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Livet med demens
udkommer fire gange drligt.
Naeste gang i november 2023.

Lad os hylde faellesskabet

Du sidder med Alzheimerforeningens medlemsblad i hdnden. Jeg hdber, du
er et tilfreds medlem! Mdske er du blot faldet over vores magasin lidt mere
tilfeeldigt?

Under alle omstaendigheder, sd hdber jeg, at du vil tage dig tid til at laese nog-
le af de artikler, der i dette nummer satter fokus pd, hvad det betyder at blive
set og forstdet og vaere del af et faellesskab.

Hvis du er ny leeser, hdber jeg, du far en god livsbekraftende laeseoplevelse, og
far lyst til at stotte vores sag eller maske blot udvise forstdelse, ndr du neeste
gang moder et menneske med demens.

Jeg hedder Mette, og er selv et nyt medlem, og jeg har undtagelsesvis fiet
lov til at l&ne spaltepladsen fra vores formand Birgitte Vglund, og mange tak
for det. Og ikke mindst tak til bestyrelsen i Alzheimerforeningen for, at jeg
nu har fdet muligheden for, som ny direkter, at ggre mit bedste for at styrke
vores vaerdifulde foreningsfeellesskab.

Alle mennesker har brug for at veere en del af et feellesskab og opleve sig for-
bundet med andre - at blive set og kunne spejle sig i andre, blive lyttet til og fa
lov til at se andre og lytte til dem. Jeg tror ogsd, vi alle sammen ved, at det pa
ingen mdde er en selvfolge, at alle danskere oplever det i deres hverdag i dag
- ligegyldigt om man er ung eller gammel, rask eller syg, ansat eller frivillig.
Der tales sdgar om en ensomhedsepidemi. Og her kan vi altsd ikke lade st4 til.
Som forening er det derfor vigtigt, at vi har blik for, og hele tiden arbejder for
at styrke vores foreningsfaellesskab. Det der udspiller sig, ndr vi er sammen
fysisk, virtuelt og telefonisk.

Vores forening har et seerligt ansvar. Nar demens rammer, leder det alt for
ofte til isolation og ensomhed. Mange oplever, at venner og familie gradvist
traekker sig, i takt med at sygdommen udvikler sig, og det kan veere svert at
blive ved med at indgd i de samme feellesskaber, som man tidligere har gjort.
Hvis man har demens, eller er pdrerende til én med demens, sd har man
faktisk fem til seks gange sd stor risiko for at blive ensom sammenlignet med
resten af befolkningen.

Alzheimerforeningens formaél er at skabe bedre liv med demens. Det er natur-
ligvis et bredt formadl og kan betyde forskellige ting for den enkelte, og vi kan
som forening pege pd en lang raekke omrdder, hvor vi keemper for at forandre
tingene til det bedre. Men vi kan ikke gore det alene. Der er brug for politisk
opmarksomhed og danskernes opbakning til at skabe et demensvenligt Dan-
mark.

I vores (sam)arbejde for at sikre bedre liv med demens, skal det vaere selve
essensen, at vi bygger det pd et godt og levende foreningsfeellesskab. Vi skal
til enhver tid vaere en forening, hvor vi kan rumme hinanden. Hvor vi ikke
lukker os om os selv, og hvor vi reekker ud til mennesker med demens og
deres pargrende. Og hvor vi ger det igen og igen, fordi vi ved, at der kan vere
perioder, hvor det kan vaere sveert at have overskud til at tage imod. Hvis ikke
vi som forening stdr pa taeerne for at sikre foreningsfaellesskabet, kommer vi
ikke i mél med foreningens formal.

Hvis du er én, der selv har eller har kaere, der har demens, sé vil vi gerne veere
der for dig. Og hvis du er én, der mdske ikke selv har brug for at blive medlem
i vores foreningsfaellesskab, sd haber vi, at du vil bakke os op for andres skyld.
Maske ses vi pd gaden, ndr Alzheimerforeningen sendag den 24. september
samler ind til fordel for mennesker med demens og deres pargrende.

LEDER
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Alle mennesker
har brug for at
vare en del af et
faellesskab.

Mette Raun Fjordside,
Direktor
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Modet med Demenslinien:
”Min snak blev taget
alvorligt — og jeg fik
modspil 1 en svaer
situation”

ALZHEIMERFORENINGENS FALLESSKABER | TEMA

Digitale demensfaellesskaber:
Kan man finde samhorighed
gennem en skarm?

Digitale Feellesskaber er et samlingspunkt online for mennesker med demens og de-
res pargrende. Via online-mgder og foredrag, skabes der et faellesskab pd trods af, at
de mange deltagere ikke har fysisk kontakt, og endda kan veelge at vaere anonyme.

For Ina Kjogx Pedersen var samtalerne med radgiver Else Hansen et rart
og roligt rum at dele sine tanker i. Hun blev mgdt med varme - og ikke
medlidenhed. Pracis det, hun havde brug for, da hendes mors demens-

sygdom tog en ny drejning.

Af Charlotte Nordell Carlsen

- Jeg er smadret efter seks dage i Sender-
ho og har svart ved at acceptere, at jeg
ER sd smadret. Jeg spekulerer over,
hvem man kan tale med. Googler
lidt, har tidligere vaeret pd Alzhe-
imerforeningens hjemmeside |[...]
Opdager, hvad jeg mdske hele ti-
den har vidst, at man kan ringe
til Demenslinien hver dag ...

Sadan skriver Ina i den

logbog, der senere bliver til
bogen "Drengen, der blev vaek".
En personlig forteelling, der be-
skriver demens fra flere perspek-
tiver med udgangspunkt i hendes
egen mors forlgb med sygdommen
Lewy Body Demens.

Et sygdomsforlgb, der straekker sig
over nasten tre dr, og som kraever en
fuldtidsindsats af Ina som paregrende.
Ikke kun fplelsesmaessigt — men ogsa
praktisk og skonomisk.

”SORG FOR, AT ANDRE HJALPER”
Da Inas mor far konstateret demens i
2014, bor Ina pa Nerrebro. Moren bor
pa Fane, sd hver 14. dag ma Ina tage
turen til Senderho.

Sygdommen udvikler sig i ryk. Der
er gode dage — og der er mindre gode
dage. Men moren har rod i sin gko-
nomi. Haever 16.000 kr. i banken, og
gemmer pengene sd godt, at de bliver
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vaek. Hun ser syner, og keber ind og
laver mad hver dag til sin afdede
mand og den familie, hun havde
engang.

Ina erisyv sind. Hvad er det rigtige
at gore som pargrende? Hun tager
kontakt til Demenslinien:

- De forste fem gange er der optaget,

og jeg bliver bedt om at legge navn

og nummer. Men jeg ved egentlig ikke,
hvad jeg vil sige eller tale med dem om?
Til sidst er der en, der tager roret. Else
Hansen, hedder hun. Der er ro i roret.
Fornemmelsen af tid.

Ina forteeller, at hun foler sig stresset

og magteslos. Else lytter. Men siger

ogsa, at det at tage turen til Fang hver
14. dag, er med til at binde Ina fast:

- Din opgave er at serge for, at AN-

DRE hjelper. Ligesom den barm-
hjertige samaritaner. Han bliver
ikke, men han serger for, at der
kommer hjelp.

Ina far isaer ét konkret rad,
som viser sig at veere guld
veerd: Hun kan hjeelpe sin mor
med at soge et legat til oplevel-
ser for sygdomsramte, og da det
kraever Inas medvirken, kommer le-
gatet til at deekke Inas rejseudgifter.

RO OG UBEGRANSET TID
Senere, da Inas mors demens forveer-
res, ringer Ina igen til Demenslinien:

- Jeg overvejer plejeorlov, for vi kan ikke
fd en plads pd plejehjemmet forelobig,
men er det det rigtige at gore?

I dag flere ar efter telefonsamtalen,
mindes Ina at blive medt af ro og
ubegraenset tid:

- Jeg oplevede, at min snak blev taget
alvorligt — og at jeg fik modspil. Pd den
mdde blev det til en klassisk samtale i
bedste forstand — frem for at den ene
heldte af, og den anden trostede. Det var
precis det, jeg havde brug for.

Af Madeleine Darling Sagmo

Nédr man taler om feellesskaber,
falder tanken typisk pd en samling
af mennesker, som bindes sammen
af noget de har til feelles - fx at have
demens inde pa livet. Faellesskabet
skal skabe tryghed og samhgrighed.
Men ndr man stdr midt i en livsaen-
drende omstaendighed, som det er,
ndr demens rammer ned i en familie,
kan det virke alt andet end trygt at
skulle forholde sig til en gruppe af
fremmede mennesker. Maske har
man i ferste omgang blot brug for at
fole sig til stede i et forum, hvor man
er omgivet af andre, der stdr i samme
situation som en selv, men hvor man
selv bestemmer, hvor meget man
gnsker at byde ind.

