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LEDER

Loft kvaliteten af person-
centreret behandling,

pleje og omsorg

N4r du laeser dette, er folketingsvalget blevet afgjort (i skrivende stund
er der stadig en uge til). Hvilken politisk linje, der er i stebeskeen for
mennesker, som lever med demenssygdom, er dog nok stadig i store
traek et dbent spergsmadl. Alzheimerforeningen har iseer ét klart bud-
skab til det nye Folketing: Demens m4d og skal anerkendes som alvor-
lige livstruende sygdomme, pa linje med andre store folkesygdomme.
Det har ingen gang pé jord at betragte demens som herende til pd
Social- og eldreministerens bord. Demenssygdomme er ikke mere “no-
get med alder” end de andre store sygdomsgrupper, som kreeft, KOL,
diabetes og hjerte-kar-sygdom. Teenk, hvis ansvaret for disse sygdomme
14 i Socialministeriet? En absurd tanke! Demenssygdom ma flyttes
tilbage til Sundhedsministeriet, og den faglige kvalitet loftes med nati-
onalt vedtagne og bindende faglige standarder. Faglig kvalitet md ikke
athaenge af ens postnummer.

Lad det derfor veere helt klart: Alzheimerforeningen hédber inderligt, at
vi far et Folketing, der vil seette demens som sygdom pa dagsordenen
igen. For det har mennesker, der lever med demens, virkelig brug

for — uanset om man herer til blandt yngre mennesker med en
demensdiagnose eller blandt de mere end 35.000 sveert syge, der bor i
plejebolig i Danmark, eller klarer sig hjemme selv eller med familiens
hjeelp. Vi har brug for at fd genstartet den ambitigse demenshand-
lingsplan, som et enigt Folketing vedtog i 2017. Men hvor er resulta-
terne blevet af? Det er desverre ikke muligt at registrere forbedringer
1 hjeelp og stotte til padrerende, selvom det var et af de vaesentligste
mal for handlingsplanen. Ventetiderne for udredning pd mistanke om
demenssygdom er ikke faldet, som maélet var, tveertimod er de steget.
Henvendelser til Alzheimerforeningen telefonrddgivning, Demenslini-
en (tlf.: 58505850), er stadig fuld af fortvivlede pdregrende, der oplever
svigt i den sundhedsfaglige behandling, pleje og omsorg til personer
med demenssygdom i plejebolig. Og jo, inden jeg forfalder til for stort
mismod: De fleste plejehjem leverer uden tvivl god og dygtig behand-
ling, pleje og omsorg. Men det hjelper ikke de — desvaerre alt for man-
ge — der oplever det modsatte. Nar bare ét menneske bliver svigtet, er
det ét for meget — og derfor vil Alzheimerforeningen blive ved med at
insistere pd, at den faglige kvalitet skal loftes.

Vi peger ogsd konstruktivt pd en vej at gd med implementering af gen-
nemprovede, strukturerede faglige metoder, som eksempelvis model-
len fra ”Silviahjemmene” i Sverige. Modellen sikrer et fagligt loft, der
markes af beboere og pargrende, og som samtidig skaber et attraktivt
arbejdsmiljoe, der tiltreekker medarbejdere. P4 nudansk kalder man det
en klar "win win”- situation.

Sa keere politikere, kom i gang. Det er ikke sd indviklet... hvad venter I p4?

Birgitte Volund,
Landsformand
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Demens

ma og skal
anerkendes
som alvorlige
livstruende
sygdomme,
pa linje med
andre store
folkesygdom-
me”
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Demens pa dagsordenen

Alzheimerforeningen arbejder dagligt for at gore demens til et tema i
medierne og i den politiske debat. Men hvordan udvealger man, hvad der
skal fylde, og hvordan ger man egentlig demens til et valgtema?

Af Jon Fiala Bjerre

Hvad for en stemme skal Alzheimer-
foreningen have i demensdebatten,
hvordan afvejer man hvilke sager, der
er de vigtigste for mennesker med
demens og deres familier, og hvordan
fir man i det hele taget medier, politi-
kere og offentligheden til at interesse-
re sig for demens? Det er nogle af de
sporgsmadl, der konstant er oppe til
overvejelse i foreningens bestyrelse og
sekretariat. Svaret er ikke simpelt, for
der er mange faktorer, der spiller ind
i processen. Nogle sager kraever hurti-
ge reaktioner og en skarp tone, andre
arbejdes der pd i drevis med politiske
forhandlinger og dialog. Men feelles
for alle Alzheimerforeningens indsat-
ser er, at de bygger pd en grundfor-
teelling om at skabe et bedre liv med
demens, der tager udgangspunkt i
den virkelighed, som mennesker med
demens og deres pdrorende lever i:

- Overordnet ser vi det som vores vigtigste
opgave at vare taleror for mennesker med
demens og deres pdrerende. For alt for
ofte er de desvarre underrepraesenteret i
bdde medieomtale og politiske beslutnin-
ger pd demensomrddet. Vi skal vare bud-
bringere, ndr der er indsigter og losninget,
der kan skabe bedre liv med demens, og
vagthund i de situationer, hvor der opstdr
svigt. Og sd har vi, som patientforening, et
ansvar for at skabe fokus og forstdelse ved
at oplyse og klade offentligheden og politi-
kerne pd med fakta og viden om livet med
demens, forklarer direkter i Alzhei-
merforeningen, Nis Peter Nissen.

DEMENS SOM VALGTEMA

Generelt opererer Alzheimerforenin-
gen pd et mandat fra foreningens
bestyrelse, som udstikker den over-
ordnede retning for indsatserne.
Sterstedelen af bestyrelsesmedlem-
merne har stor indsigt i demensom-
rddet som enten fageksperter, eller
fordi de er direkte bergrt af demens.
Derudover orienterer foreningen
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- Overordnet ser vi det
som vores vigtigste
opgave at vaere talergr
for mennesker med
demens og deres
parerende”

Nis Peter Nissen

sig via den nyeste internationale
forskning pd demensomradet, samt
de uvurderlige input, som kommer
direkte fra mélgruppen via forenin-
gens aktiviteter, Demenslinien,
lokalforeninger, demensgrupper og
Taenketanken (som du kan laese om
pé side 8 red.).

Indimellem kan det virke lidt til-
feeldigt, hvad der kommer pd den
offentlige dagsorden. Men i langt de
fleste tilfaelde, hvor demens kommer
i rampelyset, har Alzheimerforenin-
gen en finger med spillet, forsikrer
Nis Peter Nissen:

- Hvis vi ser pd folketingsvalget som
eksempel, var det svert at forudsige, at
demensudredning ville blive sd centralt et
tema, som det gjorde. Men ndr det allige-
vel gjorde, skyldes det blandt andet, at vi
allerede i sommer begyndte at klade jour-
nalisterne og politikerne pd med fakta,
ekspertudsagn og cases, der kunne fortelle
om konsekvenserne af de lange ventetider
pd at blive udredt for demens. Derfor var
vi 0gsd stolte, da demensudredning var
det forste tema i DR's store afsluttende
partilederdebat. Nu kommer sd den store
indsats med at holde politikerne op pd
deres valglafter og klaede dem og offentlig-
heden pd med losninger og lobende input

fra virkeligheden.

Andre gange kan timingen af et de-
menstema vere mindre forudsigeligt.
For eksempel da TV2's dokumentar
”Oprab fra plejehjemmet” fik premi-
ere og satte fokus pd svigt pd pleje-
hjem midt i valgkampen:

- Vi vidste godt, at dokumentaren var un-
dervejs, og vi medvirker jo ogsd selv i den.
Men hvad den pracist indeholdte, og at
den ville komme midt i valgkampen, vid-
ste vi ikke. Til gengeeld er det jo desvarre
et tema, vi kender godt til — blandt andet

Y




via de anonyme henvendelser til vores
rddgivning - og vi kunne derfor relativt
hurtigt mobilisere en underskriftindsam-
ling, hvor vi pegede pd nogle af de losnin-
get, vi mener, der skal til, for at @ndre pd
forholdene, forklarer Nis Peter Nissen.

