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LEDER

V1 onsker en kur...

ning i demenssygdomme optager nasten mere end noget andet Alz-
heimerforeningens medlemmer. Nér vi til Teenketank, Idéforum eller
i vores Demenspanel beder om medlemmernes hjelp til at prioritere
temaer af betydning for familier med demens, sd er svaret klart: Vi gn- -

sker en kur, forst og fremmest. Det skal foreningen arbejde pa. Derfor ForSImlng
er Alzheimerforeningen optaget af sette forskning i demenssygdom- 3 _
me pd den politiske dagsorden for vores egen indsats og pd den store 1 demens
politiske dagsorden pé Christiansborg.

Temaet for dette nummer af 'Livet med demens’ er forskning. Forsk- ; ;

sygdomme

Vores egen indsats kan afleeses, bdde i vores regnskaber og i vores

strategiske arbejde, der er sat retning pé i vores forskningsstrategi. Optager

Som medlem af Alzheimerforeningen bidrager man med 10 procent

af sit kontingent direkte til forskning. Alzheimerforeningens forsk- nae Sten mere
ningsudvalg, der bestdr af medlemmer hentet iblandt de fremmeste

forskere pd demensomrddet, indsamler og udvaelger drligt en raekke end IlogEt
lovende forskningsprojekter. Pa den internationale Alzheimerdag, den -
21. september, har vi derfor mulighed for at uddele priser fra Alzhe- andet AthEl'
imer-forskningsfonden til forskere, der har leveret banebrydende forsk- -

ning, samt midler til kommende vigtige forskningsprojekter. merforenln-
Den mindre opmuntrende del af dette er, at forskning koster rigtig gens mEd-
mange penge, og det vi kan bidrage med, er vigtigt, men ogsd relativt

lidt i forhold til behovet. Selvom der i 2018 blev vedtaget en national lemmer.”

forskningsstrategi, "Forskning til gavn for mennesker med demens

og deres pargrende — National forskningsstrategi for demens 2025”,
sd har Folketinget har ikke afsat en eneste ekstra krone til at realisere
forskningsstrategiens initiativer. Resultatet er, at mens bade vores
nordiske nabolande og andre lande, vi typisk sammenligner os med, i
de seneste dr har mangedoblet deres investeringer i demensforskning,
sd er bevillingerne til demensforskning herhjemme faldet. Danmark
lever end ikke op til anbefalingerne fra bl.a. OECD og WHO.

Men valgtrommerne buldrer, og det er snart tid igen at bruge sin
demokratiske stemme. Alzheimerforeningens hab er, at der falder
rigtig mange stemmer pd kandidater, der vil sikre bedre gkonomi til
demensforskning, og som har politisk vilje til sikre faglig kvalitet og
retssikkerhed for mennesker, der lever med demens, og som skal leve
med demenssygdom i hverdagen, indtil det lykkes for forskerne at
finde kuren.

Birgitte Volund,
Landsformand

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2022
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Nye tanker og ingen
fakta: Kognitiv stimu-
lationsterapi forbedrer
hjernens funktioner

Kognitiv stimulationsterapi er en serlig metode, hvor man arbejder struk-
tureret med at styrke de kognitive funktioner. Forskning har vist, at metoden
blandt andet oger livskvaliteten. Nationalt Videnscenter for Demens marker en
stor interesse for konceptet, som man ogsa kan bruge elementer af i hverdagen

med demens.

Af Louise Bangslund

Hvis man sperger Karen Tannebak,
som underviser i kognitiv stimula-
tionsterapi (CST) pd Nationalt Vi-
denscenter for Demens, er den storste
styrke ved metoden dens struktur.

CST foregdr ved, at mennesker med
let til moderat demens medes om for-
skellige aktiviteter to gange ugentligt
gennem syv uger. Gruppen pd 6-8 del-
tagere ledes af to CST-gruppeledere.

CST

CST er en evidensbaseret
gruppemetode skraeddersyet til
mennesker med demens i let til
moderat stadie.

I National klinisk retningslinje
for udredning og behandling af
demens anbefaler Sundhedssty-
relsen, at personer med demens
ilet til moderat grad tilbydes
CST.

Nationalt Videnscenter for De-
mens og VIA University College
udbyder kurser, hvor man som
fagperson uddannes til at vaere
gruppeleder for et CST-forleb for
borgere med demens.
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De i alt 14 sessioner fplger samme
overordnede struktur, men har hver
deres tema. Det kan eksempelvis vaere
fysisk aktivitet, lyd eller mad. Idéen er
at stimulere hjernens funktioner gen-
nem alsidige aktiviteter og et positivt
leeringsmiljo.

- Det giver en styrke, at man har en struk-
tur at gd ud fra, som er bygget op om, at
man fdr stimuleret forskellige omrdder i
hjernen — men vigtigst af alt, at delta-
gerne har det sjovt. Man stiller ikke krav
til, at de skal prastere noget, fortaeller
Karen Tannebaek.

GIVER OGET LIVSKVALITET

Arsagen til CST-forlebets struktur er,
at denne “dosis” har vist sig at give en
god effekt hos deltagerne. Studier har
blandt andet vist, at CST forbedrer de
kognitive funktioner, sarligt i forhold
til sprogforstdelsen og koncentrati-
onsevnen. Derudover viser underse-
gelser ogsd, at det giver det en oget
livskvalitet hos deltagerne.

- Vi oplever meget stor interesse for kon-
ceptet. Jeg tror, det i hej grad handler om,
at vi har en metode, der viser noget effekt,
siger Karen Tannebaek.

ARBEJDER MED AT TANKE NYE
TANKER

CST bygger ovenpd metoder, som man
har brugt inden for demensomrdadet i

[N

mange ar — eksempelvis sansestimula-
tion og reminiscens.

Men der er en vaesentlig forskel i den
kognitive stimulationsterapi, fortael-
ler Karen Tannebaek:

- Et noglepunkt er, at man forsoger at
danne nye spor ved at anspore til at taenke
nye tanker.

CST bruger fx reminiscens, ndr der
tales om minder, men tager det ind i
nutiden.



- Hvis vi eksempelvis taler om monttelefo-
net, taler vi ogsd om, hvordan vi bruger
telefonerne i dag. Bruger vi dem til andet
end at ringe? Er det lettere at fd fat i folk
i dag? Sd vi bringer hele tiden minderne
i spil i nutiden for at teenke nye tanker,
forklarer Karen Tannebaek.

ASSOCIATIONER FREM

FOR FAKTA

Noget af det essentielle i den kogniti-
ve stimulationsterapi er desuden, at
man taler om folelser, holdninger og
associationer frem for fakta.