Det er denne erfaring, der danner
rammen om Alzheimerforeningens
Digitale Faellesskaber for nydiagno-
sticerede mennesker med en de-
menssygdom og deres familier. Igen-

nem en raekke online foredrag bliver
deltagerne klaedt pd med viden, som
skal styrke dem i at tackle hverdagen
med en demenssygdom. Formaélet

er at skabe trygge og meningsfulde
feellesskaber, og her kan det mdske
virke lidt paradoksalt, at det hele
foregdr digitalt via en skeerm, forkla-
rer projektleder Anne Sofie Thorup:

- Men vi kan bare se, at tilbuddet ap-
pellerer til en gruppe mennesker, som vi
ellers ikke ville vare ndet ud til. Det er
voldsomt at fd en demensdiagnose, og
mange har ikke overskud til at rekke ud
og soge fysiske fellesskaber i den meget
sdrbare tid. Men omvendt betyder det
alverden, at man ikke foler sig alene.
Her kan de digitale fellesskaber noget
serligt — blandt andet fordi man har
mulighed for at sld kameraet fra og
vare anonym. For selvom man ikke

har lyst eller overskud til at std frem,

sd betyder det noget, at der sidder 200
andre deltagere og lytter med og stiller
sporgsmdl i chatten, som har det pracis

pd samme mdde som én selv, forteeller
Anne Sofie Thorup.

Og det er netop noget af det, som de
mange deltagere giver respons pa,
ndr der evalueres pé tilbuddet:
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Man fir vendt den ensom-
hed og de frustrationer,
som man kommer ud i.
For det oplever de andre
jo ogsd. Man er ikke alene
om at fole sidan”

anonym deltager

En demenssygdom kan laegge beslag
péd meget tid og energi, og derfor kan
det ogsd rent praktisk veere lettere
bare at logge pd, fremfor at mede op
til et fysisk mode.

- For mig har det i hvert fald vearet lette-
re bare at logge pd et Zoom-made, i ste-
det for at jeg skulle sette mig i bilen og
kore til Aalborg for eksempel. Der kunne
jeg finde pd mange flere undskyldnin-
ger for ikke at tage med, fortaeller en
anden anonym deltager.

Erfaringen er, at mange af dem, der
ellers ville have fravalgt et fysisk
tilbud, ger brug af det digitale feelles-
skab. Og for nogle kan det endda blive
et springbreet til at tage kontakt til en
parerendegruppe eller et demenstil-
bud. Sa svaret er ja — det kan faktisk
lade sig gore at finde samhorighed og
skabe faellesskaber via en skeaerm.

Las mere pd alzheimer.dk/aktivite-
ter/digitale-demensfaellesskaber
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Samvaeret er det vigtigste 1

‘Café Husker Du’

/Agteparret Jens og Mona Nielsen har altid sat pris pa at dyrke |
feellesskabet. Pa trods af Monas demenssygdom dyrker de det

stadig i1 lokalforening Egedals Café Husker Du’. Her spirer nye
venskaber med mennesker 1 samme situation som dem selv.

Af Karoline Fodgaard Hansen

Det blev en stor omveltning for segte-
parret Jens og Mona Nielsen, da Mona
fik sin demensdiagnose for tre ar
siden. De er et par, som altid har nydt
at bruge tid sammen med mennesker
-bdde igennem deres arbejde, men
ogsd fritidsinteresser som tennis og
badminton.

For mange kan det vaere svaert at
bevare de samme relationer, nar en
demenssygdom rammer. Bdde for den
med diagnosen, men ogsd for den
pargrende. Det har for Mona og Jens
vaeret sveert at bevare de fysisk krae-
vende relationer, de havde i tennis

og badminton, men de nyder stadig
at tilbringe tid med gamle venner pa
anden vis. Samtidig har de fundet nye
venskaber i lokalforening Egedals til-
bud. Venskaber, hvor man kan spejle
sig i hinanden.

- Det vigtigste ved 'Café Husker Du’ er, at

vi fdr samvaer med nogen i naesten samme
situation. Man har nogen at snakke med
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om sygdommen. Vi deltager i en masse in-
formationer om demens sammen, og det
holder os ajour med, hvad sygdommen er,
siger Jens.

SAMLESTED FOR VENNER

Ud over at deltage i caféen, dyrker de
fitness med de andre i lokalforenin-
gen i Egedals sundhedscenter. De
besoger ogsa flere gange plejecente-
ret Damgdrdsparken, hvor de kender
mange af plejerne og beboerne, som
ogsd deltager i ’Café Husker Du’.

Jens og Mona seetter pris pd, at der er
flere af deres venner ligesom dem i
caféen. Nogle gange hiver Jens sdgar
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- Det vigtigste ved ’Café
Husker Du’ er, at vi far
samvar med nogen i
naesten samme situation.”

Jens

sit band med i caféen og giver kon-
cert, imens Mona sidder og nynner
med pé deres musik med de andre
deltagere.

- Vi samles hver anden uge i 'Café Husker
Du’ og fdr kaffe og taler med alle de frivil-
lige og andre med forbindelse til demens.
Sommetider er der foredrag. Andre gange
kan vi godt lide at spille spil. Der er faste-
lavnsfester, hvilket er noget helt specielt.
Vores busture et par gange om dret er
ogsd meget dejlige, da vi kommer rundt
forskellige steder med mennesker, der kan
tale om samme emne, siger Jens.

- Husk lige at sige, at vi har det sd sjovt,
ndr vi skal ned til ‘Café Husker Du’,
tilfgjer Mona.

MAN SKAL DYRKE SIN KARLIGHED
Parret, der er 80 og 81, kan til neeste
ar fejre diamantbryllup, og man kan
i den grad sige, at keerligheden bli-
ver dyrket og nydt hver dag pa trods
af demenssygdommen:

- Grunden til, at vi snart har varet sam-
men i 60 dr, er kerlighed. Den skal man
holde fast i og pleje, og der betyder det
ogsd noget at komme ud og have samveaer
med andre, forteeller Jens.

Derfor leegger han meget veegt pa, at
det er vigtigt, at der er steder som Alz-
heimerforeningens lokalforeninger,
hvor man kan holde fast i samvaeret
og snakke med andre mennesker i
samme situation. Han tilfgjer:

- Jeg kan godt se, at det for mange kan
vaere svaert at tale dbent om demens. Der-
for er det vigtigt, at der er sddan nogle
som os, der godt kan tage snakken. For
det er vigtigt, at vi holder fast i samve-
ret, ndr vores livsvilkdr endrer sig.
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Frivilligt arbejde som hjertesag:

"Jeg drommer om at skabe en
kunstudstilling for mennesker
med demens”

For Frederikke Lind Bjorn giver det mening midt i en meningslgs sygdom at
skabe oplevelser, der giver glaeede og en fplelse af faellesskab.

Af Charlotte Nordell Catlsen

- Mit arbejde med demenssagen startede
med, at jeg bare gerne ville hjelpe. Man
foler sig meget alene som ung pdrorende
til et menneske med demens. Sd jeg ville
gore noget, der skaber mening midt i en
meningslos sygdom.

- Men efterhdnden er det blevet min
mission — en falles mission — at samle
midler ind, sd vi kan hjelpe andre unge
pdrerende. Og finde en kur for sygdom-
men.

For en ildsjeel som Frederikke Lind
Bjorn, der arbejder som daglig leder
pé et kunstgalleri i Kebenhavn, foles
det naturligt at skabe kreative ople-
velser for andre mennesker.

Hun vil gerne bruge sin energi pa
noget, der skaber glaede.

Det frivillige arbejde er der, hun

far aflgb for noget af den vrede og
frustration, der fplger med i livet
som pargrende til et menneske med
demens. I hendes tilfeelde hendes
mor, der som kun 48-3rig fik konsta-
teret Alzheimers sygdom.

- Da min mor fik diagnosen, var det
naturligt for mig at teenke: Hvad er jeg
god til? Hvad kan JEG gore for at skabe
fokus pd demens?

KUNST OG VELGORENHED
Frederikke tog initiativ til Alzheimer
Galla. En velggrenhedsmiddag med
underholdning, kunstauktioner og
musik. Selvom arrangementet blev
aflyst pga. Corona, knoklede hun pa

med at finde sponsorer og alternati-
ve mdder at skabe velggrenhed pa.

Inspirationen har hun fra USA. Her
findes flere kunstmuseer, som invi-
terer plejehjem og mennesker med
- Jeg har brugt mit netvark meget, fordi demens til kunstneriske oplevelser.
det viser sig jo, at vi er MANGE, der ken-
der nogen, der har demens. En af mine
gode venner har mistet sin morfar til
demens. Sd da han foreslog, at vi skabte

en velgorenhedsaften pd hans bar, var
jeg frisk.

- Vi ved, det virker. Sd jeg dremmer om
at arrangere noget, der minder om det
her i Danmark. Forhdbentlig vil det lofte
deres livskvalitet. Bare en lille smule. Det
hdber jeg bliver muligt en dag.

De to venner fik Alzheimerfor-
eningens direkter til at komme og
forteelle om demens. Folk bestilte
bord pé forhdnd - der var plads til
40 mennesker. Arrangementet blev
udsolgt naesten med det samme.

- Alle indtagterne fra baren den
aften gik til Alzheimerforeningen.

Og sjovt nok synes alle jo, at det var
en god ide. Sd det er ikke svert at fd
sddan et arrangement op at std —
man skal bare fd ideen.

En af Frederikkes andre
gode ideer er lidt af en
personlig hjertesag for
hende:

- Vi ved, at kunst har en
unik evne til at vaekke
bestemte omrdder i

hjernen hos menne-

sker med demens. Der-
for drommer jeg om
at skabe en kunstud-
stilling skraeddersyet
til demensvenlighed,
forteeller hun.
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"Ger det pa din egen mide”

Efter 15 ar som direktor, gar Nis Peter Nissen pa pension og overlader Alzhei-
merforeningens nggler til Mette Raun Fjordside. Vi satte den afgdende og den
nye direkter i staevne til en snak om visioner, ledelse og om at dedikere sit hjer-

te til at keempe for en sag.