DEMENS SOM SYGDOM

Mens nogle sager kraever en reaktion,
er der andre sager, som Alzheimer-
foreningen keemper for at fa pa den
offentlige dagsorden, fordi de har
stor betydning for mennesker med
demens og deres pdrorende. Et af de
overordnede temaer er at fi demens
bredt anerkendt som en hjernesyg-
dom og ikke blot som en almindelig
del af alderdom:

- Det er en af de ting, vi har arbejdet med
i mange dr. For opfattelsen af demens har
direkte konsekvenser for den behandling,
mennesker med demens og deres pdroren-
de modtager — blandt andet i forhold til
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andre sygdomme. For eksempel ville det
vaere svart at forestille sig, at hjertesyg-
dom ikke skulle hore til sundhedsomrddet,
men hvotfor figurerer demens sd under
Social- og @ldreministeriet? Noget af det
vi arbejder pd at @ndre, er derfor diskur-
sen — altsd mdden vi taler om demens

pd — i medierne. Sd ndr vi bruger ord som
‘demenssygdom’, "demenspatienter’ og
lignende i den offentlige debat, er det med
mdlet om at fd beslutningstagerne og of-
fentligheden til at anerkende demens som
sygdom, forklarer Nis Peter Nissen.

Eksemplet med demens som sygdom
er meget godt til at forstd, hvorfor der
er mange overvejelser at tage hensyn
til, ndr man kommunikerer om em-
net. For der er uden tvivl dem, der vil
mene, at et ord som ’demenspatient’
er med til at sygeliggore og negligere
mennesker med demens. Og sd er vi
tilbage til det komplicerede sporgs-
madl om, hvad der er det bedste for

mennesker med demens og deres
pargrende:

- Det er et sporgsmal, som vi skal blive
ved med at stille os selv og alle de dygtige
mennesker, vi omgiver os med — is@r dem,
der lever med demens. For vi skal hele
tiden blive bedre og skarpere, hvis vi skal
sikre det bedre liv med demens, som vi
kamper for, slutter Nis Peter Nissen.

FIRE MARKESAGER, ALZHEIMER-

FORENINGEN ARBEJDER FOR:

e Atsikre et bedre liv til mennesker
med demens

e At stoppe svigt af mennesker med
demens

* At fd demens bredt anerkendt og

behandlet som en hjernesygdom

At knaekke demenskurven via fore-

byggelse og forskning

NIS PETER

Dirck

T

Alzheimerforeninge

dokumentaren "Op:
Foto: TV2
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Alzheimerforeningen
vil genstarte strandet
demenshandlingsplan

Alt for lange ventetider pd demensudredning, manglende hjelp til parerende
til mennesker med demens og et livsfarligt overforbrug af antipsykotika til
demenspatienter. Det er blandt konsekvenserne af en strandet national
demenshandlingsplan, der burde have resulteret i det modsatte. Alzheimer-
foreningen kommer derfor med en direkte opfordring til politikerne: Genstart

demenshandlingsplanen!

Af Jon Fiala Bjerre

Armene var i vejret hos de fleste med
demens inde pa livet, da regeringen

i sommeren 2016 kunne praesentere
et udspil til den forste ambitigse

demenshandlingsplan i Danmark. En-

delig ville demenssygdomme fa den
leenge ventede status, som sidestillede
indsatsen overfor demens med andre
alvorlige sygdomme.

- Handlingsplanen peger i den rigtige ret-
ning, den har ambitiese mdlsaetninger og

mange konkrete forslag, som alle vil bidra-

ge til at mennesker med demenssygdom
far bedre behandling og de pdrorende
mere stotte i hverdagen, sagde Alzhei-
merforeningens formand, Birgitte
Velund, da ferste udspil af handlings-
planen blev offentliggjort.

Begejstringen blev ikke mindre, da re-

C
Genstart

demenshandlingsplanen

Lo
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- Handlingsplanen
peger i den rigtige
retning, den

har ambitigse
madlsaetninger og
mange konkrete
forslag”

Birgitte Volund

geringen og satspuljepartierne senere
samme ar fik forhandlet en aftale til
470 mio. kr. pd plads. Planen rumme-
de i alt 23 initiativer, som var blevet
til i samarbejde med fageksperter og
via inddragelse af mennesker med de-
mens og deres parerende. Overordnet
opstillede planen tre nationale mal
for demensindsatsen frem mod 2025:

e Danmark skal have 98 demensven-
lige kommuner

* Flere mennesker med demens skal
udredes, og 80 procent skal have
en specifik diagnose

* En forbedret pleje- og behandlings-
indsats skal nedbringe forbruget
af antipsykotisk medicin blandt
mennesker med demens med 50
procent frem mod ar 2025

HANDLINGSPLANS INITIATIVER I
BAKGEAR

I dag, seks ar senere, har begejstrin-
gen i den grad fortonet sig. For ingen
af mélene er ndet - tveertimod er det
gdet den modsatte vej — og den store
forkromede plan virker mest af alt til
at veere strandet.

- Demenshandlingsplanen blev sesat for

at skabe et bedre liv for mennesker med
demens. Desvarre ma vi konstatere, at det
overordnet er gdet stik modsat med de
nationale mdl, som blev sat i handlingspla-
nen. Alt for mange md vente alt for leenge
pd at blive udredt for demens, overforbruget
af antipsykotisk medicin til mennesker med
demens er steget, og de pdrerende stdr alt
for ofte alene med en langt storre omsorgs-
opgave, end der er rimeligt, uden at blive
tilbudt den nodvendige stotte, aflastning og
aflesning, siger direktor i Alzheimer-
foreningen, Nis Peter Nissen.

NASTE | KOEN
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Alzheimerforeningen har derfor
sendt en klar opfordring til den nye
regering til at genstarte demenshand-
lingsplanen med fokus pé tre kritiske
indsatser:

1. STOP LANGE VENTETIDER PA
DEMENSUDREDNING

P4 trods af et mél om at forbedre de-
mensudredningen i Danmark, er ven-
tetiderne pd udredning steget kraftigt
siden demenshandlingsplanen, og
den leengste ventetid pd at komme i
gang med en demensudredning er nu
over et dr. Altsd op mod et ar hvor per-
sonen med mistanke og de pargrende
ma4 leve i uvished og ikke kan fd den
stotte og medicin, som de potentielt
har brug for, og som kan forleenge liv
og livskvalitet i et demensforleb.

Alzheimerforeningen stiller tre

forslag:

* Akut hjeelp til patienter og pa-
rgrende med mere end 4 ugers
ventetid pd demensudredning

* Sundhedsstyrelsens anbefalinger
om demensudredning skal skaer-
pes sd alle regioner palaegges at
folge anbefalingerne

* Demensudredning skal pd finans-
loven (igen) og med i pkonomiafta-
len med regionerne om normalise-
ring af ventetider

Hvert dr udredes godt 9.000
patienter for demenssygdom.
Af disse udredes ca. 85 % pd en

udredningsenhed, der i gjeblik-
ket har en ventetid pd mere end
4 uger. 15 % ma4 vente mere end
et ar.

2. HJALP PARORENDE TIL
MENNESKER MED DEMENS

De pdrerende er derfor ogsa helt af-
gorende for kvaliteten af behandling,
pleje og omsorg til mennesker med
demens. Men mange parerende Star
med en langt storre omsorgsopgave,
end der er rimelig, og flere bliver
selv syge med stress og andre lidelser,
uden at blive tilbudt tilstreekkelig
stotte og tilbud om aflgsning og af-
lastning fra kommunen. Situationen
forveerres kun, hvis den pdrerende
bor i en anden kommune, eller hvis

ALZHEIMERFORENINGENS MARE

personen med demens ikke selv kan
fragte sig rundt, da det i dag kun er
mennesker med et fysisk handicap,

som kan fd hjeelp til transport.

Alzheimerforeningen stiller tre

forslag:

* Hjeelp til og samarbejde med pare-
rende skal skrives ind i lovgivnin-
gen som en “skal-bestemmelse”

e Stop lovbestemt diskrimination af
mennesker med demenssygdom -
gor tilbud om hjeelp til individuel
transport obligatorisk

* Alle kommuner skal tilbyde aflgs-
ning i hjemmet

Halvdelen af alle pargrende bor

i en anden kommune end deres
kaere med demens.

