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LEDER

Corona, Corona
Corona ...

tiviteter i Danmark, efter at stort set alt ikke-livsnedvendigt har vaeret
lukket ned. Krisen er isaer gdet ud over svage og syge mennesker pa de
danske plejecentre.

I skrivende stund er vi i gang med at lukke gradvist op for dagligdagsak- ‘ ‘

Hudsult er blevet et

fiAlzhelmer.forenlr.lgen ved vi f?a qtalhge .henvendels.er.fra parerende og almind eligt kendt
emenspatienter til vores rddgivningslinje, Demenslinien, at de stram-

me besggsrestriktioner bringer sorg, savn og mange bekymringer med dansk ord 0og bruges
sig. Henvendelserne til Demenslinien om besggsrestriktionerne siger om den manglende
noget om frustration over ofte uforstdeligt stramme regler, frygt for ikke N
at blive genkendt efter lang tids adskillelse og savn til keerlig neerhed og fy51ske kontakt, som
bergring. Hudsult er blevet et almindeligt kendt dansk ord og bruges om s3 mange beboere i

den manglende fysiske kontakt, som s& mange beboere i plejeboliger
savner og mangler.

plejeboliger savner
og mangler.”

For mange er det neesten ubaerligt ikke at kunne vaere tet pd sine keere i
hverdagen. Derfor er det, med andre ord, ikke sd attraktivt for alle at bo
i plejebolig lige nu, ogsd selv om man har behov for naerveer af fagperso-
ner til pleje og omsorg hele degnet.

Men i demenssygdommens svare fase er en plejebolig ofte nedvendig,
béde for de pargrende og ikke mindst for, at personen med demens kan
fa sine komplekse behov opfyldt.

Overgangen fra let til moderat og sveer demens er tung, for de er fulde
af tab og afsked. Alene at skulle se i gjnene, at et langt arbejdsliv og en
hverdag sammen madske er fortid og at plejeboligen bliver den naeste, og
for de fleste ogsd den sidste bolig, er tungt og traurigt. For mange er det
ikke et valg, man tager af lyst, men af ned.

Derfor er det sd vigtigt at vaere opmaerksom pd, hvordan overgangen fra
det gamle, kendte liv til det nye og ukendte kan tilretteleegges sd skdn-
somt som muligt. Det er afgerende, at bdde demenspatienter og pare-
rende hjeelpes til at forberede sig, og vejledes og inddrages aktivt i hele
processen. Derfor er overgangen fra let til moderat og sveer demens et af
Alzheimerforeningens strategiske indsatsomrdder og i dette nummer af
Livet med demens kan du blive klogere pa temaet.

God laeselyst og rigtig god sommer.

Birgitte Volund,
Landsformand
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TEMA | FRA LET TIL MODERAT OG SVAR DEMENS

Ullas liste

Det gor ondt pa Kurt Jensen, ndr han opdager, at der er noget, han, pd grund af
sin Alzheimers sygdom, ma sige farvel til. Det har faet hans hustru, Ulla, til at
lave en liste over alle de gode ting han stadigvaek kan.

Af Emilie Amstrup Kurt. S& svarer Kurts hustru, Ulla, at Ulla sidder med benene udstrakt

det nok er fordi han taler for meget. foran sig i en lille sofa. Hun har bun-
Nér Kurt Jensen taler i telefon med det et torkleede om hdret, der er lidt
sine gamle kammerater, gdr samta- - Nej, lyder det fra vennen, der griner, tyndt efter et kreeftbehandlingsfor-
len glat. S& glat, at en ven ofte siger, - Det er fordi, han har sddan en skrap kone lgb. Kurt sidder tilbageleenet i stolen,
at der sgu ikke er noget i vejen med som dig. Du holder ham til ilden. en albue pd hvert armlen. Ulla taler
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hurtigt og insisterende, Kurt lidt
mindre og lidt langsommere. Til
gengaeld sparer han ikke pd de kaekke
bemaerkninger.

FARVEL TIL AVISEN

Det begyndte, da Kurt Jensen en

dag for otte ar siden kom hjem fra
bridge og fortalte, at noget var galt.
I kortspillet skal man tenke flere
traek foran, og nu havde Kurt plud-
selig smidt et kort ud uden at teenke
fremad. Det var det forste hdndgribe-
lige tegn pa Alzheimers sygdom — og
den forste aktivitet, han mdtte sige
farvel til:

FRA LET TIL MODERAT OG SVAR DEMENS | TEMA

66

Jeg kan brokke mig og
skalde ud, men jeg har
teenkt meget over det -
skal man blive irriteret?
Det ville man jo ikke,
hvis det var et barn.”

Ulla Jensen

- Jeg ville ikke spille mere. Jeg kunne se, at

det her, det kunne jeg ikke l@ngere. Jeg kun-

ne slet ikke forstd, hvorfor jeg havde spillet
de kort, jeg havde. Det var rystende.

Kort tid efter holdt han op med at
skrive referater, for et rdd, han var
med i. Og siden da er mange ting ble-
vet svaerere. For tre dr siden fjernede
de computeren i stuen, da han ikke
leengere kunne betjene den.

Et program pd computeren var hans
sidste mulighed for at laese avis. Efter
mange ar i statsadministrationen,
hvor aviserne var helt centrale for at
folge med, gjorde det ondt, da det til
sidst var umuligt.

- Det var rovtur, det var det faktisk. Jeg har
leest aviser altid. Og sd sad jeg der... det var
frygteligt, forteeller Kurt.

STADIG GOD TIL NOGET

Ulla er uddannet paedagog, og har
uendelig meget tdlmodighed, ndr det
kommer til bgrn. Men den tdlmodig-
hed kan veere sveer at hive frem, ndr
Kurt sperger om det samme for tien-
de gang, eller hvis han bliver ved med
at std og begvle med noget, sa Ulla ma
hjeelpe. Kurt bliver ddrligere, og ndr
det bliver tydeligt, kan det godt hyle
hende ud af den:

- Sd kan jeg brokke mig og skalde ud, men
jeg har tankt meget over det - skal man bli-
ve irriteret? Det ville man jo ikke, hvis det
var et barn. De skal lare det, sd kommer
de videre, men for Kurt er det modsat — det
bliver jo verre, fortaeller hun.

- Det kan vere svaert at bevare tdlmodighe-
den, men jeg tror ikke, at man skal leegge
sd meget 1dg pd, at man bliver en padagog
for sin partner — bare man kan snakke om
det bagefter.

Kurt bemaerker det ogsd selv. Nar han
ikke ser de ting, der stdr foran ham,
eller gang pa gang forseger at skare
sin mad ud med en ske, kan hun af
og til finde ham med hovedet begra-
vet i heenderne.

- Du kan ogsd grade, siger Ulla til sin
mand, - 0g sd siger du "jeg er ogsd en idi-
ot til alting”. Det er du altsd ikke. To gange
har jeg skrevet alt det, du er god til, pd en
liste, og sd hiver jeg den frem og laser hojt.
Du er god at opleve med og du giver de dej-
ligste omfavnelser, sd pd den led snakker vi
om, at det ikke er alt der gdr ned ad bakke.
Der er stadigvaek noget, vi kan nyde.

FREMADSYN

De teenker ikke sd meget over, hvor-
dan det kunne have varet. I stedet
forholder de sig til, hvordan det er nu
- pé de cykelture de kan tage pd, pa
de ting, som stdr pd listen. Fremtiden
fylder ogsd, men ikke sd meget — det
er sveert ikke nogle gange at teenke
pé, hvad det naeste man skal sige far-
vel til er, forteeller Kurt, men det er jo
kun spekulationer. Man ved det ikke.

Ulla har fra starten sagt, at hun er
bange for, ikke at kunne klare at have
Kurt hjemme, hvis han en dag ikke
kan genkende hende, eller ikke rea-
gerer pd hende - hun skal nok besage
ham pa et plejehjem hver dag, men
lige nu er det ikke aktuelt:

- Jeg kan ikke forstille mig nogen, jeg hellere
ville veere sarmmen med, med eller uden
Alzheimers, selvom jeg bander det langt
vaek nogle gange. Nej, jeg ville ikke vare
foruden dig, det ville jeg altsd ikke.