Af Jon Fiala Bjerre

Lad os leegge ud med en klassiker. Vil I
ikke forsege at beskrive jer selv med tre
ord?

METTE:
Uh, det er svaert. Det skal jeg lige ten-
ke over, sd svar du bare forst, Nis.

NIS:

Forste ord ma vare, at jeg er en drom-
mer. Det her med at forestille sig
noget andet, end det der er udgangs-
punktet. Man kan ogsd kalde det
visioneer, for det ma ikke forstds som
at veere verdensfjern. Andet ord skal
veere, at jeg er kreativ. Det kreative er
at kunne omsette visioner, idéer og
dremme til noget, der gor indtryk.
Det sidste md vaere hjertet, for det er
ligesom mit kompas i alt, hvad jeg
kaemper for. Hvis man skulle vaelge
nogle mere negative ord, ville det nok
vaere noget som indbildsk, selvopta-
get og impulsiv.
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METTE:

Det er meget sjovt det her med at
skulle karakterisere sig selv, for I ken-
der mig jo slet ikke endnu.

NIS:

Men du virker meget tydelig og klar.
Det er meget behageligt, og et godt
karaktertraek.

METTE:

“What you see is what you get”. Nej,
det er for bullshit-agtigt. Men enga-
geret vil jeg gerne beskrives som. Det
handler om at ville forandre noget og
gore en forskel. En side af det gnske
er nok ogsd, at jeg meget gerne vil
gore tingene ordentligt og sd godt
som muligt - og den ambition har jeg
bdde pd mine egne og andres vegne.
Og sd er jeg en holdspiller. Jeg vil ger-
ne virkeliggore ideer og skabe noget
sammen med andre. Om det s er for-
eningens sekretariatet, de frivillige,
mennesker med demens eller andre
aktgrer, sa er jeg drevet af at skabe
feellesskaber og lofte i flok.

Hvad har du varet mest stolt af i dine 15
dr i Alzheimerforeningen, Nis?

NIS:

Jeg er mest stolt af Merete, Ditte,
John, Kirsten, Aage, Mette, Birger,
Bjorn, Jens, Pia og alle de andre med
demens, som har stillet sig hudlgst
erligt frem og fortalt om deres liv
med en demenssygdom. Jeg er stolt
over, at det er lykkedes os at skabe

en platform og give en stemme til
dem og deres pdrgrende i den danske
offentlighed. En stemme, som de ikke
blot har brugt til at forteelle, hvordan
de selv har det, men som faktisk har
bidraget til at gore os andre klogere
og forbedre demensindsatsen.

MENNESKER MED DEMENS
RUMMER EN STYRKE
Har du nogle gode rdd til Mette?

NIS:

Ver Mette. Du skal gore tingene pa
din made, ligesom jeg gjorde dem pa
min. Du har et rigtig godt udgangs-

punkt, og jeg kan allerede fornemme,

at du har en fantastisk god evne til at
se sammenhenge og skabe forbindel-
ser, sa jeg er meget fortrgstningsfuld.

Hvad med dig Mette, hvordan foles det at
tage stafetten op?

METTE:

Jamen netop med det, Nis siger, og
den made jeg er blevet medt pa, sd
foler jeg mig meget velkommen. Jeg
kommer til at m@de nye og anderle-
des udfordringer i min tid i forenin-
gen, og ma tage udgangspunkt i,
hvem jeg er og hvem der er omkring
mig. Og sd ser jeg virkelig bare frem
til at tage fat, for helt aerligt s synes
jeg, at demens er noget af det mest
forfeerdelige, der kan ramme et
menneske og en familie. Det handler
joivirkeligheden om, at vi lever det
bedst mulige liv, mens vi kan - syg
eller rask. Og sé synes jeg, der er en
keempe styrke i, at mennesker med
demens og deres parerende - pd trods
af en udfordrende hverdag med alvor-
lig sygdom - kan bruge deres stemme
til at veere fortalere for andre udsatte.
Det er dybt inspirerende.

Hvad motiverer dig i dit arbejde?

METTE:

For det forste er der et stort behov pa
demensomrddet, som ikke er blevet
mindre igennem drene, og som jeg
tror pd, at vi som forening har en
unik mulighed for at hjeelpe med.
Det er en sag, jeg virkelig gerne vil
arbejde for, og jeg vil gerne gare det
i denne her ramme af Alzheimerfor-
eningen, fordi jeg er overbevist om,
atvi kan gore en forskel, og at vores
foreningsfaellesskab kan noget helt
sarligt.

Hvad for nogle visioner har du umiddel-
bart for foreningen?

METTE:

I patientforening er ordet, jeg haefter
mig mest ved, “forening”, for jeg tror
virkelig pd foreningsfaellesskabet.
Med alt, hvad der fplger med et liv
med demens, sé tror jeg det er afgo-
rende at opleve, at du stdr sammen
med andre mennesker. Vi har alle
brug for at kunne spejle os og stette
hinanden, sd visionen er at have et
steerkt foreningsfaellesskab. Det haen-
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ger selviplgelig ogsd sammen med

at have en steerk organisation. Altsa
flere medlemmer, frugtbare alliancer,
engagerede frivillige og stemmer. Det
arbejde glaeder jeg mig for alvor til at
kaste mig over.

Hvad skal der ske i dit Tiv nu, Nis?

NIS:

Jeg er jo ndet til "den tredje alder”,
hvor det handler om at nyde tilvee-
relsen, opleve nye ting og nye sider af
sig selv. Det er meget det, jeg leegger
vaegt pd. S hvad skal jeg helt kon-
kret? Skrive nogle flere digte, passe
mit barnebarn, nyde livet med min
skenne kone - og sa skal jeg selviol-
gelig samle ind for Alzheimerforenin-
gen sgndag den 24. september.

Har du nogle gode rdd til Nis i forhold

til det her med at lidt slippe en hjertesag,
Mette?

BLA BOG

Mette Raun Fjordside
Fodt: 10.12.1972

METTE:

Nej, for det tror jeg slet ikke, at man
kan. Man beerer det jo med sig - li-
gesom alle der har haft demens inde
pa livet gor. Og det der med at ville
hjeelpe andre, der tror jeg aldrig pa,
at man slipper. Sa jeg vil opfordre Nis
til aldrig at slippe sin hjertesag og
sit engagement. Og sd vil jeg i ovrigt
folge opfordringen om at samle ind
den 24., og anbefale alle andre til at
gore det samme.

Las mere om Direktor
Mette Raun Fjordsides

visioner for Alzheimer-
foreningen i lederen
pa side 3.

Gift med Steffen Raun Fjordside og har to bern
Uddannelse: Kandidat i statskundskab & MMD (master i ledelsesudvikling)

ERFARING:
2023 -:

Direkter i Alzheimerforeningen

2014-2023: Vicedirekter (og tidl. afdelingsleder) i Forbrugerrddet Teenk

2012-2014: Sekretariatschef'i Frederiksberg Kommune pa social-,
sundheds- og arbejdsmarkedsomradet

2003-2012: Afdelingsleder (og tidl. konsulent) i Danske

Handicaporganisationer

2002-2003: Fuldmagtig og international koordinator, Kebenhavns
Kommunes familie- og arbejdsmarkedsforvaltning

2000-2002: Socialpolitisk konsulent, LO

1998-2000: Forskningsassistent Socialforskningsinstituttet, SFI

Nis Peter Nissen
Fodt: 21.07.1956

Gift med Ase Bonde og har to bern og et barnebarn
Uddannelse: Cand.phil. i historie, MPA i offentlig ledelse, EMCC i

virksomhedskommunikation

ERFARING:

2023 -: Pensionist

2008-2023: Direkter i Alzheimerforeningen

2007-2008: Web- og udviklingschefi Region Hovedstaden
2002-2006: Kommunikationschef'i Frederiksborg Amt
1993-2002: Sekretariatsleder i Gren Information
1989-1993: Medlemskonsulent i Mellemfolkeligt Samvirke
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KLUMME

Billede fra Nordisk Films sarvisning af filmen
"Falling” i maj 2023. Foto: Jacob Crawfurd.

Tilgiv sa
meget som
muligt

Klummen er baseret pd et in-
terview med Viggo Mortensen
i forbindelse med en sarvis-
ning af hans meget personli-
ge film om demens, Falling,
arrangeret af Nordisk Film
Distribution og Det Danske
Filminstitut i Nordisk Films
biograf Dagmar i maj mdned.