3. NEDBRING LIVSFARLIGT
OVERFORBRUG AF ANTIPSYKOTIKA
Brugen af antipsykotisk medicin kan
vaere forbundet med alvorlige bivirk-
ninger og dedsfald — iseer for menne-
sker med demens. Demenshandlings-
planen skulle derfor medvirke til at
halvere forbruget, men siden 2016 er
det kun steget — isaer pd plejehjem.

I dag far hver femte demenspatient i
Danmark antipsykotisk medicin, hvil-
ket er langt over niveauet i de lande,
vi normalt sammenligner os med.

Alzheimerforeningen stiller tre

forslag:

e Obligatorisk medicintjek til men-
nesker med demenssygdom isaer
pé plejehjem

* Indfer 'Dronning Silvia-hemmets’
demenscertificering til danske
plejehjem

e Stram op pd demenshandlingspla-
nens initiativer — udpeg en natio-
nal demensdirektor

Brug af antipsykotisk medicin
til demenspatienter foroger

dodeligheden inden for et halvt
ar med 35 %.

Laes mere om Alzheimerforeningens
politiske indsats for at genstarte

demenshandlingsplanen pd

www.alzheimer.dk/valg2022
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Det var ikke bare valgtlask

Til det arlige moade 1 Alzheimerforeningens Teenketank i september modtes

politikere med folk med demens og deres pargrende. Og det er givtigt med et
sddant mede, oplever alle parter. For her leerer man af hinanden og far skabt
relationer, der kan gore en forskel.

Tekst og fotos: Mikkel Bekgaard

Da Alzheimerforeningens Teenketank
holdt sit drlige mode i slutningen af
september, blev fredagens program
sluttet af med en paneldebat. Her
debatterede tre politikere fra tre
forskellige partier de spergsmal,

som Taenketankens deltagere i form
af mennesker med demens og deres
pargrende havde brugt dagen pd at
udforme.

Det blev en givtig og serigs debat,
hvor alt fra demensstrategier i stat og
kommuner til fornyelse af korekort
blev dreftet.
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Og det var vigtige spergsmal og
inputs, der kom fra salen, mener den
ene af paneldeltagerne, Alexandra
Dessoy, der er viceborgmester i Frede-
riksberg Kommune, hvor hun er valgt
for Det Konservative Folkeparti. For
ved direkte at mede de folk, hun er
med til at lave politik om, leerer hun
meget:

- For mig er det altid vardifuldt at mede
eksperterne direkte. For selvom der ogsd er
dygtige ansatte i Alzheimerforeningen, sd
er de reelle eksperter jo de demensramte
selv og deres pdrorende. Sd for mig er det
dejligt at mede de her mennesker, som
allerbedst ved, hvor bukserne strammer.

™

Det betyder rigtigt meget for mig direkte
at here, hvordan vi som politikere kan
hjelpe, siger Alexandra Dessoy.

FAR TING MED TIL
ARBEJDSKUFFERTEN

Som politiker er det ikke muligt at
handle pé alle de ting, som folk fra
salen naevner i Igbet af en panelde-
bat. Men alligevel er det givtigt for
en politiker som Alexandra Dessoy
at fa direkte input fra malgruppen.
Det gaelder uanset, om det er noget,
hun kan gere noget ved pd lokalpo-
litisk plan, eller om det er noget, de
to folketingspolitikere i panelet kan
endre pa:

- Jeg horer da helt klart ting, som jeg kan
gd hjem og se pd, om vi kan gore bedre i
min kommune, siger Alexandra Dessoy.

Helt konkret blev der talt om kommu-
ner, hvor man har fyret demenskoor-
dinatorer som del af en sparerunde.
Og det er en oplysning, der pdvirkede
den konservative lokalpolitiker.

- Jeg skal da helt klart hjem og sikre mig,
at vi ikke fyrer demenskoordinatorer pd
Frederiksberg. Og sd skal vi hjem og tenke
strategier og handleplaner, sd de giver
mening. Pd den mdde fdr jeg en masse
med hjem til min arbejdskuffert.

SKABER BRUGBARE RELATIONER
De to folketingspolitikere, der deltog
i paneldebatten, var Birgitte Vind

fra Socialdemokratiet og Kirsten
Normann Andersen fra Socialistisk
Folkeparti. Sidstnaevnte deltog ogsa i
Tenketankens mode sidste dr, og det
har skabt en brugbar relation. Det op-
lever 58-drige Pia Knudsen, som selv
har Alzheimers sygdom, og som ogsd
deltog i Teenketankens mede i 2021:

- Jo mere kommunikation mellem os, som



det handler om, og dem, der tager stilling
til, hvordan vi skal behandles, jo bedre. Jeg
har ogsd varet i Folketinget og tale med
politikerne, og ndr vi mades flere gan-

ge, er det, at der mdske begynder at ske
noget. Sd fdr vi skabt en relation. Kirsten
(Normann Andersen, red.) kommer for
eksempel og besager os i Aarhus sammen
med sin partiformand Pia Olsen Dyhr.
Det er noget, der batter, ndr hun tager

sin partiformand med. Sd oplever vi, at
der sker noget, siger Pia Knudsen, der
samtidig roser det arbejde, som Alz-
heimerforeningen gor med at skabe
kontakten til politikerne:

- Det er vigtigt, for det er ikke sddan, at
jeg bare selv kan gd ud og mede politi-
kerne. Her har foreningen veret en stor
hjelp, siger hun.

GLAD FOR ARLIGHEDEN OG
ABENHEDEN

Debatten mellem politikerne og deres
svar til salen var relevant og serigs.
Det oplevede en anden af deltagerne,
Birgitte Vogelsang. Hun deltog som
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- Jeg horer da helt
klart ting, som jeg kan
gd hjem og se pa, om
vi kan gore bedre i
min kommune”

Alexandra Dessoy

pargrende i dr i Teenketanken for
forste gang sammen med sin mand,
der ligesom Pia Knudsen er diagnosti-
ceret med Alzheimers sygdom.

For hende var det gleedeligt at se,
hvordan politikerne lyttede og tog
viden med sig hjem.

- De kan jo ikke vaere uddannet indenfor
demensfeltet allesammen, sd det er godt,
at de kan komme her og fd noget viden
fra forste parket, siger Birgitte Vogel-
sang.

ALEXANDRA DESSOY

Samtidig var hun glad for politiker-
nes dbenhed og erlighed.

- Generelt svarede de godt og gled ikke af
pd spergsmdlene. Jeg tror pd dem, ndr de
siger, at de vil tage tingene med til deres
bagland og gd videre med det. Men det
er jo samtidig klart, at de ikke bare kan
sidde her og love os en lgsning pd alle
vores problemer, sddan er det jo ikke. De
er jo en del af et team, der skal blive enige
om prioriteter. Men bare det, at de vil gd
tilbage til deres bagland, det oplever jeg
som godt.

Og ligesom den erlighed glaeder
Birgitte Vogelsang, gleeder den ogsa
Pia Knudsen - ogsd selvom politiker-
ne ikke altid kun kan love guld og
gronne skove:

- Det er meget fint, at de a@rligt siger, at
alt ikke kan lade sig gore, men at de vil
forsege at tage tyren ved hornene. Det
handler ikke bare om stemmer, ndr de
sidder der. Det var ikke bare valgflask,
siger Pia Knudsen.
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”V1 vidste for lidt”

Af Bettina Palle - boksepromotor og datter
til afdede Mogens Palle og en mor med
demens

Alzheimers... en led sygdom, jeg ville
onske, jeg havde vidst mere om, langt
tidligere. Det ville have sparet min
mor og mig for en hel del sammen-
sted. Jeg har veeret flov over min mor,
skeendtes med min mor og diskuteret
med hende i utallige situationer. Jeg
vidste jo ikke, at sygdommen ikke kun
handlede om “at glemme ting”.

For med min mor, var det langt verre.
Sygdommen andrede hendes per-
sonlighed totalt. Hun blev rasende og
kastede ting efter min far, var para-
noid, og sd syner.

