa. Tak for jeres interesse og stotte, og tak for hjeelp til at skaffe
foreningen endnu flere medlemmer.

Og ingen forening uden frivillige til at lgfte det store arbejde med rigtig
mange aktiviteter i hverdagen rundt omkring i hele landet. Jeg vil der-
for hylde alle de mange topmotiverede, dygtige og engagerede frivillige,
Alzheimerforeningen er sd beriget af. I gor et fantastisk og uvurderligt
stykke arbejde for at demenspatienter og pdrgrende kan leve et liv med
demens, der er vard at leve.

Og endelig vil jeg hylde sekretariatet i Kgbenhavn. Det syder og bobler
pé kontoret af kreativitet og aktivitet. Der er utallige bolde i luften og
en utrolig fin fornemmelse for, at arbejdet altid skal veere rettet mod
Alzheimerforeningens hovedformal: At skabe et anerkendende fzlles-
skab, der stgtter mennesker med demens og parerende fra deres forste
mistanke til allersidste stund. I gor et fantastisk stykke arbejde med je-
res store bdde faglige og personlige engagement. Tak for det.

Det er en stor glaede at veere formand i en forening, hvis virke i den grad
er meningsfuldt og betydningsfuldt for mange mennesker, og at det
beerer frugt, sddan at foreningen er med til at gore livet med demens
lettere at leve.

Jeg onsker laeserne en rigtig gleedelig jul og et godt jubileeumsar, 2016.

Birgitte Vglund
Landsformand, Alzheimerforeningen

LEDER

"Det er virkelig veerd
at fejre, at demens nu
er kommet pd den
store dagsorden”.

Dette er en serlig jubileeums-
udgave af Livet med demens /
anledning af Alzheimer-
foreningens 25 drs fodselsdag.

P4 de falgende sider far du indblik
i alt det der udgar Alzheimer-
foreningen samt lidt af historien
om, hvordan medlemmer; frivillige,
ansatte og ildsjele har gjort
foreningen fil det den er i dag.

LIVET MED DEMENS, NR. 4, 2015
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Alzheimerforeningen tilbyder
personlig stegtte og radgivning

af Hanne Heinrichas

Demenslinien

Demenslinien er Danmarks ene-
ste uathangige telefonrddgivning,
hvor man kan fa svar pa alt inden
for demens: Demenssygdomme,
udredning og behandling, forsk-
ning, personlige spergsmal samt
sociale og juridiske forhold.

Pd Demenslinien taler mennesker
med demens og deres pdrgorende
med en faglig velfunderet og kom-
petent demensrddgiver, der har
tid til at lytte, indsigt til at forsta
og viden til at rddgive og vejlede.
Man kan vere anonym, hvis man

Faktaboks

Der er iser tre emner, som
mange brugere sgger rad om:

® “De forste tegn pd demens
har meldt sig. Hvordan far
jeg overtalt min pargrende
til at blive udredt?”
“Kommunikationen er
blevet sveer. Hvordan
undgdr jeg konflikter?”
“Hvordan tager vi den
svaere beslutning om
plejehjem?”

LIVET MED DEMENS, NR. 4, 2015

onsker det, og rddgiveren har tavs-
hedspligt.

Demenslinien blev etableret i
1995, og lige fra begyndelsen har
mange mennesker ringet for at fi
et godt rdd. Med tiden er sagerne,
som brugerne soger rdd til, blevet
mere komplekse. Antallet af bru-
gere stiger stgt hvert ar, og derfor
arbejder Alzheimerforeningen

pd at etablere endnu en linie, s
mange flere mennesker med de-
mens og parerende kan fd hjelp
til at hdndtere hverdagen.

Godt og vel en halv million mennesker er i1 dag berort af demens
enten som patient eller pargrende. De har alle brug for anerkendende
feellesskaber, hvor de meder forstdelse og respekt, hvor de kan fa
viden, stotte og opbakning, og hvor de kan modtage rddgivning. Det
tilbyder Alzheimerforeningen

Sygeplejerske og rddgiver pd Demens-
linien, Else Hansen, hjelper mange
mennesker hver dag.

Demenslinien 2014

- temaer i procent

Figjgog Disgnose of Povkolegek  Jura @kenom| Polrik

omseTg sypdom

ridgivning

—

DemensNet

" Alzheimerforeningen

DemensNet.dk

DemensNet.dk er Alzheimerfor-
eningens digitale modested og
rddgivning for mennesker med
demens og deres pdrorende. Her
har brugerne mulighed for at
mode andre i samme situation
og dele viden om og erfaring
med sygdommen. Samtidig kan
de fa hjelp og vejledning af
DemensNets ekspertpanel, der
blandt andet bestdr af laeger,
psykologer og socialrddgivere.
Brugerne kan skrive blogge og
kommentere andres blogge. Og
de kan dele gode rdd og danne
netvaerk med andre i enten
dbne eller lukkede grupper.

Ver med pd www.demensnet.dk

Facebook

Alzheimerforeningen har ogsa
facebookgrupper: "Demens er
noget vi taler om”, "Alzheimer-
foreningen” og "Demensven”.
Facebook er velegnet til at skabe
anerkendende fzellesskaber mel-
lem mennesker, som ikke dagligt
er i direkte fysisk kontakt. Ho-
vedparten af kommentarerne pa
Alzheimerforeningens facebook-
sider skrives af voksne bgrn, som
har en foreelder med en demens-
sygdom. Hver fjerde kommentar
handler om hverdagens proble-
mer og den psykiske belastning,
pdrerende oplever med en foreel-
der med demenssygdom.

Se mere pa : www.facebook.com/
alzheimerforeningen,
www.facebook.com/demenser-
nogetvitalerom og
www.facebook.com/demensven.

25 ar med Alzheimerforeningen | TEMA

Borne- og
unge tilbud:

Tid til at veere ung

I Danmark lever mindst 3.000
bern og unge med en foraelder
med en demenssygdom. De bliver
forstehdndsvidner til forelderens
sygdom og ma ofte balancere
mellem en omsorgsrolle, der ikke
svarer til deres alder og deres
almindelige berne- og ungdoms-
liv. De frygter den dag, foreelde-
ren ikke kan genkende dem, og
de sorger over den foralder, de i
fremtiden ikke vil have leengere.
Denne sorg gemmer de fleste vaek
og lader som om, at de er glade,

Da Thomas var ni dr, fik hans far
Alzheimers sygdom.

fordi de hverken vil gere den ra-
ske eller syge foraelder ked af det.
Alzheimerforeningen setter nu
fokus pa de unge og hjelper dem
med at give plads til almindeligt
ungdomsliv midt i den svaere tid.
Laes mere pd: www.alzheimer.dk/
boerne-og-ungetilbud.

"Alzheimerforeningen kan ikke 3 for meget ros.
‘L.‘ o Jeg havde ikke overlevet. hvis jeg ikke havde haft
Ao Demenslinien at tale med”

Ole Eskesen - pargrende.

Temadage, informationsme@der

og foredrag

Alzheimerforeningen arrangerer
temadage, informationsmeder
og foredrag for vores medlem-
mer. Temadagene henvender sig
til pargrende til mennesker med
frontaldemens. Pa temadagen
forteaeller fagfolk, hvad der kende-
tegner sygdommen og giver bud
pé, hvordan man kan leve med
frontaldemens.

Informationsmederne har for-
skellige temaer. Det kan vere
viden om de forskellige demens-
sygdomme eller informationer
om arv, testamente og vaergemal.
Foredragene kan handle om
mindfullness eller andre ting,
der kan hjaelpe i hverdagen.

Henning Daverne forklarer, hvordan
mindfulness kan vare nyttigt.

Arrangementerne annonceres i
kalenderen péd alzheimer.dk, i ny-
hedsbreve og i Livet med demens.

Derudover arrangerer Alzheimer-

foreningens lokalforeninger en
raekke aktiviteter.

LIVET MED DEMENS, NR. 4 2015
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Med 100.000 Demensvenner
kan vi skabe et
demensvenligt Danmark

af Katrine van den Bos

[ 2016 har Alzheimerforeningen 25 ars jubilaeeum. I stedet for selv at
modtage gaver vil Alzheimerforeningen give en folkegave til Danmark.
Vi vil finde 100.000 Demensvenner

Alle, der har eller har haft demens
inde pa livet, ved at dagligdagen
kan vaere hérd, og at det er let at
blive isoleret fra omverdenen. Der-
for har man brug for forstielse og
de rette hensyn fra omgivelserne.

Alzheimerforeningen lancerer kam-

pagnen Demensvenner med gnske
om, at danskerne fir mere viden
om demens og ikke mindst far lyst

til at give en hindsrekning til men-

nesker med demens.