Jeg har oplevet og leert meget om
demens i de ar, jeg passede mine
foreeldre og min stedfar, som alle fik
demens. Noget jeg lerte tidligt er,

at man aldrig skal irettesaette. Jeg
har to bredre, og en af dem havde
det sveert med min far og min mors
demens. Iser ndr de snakkede om
noget, der ikke passede. For eksem-
pel var der en dag, hvor min bror
korrigerede min far, fordi han sagde,
at han havde lige spist frokost med
en ven, der dgde for 30 ar siden. Jeg
talte bagefter med min bror om, at
det mdske var bedre at sige noget
andet - fx spgrge om hvad de spiste,
og om det var laekkert. Min bror hav-
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de det sveert med det, for det var jo
ikke sandt, hvad min far sagde. Men
jeg provede at fa ham til at forsta, at
det for det forste var pinligt for min
far, ndr han opdagede, at han havde
taget fejl. Og for det andet, ville den
ven, han engang havde kendt, do en
gang til. S& mdske er det okay at lyve
lidt. Vi husker ikke korrekt allige-
vel, lige meget om vi har demens
eller ej. De minder, vi har, er ikke sa
faste, som vi gdr og tror. Jeg tror, at
hukommelsen er mere en samling
af folelser end fakta. Der behgver
ikke veere demens til stede for, at to
mennesker eller flere mennesker
kan blive uenige om tidligere feelles
begivenheder og samtaler. S& man
kan lige sd godt preve at leere noget
og vere dben, synes jeg.

En dag, hvor jeg sad med min far,
begyndte han naesten at graede. "Det
var ikke mig med grisen,” sagde

han péd en méde, som om han var
10-12 &r gammel. Jeg teenkte, hvad
fanden snakker han om? Det var tit,
han troede, jeg var hans far, sd jeg
ringede til hans sgster, min faster,
og spurgte, hvad er det var med

den gris. Hun fortalte, at han under
krigen havde veeret alene hjemme
pé garden, og havde glemt at lukke
staldderen. S& grisen 1gb ud og spiste
alt, hvad der var i haven. I 75 ar
havde han benegtet, at det var ham,
selvom resten af familien altid havde
vidst det. To dage senere kom han til
mig igen og sagde: “Far, det var mig,
og jeg har det sd darligt med det”.
Jeg forklarede ham, at vi havde mas-
ser af mad i keleskabet. Vi manglede
ikke noget, s det var lige meget. "Er
det okay?” spurgte han. ”Ja, det er
helt fint, du skal ikke teenke pd det
mere,” sagde jeg. S4 var det en lettel-
se for ham, selvom det pd en mdde
var en legn. Men han havde fortalt
mig det, fordi jeg var dben over for
ham, tror jeg.

Der er sikkert ogsd mange, der har
provet at sidde med min fotoalbum
og bare se, hvad der sker. Det er ikke
sikkert, at man husker det, man ser
pé. Mdske man far andre tanker.
Man er involveret. Men det er ikke
altid, at man kan fd noget til at ske,
eller har noget at snakke om. Nogle
gange skal man bare vaere tilfreds
med at sidde i stilhed. Jeg synes, det

er vigtigt at laegge sit ego til side og
tilpasse nuet - i sd meget ud af det,
som muligt. Det er noget, vi burde
gore hele tiden. Og ikke kun med no-
gen, der har demens. Men det er isaer
vigtigt, ndr man forholder sig til en
person, der er ramt af demens.

Og sd skal man vaere fleksibel, for
man ved jo aldrig, hvad der kan ske.
Min far voksede op pa landet, og var
jeeger. S4 pd et tidspunkt matte jeg
fjerne hans jagtgeveer, og det var
svert. Jeg provede at forklare ham
det, og ndr jeg ikke kunne forklare
det, sd mdtte jeg fa ting til at "for-
svinde”. Men han glemte det ikke. S&
han blev ved med at snakke om det.
Det er jo en kommunikationsevel-
se, som er vanskelig for at sige det
mildt. Og det er nok i virkeligheden
det, det handler om - at kommuni-
kere rigtigt med hinanden. Men det
er svert, ndr man er i familie med
nogen. Det er nemmere at kommu-
nikere om de her ting, hvis det ikke
er din egen mor eller far. Her er det
nok vigtigst af alt at kunne tilgive.
S& meget som muligt.

Med min film hdber jeg, at folk bli-
ver lidt mere modige, end de méske
er. At de tor tale mere dbent om
demens, og finde den bedste médde
at veere sammen med det menneske,
der lider af sygdommen.

Det handler ikke om dig mere. Det
handler om dem, der er syge. Jeg
elsker selv de boger eller film, der
far én til at til at teenke videre, og
som giver anledning til spergsmal.
Hvad sa? Hvad sker der nu? At det
lever videre, ndr man gar ud af
biografen og taler om det, og om
ens egne erfaringer med demens. Pa
det tidspunkt ejer jeg ikke filmen
leengere. Det gor publikum. Men jeg
héber, at de fleste vil fd noget ud af
den, og at budskabet der stdr tilbage,
er accept, tilgivelse og at genfinde
keerligheden.

Laes om det
landsdaekkende

tilbud ErindringsBio
pa side 21.

FRIVILLIGPORTRAT

Demensramte John samler ind til
landsindsamlingen: “Jeg kan godt
love, at jeg gar omradet tyndt”

Selvom 69-drige John Larsen har haft en demensdiagnose i mere end ti dr, hol-
der det ham ikke tilbage fra at vaere indsamler til Landsindsamlingen d. 24.
september. Her kan han bade samle ind og udbrede kendskabet til livet med
demens.

69-drige John Larsen fra Odense har varet diagnosticeret
med Alzheimer siden 2012. Det holder ham dog ikke til-
bage fra at samle ind til Alzheimerforeningens landsind-
samling.

Tekst og fotos: Mikkel Bekgaard

Der skal gang i bdde trave- og snakke-
tojet, ndr John Larsen spaender skoene
og gar ud og stemmer dgrklokker i
Odense d. 24. september. Her deltager
han i Alzheimerforeningens landsind-
samling, som i r for forste gang er en
husstandsindsamling. Her gdr John
Larsen og tusindvis af andre indsam-
lere fra der til der og samler ind til
Alzheimerforeningens arbejde.
Og det at kunne gore en forskel
betyder rigtigt meget for John
Larsen. Han har selv siden 2012
veeret diagnosticeret med Alz-
heimers sygdom. Men selvom
hukommelsen og koncentratio-
nen svigter, er indsamlingen et
sted, han kan bidrage med en stor
og vigtig indsats. For nok er John
Larsen ramt af demens, men han
er sd selvkegrende, at han sagtens |
kan samle ind - og endda ggre det
alene, hvis det bliver ngdvendigt:

ndr han samler ind og i mange andre
tilfeelde. For han leegger aldrig skjul
P&, at han lider af Alzheimers sygdom.
For ham er der ikke tale om et tabu,
som han prever at skjule:

— Jeg beerer altid solsikke-snoren, ndr jeg
gdr ud. Sd kan folk se, at jeg har skjulte
udfordringer. Samtidig barer jeg en
batch, hvor der stdr, at jeg har Alzhe-
imers sygdom. Folk er generelt rigtigt
sade til at hjalpe, og det forer ogsd gerne
til en snak om, hvad det betyder, siger
John Larsen, der ogsa tidligere har vae-
ret indsamler ved landsindsamlingen.

— Jeg hdber pd, at mine borneborn vil
med ud. Men ellers gdr jeg turen selv.
Det kan jeg sagtens — og jeg kan godt
love, at jeg gdr omrddet tyndt. Jeg er nok
rigtigt godt traet, ndr jeg kommer hjem,
men det er ok — og jeg er nok ogsd traet
dagen efter. Men det betyder ikke noget,
ndr jeg har veret med til at gore en stor
og vigtig forskel.

LAGGER IKKE SKJUL PA SIN
SYGDOM

For John Larsen er det vigtigt at samle
penge ind til Alzheimerforeningens
mange aktiviteter. Men det betyder
lige sd meget, at han kan vaere med til
at udbrede viden og kendskab til de-
menssygdomme. Han tager gerne en
snak med folk, hvis de spgrger — bade

John Larsen gdr aldrig ud, uden at beaere solsik-
kesnoren og et badge, der fortaller, at han har
Alzheimers sygdom. Dermed kan folk se, at John har
et usynligt handicap. Det sa@tter samtidig gang i
gode snakke.

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2023 11



12

LANDET RUNDT

LANDET RUNDT

LANDET RUNDT

Se hvilke arrangementer, der er i dit lokalomrade, i kalenderen pa www.alzheimer.dk
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En aften i harpens tegn

En grillaften i Aktivitetshuset i Fredericiagade i
Aalborg blev helt serlig. Det danske sommervejr
har aldrig rigtig veeret til at regne med, og det var
det heller ikke den aften. Vejret overraskede, og
grillmiddagen blev konverteret til ovnstegt nakke-
kam, flpdekartofler og salat, hvilket hittede hos
deltagerne. Herefter blev aftenen krydret med sang
og musik pd harpe af Ester og Isabella, to musikte-
rapeutstuderende. Harpen blev fragtet pd ladcykel
og slebt hen til Fredericiagade af de to studerende i
en pragtpraestation.

Familietur til Odense Zoo

Demensfeelleskabet Fyn var tilbage i juni maned i
Odense Zoo. Der var i alt 40 deltagere, som tilbragte
en hyggelig eftermiddag sammen, hvor solen helt
undtagelsesvist tittede frem. Dagen startede med
kaffe og hjemmebag, hvorefter gruppen bred op
for at gd rundt i mindre grupper. Her blev det til
mange gode snakke og et kig til Odense Zoo’s man-
ge dyr - ikke mindst den nye attraktion, krokodiller-
ne. De mest livlige og populere dyr var dog dednin-
gehovedaberne og pingvinerne. Eftermiddagen blev
afsluttet med faellesspisning pd Café Chunga, hvor
der var hgjt humer.
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Candlelight dinner i Esbjerg

Tilbage i maj var femogtredive deltagere samlet til
en hyggelig aften ved Jerne Kro i Esbjerg. Temaet var
Candle Light Dinner, s bordene var pyntet fint op
med lys. Menuen var som altid leekker med rejecock
tail til forret, wienerschnitzel til hovedret og sidst
men ikke mindst en isdessert. Som prikken over

i’et blev der ogsa serveret ol, vin og vand til maden.
Aftenen gik med at nyde maden, snakke og synge
feellessang. Der var smil at finde pd alles leeber og de
parorende fik delt erfaringer og hygget sig.