Det startede i det smd. Hun blev uven-
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ner med sine veninder og opforte sig
generelt lidt underligt. Det var som
om, hun manglede et filter, og der
var mange smd forandringer, som vi
nok ikke bed sd meget maerke i til at
begynde med.

I december 2008 stdr jeg pd en nat-
klub og falder i snak med Peter. Han
forteeller mig, at han har vaeret pa
kursus pd Riget om demens, da hans
far er ramt af sygdommen. Den aften
rammer det mig: “F*CK! Det er jo lige
preecis dét, min mor har”.

Derfra blev det langsomt verre, som
demens jo gor — og jeg vidste ikke,
hvordan jeg skulle tage fat pd det.
Min mor mente selviplgelig ikke, hun
fejlede noget. Hvis min far naevnte

noget om demens, himlede hun op
—det var jo hende, der altid kunne
huske for ham, og finde de ting, han
ikke kunne finde.

Min mors sygdom var madske lidt aty-
pisk. Demensen ramte ikke hendes ta-
legaver, og hun kunne derfor “snyde”
folk, sa de ikke opfattede, hvor galt det
egentligt stod til. Hun blev voldsomt
gal pd min far, hvis han sagde noget
til leegerne — og iseer ndr folkene pa
Hukommelsesklinikken sagde: “Din
mand siger...”.

Vi levede i en virkelighed af total
benagtelse, og en hverdag der stadig
blev mere og mere tosset. Jeg blev kon-
stant ringet op hjemmefra — min mor
ville have, jeg skulle komme og hente
hende og kere hende hjem, selvom
hun jo var i sit hjem. Hun ringede
mange gange hver dag og nogle gange
om natten eller tidligt om morgenen.
Hun forsvandt, glemte hvor hun boe-
de og glemte sit telefonnummer.

Min mor har altid veeret den sunde,
hende der gik ture, spiste grontsager
og geettede kryds og tveers. Jeg var som
ung mest nervgs for min far — at han
skulle vaek for tidligt. Han havde jo syv
mavesdr, diabetes og en forkaerlighed
for is og lakridseeg.

Min mor dede forst i 2020, s det blev
til mange dr med voldsom slidtage pa
mig, og uden tvivl ogsd pd min far,
som dode denne sommer. Vi vidste
ganske enkelt for lidt om sygdommen
og fik for lidt hjeelp og for sent.

Sd lad os endelig fa udbredt mere
information om sygdommen, om
hvad man kan gere, og hvor man kan
gd hen for at fi hjeelp - for hjaelp skal
man have. Ingen kan klare denne
udfordrende sygdom alene.



PORTRAET AF EN FRIVILLIG
26-ARIGE CLARA ER AKTIVITETSVEN:
”DET ER EN AFKOBLING FRA MIN

HVERDAG”

Portrat af en frivillig

Nar Clara Siesbye er sammen med Hanne, som har en demenssygdom, kobler
hun af og hygger sig — og begge er enige om, at de har fundet en ven for livet i

hinanden.

Af Louise Bangslund

Der er kaffe pd kanden og hygge pa
menuen, da Clara og Hanne modes
en torsdag eftermiddag. De snakker
om gode serier og aftaler, at de snart
skal en tur i IKEA.

Og sddan finder makkerparret pa
ting at lave, som de begge nyder - for
som aktivitetsven er Clara blevet mat-
chet med Hanne ud fra deres felles
interesser.

- Det betyder, at relationen bedre kan
vokse, fordi vi kan finde noget fellesskab i
hinanden, siger Clara.

Den 26-drige studerende meldte sig
som frivillig aktivitetsven gennem
Alzheimerforeningen, da hun selv
har haft en far med demens.

- Jeg brugte meget tid pd at gd ture og
hygge med ham. Og den glade, det gav
mig, ville jeg gerne give videre og have
med en anden.

EN AFKOBLING FRA HVERDAGEN
Clara folger ofte Hanne i aftenhejsko-
le, hvor der er forskellige aktiviteter,
og derudover nyder de isar at g
lange ture sammen.

- Jeg har det sjovt, rart og hyggeligt med
de ting, vi laver. Det er en afkobling fra
min hverdag, ndr jeg er sammen med
Hanne, fordi man kan stille sig lidt vk et
par timer om ugen.

Ogsé for Hanne, som har vaskulaer
demens, er tiden med Clara et puste-

rum.

- Jeg kan slappe af og bare vare mig selv.

Jeg behaver ikke forstille noget, siger hun
og forteeller, at de matchede lige
med det samme:

- Det klingede bare, siger Hanne og
tenker sig om.

- Vi er lige skrupskere begge to!

- Lige pracis, stemmer Clara i med et
grin.

ALDERSFORSKEL ER EN STYRKE
Selvom der er 40 dr imellem dem,
teenker Clara aldrig over aldersfor-
skellen. For som hun siger:

- Vi finder hinanden, hvor vi passet, selv-
om alderen er forskellig.

Hun ser det faktisk som en styrke for
relationen:

- Det giver meget at here fra en, der har

mere livserfaring end andre veninder. Sd
det er en god ven, man fdr, siger Clara.
- Ja. Forhdbentlig en ven for livet, lyder
det fra Hanne.

- Det er planen! siger Clara.

- 0g den er der ikke nogen, der kan edelag-
ge, slutter Hanne af.

[ ’Aktivitetsvenner’ medes frivil-
lige og mennesker med demens
over meningsfulde aktiviteter,
som giver personen med de-
mens mulighed for at fastholde

de interesser og aktiviteter, der
giver gleede — men som efter-
hdnden kan veere sveerere at
gore alene.

Lees mere pa alzheimer.dk/akti-
vitetsven

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2022 11



12

LANDET RUNDT

¥ LANDET

Foredrag i Vallensbak

Journalist Kasper Friche gav i september et meget
levende og berigende foredrag om det at vaere
naertstdende pargrende til en demensramt. Han
har lavet flere rorende dokumentarer om sin fars
demenssygdom, og foredraget satte fint rammen
om den informationseftermiddag, som Alzhe-
imerforeningens frivillige i Vallensbeaek havde
arrangeret. Efter foredraget orienterede bdde
Alzheimerforeningens konsulent, lokalformand
og kommunens demenskoordinator om den hjaelp
og stotte, der er mulighed for at fi som en demens-
ramt familie. Alt i alt et vellykket arrangement.

Opfordring fra Hillerad

[ Hillergd m@des man stadig i Torsdagscafeen den
anden torsdag i maneden kl. 15-17 i den hyggelige
café i Slotsbio. Siden coronaen har lokalforeningen
dog oplevet, at tilslutningen er faldet. Der kunne
vaere mange flere, s medlemmerne kommer med
en opfordring til mennesker med demens, pare-
rende og efterlevere fra hele Nordsjeelland om at
komme og vaere med til samveeret, hyggen, sangen
og snakken med andre i lignende situation. Efter-
drets cafeer afsluttes i december med Candle Light
dinner péa restaurant Ellegdrden den 8. december.
Laes mere pé Facebooksiden Alz.hillerod.dk.

Zen og glade dage i Rudersdal

Rudersdal demensforening har haft et travlt
efterdr, der blandt andet har budt pd foredrag

om ’Kebenhavn set fra luften’, besog af advokat
Lene Stener, der fortalte om fremtidsfuldmagter,
en udflugt til Zen-garden og besog af pensioneret
tandlaege K. Preben Olesen, der fortalte morsom-
me anekdoter fra sit virke som tandlaege. Arran-
gementerne byder altid hjemmebag og sangen
"Fuglene letter mod vinden’. Las mere pd demens-
rudersdal.dk.

Fisketur i Favrskov

Den 15. september havde Demensfallesska-

bet Ostjylland en fantastisk dag ved den langs
Bistrup Gods, hvor var pé fisketur med frivillige
lystfiskere fra Hadsten Lystfiskeriforening. Vejret
var godt og humeret var hojt, selvom der ikke
kom fisk pd krogen. Til gengeeld sluttede dagen
med Huskekager (kanelstang) fra REMA1000, der
stottede Alzheimerforeningens landsindsamling.