Kurt er stille et gjeblik, og sd siger
han noget, ganske tort, der far dem
til at grine:

- Det lyder godt.

66

Det var revtur, det var
det faktisk. Jeg har
laest aviser altid. Og sa
sad jeg der... det var
frygteligt.”

Kurt Jensen
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Hvornar skal man
sige stop?

Overgangen fra arbejdsliv til en ny tilveerelse kan vere sveer — isar nar den
skyldes en demensdiagnose. Noget af det svareste er at finde det rigtige
tidspunkt at traede ud af arbejdsmarkedet pd. Men det har Lone Hartz og
hendes arbejdsplads fundet en god lgsning pa.

Af Jon Fiala Bjerre for fire &r siden begyndte at glemme ikke selv, sa det var i forste omgang
smad rutiner og gentage sig selv pa hendes daveerende mand og sidenhen

Demens var det sidste, nogen havde jobbet som logistikkoordinator hos veninderne og kollegerne, der blev

mistanke om, da 51-drige Lone Hartz Novo Nordisk. Lone opdagede det opmearksomme pd, at der var noget
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galt. Lone blev undersogt pa kryds
og tvaers, og mistanken faldt blandt
andet pa stress, en svulst i hjernen
eller atypisk depression:

- Jeg folte mig jo ikke deprimeret. Hvis det
var en depression, havde jeg nok gemt mig
under dynen, men jeg havde lyst til at std
op og gd pd arbejde hver dag og modes

med mine venner. Det var meget frustreren-

de at gd sd lenge, uden at vide, hvad der
var galt med mig, forteeller Lone Hartz.

LOYALITET GAR BEGGE VEJE

Der skulle ga tre et halvt dr for leeger-
ne med udelukkelsesmetoden i 2019
ndede frem til, at Lone led af Alzhe-
imers sygdom. I mellemtiden var
Novo Nordisk interne bedriftssund-
hedstjeneste, der blandt andet bestar
af laeger og socialrddgivere, blevet
involveret i forlgbet:

- De afholdte en masse samtaler, hvor de
undersogte, om Lones udfordringer pd no-
gen mdde skyldtes arbejdet eller stress, og
havde en lobende dialog med bdde Lone og
mig om, hvordan vi kunne tilpasse hendes
arbejdsopgaver til situationen, forteeller
Musa Kekec, der de seneste tre dr har
vaeret Lones chef'i Shipping & Custo-
mer Service hos Novo Nordisk.

Da han tradte til, var afdelingen alle-
rede opmerksom pa Lones situation,
og alle ville gerne hjaelpe:

FRA LET TIL MODERAT OG SVAR DEMENS | TEMA

- Lone har i sine otte dr hos Novo Nordisk
veret en ekstremt loyal og dedikeret medar-
bejder, som alle i afdelingen holder af. Hun
har altid formdet at skabe gode relationer,
og jeg har aldrig set hende vere sur eller
nedladende over for sine kolleger eller
kunder. Sd det er klart, at ndr hun plud-
selig stdr i en svar situation, sd hjlper vi
selvfolgelig den anden vej rundt, forteeller
Musa Kekec.

DEN SVARE BALANCE

I takt med at sygdommen udvikler
sig, bliver Lones arbejdsdag ogsa
@ndret.

- Vi prover hele tiden at finde balancen
mellem at kunne give Lone nogle opgaver
med kod pd, uden at det bliver for stres-
sende og komplekst. Det er typisk de mere
rutinepragede opgaver, som Lone har
haft pd rygraden, der fungerer, fortaeller
Musa Kekec.

Da Lone fik stillet sin demensdiag-
nose, blev hun sat ned i tid, og sddan
bliver der Igbende lavet justeringer,
sd hun kan blive ved med at byde
ind med noget til afdelingen. Og det
betyder meget for Lone:

- Det har betydet alt, at jeg har kunnet blive
ved med at arbejde her. For det er vigtigt
for mig at have en funktion og noget at
lave - nasten ligegyldigt, hvad jeg skal tage
mig til. 0g sd har det sociale selvfolgelig
ogsd en afgorende betydning.

Men Lone har ogsé hele tiden vidst,
at der ville vaere en udlgbsdato. Selv
maerker hun mest til sygdommen,
ndr hun har for travlt, og der er man-
ge indtryk, der skal bearbejdes. S&
bliver hun treet i hovedet og har brug
for ro. Men i afdelingen laegger man
ogsd meaerke til, at sygdommens an-
dre symptomer tager til, og det bliver
svarere og sveerere at finde opgaver,
som Lone kan varetage.

- Det har varet svaert at finde det rigtige
tidspunkt at sige stop. For Lone er glad
for sit arbejde og enormt vellidt, men som
leder skal jeg jo ogsd kunne forsvare at
have hende ansat til at udfere en opgave
og udfylde en personaleressource. Det
handler virkelig om at finde balancen med
vardighed, sd Lone ikke bare moder op og
er pd kontoret, men ogsd kan byde ind og
have sine egne arbejdsopgaver, fortaeller
Musa Kekec.

EN VIGTIG LEKTIE

For bdde Lone og Musa har det veret
vigtigt at gere overgangen bled og fly-
dende og processen sd arlig og dben
sd muligt. P4 den mdde har der ikke
vaeret nogen ubehagelige overraskel-
ser i forlgbet, og alle har gradvist kun-
ne veenne sig til den nye situation.
Derfor var det ogsd udramatisk, da
Musa madtte overbringe Lone nyheden
om, at maj ville blive hendes sidste
madned i Novo Nordisk.

- Jeg blev selvfolgelig ked af, at jeg skulle
stoppe. Og jeg kommer virkelig til at savne
den fantastiske afdeling og mine kolleger.
Men det har ogsd lidt vaeret en befrielse, at
andre har taget beslutningen, i stedet for at
jeg selv skulle gd og tanke, om jeg var klar
eller skulle vente. Nu skal jeg prioritere min
familie og mine venner og ikke mindst mig
selv. Rejse og gore noget godt for andre — fx
som frivillig pd et plejehjem. For jeg ved jo
ikke, hvor leenge jeg har igen. Sd det er med
at nyde livet, mens man kan.

Novo Nordisk har veeret med til at
tilretteleegge, hvordan Lones afgang
skal foregd, og har blandt andet veeret
med til at undersoge mulighederne
for frivilligt arbejde. For Musa har
hele forlgbet vaeret leererigt:

- Jeg har lert en yderst vigtig lektie om, at
det her er et folsomt emne, som man skal
behandle varsomt. Man skal virkelig finde
den rigtige balance for ikke at sdre nogen,
men man skal ogsd vare fair og rationel —
bdde som arbejdsgiver og menneske. I sidste
ende handler det jo om mennesker, og det
er mest af alt gdet sd godt, fordi Lone er
Lone.

44

Vi prover hele tiden
at finde balancen
mellem at kunne
give Lone nogle op-
gaver med kod p4,
uden at det bliver
for stressende og
komplekst.”

Musa Kekec
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En nydiagnosticeret demenssygdom er i sig selv rigeligt at forholde sig til -
men efterhdnden som sygdommen udvikler sig, kommer der nye ting til, man

skal overveje.
Af Emilie Amstrup

Behov for hjelp, farvel til aktiviteter
og overvejelser om plejehjem. Der er
mange ting, som fylder i livet med
demens. Her giver Alzheimerfor
eningens rddgivere, Lone Rehder og
Else Hansen, nogle rdd til, hvordan
man kan komme lidt bedre igennem
udviklingen af sygdommen.

1. TAG IMOD HJALP

- Det vigtigste er at begynde at sige ja tak,
ndr man fdr tilbudt hjelp. Man kommer
mdske derhen, hvor man ikke leengere kan
klare det hele selv, siger Else Hansen,

- Under hele forlobet bliver man nodt til
gradvist at justere sin adfaerd — for det,
som man kunne i gdr, kan man mdske
ikke i dag. Nu skal der findes en anden
mdde at gore tingene pd.