Sommerdagshgjskole pa Fyn

I sommer arrangerede Demensfzellesskabet Fyn en
dagshojskole, der varede tre dage. De startede pa
egte hojskolemanér hver dag med morgensang,
kaffe og dagens ord for 15 deltagere og syv frivilli-
ge. Derefter var der forskellige aktiviteter. Mandag
foregik i faellesskabets lokaler ved Skibhusvej med
fysiske aktiviteter og en musikalsk eftermiddag,
hvor der blev lavet musiklivstreeer sammen med en
musikpadagog. Om onsdagen gik turen til Tvillin-
gegdrden i Asperup, hvor der var rig mulighed for
at lave forskellige ting, som spil, tegning, quizzer,
tage en dukkert i Biring Vig, regnvejrsbanko, me-
ditation og naturvandring. Den sidste dag foregik
pa Stigeg med plantenerderi, gdture, yoga og mad
over bal. Deltagerne oplevede det som et dejligt
pusterum fra hverdagen med masser af gode grin,
snakke og nye venskaber.

I skent sommervejr kunne 12 egtepar nyde de dej-
lige omgivelser omkring det hyggelige hotel Hojby-
s@ ved Vig. Det minder om et badehotel, sagde flere
af deltagerne. Der var arrangeret en udflugt til
Odsherred Rescue Zoo, hvor en guide fortalte sjove
og spendende historier om de mange dyr, de har i
parken. En aften blev de alle underholdt af Topper,
en musiker fra Gerlev. Han spillede nostalgiske
countrymelodier, som deltagerne kunne synge med
pé. Topper sluttede aftenen af med at spille op til
dans. Mange havde ikke danset i lang tid, men det
holdt ikke folk tilbage. Hurtigt blev dansegulvet
fuldt, og alle fik rort benene. Deltagerne var bade
glade og traette efter tre hyggelige dage, og hdber
pa, at succesen gentages til naeste ar.

Ved smukke omgivelser og lokaler lagde Plejecen-
teret Fjordstjernen i juni hus til Tina Kjeldsens
foredrag. Tina er privat dementkonsulent, og hun
fortalte om sin version af pargrendevejen, der baner
retning for en tryg start og fremtid, efter en de-
mensdiagnose er stillet. Der blev talt om, hvordan
man fortsat skal leve i nuet og gere det, som bringer
gleede og energi i ens familie. Tina gav gode rad til,
hvordan man stadig kan veere aktiv og leve et vaerdi-
fuldt liv. Det var en leererig og smuk dag.

J F ¥
| ‘ P
T

v
Tt

%

En dag i juni besggte Demensfallesskabet @stjylland
kunstmuseet ARoS i Aarhus. Det er altid en span-
dende oplevelse, og det var den ogsd denne gang.
Der var rundvisning af Sarah, som viste deres nye
Annette Messager-udstilling. Hun er en anerkendt
fransk kunstner. Udstillingen bed deltagerne ind i
kunstnerens aestetiske, surrealistiske og feministiske
univers, hvor hun er meget optaget af samfundsre-
levante udfordringer, som i den grad vakte debat
blandt deltagerne. Da rundvisningen sluttede, var
der tid til kaffe og gode snakke om egen fortolkning
og de tanker udstillingen veekkede.

En juni aften var ganske speciel for 80 personer.
Der var arrangeret koncert med Sussi og drengene
ved Kulturhotellet i Rende. Musikken skabte glaede
blandt alle deltagerne, der sammen kunne have

en faelles oplevelse. Der var ogsad god mulighed for
billeder med Sussi. Det var frivillige kraefter fra Alz-
heimerforeningen @stjylland og DemensCaféens
venner, der stod bag det forrygende arrangement.
En af de inviterede var blandt andet byrddsmedlem
i Syddjurs Kommune, Christoffer Pedersen, som var
meget begejstret for aftenen og roste alle de frivil-
lige kreefter, der var med til at gore arrangementet
helt specielt.
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LOKALFORENINGER

Lokalforeninger

1: NORDJYLLAND
Formand: Anna Kristensen
TIf.: 2678 5166
Annaceciliel@gmail.com

Lukket per marts 2023.

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

Formand: Gitte Keergaard
TIf.: 2168 9715
gitte.kaergaard@hotmail.com

5: TREKANTSOMRADET
Formand: Jorgen Nederby
(kontakt via Kirsten Ishoj
TIf.: 21 70 23 70
kishoej@post4.tele.dk)

6: SYDVEST

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

7: FYN

Formand: Hanne Juul Serensen
TIf.: 2682 1726
fyn@alzheimer.dk
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Formand: Birgit Parkdal
TIf.:: 5581 3682 [ 2849 9605
parkdalbirgit@gmail.com

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

Formand: Torben Wibe Andersen
TIf.: 2811 6696
torben@wibe-andersen.dk

11: KOBENHAVN, FREDERIKSBERG
OG OMEGNSKOMMUNERNE
Formand: Mona Ulsted

TIf: 2142 6678
mona.ulsted.31@gmail.com

12: EGEDAL

Formand: Flemming Wenzel
Ignjatovic

TIf.: 2024 0889
safirvej@webspeed.dk

13: HILLER@D

Formand: Edith Hansen

TIf.: 2372 9238
alzheimer.hillerod@gmail.com
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VIDEN-SIDEN

Aget risiko for demens blandt
kvinder, som far hormoner i
overgangsalderen

Hedeture og andre gener i forbindelse med overgangsalderen kan behandles
med gstrogen. Men ny dansk forskning viser, at kvinder, som har fdet
hormonbehandling, har gget risiko for at fa demens.

Af Nille Kroun, Nationalt Videnscenter for
Demens

Demens rammer flere kvinder end
meend. [ jagten pd at forstd drsagen
har forskere fra Kraeftens Bekaem-
pelse, Nationalt Videnscenter for
Demens og Nordsjellands Hospital
undersggt sammenhaengen mel-
lem hormonbehandling i og efter
overgangsalderen og risikoen for at
fa demens.

Forskerne har fundet, at der er ca.

20 % oget forekomst af demens
blandt kvinder, der har veret i
hormonbehandling. De har desuden
fundet en stigende forekomst af
demens ved stigende brug af hormo-
ner. Ved behandling i mere end 12 ar
steg antallet af demenstilfeelde med
ca. 70 %.

Studiet viser, at selv kvinder, der
kortvarigt fir hormonbehandling
145-55 drsalderen, har oget fore-
komst af demens. Det er ny og vigtig
viden, forteeller laege og forsker fra
Nationalt Videnscenter for Demens,
Nelsan Pourhadi:

- Tidligere forskning har vist en oget
risiko for demens blandt kvinder, der har
fdet hormonbehandling efter 65 drs-al-
deren. I dag anbefaler man primart
kortvarig hormonbehandling til kvinder
i slut 40°erne, start 50’erne, fordi risikoen
for kreeft og blodpropper ages — is@r
blandt @ldre kvinder og ved langvarig
brug. Derfor ville vi undersoge, om der

ogsd er sammenhang mellem hormonbe-
handling og demens blandt kvinder, der
fdr hormonbehandling i overensstemmel-
se med anbefalingerne.

Studiet baner vej for forstdelsen af
kenshormonernes rolle i udviklin-
gen af demens. For kan man finde
potentielle drsager til demens, kan
man forstd mere om sygdommen og
potentielt forebygge den.

Den danske undersggelse kan ikke
afdeekke, hvilke mekanismer der
forer til, at hormonbehandling
oger risikoen for demens, eller om
demens er en direkte konsekvens af
hormonerne.

- Man ved, at ostrogen bdde kan have
positive og negative effekter pd hjernen. I
det tidligere studie, som viste en sam-
menhang mellem hormonbehandling og
demens, viste scanninger en storre grad
af skrumpning af hjernen — som man
hyppigt ser ved demens — blandt kvinder
behandlet med hormoner, forklarer
Nelsan Pourhadi.

- Sammen med sin lege bor man noje
afveje fordele og ulemper ved hormon-
behandling i og efter overgangsalderen.
Den nye viden kan vare med til at hjelpe
med at treffe det bedste valg pd et oplyst
grundlag, siger Nelsan Pourhadi.
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SPORGSMAL & SVAR

Sporgsmal & svar fra
Demenslinien

Else Hansen er sygeplejerske og
rddgiver pa Demenslinien

Nar en demensdiagnose bliver stillet, er det ofte forbundet med en folelse af at blive ladt alene bide
for den, der er syg og for familien. Heldigvis finder mange frem til nye faellesskaber og oplevelser med
andre i samme situation gennem Alzheimerforeningen.