Se hvilke arrangementer, der er i dit lokalomrade, i kalenderen pa www.alzheimer.dk
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Lokalforening Vestsjelland havde i sensommeren
besog af Malene Kjeer Lassen. Hun kunne pd en
aktiv og humoristisk made fortaelle tilhprerne om
“at leve livet, trods en demens sygdom”. Der blev
grinet, teenkt og reflekteret. Og en af personerne
med demens takkede Malene, fordi hun gav ham
hab og en ny mdde at se fremtiden pa.

Lokalforening @stjylland var i sensommeren pa en
skon gétur ved Ornereden i Aarhus. Deltagerne fik
medaljer og ned turen, selvom det regnede. Kaffen
og kagen var velkommen efter turen.

Generalforsamlinger 2023

EGEDAL Torsdag d. 30. marts kl. 19.00 | Salen under @lstykke Bibliotek
Ostervej 1A, 3650 Olstykke

FYN Torsdag d. 9.marts kl. 19.00 Demensfellesskabet Fyns lokaler
Skibhusvej 52B, 5000 Odense

HILLER@D Torsdag d. 23. marts kl. 19.00 | Frivilligcenter Hillerad

Fredensvej 12C, 3400 Hillerod

KOBENHAVN, FREDERIKSBERG | Tirsdag d. 21. marts kl. 19.00 | Arbejdermuseets festsal
& OMEGNSKOMMUNERNE Regmersgade 22, 1362 Kgbenhavn K

OBS: Efter generalforsamlingen holder Frederik Lindhardt foredrag: “Lidt af far” om livet med sin demenssyge far.

Torsdag d. 9. marts kl. 19.00 De Frivilliges Hus
Lille Sct. Hans Gade 7

Mandag d. 20. marts k1. 19.00 | Seniorstedet -
Videbaek Centerparken 1, 6920 Videbaek

NORDJYLLAND Torsdag d. 23. marts Tidspunkt og sted oplyses senere

SYDVEST Torsdag d. 23. marts kl. 19.00 | Vindrosen
Jernbanegade 8, 6740 Bramming

OBS: Tre bestyrelsesmedlemmer fejrer 25-drs jubileeum i forbindelse med generalforsamlingen.

TREKANTEN Torsdag den 16. marts kl. 17.15 | Gulkrogcentret
Gulkrog 9, 7100 Vejle

Tirsdag d. 14. marts K. 17.30 | Borgerhuset Dianalund S
pmosevej 44, 4293 Dianalund

Onsdag d. 22. marts kl. 18.30 | Sted endnu ikke fastlagt

Onsdag den 22. marts kl. 19.00 | Aktivitets- og Frivilligcenter
Solred Center 85, 2680 Solred Strand

Dagsorden ifolge vedtagter. Forslag til dagsorden sendes til lokalformanden mindst otte dage for generalforsamling. Evt. tilmelding
til lokalformanden. Find lobende mere info om disse og de ovrige generalforsamlinger pd Aktivitetskalenderen: www.alzheimer.dk/
kalender eller evt. via lokalpressen eller din lokalforenings Facebook- side ogfeller hjemmeside.
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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.kaergaard@hotmail.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: Hanne Juul Serensen
TIf.: 2682 1726
fyn@alzheimer.dk
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8: STORSTROM

Formand: Birgit Parkdal
TIf.: 5581 3682 [ 2849 9605
parkdalbirgit@gmail.com

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: 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



Den seneste viden fra
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VIDEN-SIDEN

Nationalt Videnscenter for Demens

Opdag infektioner hos
mennesker med demens

Infektioner er bade farligere og oftere dodelige for mennesker med demens end
for andre. Derfor er det ekstra vigtigt at opdage og handtere infektion hurtigt.

Af Rebekka Falsing

Efterdret er for alvor sat ind, og det
kan blandt andet merkes péd en
opblomstring af infektioner. Er man
ramt af demens, eller er man pare-
rende til et menneske med demens,
skal man derfor vaere opmerksom
og forsigtig.

Der er nemlig en tydelig sammen-
haeng mellem infektioner og de-
mens. Det gaelder bade, hvor ofte
man bliver syg, hvor alvorligt det er
for ens helbred, og hvor stor risikoen
er for, at behandlingen kraever en
indleeggelse pa hospitalet.

Mennesker med demens har des-
uden en storre risiko for at do efter
en infektion, ogsd selvom det er en
banal infektion.

Det viser forskning fra Nationalt Vi-
denscenter for Demens, der primaert
er foretaget af postdoc Janet Janbek.
Opdager man en infektion tidligt, vil
man formentlig i de fleste tilfeelde
kunne undga, at tilstanden udvik-
ler sig sd alvorligt, at det kraever
indlaeggelse pa hospitalet. Derfor er
det vigtigt, at de mennesker, som er
omkring personer med demens, er
meget opmarksomme pa at opdage
infektioner sa tidligt som muligt.

ANDERLEDES SYMPTOMER
Mennesker med demens reagerer for
det meste anderledes end andre pd
sygdom og infektioner. Derfor kan
det veere sveert at opdage sympto-
merne, hvis man ikke ved, hvad man
mere pracist skal se efter.

Symptomer pd en infektion kan vise

NATIONALT

FOR DEMENS

sig pd mange mdder. Det kan eksem-
pelvis veere @endret adfeerd sdsom for-
andret spisemegnster, urolighed, eller
at personen med demens er blevet
mere stille. Af og til viser det sig som
en bare lille forgget irritabilitet end
ellers, eller at personen “bare ikke
er, som han eller hun plejer”.

Det kraever derfor tit et mangedrigt
kendskab til personen med demens,
hvis man skal opdage symptomer
som disse. Derfor er det tit pare-
rende, som opdager den @ndrede
adfeerd forst.

Det er vigtigt, de parerende ved, at
observationerne er betydningsful-
de og helst skal videregives til en
sundhedsperson, for eksempel egen
laege eller hjemmesygeplejersken,
hurtigst muligt.

Alt efter demenssygdommens stadie
er det vigtigt at sperge grundigt ind
til klassiske symptomer sdsom feber,
hovedpine eller andre smerter. Det
kan veere en fordel med spergsmal,
der kan besvares med et "ja” eller
“nej”. Man kan supplere med at
leegge hdnden pa forskellige kropsde-
le og sporge, om det er dér, det gor
ondt.

Vi ved alle efter flere &r med Co-
vid-pandemi, at hygiejne er vigtigt.
Og er man sammen med mennesker
med demens, er det ekstra vigtigt

at veere opmaerksom pd hygiejnen,
fordi de er seerligt udsatte.

De hyppigst forekommende infektio-
ner er urinvejsinfektion, blodforgift-
ning og luftvejsinfektion.

LIVET MED DEMENS | NR. 4 | 2022
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Spergsmadl & svar

Sporgsmal & svar fra

Demenslinien

Else Hansen er sygeplejerske og
rddgiver pa Demenslinien

Det kan veaere svaert som naert knyttet til en person med demenssygdom at finde veje til at gore livet
mere begribeligt, hindterbart og meningsfuldt for personen med demens. Nu kan man blive inspireret
af 25 videofilm baseret pd Marte Meo-metoden. Filmene er lavet af Herning Kommune i samarbejde med
Alzheimerforeningen og stottet af Sunhedsstyrelsen. Se filmene og 3 ideer til ojeblikke med narvaer og
nye handlemuligheder i samspillet med din kare med demens.

www.alzheimer.dk/martemeo

Min hustru foeler sig ikke hjemme pa plejehjemmet
For et par maneder siden flyttede min hustru pd
plejehjem. Jeg havde forventet, at hun var faldet til
efter et par uger, men situationen er den, at hun stadig
graeder, pakker sine ting og forlanger at komme hjem.
Det er hjerteskeerende og hérdt for hele familien, som i
forvejen er ramt af at skulle tage den sveere beslutning
om indflytning i plejeboligen. Hvad kan jeg forvente?
Og hvad kan vi gore?