- Der er fx en session med temaet "Steder
og ansigter”, hvor vi blandt andet kigger
pd billeder af personer. Sd snakker vi
ikke om fakta, som hvem der er pd
billedet, men derimod om, hvad der er af
ligheder og forskelligheder mellem dem.
Vi kunne ogsd tale om, hvem vi gerne
ville invitere pd en kop kaffe. Det kan
ogsd vare, vi har nogle billeder af steder,
man kan holde ferie. Sd gdr samtalen
ikke ud pd, om du har varet der, eller

hvor det er, men mere, at man kan valge
det billede, der taler mest til én. Sd kan
vi snakke ud fra, hvorfor du lige valgte
det her billede. Det er en god mdde at fd
sat gang i tanker og associationer ved

at tale om billeder, fortaeller Karen
Tannebak.

Og lige netop dét mener hun er det
vigtigste, man kan tage fra metoden
og bruge i hverdagen med demens.

- Ndr man som pdrerende skal tale med
sin kare i dagligdagen, sd kan det at
tenke i associationer og meninger frem
for fakta vare et noglegreb i samtalen,
slutter hun.

CST-FORLOB

Hvis du har demens og er inte-
resseret i at indgd i et CST-for-
lgb, kan du kontakte demensko-
ordinatoren i din kommune for
at here om dine muligheder.
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- Det giver en styrke, at
man har en struktur
at ga ud fra, som

er bygget op om, at
man far stimuleret
forskellige omrader i
hjernen - men vigtigst
af alt, at deltagerne
har det sjovt. Man
stiller ikke krav til,

at de skal praestere
noget.”

Karen Tannebak

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2022 5



TEMA | FORSKNING I DEMENS

far os

Kliniske fors@ig
ur

6

tettere pd en

Udviklingen af leegemidler mod demens gar langsomt, men med hvert kliniske
forspg kommer vi et skridt naeermere ny medicin og en potentiel kur. Leder af
den kliniske forskningsenhed pa Rigshospitalets Hukommelsesklinik, Kristian
Steen Frederiksen, forklarer, hvordan de kliniske forsgg foregar.

Af Jon Fiala Bjerre

Forskningen i nye leegemidler mod
demens er dybt atheengig af patien-
ter, der har lyst til at deltage i forseg
og afpreve, om medikamenterne har
en effekt og er sikre. Men hvordan
foregdr de her forseg, og hvilke krite-
rier skal man opfylde for at deltage?
Det forklarer overlaege og leder af
den kliniske forskningsenhed hos
Nationalt Videnscenter for Demens,
Kristian Steen Frederiksen:

- Formdlet med kliniske forseg er at finde
ud af, om et leegemiddel virker, i forhold
til det man ensker at behandle — i dette
tilfelde demenssygdom — og at det ogsd
er sikkert. Det er det, der afgot, om et
laegemiddel bliver godkendt. Men for
man ndr dertil, er det en masse trin, man
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skal igennem, forteeller Kristian Steen
Frederiksen.

Udgangspunktet er typisk, at et firma
har udviklet et leegemiddel, som de
mener fx vil kunne hjaelpe menne-
sker med Alzheimers sygdom. Det
kan veere noget, de har udviklet pa
baggrund af dyreforseg eller cellemo-
deller - eller pd baggrund af eksiste-
rende leegemidler, der er udviklet til
én sygdom, men madske har en effekt
pé andre sygdomme. Herefter traeder
en stor og kraevende proces i gang.

FASE 1 - ER DET FARLIGT?

- Ndr vi bliver prasenteret for et nyt
potentielt legemiddel, vil det typisk skulle
igennem tre faser, hvor man finder ud af
hvordan lagemidlet virker i mennesker.
Fase 1 er oftest et meget lille studie, hvor

man kun har fd mennesker med, som
udseattes for meget smd doser af legemid-
let under meget kontrollerede forhold. Det
behover ikke vaere mennesker med sygdom-
men, for formdlet med fasen er generelt at
undersoge, hvordan legemidlet omdannes
i kroppen og om det er giftigt for menne-
sker eller om der er nogle sikkerhedsmas-
sige udfordringer med det. I det hele taget
og igennem alle faserne, stdr deltagernes
sikkerhed allerhajest — bdde for mig som
laege, men ogsd for de firmaer, der korer
forsogene, forklarer Kristian Steen
Frederiksen.

Der bliver i hele processen holdt ngje
oje med patienterne — blandt andet
af en sikkerhedskomité, som lgbende
monitorerer med de data, der hele
tiden bliver indsamlet fra hjernescan-
ninger, blodprever etc. P4 den mdde



minimeres sikkerhedsrisikoen for
deltagerne i studiet.

FASE 2 - HVOR STOR EN DOSIS?

-1 fase 2 er der typisk tale om et storre
forseg, hvor man mdske ogsd begynder
at sammenligne med andre lagemidler
eller med et placebo. Denne fase vil altid
inkludere patienter, som har den sygdom,
leegemidlet er rettet imod. Hovedfokus

er at finde ud af, hvilken dosis vi skal
give, for der kommer en effekt. Vi under-
soger desuden igen, hvordan lagemidlet
omsettes i kroppen, og om der er nogle
faresignaler. Og sd vil man typisk ogsd
begynde at mdle, om der kunne vare en
mulig effekt af legemidlet. Hvis man fx
har et legemiddel rettet mod Alzheimers
sygdom — som handler meget om det her
protein, der hedder beta amyloid — sd vil
man typisk mdle pd, om legemidlet har
en effekt pd senkningen af proteinet, for-
klarer Kristian Steen Frederiksen.

FASE 3 - VIRKER DET?

- Dette er fasen, hvor man finder ud af,

om lagemidlet virker eller ej. Nu har man
indstillet kanonen — man har fundet ud af,
hvilken dosis man skal give, blevet klogere
pd, hvor meget skal man have, hvor lang
tid man skal behandles, hvad for nogle
ting skal man vare ekstra pdpasselige med
i forhold til at sikre sig, at det er sikkert
for patienterne og sd videre. Og sd vil man
lave et studie, hvor man sammenligner det
her mulige leegemiddel med fx placebo el-
ler en anden type godkendt behandling, for

—
lm?"M

at finde ud af effekten. Det er en computer,
der trakker lod om, hvem af patienterne
der skal have placebo, og hvem der skal
have det aktive stof, sd hverken jeg, patien-
terne eller nogen anden ved, hvem der fdr
leegemidlet. Og det er vigtigt i forhold til
at resultatet ikke bliver pdvirket, forteller
Kristian Steen Frederiksen.

ET NALEQJE AT SKULLE IGENNEM
Han oplyser, at det kun er omkring
fem procent af de kliniske forseg, der
ndr fase 3. Derudover er det lidt af

et ndlegje at komme med i et forsog
som patient:

- Hvis man gerne vil deltage i et forseg, an-
befaler jeg, at man henvender sig der, hvor
man bliver fulgt for sin demenssygdom,

og sporger ind til, om de korer forseg der,
eller om de er vidende om andre steder,
hvor man eventuelt kan blive henvist til.
Hvis der er et studie man er interesseret i,
vil man komme ind til en lege, hvor man
vil blive informeret grundigt om det - hvor
lang tid det lober, hvad der er af risici og
bivirkninger, hvordan leegemidlet virker og
sd videre. Hvis man siger ja til at delta-
ge, skal man underskrive et informeret
samtykke, og sd skal legen finde ud af, om
man overhovedet er kandidat. For selvom
man har sygdommen, vil der som regel
vere en masse kriterier, som man skal
overholde. Det kan med Alzheimers sygdom
fx vare, at man ikke md vere for langt i
sygdommen eller skal have en vis alder,
forteeller Kristian Steen Frederiksen.
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Formadlet med
kliniske forseg er at
finde ud af, om et
leegemiddel virker;, i
forhold til det man
onsker at behandle
- i dette tilfaelde
demenssygdom.”