En Demensven er en person, der
raekker hdnden frem, ndr han el-
ler hun meder et menneske med
demens - for eksempel derhjem-
me, i opgangen, pa villavejen, i
butikken, pd arbejdspladsen eller
der, hvor personen med demens
madske er kommet pé afveje eller
har brug for hjelp.

HJALP PA FLERE MADER
Demensven-kampagnen henven-
der sig til alle dem, der onsker at
give mennesker med en demens-
sygdom en hjelpende hand -
béde direkte ved en reel handling
og indirekte ved at saette sig ind i
demenssygdomme.

At vare Demensven er i hgj grad
en tilkendegivelse af, at man
gerne vil veere med til at gere

LIVET MED DEMENS, NR. 4, 2015

Danmark demensvenligt — ogsa
selvom man méske kun meget
sjeeldent meder mennesker med
demens. Samtidig bliver man
som Demensven klaedt pa til

at kunne hjeelpe i tilfeelde af,

at man pludselig stdr i en si-
tuation, hvor et menneske med
demens har brug for hjeelp. Lidt
ligesom et forstehjeelpskursus.

HVORFOR HAR VI BRUG

FOR DEMENSVENNER?

- Alzheimerforeningen vil finde
100.000 Demensvenner, som kan vere
med til at skabe opmarksomhed om
demens, og om hvordan man kan
gore en forskel for mennesker med
demenssygdom og deres pdrorende,
forteeller direktor Nis Peter Nis-
sen om Alzheimerforeningens
nyeste initiativ.

Selvom demens er en sygdom,
som bergrer neaesten en halv mil-
lion danskere, eksisterer der des-
veerre stadig mange fordomme og
tabuer om demenssygdomme. For
eksempel tror mange stadigvaek,
at demens er en naturlig folge af
alderdommen og ikke en sygdom
i hjernen. Mange er heller ikke
klar over, at demens pdvirker
mange andre kognitive funktio-
ner ud over hukommelsen. Det

er blandt andet det, som 100.000
Demensvenner skal vaere med til
at eendre.

25 ar med Alzheimerforeningen | TEMA

DEMENSVENNER - EN GLOBAL
FOLKEBEVAGELSE

Vi er ikke alene. Demensven-
kampagnen er inspireret af en
tilsvarende kampagne i England:
Dementia Friends - Make life bet-
ter for people with dementia, der
gennemfores af Alzheimerfor-
eningens sgsterorganisation Alz-
heimer’s Society UK. Kampagnen
begyndte i februar 2013 med et
mal pd en million Demensvenner,
som allerede blev ndet aret efter.
Nu har englenderne sat sig for at
fa fire millioner Demensvenner.
Kampagnen er ogsa en succes i
Japan, Holland, Norge og Canada.

.'.._ .

"Mzheimerforeningens Akfive
Hajskole har givet Aage gode
oplevelser og muligheden for at
skabe nye netvaerk”.

Rita Knudsen - pargrende.

HJALP OS MED AT NA

100.000 DEMENSVENNER

Der er nemt at vaere med til at
skabe et demensvenligt Danmark.
Bespg www.demensven.dk, hvor
du ferst kan se en kort video om
demens for derefter at blive De-
mensven. Herefter vil du lgbende
modtage information og gode
idéer til, hvordan du kan hjealpe
- og det hele er ganske gratis. En
Demensven er ikke ngdvendigvis
frivillig eller besggsven.

Hvordan bliver jeg Demensven?

Hvis du vil vide mere om Demensvenner og selv har lyst til at blive Demensven,

skal du gore folgende:

® Forst skal du se en kort video om demens pa

www.demensven.dk

® Herefter kan du tilmelde dig som Demensven
og fa en gratis bog med inspiration til, hvordan
du kan hjelpe mennesker med demens i deres

hverdag.

® Fra januar 2016 fir du ogsd mulighed for at

blive Demensven-instrukter.

En Demensven-instrukter afholder

informationsmeder om demens pé ca.

45 minutter, eksempelvis for familie,
virksomheder og folk fra lokalomradet. Alle
Demensven-instruktgrer kommer pé en

kursusdag for at blive klaedt p4 til opgaven

og modtager lgbende sparring. Meld dig

som instrukter pd www.demensven.dk.

Laes mere og tilmeld dig pd www.demensven.dk.

LIVET MED DEMENS, NR. 4 2015
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Aktiv Hgjskole giver livsmod

af Vita Stensgdrd

To gange om aret inviterer Alzheimerforeningen yngre mennesker
med en demenssygdom til Aktiv Hgjskole. Her far kursisterne mulighed
for at opleve noget nyt, blive inspireret og made ligestillede

T

Gerlev Hojskole danner hvert dr rammen for et hojskoleophold for mennesker med demens. Foto: Jorgen True.

- Armene op og ryst hele kroppen,
lyder det igennem gymnastik-
salen, da Finn Bygballe leder
kursisterne igennem dagens
‘musik og bevagelse’. Der bliver
grinet og prustet, ndr kroppen
danses i gang pd denne uges haj-
skoleophold. Selvom alle bevae-
gelserne madske ikke foregar helt
synkront, er stemningen hej. Her
er ingen bange for at traede ved
siden af.

LIVET MED DEMENS, NR. 4, 2015

Hgjskolekurserne skal stgtte men-
nesker med demenssygdom i at
bevare livsgleeden og leve et aktivt
liv. Udover at fi beveaeget kroppen
i gymnastiksalen, fir kursisterne
ogsd mulighed for at prove kraef-
ter med korsang, naturoplevelser
og kreative fag.

LIGEVARDIGHED OG GODE GRIN
Finn Bygballe har i dag inviteret
kursisterne over i hans eventyrlige
have, som ligger fd hundrede me-

ter fra Gerlev Hojskole. Her kan
alle sanser blive vakt, og bagerst

i haven kan de, der har lyst, prove
at skabe et kunstvaerk af tree-
bjeelker. Det er isaer aktiviteter,
hvor det hyggelige samvaer og
grinene er i fokus, som nydes pa
hejskolen.

- Jeg kan godt lide at vare sammen

med andre mennesker — ogsd nogen jeg
ikke kender. Vi ved jo godt, at det er en
rigtig dum sygdom. Sd det handler om

at bruge tiden pd en god mdde. Og det
er meget rart, at man kan opleve noget
sjovt — sd det hele ikke er sd alvorligt.
Vi taler om helt almindelige ting, som
alle andre ogsd taler om. Det giver et
netvark — et bedre netverk, forteller
Bente Dyrberg. Bente bor i Char-
lottenlund og er med pa Aktiv
Heojskole for forste gang. Bente fik
sin diagnose i november forrige
dr og har siden matte stoppe sit
arbejde i Danmarks Statistik, hvor
hun var ansat i 37 ar.

LEVE I NUET

Elin Graae Barslund fra Skeelsker,
der ogsé er med pa hojskolen for
forste gang, leegger ligeledes vaegt
pd de gode oplevelser med andre.
Men det, der isaer betyder noget,
er, at de andre kursister forstar
lige preecis, hvad det vil sige at
have en demenssygdom.

- Da jeg fik diagnosen for et dr siden,
og det gik op for mig, at man skal do
af sygdommen, begyndte jeg at under-
sage, hvad jeg kunne gore for at have
det godt. For mig handler det om at
leve i nuet og fd nogen gode oplevelser.
Jeg er meget udadvendt, og jeg kan

25 ar med Alzheimerforeningen | TEMA

godt lide at made nye mennesker og
isar andre, som har de samme proble-
mer. For man kan godt vare lidt en-
som, ndr man gdr med sddan en syg-
dom. Der er ikke sd mange, der forstdr,
hvad det er, der foregdr inden i en, ndr
det nogen gange sldr fuldstendig bak,
og man ikke kan huske noget. Men her
har de andre ogsd en demenssygdom
= sd vi forstdr hinanden pd en anden
mdde. Det er simpelthen en fantastisk
oplevelse, forteeller Elin.

FYSISK AKTIVITET

BREMSER DEMENS

Modet til at komme ud blandt
andre og til at styrke livsmodet ge-
nerelt blandt yngre med demens
har netop veret baggrunden for
at udvikle hgjskoletilbuddet. Ny
forskning peger péd, at bade socialt
samveer og fysisk aktivitet har en
positiv effekt pd sygdommen.

- Mange begynder allerede tidligt i
sygdomsforlebet at isolere sig og holde
op med at vare aktive. Men den nyeste
forskning viser, at en aktiv livsstil kan
vaere med til at bremse demenssygdom-
men. Derfor vil vi gerne kunne tilbyde
aktiviteter, som er mdlrettet mennesker

De kreative krafter proves af i et falles kunstvark. Foto: Jorgen True.