Anerkend udviklingen i sygdommen,
og begynd at tilretteleegge stotten
efter det. Det kan for eksempel

vaere, at man pd nogle omrdder skal
alliere sig med venner, familie eller
hjemmehjelp. Det sidste kan vaere
graenseoverskridende, og i sd fald
kan det vaere en god idé at skabe
tillid, forteeller Lone Rehder:

- Mdske skal hjemmehjealperen de forste
gange komme sammen med en, man
stoler pd — for eksempel demenskoordina-
toren. Sd kan man begynde med at lere
hinanden at kende ved at tale sammen
eller ordne noget praktisk sammen, for
man gdr videre til for eksempel personlig
pleje, hvis det er det, der er madlet.

2. LAV EN FREMTIDSFULDMAGT
En hverdag med demens er fyldt
med dilemmaer og overvejelser. Man

har rigeligt at teenke pd, men det
kan give ro i maven, hvis man har
vished om, at der rent juridisk er
styr pd fremtiden.

- Hvis ikke man allerede har lavet en
fremtidsfuldmagt, er det nu, man skal
overveje det. Den loser ikke alle proble-
mer, men den sikrer, at man har noget
selvbestemmelse over, hvem der skal hjl-
pe én med de praktiske og ekonomiske
ting senere hen, forteeller Lone. Else
supplerer:

- For de narmeste er det umuligt at hand-
le pd den andens vegne uden at have en
fuldmagt.

Lees mere om hvordan man laver en
fremtidsfuldmagt pa:
alzheimer.dk/er-du-paaroerende/
vigtige-overvejelser/gkonomi-
fuldmagt-og-vaergemaal/

3. SKRIV ET PLEJETESTAMENTE

- Det er godt for alle at lave et plejetesta-
mente. Plejetestamentet er med til at for-
taelle personalet pd plejehjemmet, hvilke
onsker man har, hvis man en dag skal bo
der. Sd vidt det er muligt, skal der ifolge
lovgivningen tages hensyn til ens onsker
- vil man for eksempel foretrakke at sove
leenge om morgenen? Man kan som par
lave hvert sit plejetestamente og fd nogle
gode snakke om, hvad der er vigtigt for
én, siger Else Hansen.

P4 Alzheimerforeningens hjemmesi-
de kan du printe et plejetestamente,
som kan udfyldes. Derefter opbeva-
res dokumentet, og tages med, hvis
man en dag flytter pa plejehjem.
Find dokumentet pa denne side:
alzheimer.dk/er-du-paaroerende/
vigtige-overvejelser

4. TAL MED ANDRE - OG
HINANDEN

- Demens er en fremadskridende sygdom,
og selvom man har vannet sig til et niveau,
sd gdr det nedad. Det kan veere svaert, sd tal
med hinanden og andre om, hvad det er,
der er svaert, og hvad man kan gore for at
hjalpe. Vi er nogle gange bange for at snak-
ke om det, som foregdr oppe i hovedet — men
det skal ikke veere sd tabubelagt. Man md
gerne tale om det, understreger Lone.

- Overvej at vare sammen med andre i
samme situation. Det kan blive sverere
og svarere at deltage i almindelige ting,
men man kan godt finde aktiviteter, man
stadig kan vere med til. Det er tit i felles-
skab med andre mennesker med demens,
pdrorende- eller i @gtepar-grupper.

5. HOLD VED AKTIVITETERNE -
MEN OVERVE] NIVEAUET

N4r man har demens, er det vigtigt
hele livet at holde sig fysisk aktiv -
gd en tur, eller tage ud at cykle og
lgbe, hvis det er en mulighed.

Fd nogle gode oplevelser i hverdagen. Det
kan vare sociale fellesskaber, sdsom gd-
ture med andre i samme situation. Man
skal mdske overveje et skift fra nogle af
de aktiviteter, man hidtil har gdet til, til
nogle som passer bedre til ens niveau. Det
kan en demenskoordinator ogsd hjelpe
med, fortaeller Else.

Hvis du har brug for et godt rdd,
hjeelp eller bare en snak, er rddgi-
verne pd Demenslinien til rddighed
mandag & torsdag klokken 9.00
-19.00 og evrige hverdage klokken
9.00 - 15.00. De kan treeffes péd tele-
fonnummer 5850 5850.
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Af Iben Hjejle

Den svaereste, men ogsd vigtigste be-
slutning, jeg har taget som pargrende
til én med demens, har vaeret at give
slip. Slip pa forventninger, rolleforde-
ling og gradvist pd en del af det men-
neske, jeg har kendt og elsket hele
mit liv. Det har ikke veeret let, og det
har kraevet tid, tdlmodighed og tarer
at nd til den erkendelse. Til gengaeld
har det vist sig at vaere den bedste
gave, jeg kunne give. Og det har gjort
mig bedre til at stoppe op og dveale
ved de smad og fine ting i livet.

Da jeg var ung teenager, fik min gam-
le mormor demens. Mine foraeldre
var sd privilegerede, at de havde mu-
lighed for at flytte hende hjem til os,
sd hun boede i overetagen og vi boede
nedenunder. Jeg leerte dengang, at jo
mere humor og kerlighed, vi kunne
tackle sygdommen med, jo nemmere
blev det. Min mormor var gammel
landarbejder, og som ung havde hun
vaeret vant til at skulle tidligt op

LIVET MED DEMENS | NR. 2 | 2020

Foto Christian Staehr

om morgenen for at malke. S& ind
imellem kom hun ned til os klokken
fire om morgenen og spurgte, hvis
tur det var til at malke? I stedet for at
konfrontere hende med, at hun var
90 og ikke havde skulle malke kger de
sidste 70 &r, rdbte min stedfar: "Det er
min tur Emma, du kan bare ga op og
leegge dig igen”. P4 den mdde undgik
hun at fole sig fortvivlet over situati-
onen, og vi andre kunne grine lidt af
det, i stedet for at skulle forklare en
helt masse.

Situationen var noget anderledes,

da min egen far fik stillet diagnosen
Lewy Body-demens for to ar siden. Det
kom som et chok. Jeg havde i flere ar
godt lagt meerke til, at han var blevet
mere forsigtig og indimellem havde
sveert ved at holde fokus, hvilket var
usaedvanligt for ham. Men jeg havde
aldrig forestillet mig, at det kunne
vaere demens. Han var jo meget
yngre, end min mormor havde veeret,

hvilket var min reference til demens.
Jeg havde maéske heller ikke lyst til at
indse, at der var noget galt, og slog
det hen med, at han nok bare drak
for meget redvin. Men situationen
eskalerede med tiden, og det endte
med et udredningsforlgb pa Rigs-
hospitalets Hukommelsesklinik og
efterfelgende en demensdiagnose.

Min far blev selviplgelig enormt ulyk
kelig, men havde samtidig svaert ved
at forholde sig til sygdommen - ogsa
selvom hans lillesgster fa ar forinden
havde fiet stillet samme diagnose.
"Det der, jeg har”, beskriver han det
med. Det er ligesom uden for hans be-
grebsverden. Den manglende forsta-
else for situationen, synes jeg er det
hdrdeste. At personen med demens
simpelthen holder det ud i strakt arm
og ikke synes, det er sa alvorligt, som
os andre. Nr det sd er sagt, s var det
pé det tidspunkt, hvor jeg syntes det
var allersveerest, at jeg i tanke om,
hvordan det havde vaeret med min
mormor. Og sd tenkte jeg, at det ma
simpelthen vere den strategi, jeg
vaelger. Nu vaelger jeg at slippe alt det
besvarlige og praktiske, og sd prover
jeg at komme ham i mode pa det vir-
kelighedsniveau, han befinder sig.