Aktivitet ved fremskreden demens

Min far har desveerre fremskreden demens og bor pa
plejehjem. Han har veeret meget social og aktiv, men
kan nu ikke lengere magte hverken TV, feellesspisning
eller feelles aktiviteter. Han har ikke rigtig noget sprog
leengere, og sidder ofte alene for nedrullede gardiner.
Dagens hgjdepunkt er en gatur med min mor. Jeg ef
tersporger noget enkelt legetoj eller andet aktiverende,
som kan std fremme. Jeg har ogsé sveert ved at finde ud
af at veere sammen med ham, ndr jeg er pad bespg. Han
virker til tider trist, og jeg vil gerne hjeelpe ham med at
fd oplevelser, som han kan overskue.

Svar:

Det er sveert, ndr sproget forsvinder og deltagelse i
feellesaktiviteter ikke laengere kan lade sig gare. For din
far, er det nok ofte rigeligt bare at vaere sammen. Sidde
sammen, holde i hdnd og betragte det, der sker i nuet.
I virkeligheden er det bedst at skabe ro og en folelse

af naerver og samherighed, uden de store aktiviteter.
Du kan lade sig inspirere af bogen "Gennem spraek-

kerne" af Marianne Iben Hansen. Bogen er skrevet af
en datter, hvis far har Alzheimers sygdom. Hun fandt
netop samveaeret sveert, men over tid fandt hun frem til
en form for samveer, som var til glaede for dem begge.
Udover samveret, vil din far nok kunne fd glaede af at
lytte til musik, synge sammen eller spille et helt enkelt
spil. Spillet kan han ogsa sidde og kigge pd og arbejde
med, ndr han er alene. Det kan ogsd veere, at din far
kan have glaede af en tgjdyrshund eller kat - nok iseer,
hvis han tidligere har veret glad for dyr. Du kan finde
eksempler i Alzheimerforeningens webshop (ogsé pa
puslespil m.m.). Adressen er www.alzheimershop.dk

Mange kan have glaede af en digital fotoramme som
viser billeder af familien og gode oplevelser. Desuden
vil  sammen mdske kunne fa gode oplevelser ved at se
sma gratis filmklip gennem ErindringsBio: danmarkpa-
afilm.dk/danmark-paa-film/erindringsbio

Du er meget velkommen til at ringe til os pd 5850 5850
for en uddybning.

Alzheimerforeningens bisidderkorps — fa kontakt til en bisidder - ring til Demenslinien 5850 5850
Se flere sporgsmadl og svar i brevkassen pd www.demenslinien.dk
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Hvor kan vi finde nye aktiviteter og fallesskaber?
Min mand har lige féet stillet diagnosen Alzheimers
sygdom, og er stoppet med at arbejde. Han er meget
rastlgs og savner at veere aktiv, men han har sveert ved
selv at tage initiativ til noget. Bidde han og jeg efter-
sporger nye aktiviteter og kontakt til andre i samme
situation, sd vi kan blive klogere pd sygdommen og
samtidig skabe nye relationer. Det er allerede nu ofte
svart at folge med vores venner i deres hurtige og
hektiske samvaersform. Jeg synes ikke rigtigt, at jeg
kan finde nogen tilbud, som passer til os.

Svar:

At vaere en del af et feellesskab er vigtigt for alle men-
nesker. Samhorighed og at betyde noget for andre kan
faktisk kaldes en livsbetingelse og er nodvendig for at
opleve mening i livet. Gennem gode relationer styrker
vi vores evne til at tackle modgang og kriser i livet.
Iseer ved demenssygdom er det vigtigt at bevare eller
finde nye feellesskaber.

Fa kontakt til Alzheimerforeningens lokalforening, sa
I kan folge med i, hvad der sker lokalt. I finder kontak-
ten her: alzheimer.dk/lokalt.

For at fa et overblik over aktiviteter i Alzheimerfor-
eningen pd landsplan, er det en god ide at kigge pa
hjemmesiden under aktiviteter:
alzheimer.dk/aktiviteter

Vi kan ikke leengere rejse

Vi er et aegtepar, som altid har elsket at opleve nyt og
mede nye mennesker. Vi har altid rejst meget, men ma
sande, at det ikke lzengere kan lade sig gore pd grund
af, at demenssygdommen nu spaender for meget ben
for os. Vi treenger til at komme lidt veek hjemmefra og
fd ny inspiration. Hvad kan I foresla?

Svar:

Det er en god ide at underspge, hvad der foregdr lokalt
hos jer bade gennem jeres demenskoordinator og gen-
nem Alzheimerforeningens lokalforening. Flere steder

SPORGSMAL & SVAR

DEMENSLINIEN
- Ring til Demenslinien pa 5850 5850 eller g ind pa demenslinien.dk

Demenslinien har dbent mandag & torsdag klokken 9.00 - 19.00
og ovrige hverdage klokken 9.00 - 15.00

Sporgsmdlene er fiktive af hensyn til spargerens anonymitet, men de bygger pd virkelige sporgsmdl til Demenslinien.

Nogle af de tilbud, som helt sikkert kan veere rele-
vante for jer, er vores lobende online foredrag for
nydiagnosticerede, hvor I begge kan deltage. Det vil
uden tvivl vaere godt for din mand at deltage pa Aktiv
Hgjskole for personer med demenssygdom. Tilmel-
ding kan foregd pd hjemmesiden. Af aktiviteter for jer
begge, er der mulighed for at deltage pd Feriekurser,
som afholdes to gange om dret - et i Kerteminde og et
i Ringkebing. Herudover er det helt oplagt for jer at
deltage pa drets Teenketank, et to-dages seminar, der
danner rammen for politisk debat, udveksling af er-
faringer, tanker og ideer om livet med demens. Det er
desuden meget vigtigt, at I ogsd far dreftet onsket om
aktiviteter med kommunens demenskoordinator, som
har kendskab til alle tilbuddene i jeres kommune. Ved
at deltage i aktiviteter med andre, som er i samme si-
tuation, vil der opsté en folelse af at blive set, forstdet
og ikke veere alene om den sveaere situation, det er med
demens inde pa livet. Jeg vil desuden anbefale jer at
laese bogen: "Fa det bedste ud aflivet med demens”

Aktiv Hojskole,
Feriekurser og Tanke-
tanken er blot nogle
af Alzheimerforenin-
gens aktiviteter, som
medlemmerne finder
feellesskaber i.

ilandet afholdes ture og oplevelser for personer med
demens og deres pargrende. Maske er der ogsa et tilbud
for jer. Ellers har vi i Alzheimerforeningen et tilbud

om feriekurser. Ved at tilmelde jer til et feriekursus for
@egtepar enten i efterdret i Ringkobing eller til fordret

i Kerteminde, vil I fd mulighed for en ferie med ind-
hold. Kurset er teenkt som et pusterum og en ferie med
udflugter, oplevelser og hyggeligt samvar kombineret
med demensfagligt indhold og sparring omkring, hvor-
dan man bedst tackler hverdagen og far det bedste ud
aflivet med demens. Tilmeldingen findes her: alzhei-
mer.dk/aktiviteter/feriekurser

j. 1
Demenslinien
5850 5850
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TEMA | ALZHEIMERFORENINGENS FALLESSKABER

P4 job med demens

Det har ikke vaeret uden udfordringer at holde Kirsten Neuschild og Steen
Refsgard Olsen fast i deres jobs pa Aalborghus Gymnasium, efter at de — et ar
forskudt af hinanden - fik en demensdiagnose. Men for dem betyder det alt at
kunne blive ved med at arbejde, og beslutningen skaber god stemning og good-

will pd lererveerelset.

Af Jon Fiala Bjerre

For de omkring 5000 mennesker
med demens i Danmark i den
arbejdsdygtige alder, betyder en
demensdiagnose ofte et farvel til
arbejdspladsen. Men der findes
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arbejdspladser, der gor en ekstra ind-
sats for at fastholde loyale medarbej-
dere, og som oplever, at det kan veere
en win-win-situation. Det er dog ikke
en indsats uden udfordringer. For
det kreever omstilling og forstdelse
for sygdommen at kunne rumme

medarbejdere med demens. Og sd

er det oftest en dérlig forretning, og
noget der desverre kan kraeve et tov-
traekkeri med kommunen, der ikke
altid er lige godt gearet til at hjelpe
mennesker med demens, som gnsker
at blive pé arbejdsmarkedet. Til gen-

geeld er det langtfra alle kompeten-
cer der forsvinder fra den ene dag til
den anden, ndr man lider af demens,
og med den rette fleksjobordning er
det muligt bade at skabe gevinst for
arbejdspladsen og sende et signal til
gode medarbejdere om, at man er
en rummelig arbejdsplads, der tager
ansvar. P4 Aalborghus Gymnasium
begyndte det dog et lidt andet sted.

NOGET VAR GALT

Gymnasiet beliggende i det sydlige
Aalborg er en stor arbejdsplads med
850 elever og en stab pd 80 leerere. Si-
den 2006 har det veeret en selvejende
institution, hvilket vil sige, at mange
af'leererne ogsd indgdr i den admi-
nistrative del af arbejdet. Derudover
har gymnasiet en seerlig linje for
eliteidraetselever, som 62-drige Steen
Refsgdrd Olsen i flere ar har under-
vist med udgangspunkt i sin fortid
som elitetreener ved Fortuna Hjer-
ring. Derudover har Steen fungeret
som studievejleder, men for to ir
siden bliver rektor Torben Poulsen
opmarksom p4, at der er noget galt:

- Ind imellem kom Steen til at gd ind i
en klasse og tage de samme elever ud,
som han allerede havde haft en studie-
samtale med. Det skabte undren, sd jeg
fulgte op ved at sporge de andre lerere,
om de ogsd havde bemarket noget, og et
menster begyndte at tegne sig, forteller
Torben Poulsen, der oplevede det
som en ret ubehagelig proces:

- Det var virkelig ikke sjovt at skulle
konfrontere Steen med det, som jo er en
vellidt og dygtig kollega, jeg altid har
varet glad for. Men jeg fik flere og flere
informationer om ting, der gik galt for
ham. Og det var virkelig en balance at
navigere i, for Steen opfattede det som
om, jeg provede at fd ham ud.