-

- _
3

“Teenk at 3 sadan en oplevelse - det

er fantastisk. Sa er Danmark jo et
fantastisk sted at bo. Stemningen i
gruppen er s fantastisk god. Det er en
stor opfindelse at lave sddan noget”

Sagt om Aktiv Hgjskole
af Elin Graae Barslund -
der har en demenssygdom.

med demenssygdom”, forteeller de-
mensfaglig projektkoordinator
Ane Eckermann, som stdr for
Alzheimerforeningens hejskole-
kurser.

MANGE FLERE
HQ@JSKOLEOPHOLD

Sammen med Gerlev Idraetshej-
skole og Brandbjerg Hgjskole har
Alzheimerforeningen skraedder-
syet kurserne efter kursisternes
behov, sd de oplever trygge ram-
mer ugen igennem. Faguddannet
personale og frivillige er med pé
opholdet og statter kursisterne,
ndr behovet melder sig.

Ideen om hgjskolekurserne ud-
sprang fra Alzheimerforeningens
TeenkeTank for yngre mennesker
med demens. Herefter blev de
forste kurser etableret i 2010 med
stotte fra blandt andet Socialmini-
steriets Satspulje og TrygFonden.
Og succesen er ikke til at tage fejl
af. Malet er derfor at kunne tilby-
de hejskoleopholdene som et fast
tilbud til Alzheimerforeningens
medlemmer. For selvom kursi-
sterne mdske ikke husker praecist,
hvad der er sket i lgbet af en uge
pd hoejskoleophold, sé vil folelsen
af, at de magtede noget og havde
det godt, vare ved.

LIVET MED DEMENS, NR. 4 2015
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Hvordan var det nu, det begyndte?

af Olaf B. Paulson og Tom G. Bolwig

Alzheimerforeningen blev etableret i 1991. Professorerne Olaf B. Paulson
og Tom G. Bolwig var med fra den spaede start og forteeller her, hvordan

det hele gik til

Vi er godt 25 4r tilbage i tiden.
Laegevidenskaben og samfundsud-
viklingen har pa dette tidspunkt
resulteret i, at vi lever leengere og
sundere, og som fplge herafvil der
fremover vere flere aldre i vores
samfund. Den viden forer til, at der
11991 bliver aftholdt en konsensus-
konference om demens. Vi deltager
i konferencen sammen med mange
andre interessenter, herunder tid-
ligere LO-formand Thomas Nielsen
samt forfatter og laege Tage Voss. Vi
husker mgdet som lidt besynder-
ligt, da der blev draget tvivl om det
biologiske grundlag for demens og
peget pd, at sygdommen i stedet
skyldes en sdkaldt demensspiral:
Altsd at manglende aktivitet fo-

rer til demens, der igen forer til
yderligere manglende aktivitet og
sd videre. Den hypotese betod, at
man kunne give individet, de pére-
rende eller samfundet skylden for
demens, alt efter hvilken holdning
man havde. Den udlegning blev
startskuddet til, at vi var flere der
mente, at tiden var moden til at

stifte en Alzheimerforening, og
initiativet opstod fra flere fronter.

Nogle stykker af os fra den lege-
videnskabelige verden medtes pé
professor Tom Bolwigs kontor pa
psykiatrisk afdeling pa Rigshospi-
talet for at diskutere initiativet.
Blandt deltagerne var professor
Hans Hultborn og en dengang
yngre medarbejder, der var ved

at skrive disputats om hjernens
blodcirkulation ved demens, Gun-
hild Waldemar - i dag professor

i neurologi og leder af Nationalt
Videnscenter for Demens. Sé linjen
var lagt, ikke blot for etablering af
Alzheimerforeningen, men helt
frem til etablering af Hukommel-
sesklinikken pé Rigshospitalet og
herfra Nationalt Videnscenter for
Demens.

Vi fik pa et meget tidligt tids-
punkt kontakt med cand. jur.

Nelly Ulholm. Hun var en ildsjeel,
der havde skrevet en bog om sin
mands Alzheimers sygdom, og hun

Olaf B. Paulson og Tom G. Bolwig.
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blev Alzheimerforeningens forste
formand. Der blev etableret mange
andre kontakter, og det hele forte
til et forste mede pd Langelinie
Pavillonen, hvor blandt andre tidli-
gere rektor Thor A. Bak og kunstne-
ren Per Arnoldi deltog. Ved medet
blev det besluttet at etablere Alz-
heimerforeningen, og Per Arnoldi
var sd generos at tegne og donere
foreningen dets logo. Herefter blev
Alzheimerforeningens vedtaegter
udarbejdet, og foreningen blev for-
melt stiftet den 9. april 1991 ved et
mindre mede pa Rigshospitalet.

Med den ovenfor navnte debat om
baggrunden for demens fandt vi det
vigtigt at sikre, at der var en laegevi-
denskabeligt funderet, uathaengig
repraesentation i Alzheimerforenin-
gens bestyrelse. Det blev sikret ved,
at der i bestyrelsen til enhver tid
skulle vaere to medlemmer udpeget
af Statens Sundhedsvidenskabelige
Forskningsrdd. I mange ar var det
professorerne Arne Schousboe og
Olaf B. Paulson.

Nogle ar efter etablering af Alz-
heimerforeningen blev der taget
initiativ til at stifte Alzheimer-Forsk-
ningsfonden, blandt andet efter
professor Povl Krogsgaard-Larsens
forslag. I april 1996 blev den etab-
leret som en selvsteendig fond med
tidligere Nationalbankdirektor Erik
Hoffmeyer som formand. Ogsé her
blev en uatheengig leegevidenska-
belig repreesentation sikret ved, at
det i fundatsen fremgik, at Statens
Sundhedsvidenskabelige Forsk-
ningsrad til enhver tid skulle udpe-
ge et medlem til fondens bestyrelse.
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Tanker der er veerd

at huske

af Jon Fiala Bjerre

[ 10 dr har yngre med demens og deres pa-
rorende sat deres tanker, ideer og gnsker pa
dagsordenen til Alzheimerforeningens arlige
TeenkeTank i neerheden af Middelfart

Pd TaenkeTanken bliver tanker, idéer og bekymringer fra yngre demente og deres pdrorende

taget alvorligt. Foto: Kim Gommesen.

Hvordan ved Alzheimerforenin-
gen, politikerne og de mange
mennesker, der beskaeftiger sig
med demens igennem deres ar-
bejde, hvilke behov, tanker og
dregmme mennesker med demens
og deres pargrende har?

Et af svarene er den landsdaekken-
de TeenkeTank, der arligt athol-
des i idylliske omgivelser i Strib

i nerheden af Middelfart. Her
medes 70 yngre mennesker med
demens, egtefeller og frivillige
fagpersoner en weekend i septem-
ber for at tenke hojt om, hvordan
man far et bedre liv pd trods af en
demensdiagnose. Tankerne skal
gerne give genklang og blive til
virkelighed.

UDSPRINGER AF FYNSK MODEL
TaenkeTanken blev etableret efter
onske fra yngre med demens til-

knyttet rddgivnings- og kontakt-
centret Kallerupvej i Odense. Her
har man i drevis arbejdet med
dialog og erfaringsudveksling, og
det var et hdb om at skabe et fo-
rum, hvor yngre demente fra hele
landet kunne medes og udveksle
idéer og tanker, der gav anledning
til den forste TeenkeTank for 10 ar
siden.

Igennem drene har idéerne fra
TaenkeTanken vaeret med til at
danne grundlag for den offentlige
debat om demens, og for Alzhei-
merforeningen har det varet et
uvurderligt redskab til at blive
klogere pa et udvalg af medlem-
mernes drgmme og gnsker.

Helt konkret har TeenkeTanken

medvirket til, at der nu afholdes
Aktiv Hojskole to gange om dret.
Hgjskolen skal give familier med

"Samarbejdet med Alzheimerforeningen
er vigtigt bade rent politisk og i forhold
il mennesker med demenssygdom og
deres familier”.

Ulla Thomsen -
leder pa demenscentret Kallerupvej.

demens et tiltreengt frirum og
stotte mennesker med demens til
at forblive aktive og bevare et so-
cialt netverk.

TaenkeTanken har ogsd vaeret med
til at fostre ideen om netavisen
Alzheimer-avisen.dk, der drives af
en redaktion af medlemmer med
demens og frivillige.

Hvert ar evalueres TeenkeTanken,
hvilket er med til at danne grund-
laget for indholdet det efterfol-
gende dr.