Kristian Steen Frederiksen

Nar studiet er kert til ende, kigger fir-
maet pé resultatet og laver en masse
beregninger, som afger om leegemid-
let har den onskede effekt og om det
er sikkert. Som bekendt er det meget
sjeeldent, at medicin mod demens
ndr sd langt. Men alligevel er det afge-
rende, at man bliver ved med at lave
kliniske forseg og at der er patienter,
der har lyst til at deltage, lyder det fra
Kristian Steen Frederiksen:

- Hvis ikke de her forsog korer, sd finder vi
aldrig en bedre behandling til demenssyg-
domme. Derfor er det helt essentielt, at der
er firmaer, der starter de her forsog, og
der er patienter, som vil vare med i dem.
Vi er sd taknemmelige for dem, der delta-
get, for de er samlet set med til at skabe
en bedre fremtid for andre med demens,
slutter han.

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2022
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Forskere er blevet

klogere pa genetikkens
rolle i Alzheimers sygdom

Ruth Frikke-Schmidt er en del af en forskergruppe, som tidligere pa aret
udgav et studie, der afdeekker nye betydningsfulde omrdder i generne, som
har betydning for Alzheimers sygdom. Den viden peger frem mod fremtidige
muligheder for behandling og forebyggelse.

Af Malthe Graungaard Bech

[ april blev et stort internationalt
studie om genetikkens rolle i Alzhe-
imers sygdom offentliggjort. Studiet
blev udfort af en reekke europaeiske
forskere, og en af dem var danske
Ruth Frikke-Schmidt.

Hun er professor pa Kebenhavns Uni-
versitet i klinisk biokemi med sarligt

fokus pa hjertekarsygdom og demens,

samt overleege pd Rigshospitalet.
Ruth og hendes kollegaer bidrog med
mere end 10.000 gen-undersogelser
og statistiske analyser som en del af
det store studie.

44

- Aktuelt gor vi

slet ikke nok for at
forebygge demens-
sygdomme tidligt, og
da overvagt, diabetes,
forhegjet blodtryk

og rygning er faelles
risikofaktorer for
demens og hjertekar-
sygdomme, er der et
kaempe faelles forebyg-
gelsespotentiale.”

Ruth Frikke-Schmidt
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Og grundlaeggende bidrog studiet
med flere positive resultater. Det viste
blandt andet, at problemer i immun-
forsvaret udger en risiko i udviklin-
gen af Alzheimers sygdom, og at en
bestemt type immunceller, der funge-
rer som “affaldsopsamlere” er pé spil
ved Alzheimers sygdom. Derudover
viste studiet, at médden celler i hjer-
nen kommunikerer med hinanden,
er involveret i sygdommen.

Resultaterne kan bidrage til, at for-
skere og medicinalfirmaer fokuserer
pé de biologiske mekanismer, som de
nyopdagede gen-omrader er ansvarli-
ge for, ndr der udvikles ny medicin. Et
steerkt signal fra generne er som regel
en vigtig indikation af, at den biolo-
giske mekanisme er en direkte drsag
til sygdommen. Derfor vil det vaere
effektivt at mélrette en ny behand-
ling direkte mod disse biologiske
mekanismer. Ruth Frikke-Schmidt
understreger dog samtidig, at der er
lang vej til, at en ny form for behand-
ling er Klar.

GEN-ANALYSER KAN HJALPE TIL
AT VURDERE RISIKO OG DERMED
MALRETTE FOREBYGGELSE

Selvom der vil gd lang tid for ny
effektiv medicin er udviklet, kan vi
begynde med tidligt at forebygge
den del af demens, der kan forebyg-
ges med livsstilseendringer, og som
aktuelt ansl3s til at veere omkring 40
procent.

Studiet giver forskerne mulighed for
at kunne lave en vurdering af, hvor

stor risiko man er i for at udvikle
demens.

- Hvis vi bruger data til at give et estimat
af hvem af os der har hejest risiko, kan vi
tidligt gd ind og effektivt forebygge med
hjerne- og hjertesund livsstil hos lige pra-
cis denne gruppe. De grupper med hojest
risiko, er ogsd dem, der har storst gavn
af tidlig intensiv forebyggelse, forteeller
Ruth Frikke-Schmidt.

- Aktuelt gor vi slet ikke nok for at fore-
bygge demenssygdomme tidligt, og da
overvagt, diabetes, forhejet blodtryk og
rygning er falles risikofaktorer for demens
og hjertekarsygdomme, er der et kempe
fealles forebyggelsespotentiale, pointerer
Ruth Frikke-Schmidt.

LIVSSTIL OG DEMENS

- Man skal huske pd, at 25 procent af alle
over 85 dr har en demensdiagnose. Sd det
er en meget hyppig sygdom i den alders-
gruppe. Den sent indsa@ttende demens er
pdvirket af bdde gener og almindelige
risikofaktorer, sdsom overvagt, rygning
og forhejet blodtryk. Risikofaktorerne
kan man selv gore noget ved og det er
vigtigt at tanke over det sd tidligt som
muligt. Det vil vaere godt for ens helbred.
Ver bevidst om din livsstil. Ikke noget
ekstremt. Folg de nationale kostrdd, lev
et aktivt fysisk liv og brug sund fornuft,
siger hun.

Du kan fa gode rdd og blive klogere
pé din livsstil ved at gd ind pd hjerne-
sundtesten.dk.
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”V1 kan alle blive ramt”

Af Katerina Pitzner — Diamanthandler og
ambassador for Alzheimerforeningen

Demens er en uhyggelig sygdom. Den
er iseer skreemmende fordi, man ikke
ved, hvem den rammer, og i hvilket
omfang. Den kan ramme dig, mig
eller en af vore naertstdende. Det er
ikke noget, vi kan kontrollere, og
uanset, hvor meget du forbereder dig
og planlaegger, s kan du aldrig vide,
hvor endestationen er.