Sa jeg gav slip. Ikke pd én gang. For
man er nedt til at gere det gradvist
lidt ad gangen. For hver samtale er
man nedt til at sige: "Ok, det forstar
jeg. Det er sddan, du ser pd det. Fint.”
Og det er jo forfeerdeligt, for det foles
som et lille tab, at man ligesa stille,
hver dag, er nodt til at give en smule
mere slip pd det menneske, man
elsker. Men hvis vi insisterer pé at
fastholde den samme status og rolle-
fordeling i forhold til personen med
demens som tidligere, sd er det os der
taber. Og vi gor livet meget mere be-
sveerligt og frustrerende for dem. For
mig har det gjort en stor forskel at
spore mig ind pa min fars bevidsthed
og dvaele ved de smad gjeblikke sam-
men med ham. Og selvom demens pd
alle mdder er en forbandelse, sd kan
det faktisk ogsd veere med til at leere
én at standse op og kigge pa det, der
er vigtigt - prove at stige af det her
super effektive liv og sette sig ned og
kigge pa en solstrdle eller en fugl og
sige: “Det er sgu egentlig ogsd meget
godt, det her.” Og det er sundt for alle
mennesker.



Det er 3. gang Louise Haslund-Christensen og hendes tre born samler ind for Alzheimerforeningen.
Her er Leo pd 8 dr, Ludvig pd 14 dr og Laura pd 18 dr i fuld gang med indsamlingen i 2019.

PORTRAET AF EN FRIVILLIG
“JEG SER IKKE MIG SELV
SOM FRIVILLIG - JEG
SAMLER JO BARE IND EN
GANG OM ARET”

Hvis der er kommet en eneste god ting ud af Louise
Haslund-Christensens fars Alzheimersygdom, sd er
det, at det har samlet familien, og at de sammen
samler ind for at gare en forskel.

Af Liv Mygind

- Selvom jeg er fast indsamler, sd har jeg
ikke tankt pd mig selv som frivillig i Alz-
heimerforeningen. At samle ind er mit lille
bidrag, og det er da det mindste, jeg kan
gore, siger Louise Haslund-Christen-
sen, hvis far er Dronningens tidligere
hofmarskal Seren Haslund-Christen-
sen, som lider af svaer Alzheimers
sygdom. Udover at vaere indsamler
har Louise Haslund-Christensen vaeret

redakter pd bogen: Fd det bedste ud af
livet med demens.

- Hvad skal jeg ellers gore? Jeg er ikke
hjerneforsker, jeg er bare redaktor, sperger
Louise.

Hendes tre bern har de seneste otte
ar oplevet deres bedstefar blive mere
og mere syg af Alzheimers, og de har
maerket, hvordan sygdommen har
taget meget af familiens tid. Derfor er

Portrat af en frivillig

de ogsd motiverede for at samle ind
for Alzheimerforeningen, selvom de
godt kan synes, det er graenseoverskri-
dende at bede fremmede om penge.
Louise er glad for at leere sine bern,

at de kan gore en forskel, og at det er
vigtigt at gere noget for andre:

- Mine born lever privilegerede og forholds-
vis ubekymrede liv. Det er en vigtig vardi
ilivet, at de lerer at s&tte fokus pd noget
uden for deres eget liv.

Hvert dr deler de sig i to hold og
konkurrerer om, hvem der kan samle
flest penge ind. Og hvert &r er det hol-
det med det yngste barn, der vinder.

- De mindste bern kan altid samle flest
penge ind, fordi de er mest nuttede, siger
Louise og forteeller om en aeldre kvin-
de med rollator, som hun og hendes
yngste barn medte sidste &r, da de
stod og samlede ind. Den aeldre kvin-
de fortalte, at hendes mand havde
Alzheimers sygdom.

- Kvinden roste mit barn for at samle ind.
Og sd gik den @ldre kvinde hele vejen op til
banken med rollatoren og haevede penge og
kom tilbage og puttede et stort belob i vores
indsamlingsbesse. Mit barn gik derfra med
en folelse af, at vi havde gjort en forskel.
Det var meget rorende, siger Louise, der
ogsd forteeller, at hun er kommet
teettere pé sine to seskende pd grund
af udfordringerne med deres fars
sygdom:

- Vi har veret spandt hdrdt for og har haft
flere sammenstod, end vi havde tidligere.
Men vi har fdet talt os til rette, og hvis man
overhoved kan tale om, at der er sket noget
godt i hele det her forlob, sd er det, at det
har samlet os som familie

Hyvis du, ligesom Louise
Haslund-Christensen,
vil bruge fire timer af
dit liv pa at gore en

stor forskel og samle
ind den 19. september
2020, sd meld dig til her:
huskedagen.dk
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LANDET RUNDT

LANDET

| Grindsted har besggsvennerne
faet vinger

Pa Engbo Plejecenter mener de ikke, at beboerne
skal undvaere besgg, selvom corona har sat en
stopper for, at de padrgrende ma komme indenfor.
Derfor er de gdet alternativt til veerks, og har haft
besog af en flok nyudklaekkede kyllinger.
“Bergring af noget levende veekker menneskers
omsorgsgen, og giver beboerne noget at kaste de-
res keerlighed pa. Det er en stjernestund at se vores
beboere nusse med kyllingerne,” siger aktivitets-
medarbejder, Bente Boge Pedersen.

,

“Det er vigtigt at
holde kontakten, for
ellers kan det veere,
min ven glemmer
mig,” siger Kjeld
Engel Jensen, der

er frivillig i Sommer-
fuglene - en frivillig
demensvenne-gruppe
i Holstebro. Under coronakrisen ringer de frivilli-
ge til de mennesker med demens, de normalt er
sammen med. Og telefonsamtaler er bedre end
ingenting:

“Han kan kende min stemme. Og han er en udad-
vendt, snakkesalig og lun type, og det skal holdes
ved lige,” siger Kjeld Engel Jensen, der er frivillig
folgeven for en @ldre mand med demens.

LIVET MED DEMENS | NR. 2 | 2020

Seborg, Maleri er en god
demensvenlig aktivitet

“Jeg maler sammen med min veninde, der har haft
en demenssygdom de seneste fem 4r. I begyndelsen
da Jette havde faet diagnosen alzheimer, var jeg
meget nerves, indtil jeg fik den gode idé, at vi skulle
male sammen. For det er vigtigt at huske p4, hvilke
interesser personen havde for sygdommen kom.
Jette er uddannet billedkunstlaerer og har tidligere
udstillet sine billeder. Da jeg har malet i mere end
20 &r, er det naturligt for os at male sammen. Og
det med at lave noget sammen, synes jeg er meget
vigtigt.

Vi startede med at male pa hver sit maleri. Men

der gik Jette meget i std. S4 vi fandt ud af, at det
var meget bedre at male pa det samme laerred. Det
er mig, der starter med at lave lidt pa leerredet. S&
kan vi godt snakke om, hvilke farver vi skal bruge.
Men det er ikke altid, Jette retter sig efter det, og
det gor absolut ingenting. Bare det at Jette maler
med flotte farver og ser begejstret ud, ndr hun har
malet noget, er det hele veerd. Indimellem seetter vi
os pa sofaen og kigger pd det, vi har malet. Sd griner
og jubler vi over, at vi er ved at lave et mestervaerk.
Vi er altid enige om, at vi er vildt gode. Vi griner
meget.

Ndr Jette ikke kan finde ud af at tage malertej pa,
og jeg skal hjelpe hende, sd siger jeg, mens jeg
griner: Jette, det her kan jeg sgu ikke finde ud af. Jeg md
have en ny uddannelse som pdklaederske. Sa griner vi, og
sd bliver det ikke sd tungt.

Det er utrolig dejligt at male med Jette. Jette bliver
super glad, og det gor jeg ogsd,” sddan fortaeller Pia
pa 73 dr, der er Demensven. Hendes veninde Jette er
57 &r og lider af Alzheimer sygdom.



LANDET RUNDT

Narrebro, Keben-
havn - Hugo med
harmonikaen syn-
ger befrielsens
sange

Vinduerne blev dbnet til de
fem plejehjem i De Gamles
By, da musikterepeut Hugo
Jensen og et demenskor sam-

mensat til lejligheden sang befrielsens sange - for
at fejre 75-dret for befrielsen.

Aabenraa, Alice glader sig til
at vende tilbage til sit frivillige
arbejde i motionscenteret

Alice er treener for et hold af mennesker med
demenssygdom.