DIREKTE INDFLYDELSE

P43 den seneste TeenkeTank i
september 2015 var temaet "Det
demensvenlige samfund”. Efter
en formiddag med diskussioner

i mindre grupper mellem bade
demente og deres aegtefaeller, blev
der om eftermiddagen sat gnsker
og holdninger pa dagsordenen til
en politisk paneldebat, hvor der
bédde deltog politikere og interes-
seorganisationer. Debatten endte
med at udmente sig i konkrete
onsker til politikerne om ligestil-
ling af demenssygdomme med
andre kritiske sygdomme, bedre
aktivitetstilbud og en fair kersels-
ordning.

Og péd den mdade har TeenkeTan-
ken for 10. ar i treek vaeret med til
at dbne omverdenens gjne for den
virkelighed, der former hverdagen
ilivet med demens.

LIVET MED DEMENS, NR. 4 2015
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Jagten pa en fremtid

uden demens

af Jon Fiala Bjerre

Som medlem af Alzheimerforeningen gar 10 procent af dit kontingent
og dine bidrag til forskning i demenssygdomme - men nytter det
overhovedet at stgtte forskningen?

Siden Alzheimerforeningens
oprettelse 1 1991 har et af hoved-
formadlene vaeret at keempe for en
kur mod demenssygdom, og sam-
arbejdet med forskerverdenen har
igennem drene veeret bdde tet og
frugtbart.

Ifolge formand for Alzheimerfor-
eningens forskningsudvalg og
professor i neurologi ved Natio-
nalt Videnscenter for Demens,
Steen Hasselbalch, har forskning
en altafggrende betydning for at
skabe et bedre liv for mennesker
med demens og deres pdrgrende:

- Forskning er afgerende for, at vi kom-
mer videre i forstdelse og behandling
af demenssygdomme, og kun derved
letter vi byrden for patienter, pdroren-
de og samfundet. Uden forskning gdr
udviklingen pd omrddet i std. Vi skal
passe pd, at vi ikke genoptager tidlige-
re tiders opgivende holdning til, at det
alligevel ikke nytter noget at gore noget
pd omrddet. Ndr forskningen kommer
i fokus, ansporer det os alle sammen til
at gore en indsats for at skabe evidens
pd omrddet og blive bedre til at fore-
bygge, opspore og behandle sygdom-
mene, forklarer han.

STOR FORSKEL FOR FA PENGE
Men ger det i grunden nogen
maerkbar forskel, at Alzheimerfor-
eningens forholdsvis lille skare af
medlemmer stotter forskningen,

i forhold til de astronomiske sum-
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Professor Niels Heegaard og professor Maiken Nedergaard modtog i september
Alzheimer-forskningsfondens pris pd hver 100.000 kroner for deres store indsat-
ser for demensomrddet.

mer som de store forseg og under-
sogelser koster? Det mener Steen
Hasselbalch i den grad, at det gor:

- Al forskning kraver penge, mange
penge, og der er meget konkurrence
om de store uddelinger, hvor der soges
til forskning i mange forskellige syg-
domme. Derfor er det vigtigt at have
fonde, hvor pengene er eremarket til
forskning i demenssygdomme - og de
fleste forskningsprojekter stottes af
mange mindre bidrag, sd selv smd
bidrag betyder meget.

Man kan sd sporge sig selv, om et
lille land som Danmark overho-

vedet kan og skal folge med i forsk-
ning pé internationalt niveau, men
pé det punkt mener Steen Hassel-
balch ikke, at vi har noget at skulle
lade here:

- Danmark har meget fine registrerin-
ger af sundhedsdata, sd selvom vi er
smd, kan vi levere rigtig god forskning,
der bygger pd vores registre. Vi har
rigtig gode forskergrupper pd de store
universiteter, der ser pd basale sygdoms-
mekanismer, og vi har tat samarbejde
mellem klinikker, der udreder og folger
patientet, som gor, at vi kan forske i ny
diagnostik og tilbyde studier af nye be-
handlingsprincipper til vores patienter.

DE FORSTE

OREMARKEDE MIDLER
Alzheimerforeningens forsk-
ningsudvalg tog tilbage i 1996
initiativ til at oprette Alzheimer-
forskningsfonden, der har til for-
madl at stotte forskning i demens-
sygdomme. Hvert dr i september
uddeler fonden en forskerpris til
to personer, hvis arbejde har stor
betydning for mennesker med en
demenssygdom og deres pargren-
de. Ifelge Steen Hasselbalch har
Alzheimer-forskningsfonden haft
stor betydning for den retning,
som forskning i demens er giet i:

- Der er sket en stor udvikling inden
for forskningen. I 1996 vidste man
knapt nok, hvad der skete i hjernen
ved eksempelvis Alzheimers sygdom.
Vi kendte kun fd risikofaktorer og
vidste derfor ogsd kun lidt om forebyg-
gelse. Alt det ved vi mere om i dag, og
prismodtagerne har vaeret en vigtig
del af det internationale forsknings-
samarbejde, som ogsd har fokuseret
pd nye behandlingsprincipper, der
madske kan blive en realitet i nar
fremtid.

PRIS KAN INDEHOLDE

NOGLE TIL KUREN

Maiken Nedergaard, der er pro-
fessor i neuromedicin ved Kg-
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benhavns Universitet, modtog
i september 2015 den ene af
Alzheimer-forskningsfondens
priser for sin verdenskendte
forskning i, hvordan hjernen
udrenser sig selv under sgvn.

I et stort internationalt forsk-
ningsprojekt undersgger hun,
hvordan affaldsstoffer ophober
sig under uregelmaessig sgvn,
hvilket man mener kan danne
basis for Alzheimers sygdom.
Hun er ikke i tvivl om, at prisen
er med til at gore en forskel for
det arbejde, forskerne udferer:

- Alle der laver forskning ved, hvor
hdrdt det er at traekke midler ind. Sd
ndr man pludselig fdr en pris som
denne, sd betyder det, at folk virkelig
pdskenner ens arbejde, og at det
man laver, er vigtigt, og noget man
bor fortsatte med. Hvis ingen interes-
serer sig for det, man laver, sd skifter
man jo fokus. Og det gelder serligt
for mig, hvor Alzheimer kun udger
en del af det, jeg forsker i.

Ifolge Maiken Nedergaard kan
Alzheimerforeningens fokus
ogsd veere med til at traekke
flere forskere til at forske i de-
mens, hvilket hun mener er det,
der skal til for at knakke koden
til sygdommen:

R

i

"Mzheimerforeningens virke

er forudsatningen for udbredelse

af viden om demens, som nu ér en
folkesygdom med omkring

85 000 patienter. Foreningen gar et
stort arbejde for at forbedre pleje
terapi og forskning pd demensomradet”

Asger Aamund - formand
for Alzheimer-forskningsfonden.

- Efter min mening er cancer langt
mere kompliceret end Alzheimers syg-
dom. Alzheimer er i virkeligheden en
rimelig simpel sygdom, hvor vi ved, at
beta-amyloid og tau-protein ophober
sig i hjernen. Sd vi burde ogsd kunne
finde ud af, hvad der er galt. Jeg tror
bare, at det kraever, at man bliver
bedre til at traekke forskere fra andre
omrdder i retning af at arbejde med
Alzheimer, og det er det, Alzheimer-
foreningen gor ved at uddele de her
priser.

Forstil dig en verden
uden demens

Stot forskningen nu
alzheimer.dk/stot-os

...0g hjelp med at
styrke habet.
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"Feriekurset er hjernevask -
pa den gode made”

Af Jon Fiala Bjerre

Alzheimerforeningens feriekursus i Kerteminde giver deltagerne
en pause fra hverdagen med demens, og batterierne bliver ladet op med
grin, hygge og udveksling af erfaringer

Carl-Johan og Joan Hansen slapper helt af pd Feriekurset og nyder tiden sammen. Foto:

Kim Agersten.

- Det foles ind imellem som om, at ens
hjerne er forgiftet, fordi man er sd
stresset hele tiden. Man er altid pd, og
der er sd mange ting, man konstant
skal tage stilling til, ndr man lever
sammen med en partner med demens.
Her pd feriekurset er alt arrangeret for
dig. Du skal ikke tenke pd noget, du
kan bare slappe af og nyde. For mig
har det varet fuldstendig som om, jeg
har fdet en omgang hjernevask — pd
den gode mdde. Min hjerne er blevet
renset, og jeg er simpelthen helt klar i
hovedet igen.