Jeg har ikke selv demens inde p4 livet,
men jeg har vaeret vidne til venner og
veninders fortvivlelse, nar deres fami-
lier blev ramt. Og jeg foler med dem.
Som mor og familiemenneske tor jeg
naesten ikke forestille mig, hvordan
det ville foles selv at blive offer for en
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demenssygdom. Jeg har en stor fami-
lie og et onske om at veere her, gerne
frisk og frejdig i mange dr endnu.
Tanken om pludselig at miste hukom-
melsen, og maske en dag sidde, uden
at veere i stand til at genkende mine
egne born, er ganske enkelt hjerteskee-
rende. Eller at teenke pd, hvordan det
er at vaere datteren eller sennen, der
ikke bliver genkendt af sin egen mor
eller far. Ndr sygdommen flytter ind,
er det ikke ét menneske den rammer.
Det er hele familien og alle parerende.

Fortsat forskning og endnu mere
oplysning er nodvendigt. Vi har brug
for at vide endnu mere og tale mere
om det. For desverre er demens en
sygdom, som stadig er tabuiseret.
Nogle af dem, der selv bliver ramt

foler, at det er flovt, og undgér derfor
at tale om det, og det samme kan
gore sig geeldende blandt pdrerende.
Det gor mig trist at here, for det er jo
en situation, som er menneskelig, og
som ingen har bedt om at sté i.

Ud over at oplyse om livet med
demens, er det ogsd vigtigt at oplyse
om, hvad man kan gore for at mind-
ske risikoen for at fa den. Jeg ved, at
risikoen stiger, jo aeldre man bliver,
men jeg blev faktisk overrasket over at
here, at man i nogle tilfeelde selv kan
gore noget for at nedsatte risikoen for
selv at blive ramt. Jeg troede egentligt,
at demens var lidt tilfeeldigt — enten
fik man det, eller ogsd fik man det
ikke. Gennem mit samarbejde med
Alzheimerforeningen har jeg leert, at
hvis man lever sundt, fir motion og er
social aktiv kan det have en afggren-
de betydning. Vi ved jo alle sammen
godt, at det er godt for alle, men at
netop det kan forebygge helt op mod
en tredjedel af alle demenstilfelde,
tror jeg faktisk ikke, der er mange,
som er klar over. Og det er en viden,
der gor mig endnu mere opmaerk-
som pa at leve sundt, holde hjernen i
gang og vaerne om de gode relationer
- ogsd senere i livet. Det hjeelper selv-
folgelig ikke alle dem, der allerede er
berorte af sygdommen, men det er jo
noget, der kan have stor betydning for
deres bern, og ikke mindst fremtiden
pd demensomrdadet generelt.

Mit samarbejde med Alzheimerfor-
eningen har gjort stort indtryk. Jo
mere jeg leerer om livet med demens,
des mere sympati og omsorg foler jeg
for de tusindvis af familier, der hver
eneste dag lever med sygdommen teet
inde pd livet. Vi er alle athaengige af
vores relationer og familier, og ndr en
demenssygdom rammer, er det vig-
tigt, at vi som medmennesker bakker
op med forstdelse og dbenhed - bdde
overfor patienten, men ogsa de pare-
rende. Derfor er det vigtigt for mig at
stotte Alzheimerforeningens arbejde.

Det er afgegrende, at der samles penge
ind til at skabe endnu mere forskning
og oplysning pd omrddet. Den 24. sep-
tember 2022 har Alzheimerforenin-
gen en landsdaekkende indsamling, og
det er derfor, at jeg stdr frem og bak-
ker op, 1 hdb om at vi kan fd endnu
flere indsamlere pa gaden den dag.



PORTRAT AF EN FRIVILLIG
”JEG ER MED TIL ALZHEIMER-
FORENINGENS LANDSINDSAMLING,
FORDI DER SKAL MERE FOKUS PA

DEMENS | SAMFUNDET”

Portrat af en frivillig

Som uddannet social- og sundhedsassistent og parerende til en demenssyg, har
den 22-arige Mikkel Iversholt pa naermeste hold oplevet, hvordan demensom-
radet treenger til sterre opmarksomhed og flere ressourcer. Derfor gar han pa
gaden den 24. september og samler ind til fordel for mennesker med demens
og deres pargrende i forbindelse med Alzheimerforeningens landsindsamling.

Mikkel Iversholt startede som ufag-
leert pa plejehjem efter 9. klasse. Her
fandt han sit faglige kald: Han ville
uddanne sig som social- og sundheds-
assistent.

- Jeg kendte kun lidt til demens, fordi min
mormor havde det, og fordi min mor ogsd
arbejdede pd plejehjem. Og det var det. P4
uddannelsen til social- og sundhedsassi-
stent var der en del fokus pd demens. Det
samme i mine praktikker. Men jeg syntes,
der manglede noget mere.

I sin segen efter mere viden stiftede
Mikkel bekendtskab med Alzheimer-
foreningen. Siden har han lebende
brugt information og materialer fra
foreningen i sin kontakt med pére-
rende og til at give sine kollegaer
mere viden om demens.

- Jeg synes ikke, at der er nok forstdelse af
kompleksiteten i demens. Og ja misforstdel-
ser. Der bliver ofte bare sat lighedstegn mel-
lem glemsomhed og demens. Men der er jo
sd mange forskellige demenssygdomme, og
forskellige mdder de kommer til udtryk pd,
og derfor ogsd forskellige mdder at hdndte-
re det pd, siger Mikkel og fortseetter:

- Jeg synes, der skal ske en forbedring — i
mit fag og samfundsmassigt. Vi er godt pd
vej, men der mangler et stykke endnu, og
det vil jeg gerne vare med til at @ndre pd.

Udover udbredelse af viden, horte
Mikkel fra pdrerende, at Alzheimer-
foreningen ogsd gjorde en forskel ved

, L.«
Den 24. september er det tredje gang, at Mikkel Iversholt samler ind til Alzheimerforeningen.

Mikkel arbejder til dagligt som social- og sundhedsassistent pd et plejecenter med en skermet
demensenhed og er regionsvinder af SOSU SKILLS 2022.

at have rddgivning og aktiviteter. Det
blev udslagsgivende, og fik Mikkel til

at melde sig som indsamler til Alzhei-

merforeningens landsindsamling.

- Jeg har nu veret indsamler to gange. Det
er sd let og ligetil. Og hver gang har det

varet en utrolig givende oplevelse. Alle de
andre indsamlere og indsamlingslederne
er sd dbne, og det med at marke det felles
engagement er sd fantastisk. Vi sidder og
har forskellige baggrunde og historier,
men alle har vi det samme mdl og vil gore
en forskel.