Vi frivillige hjeelper dem i motionsrummet, hvor
de traener pa de maskiner, de har lyst og evner til.
De gér hejt op i det og nyder det. Vi spiller ogsd
bold, hvor vi kaster bolden til hinanden, gver
navne, teeller, snakker om livretter, gamle lege

og meget andet. Det giver en masse gode grin,”
sddan fortaeller Alice Jensen, der har arbejdet 40
ar som sygeplejerske og selv kommer og traener i
motionscenteret. Hun havde ikke teenkt, at hun
kunne veere treener, men for fem ar siden blev hun
spurgt, og sd sprang hun til.

“Det fungerer fantastisk godt med traeningen

i motionsrummet. Og mit hjerte braender for
demensomrddet, fordi min mor havde en demens-
sygdom,” siger Alice.

Desveerre har coronakrisen sat en midlertidig
stopper for treeningen, men hun glader sig til at
genoptage sit frivillige arbejde i motionscenteret.

Fodbold pa Kallerupvej

I anledning af, at samfundet sd smat begyndte at
dbne op igen, atholdte Demensfaellesskabet Kalle-
rupvej i Odense deres forste fodboldkamp. Det var
damerne mod herrerne og endte uafgjort 5-5. Der
var masser af grin, kampgejst og ikke mindst glee-
de under kampen, og fodbold kommer nu uden
tvivl pd ugeskemaet over faste udendgrs aktiviteter.
Demensfellesskabet Kallerupvej er et rddgivnings-
og aktivitetscenter for personer med demens i
tidligt stadie og deres familier.

Odense - Sannes
solstralehistorie

I syv uger kunne Sanne
Svensson ikke komme pa
besog ved sin mor pa knap
92 4r, der bor pa plejecenter.
Sanne var meget nerves for,
hvad corona-isolationen
havde gjort ved hende.

"Jeg frygtede at mede en lille indskrumpet trold
med strithdr, grd hud og ringe genkendelse,” siger
Sanne Svensson.

En dag da Sanne og hendes datter kom forbi med
en pose med et ugeblad, laebestift og creme, modte
hun sin mor i dgren, der var kommet med perso-
nalet ned for at hente posen:

“Det var sd dejligt at se hende: Runde kinder, funk-
lende gjne, fin i héret, laebestift, make-up og paen

i tgjet. Og hun var overhovedet ikke i tvivl om,
hvem vi var”.

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

Lokalforeninger

1: NORDJYLLAND

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

2: MIDTJYLLAND

Formand: Kirsten Brechner Jensen
TIf.: 2146 9861
kirstenbroechner@gmail.com

3: OSTJYLLAND

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

4: MIDT-VEST

Formand: Gitte Keergaard
TIf.: 2168 9715
gitte.midtvest@gmail.com

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

6: SYDVEST

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

7: FYN

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

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

9: VESTSJALLAND

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

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

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

12: EGEDAL

Formand: Flemming Wenzel
Ignjatovic

TIf.:: 2024 0889
safirvej@webspeed.dk

13: HILLEROD

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



Den seneste viden om Demens

FRA LET TIL MODERAT OG SVAR DEMENS | TEMA

VIDEN-SIDEN

Mangel pa viden om demens
og COVID-19 i Danmark

[ England og Wales er demens den hyppigst forekommende underliggende sygdom blandt
COVID-19 relaterede dedsfald. International forskning viser ogsd, at eeldre mennesker med en
demensdiagnose er tre gange sa tilbgjelige til at fa et alvorligt sygdomsforleb med COVID-19
end andre @ldre, der ikke har demenssygdom. Der findes ingen tal for Danmark, men det er
noget af det, Alzheimerforeningen efterlyser.

1/5 del af alle dem, der er dgdeé af COVID-12 i England

havde en demensdiagnose.

Dermed er demens den hyppigste sygdom fundet
blandt COVID-19 dgdsfald.

KILDE: OFFICE FOR NATIONAL STATISTICS, ENGLAND.

Af Jon Fiala Bjerre

20,4 procent af alle personer, der er
dede af coronavirus i England og
Wales, havde en demensdiagnose. Det
viser tal fra National Statistics, der er
den engelske pendant til Danmarks
Statistik. Tallene viser ogsd, at 40 pro-
cent af de plejehjemsbeboere, der er
doede af COVID-19 i England og Wales,
havde en demensdiagnose.

Et andet studie fra University of
Exeter og University of Connecticut i
USA viser, at eldre mennesker med
en demensdiagnose er tre gange sd
tilbgjelige til at {4 et alvorligt syg-
domsforleb med COVID-19 end andre
@ldre, der ikke har demenssygdom

Tallene har fiet interesseorganisati-
onerne i Storbritannien til at leegge
pres pd myndighederne for bedre

at beskytte mennesker med demens
mod coronavirus og undersgge mere
om sammenheaengen mellem coro-
navirus og demens:

"Vi fdr hele tiden mere data, der afslorer
den tragiske indflydelse, COVID-19 har pd
mennesker med demens. De nye tal peger
pd, at der er en klar forbindelse mellem
demens og coronavirus. En del af forkla-
ringen kan selvfolgelig findes i, at alder
er den storste risikofaktor for demens, og
at @ldre mennesker er mere tilbojelige til
at opleve svaere symptomer pd COVID-19.
Derudover er plejehjem serligt udsatte for
smittespredning under coronakrisen, og
da mere end to tredjedele af mennesker pd
plejehjem lider af demens, risikerer de at
blive hdrdt ramt af COVID-19. Vi opfordrer
derfor regeringen til at gore mere for at
beskytte mennesker med demens mod
COVID-19 og begranse yderligere dedsfald.
Der er samtidig brug for at prioritere
forskning hajere, for at forstd forbindelsen
mellem corornavirus og demens”, lyder
det fra Samantha Benham-Hermetz,
PR-chefved Alzheimers Research UK, i
en officiel udtalelse.

DANMARK SAKKER BAGUD
Mens der, som i England og flere
andre lande, begynder at blive of

fentliggjort data om udviklingen af
coronavirus pd plejehjem og blandt
udsatte grupper, som mennesker med
demens, er det meget sparsomt med
tal fra Danmark. Og det er noget, der
meder kritik fra Alzheimerforenin-
gens direkter, Nis Peter Nissen:

- Der har vaeret katastrofal mangel pd
viden om, hvordan corona-epidemien ud-
viklede sig pd plejehjem. Forst i slutningen
af april kom der tal fra Serum Instituttet,
der viste at en tredjedel af alle dedsfald
med COVID-19 var sket blandt plejehjemsbe-
boere. Demenssygdom medtages stadig ikke
som underliggende sygdom i de daglige
opdateringer fra sundhedsmyndighederne.
Huvis ikke vi fdr ordentlige data om forhol-
dene pd plejehjem kan vi ikke vide, hvor-
dan epidemien har pdvirket de allermest
udsatte danskere, og langt mindre lare
hvordan vi skal klare kommende udbrud
med COVID-19 eller andre dedelige vira.

Ud over den direkte pdvirkning af
COVID-19 pd mennesker med de-
mens, undersgges folgevirkningerne
af coronakrisen for mennesker med
demens nu ogsd. I det medicinske
tidsskrift The Lancet anslds det, at pé-
virkningen af isolation, stress og frygt
fordrsaget af coronakrisen, vil komme
til at have en langtidsindvirkning pd
helbredet blandt nogle mennesker
med demens.

Kilder: The Lancet 2020, Office for Natio-
nal Statistics 2020, University of Exeter og
University of Connecticut 2020
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Spergsmadl & svar

Sporgsmal & svar fra

Demenslinien

Else Hansen er sygeplejerske og
radgiver pa Demenslinien

At fd en demenssygdom er ensbetydende med at skulle finde ud af at leve et liv, som bliver

tiltagende svaert pa flere og flere omrader. Der vil opsta tab af ferdigheder, som man ellers har
opbygget gennem hele livet. En parorende har beskrevet tilstanden som at ga ned af en trappe,
hvor hvert trin symboliserer et tab. For hvert trin ned, skal man igen finde fodfaeste og forholde
sig til en ny situation. Man skal hele tiden ny-orientere sig, samtidig med usikkerheden om,

hvorndr man lander pa naeste trin.