- Man har jo sin stolthed. Sd det var
svert. Men ingen af os havde jo provet
det for — hverken mig eller Torben. Det
var ukendt territorie. Og det tog jo lidt
tid lige at finde ud af det, forteeller
Steen Refsgdrd Olsen.

STORM®@DE VISTE VEJEN

Det hele bliver lidt lettere, da Steen
fir en Alzheimer-diagnose og begyn-
der at deltage i tilbuddet Aktiv med
Demens i Aalborg Kommune. Her fir
han kontakt til Britta Pedersen, der
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er demensvejleder for yngre med de-
mens, og sammen tager de initiativ
til et stort mede med lerergruppen
péd gymnasiet, hvor de bliver klaedt
pd med viden om demens.

- Vi vil gerne give et billede af, at det
faktisk kan lade sig gore at fastholde
mennesker med demens pd deres arbejde,
hvis arbejdspladsen er indstillet pd at
enten satte timetallet ned, eller endre
stillingen, sd det er muligt at fuldfore
arbejdet. Meget af det handler om at
fa forstdelse for sygdommen. Det er

sd vigtigt, synes jeg, for det giver en
kempe livsglede at opleve, at man ikke
bare bliver kasseret. For mange yngre
med demens oplever desverre at blive
dobbeltramt, ndr de fdr diagnosen,

ved ogsd at miste deres job. Og det kan
vare meget sorgfuldt, forteeller Britta
Pedersen.

66

- Det giver mig en stor
glaede og tilfredshed

at kunne gore de ting,
som jeg stadig er god
til - fx det fysiske i
idraetsundervisningen.”

Steen

Efter medet pd laererveerelset bliver
Steen og Torben enige om at tilpasse
Steens job, sd han gdr ned i tid og
fremover byder ind med sine evner
som assisterende hjeelpelaerer i
idreet.

- Det giver mig en stor glede og til-
fredshed at kunne gore de ting, som

jeg stadig er god til — fx det fysiske i
idraetsundervisningen. Det fdr jeg ogsd
god respons pd. Det er jo pd nedsat tid,
for jeg bliver hurtigere traet, og kan ikke
overskue sd meget som for. Det er en svaer
erkendelse. Men jeg kamper. Det har jeg
altid gjort, og det bliver jeg ved med,
forteeller Steen.

ONSKE OM MERE FLEKSIBELT
SYSTEM

Med til Steens mede deltager ogsa
Kirsten Neuschild, der er laerer pa

den naturfaglige linje, og siden 2010
ogsd har haft en central rolle i det
administrative arbejde. Hun har i
noget tid oplevet, at hun glemmer
ting og foler sig stresset. Efter at
have presset pé for en udredning far
hun ved skoledrets start i 2022 den
nedsldende melding, at hun, ligesom
Steen, lider af Alzheimers sygdom.
Og ligesom Steen vil hun meget ger-
ne holde fast i sit job pd gymnasiet:

- Jamen det betyder alt. Hvis ikke jeg
havde mit job, sd ville det blive svaert

for mig, tenker jeg. Og sd tror jeg heller
ikke, at jeg ville kunne bevare hjerne-
funktionen pd samme mdde. Det er ret
vigtigt for mig, at jeg har noget at std op
til om morgenen. Og vide at jeg yder en
indsats i forhold til min arbejdsplads.

Torben har valgt en dben tilgang,
hvor han lgbende er i dialog med
Kirsten og Steen om deres arbejdsop-
gaver, og om der skal justeres noget

i forhold til deres ansattelse. Som
arbejdsgiver er det overordnet en
udgift at fastholde dem i deres jobs,
men omvendt vil han gerne straek-
ke sig for at skabe tryghed for sine
loyale medarbejdere igennem mange
ar - og samtidig sende et signal til
resten af laererstaben. Ifplge rektoren
er den storste udfordring faktisk det
kommunale system:

- Vi har haft flere andre fleksjobbere
uden problemer, men det er som om
demens gor det hele meget mere kompli-
ceret, og det er et kempe arbejde at fd
dem godkendt. Alle er sade og venlige,
men der er jo sd mange tunge forret-
ningsgange, og der er hele tiden ko i
systemet. Med Steens kommune gik det
nogenlunde let, men med Kirsten ville de
sende hende i jobprovning et helt andet
sted, hvilket slet ikke giver mening i for-
hold til hendes sygdom, hvor det jo isar
er nye opgavet, der er svaere for hende. Sd
mit onske til systemet er, at man gor det
langt mere fleksibelt og enkelt at fasthol-
de medarbejdere med demens i deres job,
for det kan faktisk vare en rigtig god
losning for alle parter, slutter Torben
Poulsen.

Tak til frivilligkoordinator i Aalborg
Kommune, Karin Boye Nielsen, for at
gore opmarksom pd det positive initiativ
fra Aalborghus Gymnasium.
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[ efterdret skrev mere
end 10.000 af Alzheimer-
foreningens medlemmer
og stotter under p4, at
forholdene pd plejehjem
skal forbedres. Det skete
1 kelvandet pd TV 2-do-
kumentaren "Oprdb fra
plejehjemmet", som viste
grove omsorgssvigt pd et
plejehjem. I juni tog Al-
dreminister Mette Kierk-
gaard imod erkleringen
fra underskriverne.

Underskrifter om forhold pa plejehjem
overrakt til minister

Alzheimerforeningens formand,
Birgitte Vglund, satte sammen med
direkter, Mette Raun Fjordside,
Aldreminister Mette Kierkgaard i
steevne i juni for at overlevere de i
alt 11.038 underskrifter sammen
med tre lgsningsorienterede bud-
skaber vedrgrende situationen pa
plejehjem pt.:

1. Stil krav til hej kvalitet i den
demens- og sundhedsfaglige be-
handling pé alle plejehjem

2. Mindre bureaukrati og bedre do-

kumentation giver bedre livskva-
litet

3. Stet pargrende - bdde agtefaeller
og voksne bern - i alle kommu-
ner

Ministeren tog positivt imod un-
derskrifterne og budskaberne, og
udtrykte enighed i, at der er ud-
fordringer pé plejeomrdadet, og at
det er et vigtigt omrdade. Direkter i
Alzheimerforeningen Mette Raun
Fjordside kvitterer for medet med

Aldreministeren og ser frem til

en god dialog om, hvordan man i
feellesskab kan lgse udfordringerne
pé plejehjem:

- Vi er glade for at have dbnet op for
dialogen, og som vi ogsd gjorde det klart
pd madet, byder vi meget gerne ind med
vores faglighed, og den store viden fra
vores medlemmet, til at pege pd konkrete
losningsforslag og initiativer, fortaeller
hun, og sender en tak til alle, der
har underskrevet.

Hotel Nyborg Strand slar derene op for
Alzheimerforeningens Frivilligdag 2023

Som frivillig i Alzheimerforeningen
ligger man bade hjerte, sjal, engage-
ment og tid i sit arbejde. De frivillige
gor hver dag en kaempe forskel for
mennesker med demens og deres
pargrende. Derfor vil Alzheimerfor-
eningen endnu en gang forkaele de
frivillige med en speendende dag
med lererige oplaeg, god mad og
muligheden for at medes med andre
frivillige. Alt dette foregdr lordag
den 28. oktober péd Hotel Nyborg
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Strand fra klokken 9 til 15.30. Herfra
kan man som frivillig gd hjem

med masse ny viden og inspiration

i bagagen. I ar er der fokus pd de
frivilliges trivsel og motivation, ny
viden og vaerktejer, samt hvilken
indflydelse humoren har pé gleeden
ved frivilligt arbejde. Alt sammen er
kogt ned til tre forskellige seminarer,
man selv kan veelge i mellem. Samt
et hovedoplag som er for alle. Arets
hovedoplaeg er "Humor for Begyn-

dere og letgvede” med Rune Green.
Her vil han tage deltagerne igennem
humorens betydning for vores ar-
bejdsgleede med morsomme eksem-
pler og enkle virkemidler. Imellem
oplaeggene vil der vare forplejning
fra Hotel Nyborg Strand.Lees mere
om dagen pd Alzheimerforeningens
hjemmeside under sektionen "Vear
Med’: alzheimer.dk/vaer-med|/frivil-
ligdag-2023

ErindringsBio 1 biograten
bliver landsdaekkende

Efter med succes at have vist ErindringsBio 1 udvalgte biografer, bliver

ErindringsBio 1 biografen nu et landsdaekkende tilbud.

Fra oktober 2023 bliver det muligt
for alle landets biografer at vise
ErindringsBio. Hold oje med, om din
lokale biograf tilbyder ErindringsBio
fra oktober af pd ErindringsBio.dk.