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2022
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LANDET RUNDT

¥ LANDET

Slow Looking for demensramte pa
Frederiksbergmuseerne

”Jeg er ikke sd god til at huske, men jeg kan godt
se”, sagde deltageren, "Der er seks af dem”. Og
mens museumsformidleren, funderede over, hvad
han mon hentydede til, pegede han pa en lille
torret tidselblomst, der 1d pa en stol i det histori-
ske Bakkehusmuseet. Forinden havde deltagerne,
yngre demensramte fra vaerestedet Stedet pd
Frederiksberg, brugt nogle minutter til langsomt
at observere alt i rummet, laegge maerke til, hvad
de sd, og hvad der undrede dem. Det er nemlig
det, Slow Looking gar ud pd. At observere, sanse
og vaere nysgerrig i et langsomt og roligt tempo.
Forst inde i dem selv, mens de fir guidet deres
opmerksomhed rundt i rummet, kunstveerket
eller det, man nu har valgt at fokusere pa, for at
starte en samtale. Slow Looking er en formidlings-
metode som flere og flere museer tager til sig.
Undersogelser viser, at den generelle museums-
geest kun bruger fa sekunder pd at se pd et veerk
inden man bevager sig videre, men hvis man
bruger mere tid, mdske en hel time som i dette
tilfzelde, opdager og sanser man ting, som man
ikke i forste omgang leegger meerke til. For men-
nesker med demens leegger man ekstra vaegt pa
det sanselige i metoden, og sd er det ikke mindst
en social og fellesskabende aktivitet, hvor man
er sammen om en felles oplevelse, og hvor alle
udsagn, uanset hvor mangelfuldt ens sprog matte
vere, har lige veerd.

Cafébesgag i Hillerad

Sommeren i Lokalforening Hillered bed pi flere
hyggelige aktiviteter. Blandt andet et besog pa
Café Havehuset, som er en socialpkonomisk cafe i
hyggelige omgivelser, der drives i samarbejde med
Jobcenter Hillergd. Derudover har foreningens
frivillige vaeret pa beseg pi Alhomhjemmet, hvor
flere deltagere er flyttet ind, og flittigt fir besog
af deres pérgrende. Det er ofte noget af en opgave
for alle at vaenne sig til en flytning med demensen
som folgesvend.

Lokalforening Vestsjelland havde i juni en herlig
tur til Sporvejsmuseet, der ligger mellem Ringsted
og Lejre. I alt 29 personer havde sammen en sken
eftermiddag pd museet med de gamle sporvogne
og busser. Stedets frivillige underholdte med et
hav af historier om sporvejenes storhedstid, og
deltagerne blev efterfolgende trakteret med bade
smerrebred, kaffe og jordbeaerkage.

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

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2022



LANDET RUNDT

Albert og Olivia pd 11 og 12 r er simpelthen sd
seje. De har brugt deres sommerferie pd at padle
sig gennem hele Gudenden for en god sag — eller
faktisk to. Olivia har samlet penge ind til Alzhei-
merforeningen, da bdde deres mormor og farfar
desveaerre er ramt af demens. Hendes bror Albert
samler ind til Epilepsiforeningen, da han har
epilepsi. Det er 6. sommer i traek, de to seskende
bruger deres ferie pd at samle ind. Hvis du vil
stotte Olivias indsamling til Alzheimerforeningen,
kan du gore det via MobilePay til 50387 og skrive
#ViErAlbertOgOlivia i tekstfeltet.

Demensfellesskabet @stjylland kunne i juni fejre
en fantastisk sommerfest pd Fristedet Skaering.

52 glade gaester deltog i festlighederne med god
stemning, sken mad og gang i dansegulvet. Humo-
ret var hejt, og de frivillige gjorde en uvurderlig
indsats, mens Helle og Leif Tollose sorgede for
skon musik.

Sommeren i Alzheimerforeningen Sydvest bad
blandt andet pa det traditionsrige ideforum pa Sa-
xild Strand neer Odder. Programmet bed blandt an-
det pé fire inspirerende foredrag, som gav god snak
mellem foredragsholderne og deltagerne. Ophol-
det bod ogsa pa en gatur langs den dejlige strand
og nogle var endda friske og hoppede i belgen bla
om morgenen. Aftenen bed pd god mad, snak, sang
og latter. Alt i alt en sken og inspirerende tur.

Frivilligmarked i Aalborg

Alzheimerforeningen Nordjylland var til stede
med en stand til Aalborg Frivilligmarked pa
Gammeltorv i juni. P4 markedet kunne folk mede
et bredt udsnit af Nordjyllands mange frivillige
sociale foreninger. Lokalforeningens dedikerede
frivillige fik talt med mange interesserede menne-
sker, pd en dejlig dag, der badde bod pd sol og regn.

LIVET MED DEMENS | NR. 3 | 2022
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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



VIDEN-SIDEN

Den seneste viden fra

Nationalt Videnscenter for Demens

Hvornar kan vi kurere

Alzheimers?

For et dr siden godkendte den amerikanske leegemiddelstyrelse et medikament
til at bremse Alzheimers sygdom. Men hvor stdr vi her et dar senere?

Til december er der nyt om forseg
med medicin, der forhdbentlig kan
bremse eller helbrede Alzheimers
sygdom. Her forventes de forelgbige
resultater af to leegemiddelforseg at
blive offentliggjort.

Det er leder af Klinisk Forskningsen-
hed pé Nationalt Videnscenter for
Demens, Kristian Steen Frederiksen,
spaendt pa:

- Jeg glaeder mig til at lese resultaterne. Er
de positive, stdr vi i en helt ny situation.

Beleert af tidligere tiders skuffende
resultater har han dog flere forbe-
hold, men hvis det viser sig, at der er
gode resultater af forsegene, er han
optimistisk.

- Det er ikke utenkeligt, at vi kan have
medicinen i Danmark om et til halvandet
dr, siger han.

Begge leegemiddeltyper fungerer lige
som det eksisterende leegemiddel
Aduhelm ved at fjerne proteinstoffet
beta-amyloid fra hjernen. Ophobnin-
gen af beta-amyloid i hjernen er en af
de centrale kendetegn for Alzheimers
sygdom, og derfor er der mange for-
skere som hdber, at man ved at fjerne
proteinstoffet kan bremse sygdoms-
udviklingen.

GODKENDT - MEN VIRKER DET?

Et &r efter den amerikanske leegemid-
delstyrelse, FDA, godkendte medici-
nen Aduhelm, er vi stadig ikke blevet
meget klogere pd, om det virker, siger
Kristian Steen Frederiksen:

Kristian Steen Frederiksen.

- Aduhelm bliver brugt, der bliver hostet
erfaringer, og klinikerne fortsaetter med

at udvikle retningslinjerne for, hvordan
man bedst muligt kan bruge det. Men vi
venter stadig pd nok data til endegyldigt at
kunne sige, om det virker eller ej, eller om
der er for mange bivirkninger til, at man
skal bruge det.

En af udfordringerne ved leegemidlet
er nemlig, at 40 procent af dem, der
far Aduhelm, fir bivirkninger. Bivirk-
ningerne er hovedsageligt blgdninger
og heavelser af hjernen.

- Det lyder selvfolgelig voldsomt, og det er
det egentlig ogsd, men det er ikke alle 40
procent, som har symptomer. De fleste af
bivirkningerne bliver opdaget i de regel-
messige hjernescanninger, som modtager-

FORSKNING I DEMENS | TEMA

NATIONALT

FOR DEMENS

ne af medicinen fdr, siger Kristian Steen
Frederiksen.