Min hustru er blevet ligeglad med sit udseende

Min hustru har Alzheimers sygdom. Hun har hele livet
vaeret meget pertentlig og gdet op i sit udseende. Nu er
det som om, at hun er blevet helt ligeglad med sig selv.
Hun vil ikke gd i bad og tojet er plettet og nusset. Det
er iseer et problem, ndr vi skal ses med andre. Det foles
flovt, at hun fremstdr sd sjusket og lugter usoigneret.
Jeg oplever at andre tager afstand fra hende. Nar jeg
forsgger at tale med hende om det, bliver hun vred.
Hun mener, at jeg lyver, og beder mig med store ord
om at blande mig udenom. Hvad ger jeg?

Svar:

Din hustru oplever nok slet ikke, at hun ikke fremstar,
som hun plejer. Hendes forestilling om sig selv er, at hun
altid er velplejet og peen. Det har hun altid géet op i og
sddan har hun altid veeret. Det er det billede, hun stadig
har af'sig selv. Nar du sa pdtaler, at hun traenger til et
bad og rent tgj, oplever hun det sikkert meget kraenken-
de. Situationen kan blive mere og mere konfliktfyldt, da
jeres oplevelse er s forskellig, og det kan vere sveert at
navigere i. Et lille fif kan vaere, at du hver aften serger
for, at det snavsede tgj bliver smidt til vask og rent bliver
lagt frem til neeste morgen. Men det er mdaske ogsa nu,
at tiden er inde til, stille og roligt, at fa introduceret
hjeelp til bad og personlig pleje. For at din hustru skal
acceptere og tage imod hjaelpen, skal det give mening
for hende og det pd trods af, at hun ikke selv opfatter
problemet. Det kraever derfor tdlmodighed og et godt
samarbejde med demenskoordinatoren og hjemmeple-
jen for at finde en mdde at f4 lov til at hjaelpe pa.

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

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

DEMENSLINIEN

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

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

Hvad nu?

Min mand har veeret utrolig glad for at komme i sit
aktivitetscenter. Han har iseer nydt det sociale samvaer
med de andre deltagere. Nu har jeg fiet at vide, at
han ikke lzengere kan komme i aktivitetscenteret, da
han er blevet for dérlig og ikke rigtig kan deltage i
aktiviteterne mere. Samtidig er han forstyrrende for
de andre i gruppen. Jeg kan godt se det, men det er
virkelig sveert, bdde for ham og mig, at indse. Hvad nu?
Hvordan skal jeg f& en hverdag til at haenge sammen.
Hvordan kan min mand fd indhold i sit liv? Vi har
begge brug for et frirum fra hinanden. Hvad gor jeg?

Min mand insisterer pa fortsat at kore bil

Min mand, som har demens, har altid elsket at kore
bil. Han har haft kerekort siden han var atten dr og har
arbejdet som mekaniker hele sit arbejdsliv. Han har

i flere ar kort sikkert pa trods af sin demenssygdom,
men nu er jeg ved at blive utryg ved hans bilkersel.
Han kerer meget langsomt, sd andre bilister dytter ofte
af ham. Vores bil har i lpbet af de sidste mdneder féaet
en del buler og ridser, og han har ogsa fiet tiltagende
sveert ved at finde vej. Min mand bliver meget vred,
hvis jeg begynder at tale om, at han ma stoppe med at
kore bil. Han er helt afvisende over for, at der skulle
veere problemer, ogsa selv om jeg viser ham skaderne
pa bilen. Det er ikke ham, pastdr han, for han har altid
vaeret elitebilist. Jeg foler, at jeg stir meget alene med
at fa ham til at stoppe med bilkgrslen og er faktisk ved
at opgive, da det er s konfliktfyldt. Men jeg foler ogsa
et stort ansvar for at sikre, at ingen kommer til skade.
Hvad gor jeg?

Svar:

Det er vigtigt, at du far snakket med demenskoordina-
toren om, hvilke andre tilbud der findes i kommunen.
De har sikkert tilbud, som nu er bedre for din mand.
Det kan veere dagtilbud pé et dagcenter eller daghjem,
hvor der er mere personale og hvor, der ikke stilles s&
store krav til at kunne deltage i forskellige aktiviteter.
Din mand skal visiteres til det nye tilbud af kommunens
visitator. Husk ogsd, at han kan visiteres til transport til
og fra tilbuddet. Som du selv er inde p4, er det vigtigt
for jer begge, at der findes et nyt tilbud. I har begge brug
for et frirum med gode oplevelser vaek fra hinanden, sd I
kan finde fornyet overskud til et godt samveer.

Svar:

Det er vigtigt og nedvendigt, at du ikke star alene om
at fa din mand til at give slip pa kerekortet. For at jeres
forhold ikke kommer til at lide for meget under denne
svaere beslutning, ma en anden traede til, og vaere “den
onde”, som forbyder bilkersel. Det bedste ville selvfgl-
gelig vaere, hvis din mand selv tog beslutningen om at
ophere med at kore bil. For nogle kan argumentet for
at stoppe vere, at de netop altid har veeret elitebilister,
og at det ville veere en skam at saette det over styr —
eventuelt fremhave andre i omgangskredsen, som selv
har sagt stop, og beskrive det som en flot og aerefuld
beslutning. Vejen til en sddan erkendelse kan dog vare
lang, sveer og mdske umulig. Du ma her alliere dig med
en i jeres omgangskreds eller familie, som din mand
har stor tillid til og respekt for, som maske bedre end
dig kan fa ham til at acceptere at tage beslutningen om
at stoppe. Hvis din mand stadig ikke vil stoppe, bliver
det ngdvendigt med en faglig vurdering af din mands
evner til at kore bil. Det er din mands praktiserende
laege eller laegen fra udredningsstedet, som skal fore-
tage den leegefaglige vurdering. Laegen videresender
leegeerkleeringen til politiets jurister, som informerer
Styrelsen for Patientsikkerhed. Det er sd deres opgave
at vurdere leegeerklaeringen. Oftest fplger Styrelsen for
Patientsikkerhed laegens vurdering og indstiller per-
sonen til en vejledende helbredsmaessig koretest. Ndr
din mand sandsynligvis far frataget korekortet, kan
du sige, at det er ude af dine haender og pd den made
stoppe konflikten mellem jer.

Laes mere her: erfarnebilister.dk/slut-med-at-kore-bil/
www.fstyr.dk/da/Regler-om-kerekort/Fornyelse-af-kgrekort
Her findes en vejledning om vejledende helbredsmaessig
koretest.
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TEMA | FRA LET TIL MODERAT OG SVAR DEMENS

Alzheimerforeningen
med central rolle i
coronakrisen

Under coronakrisen har Alzheimerforeningen varet aktivt involveret i at radgi-
ve myndigheder og klaede offentligheden pa i forhold til de seerlige udfordrin-
ger, som mennesker med demens og deres pargrende oplever.

Af Jon Fiala Bjerre

Da omfanget af coronakrisen for al-
vor stod klart i begyndelsen af marts,
var Alzheimerforeningen tidligt

ude at gore opmarksomme p4, at
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mennesker med demens — isaer pd
plejehjem - stod med en serlig ud-
fordring i forhold til epidemien og
myndighedernes generelle anbefa-
linger. Mennesker med demens kan
for eksempel have vanskeligt ved at

forstd eller huske anbefalingerne om
afspritning og social afstand, og er
madske ikke opmarksomme pd egne
symptomer pd coronasmitte. Perso-
ner med svaer demens har ogsd en
storre risiko for et alvorligt forleb,




hvis de bliver syge med COVID-19.

Derfor opfordrede Alzheimerfor-
eningen allerede tidligt, da Mette
Fredriksen lukkede samfundet ned i
begyndelsen af marts, politikere og
sundhedsmyndigheder til at veere
saerligt opmerksomme pd personer
med demenssygdom pd plejehjem.