Svar:

Indflytning pad plejehjem er en af de svaereste beslut-
ninger at tage under hele demensforlpbet. Desvaerre er
det ikke sddan, at man slipper for flere svaere situa-
tioner, ndr forst beslutningen er taget. Det tager tid
for din hustru at veenne sig til de nye omgivelser, og

at du ikke leengere er ved hendes side dag og nat. Det
tager tid at fa skabt nye relationer og en hverdag med
plejepersonalet og de andre beboere. Det er helt sikkert
meget sorgfuldt for din hustru, hvilket du, familien
og plejepersonalet bliver ngdt til at anerkende og
komme hende i mode omkring. Forst da er det muligt
langsomt at fa genopbygget en relation med nearveer,
tryghed og meningsfuldhed. Det skal ske i samarbejde
med hendes kontaktperson og det gvrige personale

pé afdelingen. Prov at se filmen "At bygge bro mellem
hjem og plejecenter" pa Alzheimerforeningens hjem-
meside:

www.alzheimer.dk/er-du-paaroerende/marte-meo/at-bygge-bro-
mellem-hjem-og-plejecenter

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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Sporgsmal & svar

DEMENSLINIEN

- Ring til Demenslinien pa 5850 5850 eller ga ind pd 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 sporgernes anonymitet, men de bygger pd virkelige sporgsmdl til Demenslinien

Hvordan far jeg sagt farvel?

N&r jeg bespger min mand pa plejehjemmet, hvilket
jeg gor flere gange om ugen, vil han ikke give slip pa
mig, ndr jeg skal gd. Han er ellers glad for at vaere der.
Jo mere jeg prover at forklare, at jeg md ga nu, og at
han nu bor pa plejehjemmet, jo mere frustreret og
vred bliver han. Ofte ender det i vredestdrer. Jeg gar
derfra med en rigtig ddrlig fornemmelse og foler mig
meget skyldig, da det var mig, som gnskede, at han
skulle flytte pd plejehjem. Tvivlen nager. Skulle jeg
have holdt ud noget leengere? Kan jeg gore noget for at
@ndre pé afskedssituationen? Jeg vil ikke besgge ham
mindre, end jeg gor.

Jeg er ikke tdlmodig nok

Min mand har tegn pd demens, men har forst faet tid
til udredning sidst i 2023. Han har ingen erkendelse

af sin situation. Mit problem er, at jeg, pd trods af min
gode vilje og paedagogiske viden, ikke er i stand til at
skjule min frustration og irritation, ndr jeg skal svare
pé det samme igen og igen, og ndr han forventer, at jeg
skal have styr pd det hele. Vi har snart elsket hinanden
i en menneskealder, og jeg skammer mig over min
irritation. Er det et problem, I kender? Handler min
reaktion dybest set om, at jeg har det svaert med, at det
gdr den vej med ham?

Svar:

De folelser, som du beskriver, er folelser, som alle pare-
rende til en person med en demenssygdom kan nikke
genkendende til. Du er pa 24/7 og er helt sikkert tdl-
modig overfor din mand. Men alle har en graense og vil
kore traet pd et tidspunkt. Det er derfor vigtigt, at I far
skabt et frirum for hinanden indimellem. Der er lang
tid til, at din mand kan blive udredt. Prov at undersoge,
om han kan komme pé en afbudsliste eller blive udredt
gennem Sundhed Danmark, hvilket nu er en mulig-
hed. Da ventetiden er sd lang, bliver du nedt til allerede
nu at fa skabt en kontakt til kommunens demensko-

Svar:

Allerforst - du kunne helt sikkert ikke have beholdt
ham i hjemmet leengere, s skub tvivlen veek og prov
at fokusere pd, at det kun er, nér du siger farvel, at han
bliver vred og ked af det. Prov at undgé at gere det til
en afsked, men i stedet et snarligt gensyn. Giv en forkla-
ring pé, at du bliver nedt til at gd. For eksempel at du
skal kgbe ind, til gymnastisk eller andet, han er vant
til, at du gor alene. Se glad ud og ger afskeden let ved,
at du giver udtryk for, at I ses snart igen. Du kan blive
inspireret af filmen At sige farvel", som ligger pa vores
hjemmeside:

www.alzheimer.dk/er-du-paaroerende/marte-meo/kommunika-
tion-og-naervaer

ordinator. Demenskoordinatoren kan give jer stotte og
vaere behjaelpelig med at afklare, hvilke af kommunens
tilbud du og din mand kan have gavn af. Det er ogsa

en god ide at inddrage familie og venner i, at du har
behov for pauser fra at vaere din mands stette og livline
hver dag, degnet rundt. Din mand oplever helt sikkert
ogsa din irritation, nar du feler dig konstant belastet,
sd han har ogsd brug for et frirum fra dig. Tal med jeres
netveaerk om, at det ville veere dejligt, hvis de kunne til-
bringe tid med din mand uden dig, sd du pd den made
kan f3 tid for dig selv og herefter have fornyet energi til
at veere sammen med din elskede mand. Samtidig med
at din tdlmodighed bliver sat pé en preve, oplever du
ganske sikkert ogsd sorg over, at din mand har endret
sig, og at der sandsynligvis er tale om en demenssyg-
dom. Det er en stor sorg, ndr ens elskede gennem sd
mange ar @ndrer sig. Det smerter, ndr man ikke leenge-
re har sin teette sparringspartner, og ndr man foler, at
man star alene med alt. For at kunne baere at udholde
sorgen, bliver du negdt til at dele sorgen med nogen. Det
kan vaere nok for nogle parerende at tale med familie
og venner. For andre kan det veere en fantastisk hjaelp
at tale med andre pargrende i samme situation, en
psykolog, en prest eller en anden person, som kan lytte
og sperge ind til det sveere.

ﬁ- '
Uemens|inien
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TEMA | ALZHEIMERFORENINGENS MARKESAGER

Den harde lyd af demens

At arbejde med rock-albummet To Exit a Maelstrom har vaeret en made for
tvillingebredrene Andreas og Christian Dahl-Blumenberg fra bandet Feather
Mountain at bearbejde deres fars demenssygdom. I arbejdet med musikken har
de oplevet en naermest terapeutisk proces, hvor falelser, kerlighed og frustrati-
oner har fundet sit seerlige sprog.

Tekst og fotos: Mikkel Bekgaard

Hvordan lyder demens? Hvordan
lyder de folelser, der horer med,

ndr ens far er ramt af Alzheimers
sygdom og hurtigt fir det veerre og
vaerre? Og hvordan lyder den frustra-
tion, den sorg og den afmagt, der
folger med, ndr man er parerende til
et menneske, der forsvinder mere og
mere ind i sin sygdom?

Det har veret relevante spergsmal
for de to 31-drige tvillingebredre An-
dreas og Christian Dahl-Blumenberg.
De udger tilsammen den ene halvdel
af det progressive metalband Feather
Mountain. Deres far blev i 2020 diag-
nosticeret med Alzheimers sygdom,
og de mange folelser, der har hert
med til dette, har de to bredre for-
sogt at kanalisere ud i musikken.

Samtidig med at faren blev mere
og mere syg, har bredrene nemlig

11!:!:
5#:“\

arbejdet pad bandets andet album
med titlen To Exit a Maelstrom. Det er
et sdkaldt konceptalbum, der dykker
ned i de folelser af frustration, sorg
og keerlighed, som har fulgt bred-
rene i forbindelse med deres fars
demenssygdom.

- Vi var sd smdt begyndt at arbejde pd en
efterfolger til vores forste album, da vores
far blev diagnosticeret. Det var en kam-
pestor stressfaktor for os med vores fars
sygdom, fortaeller Andreas Dahl-Blu-
menberg, der spiller bas i Feather
Mountain.

Selvom gvelokalet var et sted, hvor
bredrene kunne rédbe og smadre
igennem pd trommerne, var det dog
ogsd sveert at kombinere deres man-
ge folelser med den musik, de var
gdetigang med at arbejde pa.

— Det var svert, at vi skulle legge mange
af vores frustrationer vk for at arbejde

IH
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- Alt gik dog op i en
hgjere enhed, da
jeg en dag under
en gatur pludselig
tenkte, at vi da
skulle skrotte det,
vivar i gang med,
og skrive vores nye
album med vores
fars sygdom som
omdrejningspunkt.”