EN VACCINE MOD ALZHEIMER

Hvis det til december viser sig, at det
ikke bremser eller kurerer sygdom-
men at fjerne proteinstoffet be-
ta-amyloid, bliver vi sat et stort skridt
tilbage, men dog ikke helt til nul.

- Der er andre legemiddelforseg i gang,
som ikke har med beta-amyloid at gore,
men eksempelvis forsager at fjerne protei-
net tau fra hjernen, som ogsd ophober sig
ved Alzheimers sygdom, men disse studier
er ikke lige sd langt, siger Kristian Steen
Frederiksen.

- Der er desuden forsog med vacciner, der
virker lidt d la de vacciner, vi fdr i dag
mod fx virus, hvor man fdr kroppens eget
immunsystem til at drabe virus. Pd samme
madde vil en vaccine mod Alzheimer gd ind
og programmere kroppen til selv at bekem-
pe ophobningen af beta-amyloid i hjernen.
Selvom der fortsat er meget vi ikke ved, sd
er konklusionen, at der bliver kempet for at
finde en kur mod Alzheimers. Til december
ved vi forhdbentlig, hvor tet vi egentlig er
pd, slutter Kristian Steen Frederiksen.

44

- Det er ikke utaenke-
ligt, at vi kan have
medicinen i Danmark
om et til halvandet ar.”

Kristian Steen Frederiksen.
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Spergsmadl & svar

Sporgsmal & svar fra
Demenslinien

Else Hansen er sygeplejerske og
rddgiver pa Demenslinien

Nar man sperger mennesker med demenssygdom og deres naermeste, hvad deres hojeste gnske er,
lyder svaret enstemmigt: At man finder en kur mod sygdommen”. Derfor er det vigtigt, at der forskes i
demenssygdomme, sd en helbredende behandling findes sd hurtigt som muligt.

Har sgvn en betydning for udvikling af demens?
Jeg sover meget darligt om natten og er bekymret for,
om det har betydning for udvikling af demens. Hvad
siger den nyeste forskning?

Svar:

Sevnforstyrrelser og demens haenger sammen. Spergs-
madlet er dog, om sgvnforstyrrelser udger en risikofak-
tor for demens — eller er det snarere demenssygdom-
men, der giver anledning til forstyrret sgvn? Forskere
er ndet frem til, at personer, som sover seks timer eller
mindre per nat, rundt regnet har 22-37 procent gget
risiko for at fi en demensdiagnose senere i livet sam-
menlignet med personer, der sover syv timer eller mere
per nat. En dansk forsker, Maiken Nedergaard, har ved
museforsgg opdaget, at hjernen renses for skadelige
proteinstoffer under sevn. Hendes forskning er efter-
hdnden understettet af andre forskere, sd meget tyder
P4, at en god nattesovn er vigtig i forbindelse med
forebyggelse af demens.

Laes mere her:
videnscenterfordemens.dk/da/nyhed/en-god-nats-soevn-klarer-
hjernen

Sevnhygiejniske rad

Undga koffein for sengetid

Undga alkohol for sengetid

Undg3 store maengder energi- og fedtrige malti-
der lige for sengetid

Serg for at veare fysisk aktiv i lpbet af dagen

Serg for at soveverelset er veltempereret. Opti-
mal vaerelsestemperatur ved sgvn er 18-21 grader
Undga stej over 30 decibel i sovevarelset. Brug
evt. grepropper

Undga lys fra skeerme (f.eks. computer, tablets og
tv) for sengetid

Indarbejd en regelmeessig rytme for at gd i seng
og std op

Gé kun i seng ndr du er spvnig, og forlad sovevae-
relset hvis du ikke kan falde i sgvn

Undga sgvn om dagen ogsa selv om du er sgvnig.
Den gér over efter et stykke tid

Brug ikke sengen til andet end sgvn og evt. sex
En nat eller to uden sevn er ufarlig, selv om det
er udmattende

For evt. sovndagbog, ofte undervurderes det
antal timer man sover

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

Jeg vil gerne donere min hjerne til forskning

Jeg har Alzheimers sygdom, og har et stort gnske om
at donere min hjerne til forskning, nar jeg er ded. P4
den méde, kan jeg mdaske veere med til at hjeelpe mine
bern eller andre i fremtiden. Hvordan kan jeg sikre, at
hjernen bliver brugt til forskning?

Svar:

Center for neurovidenskab & Stereologi pa Bispebjerg
Hospital er en forskningsafdeling, som arbejder pri-
meert inden for hjerneforskning. Centeret modtager
meget gerne hjerner fra hele landet til forskning af
Alzheimers sygdom og andre hjernesygdomme. Ved
henvendelse pa telefon 3863 6298 til forskningsle-
deren, pd 3863 5939 til forskningsafdelingen eller

Hvad kan jeg selv gore?

Jeg har netop féet stillet diagnosen Alzheimers sygdom,

hvad kan jeg gore for at forbedre min situation og ma-
ske undgd, at sygdommen forveerres?

Svar:

I lobet af de senest dr, er der heldigvis kommet meget
viden frem om, hvordan man holder sin hjerne sund-
ogsd ndr man har fiet en demenssygdom.

Det allervigtigste er at holde sig aktivt, bdde fysisk

og socialt. Det er altsd vigtigt, at du holder fast i dine
interesser og samver med andre mennesker og aller-
helst deltager i nye aktiviteter sammen med andre. Det
er vigtigt at finde noget at deltage i, som gor dig glad
og tilpas. Mange har gleede af gdture i naturen. Her kan
man fd nogle gode snakke med andre, f motion og
samtidig finde den ro, som naturen kan vere med til
at give. Andre gode aktiviteter kan vaere sang og musik,

via e-mail til forsklab@bbh.dk ,kan man fa tilsendt en
informationsfolder og en donationserkleering. Det

er vigtigt at gemme donationserklaeringen et sikkert
sted sammen med andre papirer, som skal benyttes i
forbindelse med dedens indtraeden, sd bedemanden fir
papiret udleveret. Lige sd vigtigt er det at informere de
naermeste om beslutningen om at ville donere hjernen
til forskning, og om hvor erkleeringen ligger. Det er
samtidigt en god ide at sende en kopi af erkleringen
til forskningscenteret pa Bispebjerg Hospital. Centeret
betaler for transporten, sa der er ingen udgifter forbun-
det med donationen. Familien kommer i fgrste raekke,
og hvis de alligevel ikke gnsker donationen, vil der ikke
blive lagt pres pd fra forskningscenteret, men familiens
onske bliver respekteret.

fysisk traening (i alle former), at veere kreativ eller bare
nyde godt samver med andre.

Hjernen har bedst af, at man undgdr rygning, nojes
med en enkelt genstand om dagen, spiser sundt (fedt-
fattigt, meget gront og begranset sukker og ked), sor-
ger for at f4 behandlet sine andre skavanker (fx forhgjet
blodtryk og forhgjet kolesterol) og serger for at fa hvile,
undga stress og tilstraekkeligt med sgvn (omkring 7-8
timer i dggnet og helst om natten).