Joan Hansen smiler og kigger kaer-
ligt pd sin mand, Carljohan, der
sidder pé bussaedet ved siden af
hende. Sammen med de 22 andre
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deltagere pd feriekurset, befinder
de sig i en hvid turistbus med ret-
ning mod den sydfynske kyst. De
seneste to dage har de sunget, gri-
net, spist laekker mad og deltaget i
et vaeld af aktiviteter og udflugter
- og stemningen er i top:

- Det er sd fantastisk at vere sam-
men med andre mennesker, der stdr i
samme situation som én selv. Vi burde
have gjort det her for mange dr siden,
forteeller Joan Hansen.

I dag er det 10 ar siden, at Joan
lagde meerke til de forste symp-
tomer pd demens hos sin mand,
og siden 2009 har CarlJohan haft
diagnosen Alzheimers sygdom.

Parret forsgger at opretholde de-
res livsstil med rejser og sociale
arrangementer, men i de senere
ar er det blevet svaerere at komme
ud, og Joan er bekymret for, at det
gar galt, hvis de rejser ud pa egen
hand.

- Hvis nu der sker noget med mig,
hvordan skal han sd klare sig? Her kan
vi bare slappe af og hygge os sammen,
forklarer hun.

AFBRAK FRA EN

ENSOM HVERDAG

Det er maj og solen er sd smat
ved at f3 fat igennem det lette
skydeekke, da bussen sldr et sving
ned mod Lundeborg Havn pé
ostkysten af Fyn. Bende og Frank
Stockholm er blandt de forste til
at trede ud pd den grusede hav-
neplads. Frank gdr lettere usikkert
mod en lille toiletbygning, mens
Bende fplger ham lidt pé afstand.
Han kigger hen pé hende.

- Gd du bare derind, jeg bliver herude,
siger hun til ham. Frank nikker og
gdr ind.

- Han er sd bange for at blive vk,
forklarer Bende, og kigger ud over
molen, hvor sejlskibene ligger pa
raekke parat til at indtage som-
meren.

Bende nyder at vaere med pa ferie-
kurset:

3 EFF " vy i

Brit El Moutamid og Mohamed Moutamid
bruger Feriekurset som en forberedelse pd,
hvad der venter dem. Foto: Kim Agersten.

- Det er dejligt at komme ud og se nog-
le andre mennesker, for dagligdagen
derhjemme er ensom. Frank kan ikke
rigtigt noget mere, og der er intet, der
interesserer ham. Vi kan ikke snakke
om nogen ting, for han aner ikke, hvad
det drejer sig om. Jeg foler mig ind
imellem sd bundet i det, at jeg fdr lyst
til at lobe hjemmefra. Det er sddan en
ambivalent folelse, for jeg elsker ham
jo stadig. Men det hjelper virkelig at
komme ud og mede andre, som har

de samme udfordringer som os, siger
Bende og raekker hdnden ud mod
Frank, der er kommet tilbage fra
toilettet.

-
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De folger efter resten af gruppen,
der er géet hen for at kigge pa et
af de gamle fiskerhuse.

MULIGHEDEN FOR

AT VARE ABEN

Lidt efter gdr turen videre sydp4,
forbi Abyskov, hvor Fyns egen ver-
sion af Den Lille Havfrue soler sig
i vandkanten og videre til Tdsinge
og Hotel Troense, hvor frokosten
og en billedsken havudsigt venter.

En lille time senere triller bussen
mod Valdemars Slot, hvor der er
ved at blive gjort Kklar til en stor
livsstilsmesse. Mohamed Mou-
tamid og Brit El Moutamid gar
hdnd i hdnd rundt og betragter de
store gamle bygninger. Mohamed
er stadig i et tidligt stadie af sin
demenssygdom, og parret nyder
ferien sammen. Men de bruger
samtidig kurset som en slags tree-
ning til, hvordan de skal tackle
det hele, ndr Mohameds sygdom
bliver verre.

- Det at opleve og tale med de andre,
giver os nogle input til, hvad der venter
os. Det er en slags forberedelse, forkla-
rer Brit.

- Men det er ogsd lidt trist at se, ind-
skyder Mohamed, som dog er enig
med Briti, at det er vigtigt at for-
holde sig til realiteterne.

s
WaT AR
Bende Stockholm foler sig fanget i sin hverdag. Hun nyder, ndr hun og Frank kan komme
ud blandt andre mennesker. Foto: Kim Agersten.
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"Alzheimerforeningen giver os mulighed
for at komme veek fra hverdagen

0q alle pligterne, som alfid ligger

oppe I hovedet og fylder”.

Vibeke Hegner - pargrende og
deltager pa Feriekurset.

- Det giver os ogsd en mulighed for at
vare mere dbne om det, for Mohamed
synes stadig, at det er lidt svaert at dele
det med vores venner derhjemme, ly-
der det fra Brit.

Parret har aftalt, at de ikke gider
forholde sig negativt til frem-
tiden. I stedet forholder de sig
positivt til nutiden, og nyder de
stunder, de har sammen.

Pa parkeringspladsen satter bus-
sen i gang igen, og turen gar atter
mod Tornges Hotel i Kerteminde,
hvor kurset fortsaetter tre dage
endnu.

Fakta om
Feriekurset

® Alzheimerforeningen afhol-
der to gange om dret ferie-
kurser for aegtepar. Ferie-
kurserne foregdr pa Tornges
Hotel i Kerteminde og varer
seks dage. Kurserne afholdes
fordr og efterdr.

® Las mere om kurset og til-
meld dig pd www.alzheimer.
dk/aktiviteter/ferie-kursus-
aegtepar.
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Dagen, hvor vi husker dem,

der glemmer

af Vita Stensgdrd

T
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Frivillige i Roskilde var medt op pd Ros Torv for at oplyse om demens. Foto: Jorgen True.

300 hindbeersnitter, lidt flere end - Jeg synes ikke, at man kan oplyse folk
100 gulerodsmuffins og 7 lagka- nok, siger Rita Heissel Rohmann.
ger — sd mange kager bagte Mia
Juul og hendes svigermor, da de
tog sagen i egen hdnd og begyndte
deres egen indsamling til fordel
for Alzheimerforeningen. Kagerne
blev solgt til arbejdspladser og
ved lokale arrangementer i Oden-
se og omegn.

Samme ildhu har vist sig hvert ar
blandt lokalforeninger, plejecen-
tre og frivillige, der pd huskeda-
gen bidrager ved forskellige arran-

Den 21. september er International Alzheimerdag. I Danmark har
Alzheimerforeningen gjort dagen til en Huskedag for mennesker med en
demenssygdom - en dag, hvor vi husker dem, som glemmer. Dagen er blevet
en dag hvor plejecentre, frivillige, virksomheder og almindeligt kageglade
gar sammen om at bage, saelge, kobe og ikke mindst at spise Huskekager for
pd den made at vise opbakning til alle der er bergrt af demens

Rita er i anledningen af Huskeda-
gen medt op péd Ros Torv i Roskilde
for at markere den Internationale
Alzheimerdag. Her har frivillige
fra Alzheimerforeningen stillet et
bord foran fetex, hvorfra de vil op-
lyse om demens og opfordre forbi-
passerende til at kebe Huskekager
eller stotte Alzheimerforeningens
arbejde ved at kebe et skrabelod.

Rita mistede sin mand til Alzhei-
mers sygdom for ca. et r siden og
har under sin mands sygdomsfor-
lgb oplevet, hvordan mange men-
nesker trak sig fra dem.

- Jeg synes, at det er sd vigtigt at oplyse
for at imedekomme den fremmedgjort-
hed, der er over for sygdommen. Syg-
dommen rammer bredt, og den udvikler
sig i mange retninger.

gementer rundt om i landet for at  Pd Strandcentret i Greve, havde pigerne bagt nogle fantastiske cup-cakes

saette fokus pd demens.
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til kageboden, hvor overskuddet gik til Alzheimerforeningen.

Sd skal der bages pd OK-centret Prinsesse
Benedikte. Foto: Jorgen True.

Ud over de lokale arrangementer
er Huskedagen en anledning til
at saette ekstra fokus pa sygdom-
men i medierne og i offentlighe-
den generelt.

OPBAKNING FRA
VIRKSOMHEDER

Siden 2010 er der solgt Huskeka-
ger i alle fotex og Bilka bagerbu-
tikker i forbindelse med Huske-
dagen. Huskekagerne er Dansk
Supermarkeds bidrag til sagen.