- Vi har at gore med de mest sdrbare og
syge i Danmark. De fleste mennesker med
demens er helt afhengige af andre for at
kunne folge anbefalinger eller overholde
restriktioner. Derfor har vi, og andre
aktorer, brugt meget energi pd at gore
myndighederne opmarksomme pd den
alvorlige situation, som mange pdroren-
de har fortalt os om — fx forvirring om
retningslinjerne pd plejehjem, mangel pd
varnemidler og utallige situationer, hvor
demenspatienter blev udsat for unedig
smitterisiko, forklarer direktor i Alzhe-
imerforeningen, Nis Peter Nissen.

FRA LET TIL MODERAT OG SVAR DEMENS | TEMA

LANGSOM REAKTION

Fra begyndelsen af krisen har
Alzheimerforeningen samarbejdet
med Sundhedsstyrelsen og de andre
parter i indsatsen for at begraense

og forsinke spredning af coronavi-
rus - blandt andet gennem en rakke
meder i Sundheds- og @ldreministe-
riet og Statsministeriet. Alle eksterne
aktiviteter blev - af hensyn til at
undgd smittespredning blandt sdrba-
re demenspatienter - sat pd standby
og Alzheimerforeningen oprustede i
stedet rddgivnings- og kommunikati-
onsindsatsen. Det skete blandt andet
i nyhedsmedierne og pd sociale
medier og hjemmesiden, hvor der lg-
bende, og i forhold til den konkrete
situation, blev lavet malrettede gui-
des til parerende, demenspatienter
og plejepersonale, som supplerede
myndighedernes anbefalinger med
konkrete rad.

Der blev ogsd rettet henvendelse

til plejepersonalet i forhold til at
forebygge isolation pd plejehjem,
ligesom man gjorde Statsministe-
ren opmearksom pé at vere mere
pé forkant med smittespredning
pé plejehjem (med seerligt fokus pd
bemandingen) og den belastning
mange pargrende til hjemmeboen-
de med demens oplevede, efter at
aktivitets- og aflastningstilbuddene
lukkede ned. Derudover blev der sat
et seerligt fokus pd de 25.000 enlige
med demens.

- Vi har hele tiden bakket op om myndig-
hedernes anbefalinger, men har samti-
dig forholdt os meget kritiske til, at der
skulle gd sd lang tid, for situationen for
demenspatienter blev taget alvorligt. Det
har givet rum til en masse fejlfortolknin-
ger og lemfaldigheder ude i kommunerne,
som kunne vare undgdet. Det har isar
varet pd plejecentrene, at der har varet
problemer med manglende varnemidler,
manglende personale og forvirring om
besogsrestriktionerne. Vi skulle helt hen

i maj mdned, for FOA, Zldre Sagen og
vores indsats bar frugt og ledte til skaerpet
opmearksomhed og en pracisering og be-
sagsrestriktionerne, forteeller Nis Peter
Nissen.

I skrivende stund har Alzheimerfor-
eningen taget kontakt til 35 kommu-
ner, hvor parerende har oplyst, at
kommunerne ikke tillader, at de gr

tur med deres kaere uden for pleje-
centrets matrikel. Tilbagemeldin-
gerne fra kommunerne har generelt
varet impdekommende og flere
kommuner har sendret praksis efter
Alzheimerforeningens henvendelse
- og det er vigtigt, lyder det fra Nis
Peter Nissen:

- Alzheimerforeningen har fra forste dag
bakket op om sundhedsmyndighedernes
anbefalinger — herunder besogsrestriktio-
nerne. Men det er afgorende for tilliden til
de offentlige myndigheder, at den konkrete
forvaltning af reglerne sker indenfor lo-
vens rammer. Hvis kommunerne opfinder
deres egne regler, risikerer vi at pdrorende
ogsd gor det. Det vil udlese en langt storre
risiko for smittespredning.

UDVIDELSE AF RADGIVNINGEN

Pa opfordring af Alzheimerforenin-
gen og andre interessenter valgte
Folketingets partier i begyndelsen
af maj at afseette 165 mio. kr., der
blandt andet skal forbedre mulighe-
derne for stotte, rddgivning og social
kontakt til mennesker med demens
og svaekkede aldre under coronakri-
sen. En del af midlerne gdr blandt
andet til at udvide rddgivningen pd
Alzheimerforeningens Demenslinie,
der har vaeret hdrdt belastet under
krisen:

- Vi har i perioder oplevet en firdobling af
henvendelser til rddgivningen, og det har
varet svaert at folge med. Sd det er enormt
positivt, at vi nu kan udvide kapaciteten.
Det er tydeligt, at krisen har gjort livet
med demens endnu svaerere, og jeg tror
desvarre, at folgevirkningerne af isolati-
onen pd plejehjem og i eget hjem, samt
manglen pd aktiviteter og den generelle
stemning af frygt og hdbleshed, kommer
til at have lange udsigter, forteeller Else
Hansen, der er demensfaglig funkti-
onschef'i Alzheimerforeningen.

Las mere om Alzheimer-
foreningens corona-
indsatser og find konkrete
guides og rad pa

alzheimer.dk. Husk at du
altid kan fa gratis rad-
givning pd Demenslinien
5850 5850.
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Demenslinien udvider

Under coronakrisen er der sket en markant stigning af antal-
let af henvendelser til Alzheimerforeningens telefonrddgiv-
ning, Demenslinien. Regeringen og en rakke aftalepartier
indgik i maj derfor en aftale om at tildele Alzheimerforenin-

20

klokken 19.

gen tre millioner kroner i perioden 1. maj — 31.december
2020 til rddgivning. Tilskuddet bruges blandt andet pd at
oge kapaciteten pd Demenslinien. Det betyder, at der frem-
over vil sidde tre rddgivere klar hver dag mellem klokken 9
- 15. Mandag og torsdag er dbningstiden desuden udvidet til

Ring til Demenslinien pd telefon: 5850 5850.

Alzheimerforeningen skal udvikle digitalt dagtilbud

Nyt digitalt tilbud skal skabe struktur og stette til hjemmeboende med demens og deres pargrende.
Projektet er stottet af Innovationsfonden og er et partnerskab mellem Alzheimerforeningen, Kommu-
nernes Landsforening, rddgivningsvirksomheden Type2dialog og digitalbureauet GORM Agency.

N4ar demens rammer en familie,
kan det vaere en udfordring at finde
struktur og stotte i hverdagen. Man-
ge oplever, at de ikke kan de samme
ting mere og flere bliver isoleret fra
omgivelserne. Det er iseer kommet
til udtryk i de seneste méaneder, hvor
coronakrisen har betydet, at mange
af de fysiske tilbud, der tidligere har
vaeret til demensramte familier, er
blevet lukket ned.

Det er blandt andet noget Cathrine
Dick, der er datter til en mor med
demens, har oplevet:

- Det er som om, det hele er blevet vaerre
pd det seneste — mdske fordi hendes [mo-
derens red.] daglige rutiner er vaek og hun
kan mearke utrygheden ved situationen.
Hun sover meget lidt om natten, sd min
far, der ellers er sund og rask, bliver mere
og mere ddrlig, fortaeller hun.

Det digitale tilbud skal netop vaere
med til at aflaste pdrerende som

Cathrine Dick og hendes far ved at
hjelpe mennesker med demens med
at opretholde en hverdag med struk-
tur, tryghed, indhold og livskvalitet
- bédde for hjemmeboende og dem
der bor i plejebolig.

DIGITALT TILBUD VIL VARE KLAR
TIL BRUG I SEPTEMBER

Tilbuddet udvikles fra 1. maj 2020
og de kommende fire mdneder pd
baggrund af tidligere erfaringer og
input fra mennesker med demens
og deres pargrende. Mdlet er, at

de forste deltagere kan begynde at
benytte sig af tilbuddet omkring 1.
september 2020.

- Vi hdber at kunne skabe et attraktivt
tilbud, der er meget let tilgengeligt og
brugervenligt, og som supplerer alle de
gode tiltag og aktiviteter, der allerede
eksisterer ude i kommunerne. Vi ved, at
behovet er der, og med dette partnerskab,
og involvering af mennesker med demens
og pdroerende, fdr vi mulighed for at nd
ud med stotte til langt flere end hidtil,

fortaeller direktor i Alzheimerfor-
eningen, Nis Peter Nissen.