Alt dette kan vaere med til at bremse udviklingen af
demens. Et vigtigt tiltag for at forbedre din situation, er
at fa kontakt til kommunens demenskoordinator, som
kan forteelle om kommunens tilbud, hjeelpe dig i gang
og vare en rigtig god stette i sygdommen.

Du er meget velkommen til at ringe til Demenslinien
pa 5850 5850 for en uddybning - og lebende for en snak
om din situation.

Demenshmen

\'5850 5850
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Ph.d -forsker undersoger
livet med demens set
indefra: Nar hukommelsen
svigter, udfordres
tilhersforholdet

Hvordan ser livet med Alzheimers sygdom ud - set med personens egne gjne?
Det har vaeret mdlet at komme teettere pa en forstdelse af for Ida Marie Lind
Glavind, som laver en erhvervs-ph.d. i samarbejde med Alzheimerforeningen
og Kebenhavns Universitet. Hun har blandt andet fokus pa, hvordan felelsen af
at hore til pavirkes, nar man oplever at miste forskellige kognitive funktioner

pa grund af sygdommen.

Af Malthe Graungaard Bech

Antropolog Ida Marie Lind Glavind
har i sin ph.d.-athandling rettet sit
fokus mod mennesker med demens,
da tidligere demensforskning har
haft meget fokus pa de pargrende.

Gennem 2,5 dr har hun fulgt den
samme gruppe mennesker og fiet et
unikt indblik i livet med demens set
indefra.

- Det tidslige aspekt er pd mange mdder
rigtig vigtigt, hvis man skal prove at
beskrive, hvordan livet med Alzheimers
sygdom ser ud. Det er noget, som hele ti-
den er i udvikling, og hverdagen er meget
forskellig fra det tidlige stadie af sygdom-

men i forhold til det sene, forteeller hun.

LITTERATURSTUDIE

I sin forskning har Ida Marie
Lind Glavind indledningsvist
lavet et litteraturstudie. Herefter
har hun lavet antropologisk felt-
arbejde, hvor hun har fulgt fem
mennesker med demens over en
periode pa 2,5 ar.
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TID OG TAB AF TILHORSFORHOLD
Et af hovedtemaerne i Ida Marie Lind
Glavinds forskning er tid — og hvor-
dan det pavirker tilhersforholdet for
personen med demens. For ndr man
har Alzheimers sygdom, forandres ens
fornemmelse for tid, og det udfordrer
ens naermeste og forer til konflikter.

Under et besgg hos et agtepar
observerede Ida Marie Lind Glavind
eksempelvis, at parret skeendtes om,
hvorvidt manden (der har Alzhei-
mers sygdom) havde tgmt opvaske-
maskinen eller ej.

- Det er et skaenderi, de fleste par kan
genkende. Men det serlige her var, at
skanderiet i virkeligheden handlede om,
hvis fornemmelse for tid der var den
korrekte. Manden mente virkelig, at han
havde tomt opvaskemaskinen, men det
var bare flere dage siden.

Samtidig ger den forandrede for-
nemmelse for tid det sveert at folge
med i det sociale liv, forteeller Ida
Marie Lind Glavind:

- Hvad gor det, ndr man ikke kan lese et
ur? Ndr man ikke kan notere en aftale i sin

kalender? Vi lever i et samfund, der er me-
get styret af tid, og ndr man mister nogle
af sine kognitive evner, gor det, at man fdr
meget svaerere ved at holde styr pd tiden.

66

- Neermest i det
splitsekund, de far
stillet diagnosen,
ser de sig selv for
sig, siddende pa et
plejehjem, uden
fornemmelse for
hvad der sker
omkring dem.”

Marie Lind Glavind

- Og der ser jeg, at pdrerende i hoj grad
gdr ind og understotter og hjalper deres
kare med demens, sd de i mindre grad
mister tilhorsforholdet til forskellige ting
og aktiviteter.



EN SOCIAL PROGNOSE I
DIAGNOSEN

“Min veerste frygt er at ende pa et
plejehjem og sidde der og ikke laeegge
meerke til nogen eller noget omkring
mig. Ingen mennesker har lyst til at
veere helt for sig selv.”

Sddan udtalte en af deltagerne i
ph.d.-projektet. Og det taler ind et
andet hovedtema i Ida Marie Lind
Glavinds forskning; det, hun beteg-
ner som en ’'social prognose’.

Den sociale prognose kommer til
udtryk i den frygt, personer med
demens oplever, ndr de far stillet
diagnosen:

- Naermest i det splitsekund, de fdr stillet
diagnosen, ser de sig selv for sig, siddende
pd et plejehjem, uden fornemmelse for
hvad der sker omkring dem. Og i virke-

ligheden er der jo ofte mange dr mellem
diagnosen og den sidste tid, hvor livet skal
leves. Alligevel frygter nogle personer med
Alzheimers sygdom at blive set ned pd af
andre, hvis de er dbne om deres sygdom,
fortaeller Ida Marie Lind Glavind.

Som hun ser det, haenger den sociale
prognose derfor i hgj grad sammen
det at veere dben om sin sygdom.

- Der hersker en form for konsensus om,

at dbenhed er det bedste for alle, men ved
at folge forskellige personer med demens’
tilgang til dbenhed, kunne jeg se, det ikke
er s simpelt. Abenhed skal snarere vare
op til den enkelte, for alle er forskellige og
har forskellige behov — ogsd pd forskellige
tidspunkter i sygdomsforlebet, siger hun.

Hébet for Ida Marie Lind Glavind
er, at hendes forskning kan bidrage
til, at bdde Alzheimerforeningen og
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forskningsverdenen bliver endnu
bedre til at inkludere personer med
demens.

IDA MARIE LIND GLAVIND
laver en erhvervs-ph.d. i samar-
bejde med Alzheimerforeningen
og Kgbenhavns Universitet. Hun
har faet publiceret tre videnska-
belige artikler om sin forskning
1 anerkendte internationale
tidsskrifter og afleverer ph.d.’en
i slutningen af september.

Alzheimerforeningen melder
ud, ndr datoen for ph.d.-forsva-
ret offentliggeres, hvor de, der
har lyst til at hgre mere om
forskningen, er velkomne til at
komme.
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Alzheimerforeningen til
debat pa Folkemodet

I juni maned var Alzheimerfor-
eningen til stede pd Folkemodet pa
Bornholm for at deltage i debatter
om demens, patientrettigheder,

fremtidens sundhedsvesen, det gode
liv, ulighed, forebyggelse, folkeop-
lysning og meget andet. Formadlet
med at veaere til stede var dog forst

og fremmest at give en stemme til
mennesker med demens og deres
pargrende.