- Dansk Supermarked vil med Hu-
skekagerne meget gerne stotte op om
Alzheimerforeningens vigtige arbejde
med at stotte de mennesker, som er
berort af demens. Vores mdl er at
salge 100.000 kager — det vil sige én
kage for hver familie ramt af demens,
forteeller Palle Kjar Pedersen,
produktchef for Bagerafdelin-
gen. Samarbejdet mellem Dansk
Supermarked og Alzheimerfor-
eningen har eksisteret i fem 4r,
og Huskekagerne er populare.
Det er en nem og hyggelig made
at stgtte pad. De genererer hvert
ar en massiv omtale i pressen

og pd de sociale medier. Mange
virksomheder har ogsd vist deres
stotte til sagen ved at kebe Hu-
skekager til deres medarbejdere.
I ar blev der leveret 10.000 Huske-
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kager til forskellige virksomheder
rundt om i landet.

PLEJECENTRE BAGER
HUSKEKAGER

Adskillige plejecentre deltager i
Huskedagen. P4 OK-centret Prin-
sesse Benedikte er der stor akti-
vitet i kokkenet. Kiks, chokolade,
smor og sukker bliver vejet, rort
og bagt til saftige cheesecakes og
en luksus chokoladekage. Det er
forste gang beboerne deltager i ba-
geeventen, og ligesom OK-Centret
Prinsesse Benedikte har flere og
flere plejecentre fiet ojnene op
for Huskedagen.

Vi har tilmeldt os Huskedagen, fordi vi
synes, det er en super god anledning
til at lave en aktivitet, der gor vores
beboere og deres pdrerende bevidste
om Huskedagen og for at donere nogle
penge til Alzheimerforeningen og de-
res arbejde. Vi stotter et godt formdl
og far samtidig anledning til at lave
en masse gode aktiviteter for vores
beboere, forteeller Anita Kondrup
Mathiesen, aktivitetsmedarbejder
og fysioterapeut pa OK-Centret
Prinsesse Benedikte.

Samtidig ser hun ogsd bageeven-
ten som en anledning til at 4bne
derene til lokalomrddet, som bli-
ver inviteret til kaffe og kage.

- Mdske kan det dbne op for, at der
kommer nogen forbi, som ellers sidder

“Ffter flere i min familie og senest

min far har faet Alzheimer, er det

blevet en hjertesag for mig at udbrede
kendskabet til demens og nedbryde de
mange tabuer om Sygdommen. Gennem
Alzheimerforeningen far jeg nyttig viden
om demens, og jeq far ogsd statte til at
tackle min situation som pargrende og
std frem med min historie”

Camilla Splvsten - pargrende og frivillig.

ude i deres egne smd private lejlighe-
der, men som ogsd kunne have glaede
af at komme her. Jeg tror, det kan give
rigtig meget at dbne op for hinanden.
For alle kan jo biddrage med et eller
andet, slutter Anita.

Da chokoladekagen er faerdigbagt,
cykler en af beboerne sammen
med Anita ud til en virksomhed,
som vil stotte sagen ved at kgbe
den hjemmebagte kage.

Huskedagen er pd alle mader gdet
i folks hjerter og maver.

Den hjemmebagte kage bliver cyklet ud fra OK-Centret Prinsesse Benedikte.

LIVET MED DEMENS, NR. 4 2015
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Demente danser
sig ud af glemslen

af Jon Fiala Bjerre

Alzheimerforeningen har pa landets plejecentre stor succes med
sit projekt Erindringsdans, der pa naesten mirakulgs vis vaekker dele af
hukommelsen hos mennesker med svaer demens

"Gem et lille smil
til det bli’r grdvejr...”.

Musikken giver genlyd i akti-
vitetsrummet pad Asterscentret

i Roskilde, mens dansegulvet,
langsomt men sikkert, bliver fyldt
med festklaedte beboere i fine kjo-
ler, skjorter og slips. Nogle sidder
i kerestol, mens andre ma stotte
sig til deres partner, men de vug-
gende bevagelser til musikken og
smilene er ikke til at tage fejl af.

Sterstedelen af deltagerne lider af
en demenssygdom, mange i sver
grad, men alle synes at vide, hvad
der skal ske i dag. En &ldre mand
med hvidt hdr i sideskilling star
forst lidt usikkert og vakler, mens
hans blik stirrer fjernt ud i loka-
let, men pludselig ser tonerne ud
til at ramme ham. Hans ojne fo-
kuserer, og han begynder at synge
med pd den gamle slager, imens
han tager fast dansegreb om en af
medarbejderne fra centret.

DANSER HUKOMMELSEN FREM
Langs vaeggen i lokalet er der
pyntet op med flag, og der er
daekket op med champagne og
kage. Det er en festdag. Dagen
markerer nemlig begyndelsen

pa et otte uger langt forlgb med
Erindringsdans, som er et projekt
Alzheimerforeningen arbejder pa
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at udbrede til plejecentre i hele
landet. Og dansen er en stor suc-
ces:

- Vi oplever gang pd gang, at musikken
og dansen har en helt serlig evne til

at vaekke minder og skabe nervaer og
glede hos mennesker med demenssyg-
dom. Demente har nemlig ofte en rela-
tiv god hukommelse for episoder, der
ligger tilbage i tiden, og hukommelsen
for dansetrin og musik ligger dybt

forankret. Derfor bliver vi ind imellem
meget overraskede, ndr vi oplever, hvor
kraftfuld en effekt Erindringsdans har
pd deltagerne, forteller Ane Ecker-
mann, der er projektkoordinator
for Erindringsdans i Alzheimer-
foreningen.

ROYALT DANSESTOV

I dag er ekstra seerlig, fordi Alzhei-
merforeningens protektor Prinses-
se Benedikte er kommet pa besog

Stefan Krogh giver prinsessen en svingom.

..I
A =

Erindringsdans skaber forbindelse og glade.

for at lykenske projektets forste
13 instrukterer i Erindringsdans
og tage del i festlighederne. En af
dem er Niels Vesterskov:

- Jeg har varet vidne til, at Erindrings-
dansen fdr folk i kerestole til at rejse
sig op og andre til at glemme deres
rollator. Nogle af dem begynder endda
ogsd at flirte. Det er fantastisk at op-
leve, fortaeller han.

Musikken skifter til "G4 med i
lunden” og Stefan Krogh, der er
beboer pé Asterscentret, drister
sig til forsigtigt at rette hinden
ud mod prinsessen, der sidder
blandt beenkevarmerne og klap-
per i takt med musikken. Uden

Fakta om erindringsdans

® Siden 2008 har plejecentre haft

mulighed for at gennemfore et otte
uger langt forleb med en times dans
en gang om ugen og uddannelse af
to danseinstrukterer pr. plejecenter.
Musikken er neje udvalgt fra perio-
den 1930-1960, sa den er genkende-
lig. Tanken er, at mennesker med
demens pa den mdde kan fa genvakt
gamle minder, fé rort sig og opleve
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toven rejser hun sig, og Stefan gri-
ber med et smil hende omkring
livet og forer hende sikkert rundt
i takt til musikken.

- Det er meget rorende at opleve, hvor-
dan dansen har en samlende kraft, og
hvordan den kan forbinde folk og ska-
be glade i alle stadier af livet. Og det
er jo en ret enkel aktivitet for plejecen-
trene at satte i vark. Derfor er det hel-
ler ikke underligt, at Erindringsdans er
et af vores allermest populare projek-
ter, forteeller Ane Eckermann.

Siden projektets start er der gen-
nemfort Erindringsdans pd 120
plejecentre i Danmark.

® Med stotte fra A. P. Moller
og Hustru Chastine
Mc-Kinney Mollers Fond til
almene Formaal gennem-
forer Alzheimerforeningen
fra den 1. juli 2014 til den
30. september 2016 et
projekt, som skal udbrede
konceptet til mere end
halvdelen af'landets kom-

en naturlig gleede ved at danse. Kon- muner.

ceptet er udviklet af Susanne Rishgj,
tidligere plejehjemsleder og forsk-

ningssygeplejerske pd Hukommelses-

klinikken pd Rigshospitalet og i dag
selvstendig demenskonsulent.

|

"Det betyder rigtig meget. at vi har
mulighed for at tilbyde vores beboere
denne her oplevelse”.

Elaine Erichsen - SOSU-assistent pa
Aalholmhjemmet i Valby.

Erindringsdans udmerker sig ved, at alle
kan vare med.