Efter 1. september 2020 vil tilbuddet
skulle udvikles videre, og det skal
undersgges, om den viden der opbyg-
ges, kan komme andre malgrupper
end personer med demenssygdom

til gavn. Mdlet er, at det digitale
tilbud ogsd skal eksistere ud over
COVID-19-perioden.

Som folge af coronakrisen har Alzheimerforeningen varet nodt til at aflyse sine alle aktiviteter og arrangementer i
hele landet, som vedrerer mennesker med demens og deres pargrende. Det vil sige, at man blandt andet har métte
aflyse to af drets tre Feriekurser, det drlige Demensrdd og lokalforeningernes generalforsamlinger. Det forventes
dog, at landsindsamlingen bliver gennemfort 19. september, og enkelte aktiviteter, som Ungecamp 2020, er blevet
flyttet til senere pd dret. Alzheimerforeningen folger myndighedernes anvisninger tet. Hold dig opdateret om sene-
ste nyt for foreningens aktiviteter pd https:/[www.alzheimer.dk/aktiviteter|
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Arets Demensven 2020 har et hjerte af guld

Kasseassistent ved REMA 1000 i Frederiksvark, Susan Juul Thrane, modtager
Alzheimerforeningens Demensvenpris 2020 for sin evne til at tage ekstra hand

om kunder med demens.

Af Jon Fiala Bjerre

"Susan har en speciel evne til at spotte

kunder med demens og tage hdnd om dem.

Hun serger for at knytte kendskab til deres
familier, sd hun kan kontakte dem hvis der
er problemer. Flere af hendes slags i butik-
kerne. Hun har et hjerte af guld.”

Sddan lyder den indstilling, som
Alzheimerforeningen modtog til

Susan Juul Thrane som Arets Demens-

ven tidligere pd dret. Og juryen var
da heller ikke i tvivl om, at prisen
skulle gd til den naerveerende og altid
opmearksomme Susan fra REMA 1000
i Kregme ved Frederiksveerk:

- Susan et indbegrebet af en sand Demens-
ven. En, der giver en ekstra hdndsrakning
og tager sig tid til at gore livet lidt lettere

i en hverdag med demens, som ellers kan
vaere praget af nederlag. Det er bare sd flot
og inspirerende, siger formand i Alzhe-
imerforeningen, Birgitte Velund, der
ogsa havde sendt en video for at gnske
prismodtageren tillykke med prisen.

TALMODIGHED OG HJERTE

Susan Juul Thrane medvirker ogsd i
en Demensven-kampagne hos REMA
1000, hvor der er fokus pd at bringe
de gode rdd og eksempler fra butik
kerne ud til kolleger, sd de kan blive
inspireret til hvordan de kan hjeelpe
mennesker med demens og deres
pargrende. I kampagnen medvirker
ogsd Marianne Otto, som har en
egtemand med demens. Marianne
forteeller, hvordan Susan har veret
en keempe hjelp i medet med hendes
mand, som ofte tog ned i butikken og
handlede ind pa egen hdnd:

- Der var hos Susan en meget stor vilje til at
rumme ham, ndr han kom ned i butikken
og pd en mdde, hvor han kunne bevare sin
selvrespekt uden at tabe ansigt. Det var en
meget stor hjlp, forteller Marianne
Otto.

Selv ser Susan Juul Thrane det som
helt naturligt at veere opmaerksom
pé sine kunder og hjeelpe dem bedst
muligt:

k|
)

- Det er noget af det der gor, at jeg har lyst
til at gd pd arbejde hver dag — at snakke
med kunderne og tage sig tid til at lytte pd
dem. 90 procent af dem, der kommer her,
er stamkunder, sd jeg laegger mearke til,
hvis noget forandrer sig, og de har en svaer
dag. Sd finder vi ud af det sammen, og sd
fdr vi som regel begge en god oplevelse ud
af det, forteeller Susan Juul Thrane.

FEMTE GANG PRISEN UDDELES
Alzheimerforeningen giver hvert ar
Demensven-prisen til en person, som
har ydet en ekstra indsats eller udvist
et serligt engagement og gd-pd-mod
med det formaél at nedbryde tabuer
og misforstdelser om demens.

Det vil typisk veere en person, som
bdde udbreder viden om demens, og
som aktivt er med til at skabe et mere
demensvenligt Danmark gennem
handlinger, som inkluderer menne-
sker med demens og deres pargrende
og gor, at de foler sig trygge i deres
hverdag.

Demensven-prisen er tidligere gdet
til 22-drige Thea Bruun, der er
Demensven-ambassader og primeer
omsorgsgiver for sin demensramte
far, frivillighedskoordinator i Aalborg
kommune, Karin Boye Nielsen, Rita
Knudsen fra dokumentaren "Da Aage
forsvandt”, samt Ulla Thomsen, der
er tidligere leder og stifter af rddgiv-
nings- og kontaktcenteret Kallerupvej
i Odense. Med til prisen folger et di-
plom, en buket blomster og 5000 kr.

Se gjeblikket, hvor Susan blev overra-
sket med prisen pa Alzheimerforenin-
gens hjemmeside:
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TIPS

Erfaringer med guide til fysisk '
traning og aktivitet for men-
nesker med demens

Kortlegning

Traningsguide til mennesker
med demens

Fysisk aktivitet og treening kan betyde, at mennesker med demens ved-
ligeholder eller forbedrer deres evne til at klare dagligdags aktiviteter.
Fysisk aktivitet kan ogsa bidrage til at opfylde basale psykologiske behov
hos alle mennesker. Sundhedsstyrelsen har derfor lavet en traenings-
guide, der giver inspiration til fysisk aktivitet i fem kendte hverdagsmil-
joer:

e Eget hjem

e Naturen

e Treeningscenter

* P4 pleje- og aktivitetscenter
e Ten idretsforening

Aktiviteterne er for mennesker med demens i bdde let, middel og sveer
grad. Sundhedsstyrelsen anbefaler at alle mennesker udfgrer fysisk akti-
vitet 30 minutter dagligt. Desuden anbefaler Sundhedsstyrelsen, at alle
mennesker to gange om ugen udferer fysisk aktivitet med hej intensitet i
mindst 20 minutter. Aldersgruppen 65 ar+ skal derudover traene balance
og udfore udstrekningsevelser.

Find guiden med ovelser og inspiration her: https:/fwww.sst.dk/da/viden/
demens/traeningsguide-formennesker-med-demens
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Demensbog nu
som lydbog

Du kan nu fd den populare bog "Fa
det bedste ud af livet med demens”
som lydbog indtalt af Ellen Hillingse.
I bogen giver en raekke pdrgrende

og nogle af Danmarks fremmeste
demenseksperter rdd og vejledning
til, hvordan man, pd baggrund af do-
kumenteret viden, fir det bedste ud
af livet med demens. Bogen behand-
ler alt fra, hvad demens egentlig er,
til hvordan man fér styr pa praktiske
ting som fuldmagter og kommunale
ydelser og hdndterer de dilemmaer,
mange meoder i livet med demens.
Alzheimerforeningen har bidraget
til et afsnit i bogen.

Lydbogen kan hentes her:
strandbergpublishing.dk/boger/
faa-det-bedste-ud-af-livet-med-
demens-lydbog/

Husk vaeske i
sommervarmen

Kroppen har brug for hjeelp til at
kole af, ndr det er varmt - sd sorg for
at f veeske nok om sommeren. Det
er ikke altid, at kroppen meerker, nar
temperaturen stiger. Ofte foler man
heller ikke torst, selvom kroppen har
brug for veeske. Og har man demens,
er risikoen for, at man dehydrerer,
endnu stgrre. Man kan let blive
svimmel og konfus, ndr kroppen far
for lidt veeske. Normalt ber du drikke
omkring 1-1,5 liter vaeske om dagen,
men det er en god idé at drikke end-
nu mere, ndr vejret er varmt, og nar
du er fysisk aktiv.
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