Andreas Dahl-Blumenberg.

med de numre og det album, vi sd smdt
var gdet i gang med. Alt gik dog op i
en hajere enhed, da jeg en dag under en
gadtur pludselig taenkte, at vi da skulle
skrotte det, vi var i gang med, og skrive
vores nye album med vores fars sygdom
som omdrejningspunkt. Det var bdde
Christian og de to andre i bandet med
pd, og pludselig var det, som om album-
met skrev sig selv, fordi vi havde en klar
retning med det hele, siger Andreas
Dahl-Blumenberg.

STQ@J OG ATYPISKE RYTMER
UDTRYKKER USIKKERHED OG
ANGST

Dermed blev musikken og arbejdet
med det nye album ikke et sted, hvor
de to bredre flygtede hen, men i
stedet et rum, hvor de kunne bear-
bejde deres fars sygdom. Her blev de



nedt til at sette ord pé det hele for
at forklare de to andre bandmedlem-
mer deres oplevelser og fglelser - og
her kunne de arbejde med musikken
som sprog for at udtrykke alt det,
der ligger i at opleve sin far pa en ny
madde.

FEATHER MOUNTAIN
Progressivt metalband fra
Kebenhavn, der i september
udsendte sit andet album
To Exit a Maelstrom.

Bandet bestér ud over de to
tvillingebrgdre Andreas og
Christian Dahl-Blumenberg
ogsd af Mikkel Aaen Lohmann
og Jens Baalkilde Andersen.

Laes mere om bandet pd
www.feathermountainband.com
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— Det har veret en proces, hvor vi har
spillet meget bold med hinanden. Vi har
for eksempel en sang om psykiatrien, hvor
vi mader vores far. Men hvordan lyder
det? Det lyder virkelig vredt, og det lyder
totalt kaotisk. Der skal vare en masse stoj
i baggrunden, for det var der i virkelig-
heden. Det skal lyde kaotisk og ikke vare
saerlig rart at hore pd. Og lyden af angst
og folelsen af hele tiden at rykke rundt
pd stolen - det vidste jeg pludselig godt,
hvordan jeg skulle spille pd trommesattet,
siger Christian Dahl-Blumenberg,
der er trommeslager i bandet.

Samtidig har Feather Mountain med
stoj, skrig og atypiske taktarter
forsggt at udtrykke den utryghed og
usikkerhed, der knytter sig til bred-
renes oplevelser.

TERAPEUTISK PROCES AT
UDTRYKKE SIG MED MUSIK

For begge tvillingebredre har det
at sette ord og musik til fglelserne
omkring deres fars demenssygdom

vaeret en vej til at hdndtere den
svere situation. Det er ellers en
situation, der var faretruende teet pa
at skubbe begge ud over kanten, og
som har givet dem begge overrump-
lende angstanfald og en ekstrem
folelse af stress.

— Det har varet meget terapeutisk, fordi vi
har skulle satte ord pd overfor de andre,
hvorfor et bestemt nummer lyder, som
det gor. Det har hjulpet mig til at satte
ord pd nogle folelser. Faktisk oplever jeg,
at jeg har fdet mere ud af det end den
smule psykologhjelp, jeg ogsd har fdet,
siger Andreas Dahl-Blumenberg, der
dog bestemt stadig vil anbefale at
tale med en psykolog, hvis man har
behov for det.

Det samme har Christian Dahl-Blu-
menberg oplevet:

— Jeg har ogsd haft lige sd meget brug
for at vaere i ovelokalet. Jeg har det, som
om bandet var en ventil, som jeg virkelig
havde behov for.
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Stop umenneskelig
behandling pa plejehjem

Giv din mening til kende med din underskrift og
hold politikerne til ansvar for, at alle plejehjem
yder en demensfaglig og menneskelig omsorg samt
fir en minimumsnormering.

I oktober kunne danskerne endnu
engang vaere vidne til en dokumentar
pd TV 2, der viste grove omsorgssvigt
pa et plejehjem — denne gang i Kage.

Langt de fleste plejehjemsbeboere
far heldigvis en rigtig god og keerlig
pleje og omsorg takket vaere et dyg-
tigt og dedikeret personale, der yder

sit bedste. Men som dokumentaren
viste, er der stadig alvorlige udfor-
dringer pd omrddet. Udfordringerne
kom sidst i segelyset i 2020, hvor en
anden TV 2-dokumentar kunne vise
umenneskelig behandling pa pleje-
hjem i Aarhus og Randers. Dengang
lovede politikerne, at man nu ville
tage hdnd om problemerne, men

i mellemtiden er henvendelserne

om kritiske forhold pa plejehjem til
Alzheimerforeningens rddgivning,
Demenslinien, fordoblet. Derfor

har Alzheimerforeningen nu taget
initiativ til en underskriftindsamling,
som skal overbringes til de ansvarlige
politikere.

- Underskriftindsamlingen stdr ikke alene
- vi kommer ogsd med flere konstruktive
forslag til, hvad der kan gores for at lofte
kvaliteten af den demens- og sundheds-
faglige behandling pd plejehjem, hvor vi
foresldr et paradigmeskifte i behandlingen
og plejen. Derfor hdber vi, at mange vil
hjlpe os med underskriftindsamlingen.
Vi bringer underskrifterne videre - og jo
flere vi har, des storre indtryk vil det gore,
siger direkter i Alzheimerforenin-
gen, Nis Peter Nissen.

Laes mere og se, hvordan du
kan satte din underskrift pa
alzheimer.dk/skriv-under

Alzheimer-forskningsfondens
priser overrakt for 20. gang

il
f

To ildsjaele inden for forskning i
demenssygdomme fik pd Den In-
ternationale Alzheimerdag den 21.
september overrakt Alzheimer-forsk-

ningsfondens pris af H.K.H. Prinsesse
Benedikte. Modtagerne er lektor og
ph.d. i molekylaerbiologi ved Institut
for Biomedicin pd Aarhus Universi-
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tet, Olav Andersen, og neuro-
psykolog, seniorforsker og ph.d. ved
Nationalt Videnscenter for Demens
pé Rigshospitalet, Rune Nielsen. Det
er Alzheimerforeningen og Alzhei-
mer-forskningsfonden, der star bag
de to priser a 300.000 kroner til for-
skere, der har gjort en ekstra indsats
for demensomrddet. I alt blev der
uddelt priser og bevillinger til knap
2,6 millioner kroner.

Rune Nielsen modtog den kliniske
forskerpris 2022 for sit mangedrige
arbejde med at forske i og saette
fokus pd demensudredning og pleje
af mennesker med anden kulturel
baggrund og etnicitet.

Olav Andersen fik den grundviden-
skabelige pris 2022 for sin forskning
i de seerlige receptorer i hjernen,
som er involveret i neurodegenera-
tive sygdomme som fx Alzheimers
sygdom, hvor der sker en gradvis
nedbrydning af hjernen og dens
funktioner.
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Digitale deensflles-
skaber er gaet 1 luften

Efter en testperiode pa et halvt ar lancerer Alzhei-
merforeningen nu, med statte fra VELUX FONDEN,
‘Digitale demensfalleskaber’ for personer med
demens og deres familier. Et initiativ, som skal gore
det lettere at tackle alle de omvaltninger, der folger
med, ndr man far stillet en demensdiagnose.

- Jeg ville onske, jeg kendte til tilbuddet,
da jeg blev diagnosticeret med Alzheimers
sygdom. Det ville have varet godt for mig
og min familie.

Sddan siger 59-drige Pia Knudsen,
der for to dr siden blev diagnostice-
ret med Alzheimers sygdom. I dag
byder hun ind med sine erfaringer
i en raekke online foredrag, som

indgdr i Alzheimerforeningens nye
initiativ 'Digitale demensfaellesska-
ber’ - et gratis tilbud til familier,
som indenfor de seneste seks ma-
neder har fiet en demensdiagnose
inden for degren.