® Erindringsdans er del af en
behandlingsform, man kalder
reminiscens. Reminiscensen kan
blandt andet besté i at kigge pa
gamle billeder, tale om gamle
dage eller blive preesenteret for
udvalgte dufte, som er en seerlig
effektiv méde at aktivere den
ubevidste hukommelse pa. Ifolge
neuropsykologisk fagkonsulent
hos Nationalt Videnscenter for
Demens, Kasper Jorgensen, kan
Erindringsdans veere med til
at stimulere hukommelsen og
vaekke dele af den til live.
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Fest og taellesskab
1 lokalforeningen

af Hanne Heinrichas

Mennesker med demenssygdom har brug for at kunne deltage i gode og
meningsfulde aktiviteter. Derfor har Alzheimerforeningens lokalforeninger
mange forskellige tilbud til vores medlemmer

ved at tale med de andre i lokal-
foreningen og hore de andres
erfaringer med at veere dben om
sygdommen:

- Fordi vi har deltaget i arrangementer-
ne, er vi blevet bevidste om, hvor vigtigt
det er at vare dben om sygdommen.
Det har givet os mod til at fortelle, at
min mand har en demenssygdom.

Og Greta fortseetter:

- Lokalforeningens arrangementer
kalder jeg "Frie ajeblikke”. Her kan
man tillade sig at spilde en kop kaffe,
uden at det bliver kommenteret. Vi er
sammen med ligesindede, som forstdr,
hvordan vi har det. Samtidig er alting
tilrettelagt efter, hvad den demente
kan klare. Det sker pd den dementes
pramisser.

Aftenens underholdning, en Bakkesangerinde, varmer publikum op med lidt
pikante sange og et glimt i ajet. Foto: Jorgen True.

En lun septemberaften er bordene - Jeg kan godt lide at tale med men- ANERKENDENDE FALLESSKABER
daekket med splvgrd duge og lys- nesker, der ikke er sd langt henne i Arrangementet i @stsjaelland er et
lilla lyng i lokalforening @stsjeel- sygdomsforlebet og derfor stadig kan eksempel pa en af Alzheimerfor-
lands lokaler. Formanden, Birthe tale om deres arbejdsliv. Og det er godt  eningens lokale aktiviteter. I alt
Rasmussen, tager imod hver enkel at vaere sammen med andre i stedet er der 12 lokalforeninger fordelt
gaest, og da de godt og vel 40 del- for at sidde derhjemme og kigge ind i rundt i landet. Lokalforeningerne
tagere er samlet, kan middagen vaggen. er den organisatoriske ramme om
begynde. det lokale frivillige engagement.
FRIE QJEBLIKKE

En anden deltager, Greta Larsen,
forteeller, at hun og hendes mand  lighed for at vaere sammen med
deltager i stort set alle lokalfor- andre, der kender til hverdagens
eningens arrangementer. De fandt udfordringer, ndr man har en
hurtigt ud af, at de fik meget demenssygdom. Lokalforenin-
viden om at leve med demens gerne skaber meningsfulde akti-

Steffen Hansen, som for nylig har
fiet diagnosticeret Alzheimers
sygdom, fortaeller, at han saetter
pris pd, at kunne me@de andre
mennesker med demenssygdom
ved aktiviteterne:

I lokalforeningerne er der mu-
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viteter og gode gjeblikke for
mennesker med demens og
deres pédregrende og danner
pd den mdde rammen for de
anerkendende faellesskaber.
Aktiviteterne er med til at
give livsgleede og gejst i hver-
dagen. De giver aflastning og
adspredelse, og de viser folk,
at de bliver forstdet og ikke er
alene.

- Hos os skaber menneskene med
demenssygdom, deres pdrerende
og de frivillige nye venskaber pd
kryds og tvars. Vi samler folk

om noget, der ikke handler om
sygdom, hvor de kan vare felles
om tingene og hygge sig. Og vores
deltagere er meget glade for sang,
musik og dans, fortaeller Birthe
Rasmussen.

Mange af de frivillige i lo-
kalforeningerne har en de-
mensfaglig baggrund som
demenskoordinator, sygeple-
jerske eller andet sundheds-
personale, andre frivillige er
®gtefeeller eller bare interes-
serede i at hjaelpe mennesker
med en demenssygdom.

Foto: Jorgen True.

Den folkekare sang "Gd med i Lunden” vaekker minder hos de fleste.

Lokalforeningerne
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Nordjylland
Formand: Gunver Folmand
TIf.: 98318328

gunve!

r.folmand@gmail.com

Midtjylland
Formand: Anni Andersen
Midt-Vest TIf.: 9756 4150

Formand: Gitte Kaergaar
TIf.: 2168 9715
gitte.midtvest@hotmail.com

Trekantsomradet
Formand: Grethe Skovl
TIf.: 2512 2621
gresk@profibermail.dk

Sydvest

Formand: Hanne Knudsen

TIf.: 2162:40M

hhhe@knudsen.mail.dk

Se¢nderjylland

Formand: Birthe Simonsen
TIf.: 7467 8086 / 2683 9989
b.simonsen62@gmail.com

gl anninielsO1@gmail.com

@stjylland

Formand: Conny Flensborg

TIf.: 2872 5108

flensborgconny@gmail.com

und

Fyn

Formand: Birthe @xenberg
TIf.: 6485 1461 / 2158 3411

birthe@oexenberg.dk

Kgbenhavns Omegn
Formand: Anpe Arndal
TIf.: 2325 4175
anne.arndal@dadinet.dk

) L

Vestsjelland
Formand: Aase Steaer
TIf.: 5918 9377
aase.staer@mail.dk

@stsjaelland

Formand: Birthe Rasmussen
TIf.: 5626 6036
br24ra@gmail.com

Storstrom

Formand: Birgit Parkdal

TIf.: 5581 3682 / 2849 9605
parkdal@privat.dk

"Alzheimerforeningen betyder for mig,
at der bliver taget hand om mennesker
med demens og deres pargrende. Det
sker i form af sociale aktiviteter og
foredrag, som gar; at der bliver talt
om demens og dermed skabt mere
dbenhed”

Gitte Kergaard - formand for
lokalforening Midt-Vest.
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Kampen for at fa
demens pa dagsordenen

af Jon Fiala Bjerre

Direktor Nis Peter Nissen.

Alzheimerforeningen har en over-
ordnet politisk funktion: At tale
demenspatienter og deres pare-
rendes sag over for politikere og
myndigheder. For ndr det handler
om behandling, pleje og omsorg
af demente, spiller det offentlige
en afggrende rolle. Kommunerne

har hoveddelen af plejeopgaverne,

LIVET MED DEMENS, NR. 4, 2015

4 i

mens Folketinget vedtager de love,
der former et liv med demens. Det
er Alzheimerforeningens opgave
at vise politikerne, at mennesker
med en demenssygdom lever un-
der nogle sarlige vilkar.

- Det handler i bund og grund om, at
man bliver anerkendt og respektereret

Pa 25 ar har Alzheimerforeningen varet med til at eendre demens fra at
vare noget, man beskrev som en naturlig del af at blive gammel, til at veere
et varmt emne der er helt i front, ndr der skal vaerges stemmer i valgkampe,
og fremtidens finanslove skal udformes. Direkter Nis Peter Nissen tager

dig igennem nogle af Alzheimerforeningens starste politiske sejre og peger
samtidig p4, hvilke udfordringer der stadig fylder

- ogsd politisk og ekonomisk, forkla-
rer direkter i Alzheimerforenin-
gen, Nis Peter Nissen.

EN ANDRET FORSTAELSE

AF DEMENS

Et centralt skridt pa vejen mod
anerkendelse, er, at politikerne og
offentligheden forstér, at demens
ikke blot er en naturlig del af at
blive gammel, mener Nis Peter
Nissen:

- Vi arbejder meget bevidst pd at sige,
at demens er et resultat af en sygdom,
og det vil sige, at det skal respekteres
pd samme mdde som andre store
folkesygdomme som kraft, diabetes

og sd videre. Det er jo ikke fordi, at

vi ikke under andre patientgrupper
opmarksomheden, men vi gnsker at
fa ligestilling mellem behandlingen af
sygdommene.

Alzheimerforeningen arbejder
derfor meget mélrettet med at
bruge ord som ’sygdom’, behand-
ling’ og ’demenspatienter’ til

at beskrive demens. Og selv om
der er et stykke vej inden vi nér i
mal, er det tydligt at se, hvordan
medierne og politikerne igennem

Kommune

Imn'-lngngl.nhtewm
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drene har aendret deres beskrivel-
ser af eldre ’senildemente’ til i
langt hajere grad at fokusere pa
demens som et symptom pa Kkri-
tisk sygdom.

ALTID KONKRETE BUDSKABER
Nar Alzheimerforeningen tager
politiske emner op, sker det oftest
i teet samarbejde med foreningens
medlemmer:

- Der ligger altid en gennemtankt og
meget faglig begrundelse for de ting, vi
gor. Den faglige begrundelse afhenger
dels af den kontakt, vi har med de-
mente og pdrerende — blandt andet fra
vores demensrddgivning og vores for-
skellige arrangementer og tilbud. Og sd
er vi i direkte kontakt med vores lokal-
afdelinger, der foder os med emner og
problemstillinger, forklarer Nis Peter
Nissen og tilfgjer, at der altid ar-
bejdes med konkrete budskaber
og forslag til politikerne.