ErindringsBio i biografen er et non-
kommercielt filmtilbud til menne-
sker med let til moderat demens sam-
men med parerende, plejepersonale,
frivillige mm. Det Danske Filminsti-
tut leverer film og dialogmateriale,
mens biografer og kommuner sgrger
for rammerne for de demensvenlige

filmvisninger. Det Danske Filmin-
stitut tilbyder biopakker med 1-3
dokumentarfilm fra arkivet optaget i
perioden 1950’erne-70’erne. Filmenes
samlede varighed er pd ca. 30 min. og
de er udvalgt seerligt til mennesker
med demens.

Formadlet er at skabe en god oplevelse
og fremkalde minder hos mennesker
med demens, sd filmene kan danne
udgangspunkt for en samtale om det
levede liv efterfolgende. Til efterdret
kan der veelges imellem 5 forskellige

ErindringsBio-visning i Reprise Teateret i Holte. Foto: Bjern Pierri Enevoldsen.

biopakker med tilherende foldere
med billeder i.

ErindringsBio kan ogsd ses hjemme
i stuen helt gratis og uden login pé
ErindringsBio.dk.

ErindringsBio er udviklet af Det
Danske Filminstitut og en raekke sam-
arbejdspartnere inden for demens-
omrddet. Projektet er finansieret af
Den A.P. Mollerske Stottefond samt
Aage og Johanne Louis-Hansens Fond.
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TIPS

hjaelp til at italesaette

seksualitet og samliv ved

demenssygdom

Sex og kaerlighed er sundt og godt.
Seksualitet og intimitet er en del af
ens identitet og selvopfattelse, som
folger en fra vugge til grav. Mange
kan dog fole, at seksualitet mere bli-
ver en udfordring end en nydelse, ndr
den ene samlever fir en demenssyg-
dom. Sandheden er, at sex og demens
sagtens kan gd hdnd i hdnd. Men lige
sd skent som sex kan veere, lige sa
svert kan det ogsd veere for nogle at
italeseette.

Det har Nationalt Videnscenter for
Demens nu rdd for. De har udviklet
nye materialer til deres Verktgjskasse
- Livet med demens, som skal hjelpe
med at italeseette de udfordringer,
der kan opstéd i seksualiteten og
samlivet, ndr den ene part har fiet en
demenssygdom.

Der er to haefter om emnet. Det ene
er til mennesker med demens, det
andet er til deres partnere. Her kan
man finde generel information og

SEKSUALIT ET,

Nyt digitalt haefte giver

0G DEMENS

forslag til samliv, alt efter ens livssitu-
ation, og de behov man hver iseer har.
Der er ogsd lavet undervisningsmate-
riale til fagfolk, som skal undervise i
emnet.

Heefterne ”Seksualitet, samliv og
demens” kan findes pd Nationalt
Videnscenter for Demens’ hjemmesi-
de i deres 'Verktgjskasse’ under hhv.
"heefter til pdrerende’ og "heefter til
personer med demens’.

Fa naturen hjem i stuen

Mange mennesker finder glaede ved
at veere i naturen - ogsd dem som

af forskellige arsager ikke magter
eller kan feerdes i den. P4 trods af det

kan de stadig glaedes over billeder af
naturen.

Derfor fik Erik Christoffersen, For-
mand for Sind Hjerring, den idé, at
han ville lade naturen komme hjem i
folks stuer. For man kan sagtens nyde
naturen, selvom man ikke er i den.
Han er naturelsker og har igennem
drene taget utallige billeder, som han
nu har sat sammen til en video, der
folger arets fire arstider.

- Det har varet min intention, at bil-
lederne skal satte tanker og minder i

gang hos betragteren. Musik, sange og
naturens lyde rorer normalt ogsd noget
i sindet hos mennesker, sd derfor indgdr
o0gsd denne del, forklarer han.

Videoen hedder "Fra naturen til dig”
og kan findes pd Hjerring Kommunes
Youtube-kanal ved at sege pa titlen.

- Mit hab e, at videoen kan nd ud til sd
mange som muligt og vere med til at
hente minder frem og skabe glade, siger
Erik Christoffersen.

Fa gode historier, ny viden og nyt fra foreningen via
vores nyhedsbrev og sociale medier.

Husk, at du ogsd kan folge Alzheimer-
foreningen pa Facebook, Instagram
og LinkedIn. Her deler vi lebende
gode historier fra foreningen - kryd-
ret med personlige fortellinger om
livet med demens.
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Vil du ogsd have vores nyheder og
gode historier direkte i din Indbakke?
Sa tilmeld dig Alzheimerforeningens
nyhedsbrev. Vi udsender nyhedsbre-
vet én gang om mdaneden - og du kan
til hver en tid afmelde dig igen, hvis

det alligevel ikke har interesse. Vi
héber, du vil laese med.

Du tilmelder dig nyhedsbrevet her:
www.alzheimer.dk/nyhedsbrev

Bliv indsamler til
Landsindsamlingen i ar

Vi skal huske at skabe stjernestunder, som vi
gemmer helt derinde, hvor det aldrig bliver glemt”
Kirsten Sendergaard har varet hudlgst srlig om sin
mors Alzheimers sygdom, siden den kom ind i famili-
ens livi 2018. Kirsten bruger bl.a. Facebook til at forteel-
le om de smukke, men ogséd de harde sider ved at vaere
parerende til en mor med demens. I 2022 lavede hun
en digital indsamling til landsindsamlingen, som fik
sd stor opbakning af venner og familie, at hun samlede
cirka 4000 kr. ind.

Hvorfor er du si @rlig omkring din mors sygdom?

- Jeg synes, der er for lidt oplysning om demens. Det
bliver ved med at veere tabu, sd laeenge det ikke bliver
italesat. Det har jeg valgt at gore noget ved. Derfor taler
jeg dbent om sygdommen pa Facebook, og jeg tror pa,
at det gavner nogen. Ndr jeg gdr i Brugsen i Lokken,
mader jeg ofte bekendte, som spgrger ind til, hvordan
min mor har det. De tegr godt sperge, fordi de ved, jeg
er dben omkring sygdommen, og det er virkelig rart.

Hvad er det svaereste ved at vaere pargrende til en
mor med demens?

- Jeg synes Alzheimers sygdom er som et lgg. Som tiden
gdr pilles der flere og flere lag af min mors feerdighe-
der. Den hardeste periode var dengang, hun selv var
bevidst om sygdommen. Hun var ked af det og opleve-
de, at der var ting, som hun ikke leengere selv kunne
héindtere. Jeg har veeret med hele vejen. Til alle under-
sogelser, alle de overgange, som vi sammen har oplevet
de seneste fem ar. Det er hdrdt, men vi har haft mange
gode stunder som familie.

Hvorfor tror du din online-indsamling blev s stor en
succes?

-Jeg bor i et lille lokalsamfund i Nordjylland, hvor alle
kender alle. Min families dbenhed gor ogsd, at alle ved,
hvad vi gdr igennem og stotten til os er stor. S& da jeg
lavede en onlineindsamling og skrev om kaerligheden i
vores familie, var der mange, der gerne ville vise deres
stotte og anerkendelse ved at donere et belgb til min
indsamling. Jeg er glad for, at det gik sd godt, for min
indsamling er en god mdde at sprede oplysninger fra et
virkeligt liv med demens.

Hvad er dit bedste rad til andre, som stir i samme
situation som dig?

- Min mor ved ikke leengere, at hun er min mor - men
det ved jeg, at hun er. Husk at nyde de dyrebare gjeblik
ke med dem, der stdr dig neert. Og husk at dele dine
gleeder og frustrationer - for der er mange, som har
brug for at vide, hvordan det er at leve med demenssyg-
dom teet inde pa livet.

Gor som Kirsten - kast dig ud i en digital indsamling
til Landsindsamlingen pa:
www.start-indsamling.alzheimer.dk/

Du kan ogsa gare en stor forskel ved at tage en
rute til Landsindsamlingen - tilmeld dig pa
www.indsamler.alzheimer.dk/

Gor en forskel i tre timer til Landsindsamlingen sgndag d. 24. september 2023
- vi har brug for dig!

Tilmeld dig pa www.indsamler.alzheimer.dk
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Derfor samler vi ind

“Min hustru er ikke ret gammel. Mange vil ikke tro, at hun har Alzheimers syg-
dom. Derfor er det vigtigt for mig (efter aftale med hende) at alle vores venner
ved besked - og allermest dem, der bor i vores neeromrdde, for jeg vil sikre mig,
at der bliver taget keerligt hdnd om hende, ndr hun er ude pd en gatur alene. Og
gdturene er vigtige for hende, det giver livskvalitet. Men mdaske kommer der en
dag, hvor hun fir brug for en keerlig hjaelp — og sd ved jeg, hvor taknemmelig
jeg vil vaere for, at vi har veeret &bne omkring sygdommen i god tid. Til Land-
sindsamlingen samler vi ind sammen i vores nabolag - og pd den made gor vi
opmearksom pa sygdommen og far fortalt, at vi er ramt af Alzheimers.”

(anonym pdrerende)

I Danmark lever cirka 85-90.000 mennesker med en demens-
sygdom og lige ved siden af stdr godt 400.000 naere pirorende.
Stop demens. Bliv indsamler.

TILMELD DIG PA ® https:/indsamler.alzheimer.dk/

Stot landsindsamlingen pa MobilePay: 852767