STOTTE I EN LIVSOMVALTENDE
SITUATION
Foredraget med Pia er blot ét tilbud

Anne Sofie Thorup og Pia Knudsen prasenterede
‘Digitale Demensfallesskaber’ pd Alzheimer
Europe-konferencen i Bukarest i oktober.

i en raekke af skreeddersyede online
aktiviteter, som samlet har til formal
at give en form for starthjeelp til
alle, der rammes af demens, uanset
hvor i landet de bor, forteller Anne
Sofie Thorup, der er projektleder for
initiativet:

- Det er fantastisk at kunne tilbyde famili-
er berort af demens en hdndsrakning fra
det svare ojeblik, hvor diagnosen bliver
stillet. Vi ved, det er en livsomveltende si-
tuation, der pdvirker hele familien. Nogle
soger viden, mens andre soger fellesskaber
og konkrete vaerktojer, der kan bruges i
hverdagen. Den forelpbige feedback fra
vores pilotprojekt i Odder og Silkeborg
kommuner har varet rigtig positiv. Og
selvom det kan virke fjernt og upersonligt
at skulle modes gennem en skaerm, sd har
flere udtrykt, at distancen faktisk gor det
mindre skremmende og sdrbart at std
frem med sin demensdiagnose. For eksem-
pel er der ved nogle af moderne mulighed
for at sld sit kamera fra, sd man kan
forholde sig mere passiv, hvis det er det,
man har behov for, forklarer hun.

Idéen bag projektet er at gore det let
og tilgaengeligt for familier bergrt af
demens at fi brugbar viden om deres
situation, umiddelbart efter diagno-
sen er blevet stillet. Derudover giver
det dem mulighed for at indgd i et
feellesskab med ligesindede og blive
introduceret til lokale demenstilbud.

Laes mere og tilmeld dig ’'Digitale
Demensfallesskaber’ pa:
alzheimer.dk/online

Huskedagen blev ikke glemt

Bdde store og sma ydede en keempe
indsats den 24. september, da der
blev samlet ind til mennesker med
demens ved Alzheimerforeningens
drlige landsindsamling, Huskedagen.
I alt blev der samlet 1,5 millioner
kroner ind til arbejdet for et bedre liv
med demens.

P& 175 steder var flere end 1000 ind-
samlere pd gaden for at samle ind, og
mange havde veret kreative og lavet

events med musik, kagebord og kon-
kurrencer pa gaden. Pd 100 plejehjem
var der desuden Huskekagearrange-
menter, hvor der blev bagt og solgt
"Huskekager” til padrerende og andre
besogende. Derudover donerede
REMA 1000 hele september 1 krone
per solgt kanelstang til Alzheimer-
foreningens arbejde. Pengene vil nu
blive brugt til at fortsette Alzheimer-
foreningens indsatser og til at statte
forskning i demens.

Foto: Mikkel @stergaard
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TIPS

Podcast
skaber rum
for sorgen

Hvordan accepterer man, at ens egen
mor, der altid har vaeret der for én,
pludselig glemmer alle minderne:
Hvert et grin og hver en tdre, den
forste skoledag, turbulente keaereste-
sorger og ens rebelske teenagefase,
hvor man ikke lyttede efter, hvad hun
sagde? Det undersoger Julian Holberg
i den personlige podcast-serie "Mor,
glemmer dit hjerte ogsd?”, som Alzhe-
imerforeningen producerer. Med til

at hjeelpe sig har han Else Hansen,
der er demensfaglig funktionschef

i Alzheimerforeningen, samt en
raekke andre pargrende, som alle har
erfaringer med sorgerne og glaederne
ilivet med demens. Der er for nyligt
udkommet to nye episoder, som du
kan finde gratis pa Spotify, Apple
Podcast, eller hvor du ellers lytter

til podcast. Bare sog pa titlen "Mor,
glemmer dit hjerte ogsa?”.

- Vivil jo alle sammen gerne vare en del
af noget. Mit onske er at skabe et rum for
andre, sd de ikke foler sig sd alene med
sorgen. Hvis lytterne foler sig modt i min
podcast omkring det at miste en foralder
til Alzheimers sygdom, sd foler jeg, at

jeg har gjort mit job, siger Julian om
podcasten i et storre portraet, som du
kan leese pa alzheimer.dk.

Sma film giver inspiration
til nye handlemuligheder

mere omfattende og kreevende for de
pargrende i takt med, at demensen
udvikler sig ar for ar.

N4ar demens er en del af hverdagen,
e@ndres livsbetingelserne bade for det
menneske, der har sygdommen, men
ogsa for de pargrende, som typisk er
de primaere omsorgsgivere. Omsorgs-
og plejeopgaverne bliver mere og
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Den leengste periode i et demensfor-
lgb er typisk tiden i eget hjem, og der-

for har pargrende brug for konkret
vejledning og ideer til nye handlemu-
ligheder i samspillet med deres keere
med demens.

Den videobaserede Marte Meo-meto-
de er god til — ved hjaelp af levende
billeder og ord - at tydeliggore,
hvordan man, gennem personcentre-
ret omsorg og ojeblikke med neerveer,
kan gore livet mere begribeligt, hdnd-
terbart og meningsfuldt. Hermed far
pargrende og andre, som er knyttet
til mennesker med demens, nogle
lgsninger at reekke ud efter pé alle
tider af degnet.

Herning Kommune har derfor, i sam-
arbejde med Alzheimerforeningen,
lavet 24 korte og én leengere Marte
Meo-film, der indeholder optagelser
af ganske almindelige hverdagssitu-
ationer, som kan finde sted bade i
private hjem og pd plejecentre. I hver
enkelt film seettes der fokus pd, hvad
der skete i situationen, og hvad man
kan laere af den til brug i sin egen
dagligdag.

Se filmene pa: alzheimer.dk/martemeo



Bliv klogere pa vargemal,
fremtidsfuldmagt og testamente

Alzheimerforeningen inviterer dig og dine naermeste til gratis informations-
mede om de juridiske forhold, som er vaerd at forholde sig til, hvis du selv

eller en neer pargrende er ramt af demens.

Nar du lever med demens teet inde
pé livet, er det vigtigt, at du og dine
naere sammen far sikret en tryg
fremtid.

P4 informationsmedet er der oplaeg
af en advokat med ekspertise i arveret
om, hvordan du opretter vaergemal
og fremtidsfuldmagter, sa der ligger
en aftale om, hvem der hjeelperi
forbindelse med blandt andet at heaeve
penge pd en bankkonto, underskrive
dokumenter, handle pd internettet,
optage 1an, kontakte myndigheder
eller saelge fast ejendom.

N4r du er i gang med at planlegge

fremtiden, er det en god idé ogsd at
forholde sig til testamente og arv. P4
medet fir du derfor ogsa indblik i
juraen omkring testamente og arv, og
om hvordan du kan betaenke en god
sag, uden det gr ud over arven til
dine neermeste.

Vi holder moeder
flere steder i landet.

Se mere om tid og sted
og tilmeld dig pa
www.alzheimer.dk/fremtid

pa plejehjemmene!

Skriv under pa

og hold politikerne til ansvar for,
at alle plejehjem yder en demensfaglig
og menneskelig omsorg.
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BEDRE LIV MED

DEMENS

ALZHEIMERFORENINGEN

ey DEMENS HAR RAMT
ANNE-MARIE OG HELE

HENDES FAMILIE

- Jeg blev meget meget trist, da jeg fik diaghosen.

Min far blev dement og dede med det,

da jeg var 30 ar. Min storebror fik Alzhe-
imers og dede for halvandet ar siden. Og
kort efter fik min soster ogsd sygdom-
men. Nu har jeg sa faet diagnosen, og det
er rigtig svaert.

Man ma bare habe, jeg ikke opdager,
nar jeg forsvinder. For jeg forsvinder
en dag. Jeg forsvinder helt. Man dor
ikke af Alzheimers, man forsvinder.

'\ Jeg hari flere dr benyttet mig af Demens-
:.‘"' liniens rddgivning. Bdde som pdrorende
og nu, hvor jeg selv er syg. Det betyder
rigtig meget, at der er hjeelp at fa, ndr jeg
har brug for det. Det er rigtig rart.
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Anne-Marie Knudsen, 55 dr

Hjzelp os med at bevare Demenslinien, sa Anne-Marie og alle
andre, der lever med demens, kan tale med en fagperson,
nar de har brug for et rad.

STOT DEMENSLINIEN

MobiIePay et valgfrit belgb pa 60156
eller stot via
www.demenslinien.dk/stot-demenslinien