Et af de konkrete budskaber har
vaeret at synliggore, at demens
bergrer rigtig mange, og at der
derfor er behov for en national
handlingsplan. 12009 kom den
europeiske Alzheimerforening,

Alzheimer Europe, med den
forste stgrre internationale un-
dersggelse, der viste, at antallet
af mennesker med en demens-
sygdom var voldsomt undervur
deret.

Alzheimerforeningen fik sam-
men med Nationalt Videnscenter
for Demens fort tallene over pé
danske forhold. Det hele blev
timet, og tallene blev sendt ud

1 en pressemeddelelse med en
direkte henvisning til, at der var
brug for en handlingsplan.

- Det resulterede i, at de politiske par-
tier tog den (handlingsplanen red.)
op, og i Folketinget blev der flertal
for, at Danmark skulle fd sin forste
handlingsplan for demens. Jeg er ret
overbevist om, at hvis ikke vi havde
adresseret problemet direkte med et
konkret losningsforslag, sd havde det
varet langt svarere at traenge igen-
nem, padpeger Nis Peter Nissen.

ET TEMA I VALGKAMPEN
Handlingsplanen gjorde, at man
fik sat en raekke initiativer i
gang, og den resulterede blandt
andet i, at Sundhedsstyrelsen

HREONTHEN

R Glem ikke lgfterne ¢

lavede en klinisk retningslinje for
behandlingen af demens.

Da handlingsplanen udleb i 2014,
var Alzheimerforeningen hurtig
til at pege pa nye udfordringer og
konstruktive lgsninger — blandt
andet baseret pd gode erfaringer
fra foreningens netvaerk i Norge
og England. Det resulterede i, at
de to forende spidskandidater
under den seneste valgkamp
lovede, at der kommer nye hand-
lingsplaner for demens. Siden er
demensomrddet, pd Alzheimerfor
eningens anbefaling, blevet flyttet
fra Socialministeriet til Sund-
hedsministeriet, og det er blevet
bebudet, at der sattes et trecifret
millionbelgb af pa finansloven til
demens.

- Derudover er demens for forste gang
nogensinde blevet omtalt ligesd meget
som kreeft i finanslovsudspillet, hvilket
er et tydligt eksempel pd, at vi i stigen-
de grad bliver taget alvorligt, siger
Nis Peter Nissen.

TV-SERIE HJALP MED ENKELTSAG

Ud over at arbejde med demens i
en overordnet ramme, gar Alzhei-
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merforeningen ogsd ind i konkre-
te enkeltsager. Et eksempel er sa-
gen om muligheden for at bruge
GPS til personer, som modsatter
sig eller som ikke kan sige ja pd
grund af en demenssygdom.

Alzheimerforeningen tog sagen
op i 2008 efter flere henvendelser
om tragiske haendelser, hvor men-
nesker med demens var forsvun-
det og forst blev fundet, da det var
for sent.

- Vi opdagede i vores research, at der
var en lovgivningsmessig forhindring
for at tage noget af den teknologi ind,
som kunne hjelpe — altsd GPS. Over en
periode fik vi oparbejdet dokumenta-
tion, og vi rejste problemet i medierne
ved at pointere, at der er lige sd mange
mennesker med demens, der dor, fordi
de ikke bliver fundet, som der er cykli-
ster, der dor i hejresvingsulykker.

Vores konstruktive losningsforslag var,
at man @ndrede den lovgivning, der
forhindrer, at man kan fd udbredt GPS
pd plejehjem, forklarer Nis Peter
Nissen.

Alzheimerforeningen udnyttede
den store opmarksomhed, der
var omkring tv-serien Sommer,
hvor hovedkarakteren Christian
Sommer i et afsnit gik vek, og
hele familien var urolige. Af-
snittet blev set af 1,5 millioner
seere spndag aften, og mandag
morgen 13 der et brev til samt-
lige folketingspolitikere med en
henvisning til seriens tema og
en reference til den barske virke-
lighed. Loven blev @endret i 2010,
og i dag er GPS standardudstyr
pd mange plejehjem.

STATUS 25 AR SENERE

- Efter 25 dr er vi blevet en serips
akter, som man lytter til og tager
imod anbefalinger fra. Og det er

pd baggrund af, at vi er gode til at
vare talerpr for de mennesker, der er
berort af demens. Vi gor det pd en
sober og en dokumenteret baggrund
og altid med et konstruktivt losnings-
forslag.

Det er dog ogsd vigtigt at understre-
ge, at vi lykkes, fordi vi har viden om,

A
a
"I regeringen har vi en ambition om

at gare Danmark til et demensvenligt
land, hvor mennesker med demens kan
leve et veerdigt og trygt liv. Derfor vil
vi fremlagge en national handlingsplan
for demens, og Alzheimerforeningen
spiller en central rolle i arbejaet med
handlingsplanen”.

Sophie Lghde -
Sundheds- og &ldreminister.

hvordan man arbejder i det offentlige
felt og forstdelse for, hvordan medierne
og den offentlige debat fungerer, for-
klarer Nis Peter Nissen.

Tre emner der ifglge Nis Peter Nissen stadig udfordrer:

® Behandling af varigt inhabile: Sundhedsloven
giver ikke mulighed for at behandle
mennesker med en demenssygdom, hvis de
i ord og handling modsetter sig. Og det gor
nogle mennesker med en demenssygdom —
ikke fordi de ikke vil have behandling, men
fordi de bliver usikre og bange for, hvad der
foregdr. Sociallovgivningen gor det muligt at
berste teender pa en dement under tvang, men
sundhedsloven forhindrer, at man kan trakke
en rddden tand ud uden samtykke.
Der er politisk modstand, blandt andet pd
grund af de etiske sporgsmaél. Det betyder, at
der er sundhedspersonale, der hver eneste dag
bryder loven for at hjeelpe mennesker med
demens.

® Transport: Blandt vores medlemmer er der
enighed om, at det er en keempe udfordring, at
mange mennesker med en demenssygdom ikke
kan transportere sig selv. De er atheengige af,
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at andre hjeelper. Men af en eller anden grund
har man undtaget dem, sd de stotteordninger,
der er for transport, ikke gaelder for mennesker
med en demenssygdom. Politikerne har

svaert ved at forstd problemstillingen, og

de demente ender med at blive kastebold
mellem Trafikministeriet, Socialministeriet og
Sundhedsministeriet.

Diagnose: I England har en national
handlingsplan veeret medvirkende til, at man
pé fa &r har endret statistikken fra, at 40
procent af mennesker med demens fik stillet
en konkret demensdiagnose til, at det i dag er
62 procent. I Danmark ligger vi stadig omkring
de 40 procent. En diagnose er en forudsaetning
for at fa den korrekte behandling og hjalp,
men det kraever politisk vilje og en mélrettet
faglig indsats, hvis flere skal 3 stillet en
diagnose.
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Sagt om Alzheimerforeningen pa facebook

Mette Abrahamsen — (...) Det er

et godt arbejde, Alzheimerforeningen
udfgrer. Meld jer ind og veer med til at gere

ik

en forskel. Vi bliver staerkere, hvis vi er

mange, der kaeemper for samme sag.

Vivi Fresig Kviatkowski — Tak for al
jeres info.... | er guld veerd

Signe Jarlsten Nielsen — Alzheimer-
foreningen star bag dig, brug dem! De ved
hvad de snakker om!

Linda Glad Christensen — En

side som denne (facebook.com/
demensernogetvitalerom, red.) er
uundveerlig nar man star som 25 arig og
har “mistet” sin mor til alzheimers

og kommunen ikke har ressourcer til pa
nogen méde at hjelpe de pargrende

Synnegve Kjaer — En fin side, som jeg
anbefaler alle, ogsa i Norge, til at ga ind pa.
" | Danmark bliver demens taget alvorligt
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Vi har

Elotte"" 5T g forts_at brug

smT é‘ i_, > forhjeelp og
DEMENSEINIEN '_ ; stotte i de

naeste 25 ar

rejsegavekort til Bravo Tours
veerdi25.000kr.

Kob skrabelodder
alzheimer.dk

Saelg skrabelodder
demenslotteriet.dk

eller stgt vores mange andre aktiviteter
alzheimer.dk/stot-os

" Alzheimerforeningens virke finansieres via
kontingenter, bidrag og gaver samt tilskud fra
private og offentlige fonde.
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