Et af de temaer der fyldte meget pa
arets Folkemode, var spgrgsmalet
om fremtidens aldrepleje. Flere
medlemmer bed ind med deres per-
spektiver over Facebook til en debat
om, hvorvidt pdrgrende skal mere pa
banen i fremtidens @ldrepleje. Et af
de indspark der virkelig gav genlyd,
kom fra Ebba Vesterbaek Bak:

”Ja de pargrende skal absolut hores
mere, men vi har sé rigeligt at gore
med at passe vores demente agte-
feeller. Vi skal have mere hjeelp fra
kommunen, og meget mere indfly-
delse pd, hvorndr vores keere skal pa
plejehjem.

Som det er i dag, har vi intet at
skulle have sagt vedrerende pleje-
hjem, og det er fuldsteendig urime-
ligt. Vi knokler degnet rundt, bliver
selv syge af at passe vores demente
pédrorende, men padrgrendeomsorg
er en by i Rusland. Og den der
“husk nu at passe pa dig selv” er til
at blive arrig over. Hvordan daelen
skal vi passe pé os selv, ndr vi passer
vores demente 24 timer i degnet?
Og den her ”sd mé du jo bare ga,
ndr din mand bliver vred”. Ja tak.
Hvor skal jeg gd hen? Der skal vir-
kelig ®endres pd nogle ting. Og det
skal veere nu.”

Ildsjal 1 Alzheimerforeningen
modtager Demensprisen 2022

Pa DemensDagene 1 Aarhus, som blev atholdt i maj,
blev drets to Demenspriser uddelt.

Medarbejderprisen gik til Janni Lund
Hansen, leder af Demensfaelleskabet
Ostjylland, der er en del af Alzheimer-
foreningen.

- Ndr jeg tanker pd Janni, fdr jeg kriller

i maven, og mit hjerte banker lidt ekstra.
Hun er simpelthen bare sd karlig, sod,
klog og dejlig at vaere sammen med for os
med demens og alle andre, der kommer i
narheden af hende, siger Pia Knudsen,
der lider af Alzheimers sygdom og er
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fast deltager i Demensfeaellesskabet
Ostjylland.

Parerendeprisen gik til Rikke Thom-
sen, aktivitetsmedarbejder i Center
for Demens, Traening og Radgivning
i Kebenhavns Kommune, for at gore
en serlig indsats for parerende til
mennesker med demens.

Social- og eldreminister Astrid Krag
overrakte priserne med rosende ord:
- Janni og Rikke er monstereksempler pd

ildsjele, der pd hver deres mdde gor en
stor og uvurderlig indsats for demensram-
te og deres pdrorende i en sveer tid, hvor
demenssygdommen vender tilvarelsen pd
hovedet.



Alzheimerforeningens
formand fyldte 70

Alzheimerforeningens formand,
Birgitte Vglund, har altid fundet

bekreeftelse i at gore noget for andre.

Den 4. juni fyldte hun 70. Forman-
den, der tiltrddte i 2014, har dog

ikke nogen planer om at droppe sit
engagement i sagen lige forelpbigt:

- Jeg bliver ved med at sige til mig selv, at
det er tid til at trappe ned. Men sd lenge
jeg oplever, at det jeg gor, er fyldt med me-
ning og giver pote — at det giver hdb hos
mennesker med demens og deres pdroren-
de, sd vil jeg blive ved med at kempe med
det samme braendende engagement, siger
Birgitte Vglund.

Arets Demensven 2022
er en ildsjal

Aase Lund modtog prisen som Arets
Demensven 2022 pa Alzheimerfor-
eningens Demensrdd i maj for sit
iheerdige arbejde med at gore 38
butikker i Lagstor demensvenlige.

Hun blev Demensven-instrukter i Alz-
heimerforeningen i 2019, fordi hun
ville nedbryde tabuer og udbrede
viden om demens i hjembyen Logstor.

- Det foles ikke som en pligt for mig. Jeg
synes, det er vigtigt arbejde. Man kan
marke og se pd folk, at der er mange
ting, som de ikke ved om demens. Og det
er jo lige netop det, vi skal.

Vi skal ud at fortalle folk nogle ting om
demens, som de ikke ved i forvejen, si-
ger Aase som er taknemmelig for
prisen.

Bedre trivsel og mindre
uro me,f L Protac MyF|t®

Protac MyFit®

Fa mere information pa www.protac.dk
Vores terapeuter sidder klar med vejledning pa tIf. 8619 4103

CASE

/ldre mand med
demens og meget
udadreagerende adfaerd

"Ved regelmeessig anvendelse
af kuglevesten blev den
udadreagerende adfeerd

drastisk reduceret og
personalet oplevede en
helt anderledes kontaktbar
og positiv borger”

PROTAC®

INTEGRATING SENSES
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TIPS

Teknologi der
hjaelper med
at huske tiden

Hjeelpsomme produkter kan vaere til
gavn for os alle. For eksempel er en
kalender et vigtigt redskab i mange
hjem. Men hvad gor man, nir man
gdr fejl af dage, tidspunkter og tid pé
dagen? Nogle lgser udfordringen ved
at kigge pa telefonen, i avisen eller pa
tekst-tv. Men ndr man glemmer sine
vaner eller ikke laengere er sd god til
at problemlose, kan der blive behov
for andre hjeelpemidler.

- Teknologibiblioteket bliver jevnligt
kontaktet af pdrerende til personer med
demens, som fortaller om deres mor eller
far, der ringer flere gange dagligt, for at
sporge, hvilken dag det er. De svarer selv-
folgelig alle gerne, men mdske kniber det
med venligheden klokken fem om morge-
nen, fortaeller Sissel Madsen, der star
for Teknologibiblioteket hos Demens-
feellesskabet Fyn i Odense.

Onsdag kl. 8:49
22. juni 2022

Morgen

Hun anbefaler, at man fx prever en
DinTiDo. Det er en lille skeerm, som
viser dato, ugedag, klokken og tid

péd dagen (morgen, middag, aften og
nat). Den kan std der, hvor personen
med demens oftest sidder eller gar
forbi. Der er eksempler pd, at perso-
nen sammenligner tiden med sin
papirkalender og dermed fplger med
i egne aftaler eller at personen om
natten gdr tilbage i seng, fordi det pa
skeermen fremgdr, at det er nat.

Lignede lgsninger er:

* Memoday, der kan vise tiden bdde
digitalt og analogt samt laese hojt,
ndr skeermen bergres.

¢ Clockaid Core, som har en storre
skeerm end de andre modeller.

e Prime eller Timevox, der er talende
armbdndsur samt talende ur uden
urskive.

RADGIVNING

Hvis du gnsker rddgivning om
hjaelpsomme produkter er du
velkommen til at kontakte:

Demensfellesskabet Fyn
Teknologibiblioteket
tekno@alzheimer.dk

eller tlf. 5362 8091

Abent onsdag kl. 10.00-14.00

5 tips til at tanke op pa lykkehormonet oxytocin
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Oxytocin, ogsa kaldet “lykkehormo-
net” eller “kaerlighedshormonet”,
er et hormon som bliver udviklet i
hypothalamus i hjernen.

Hormonet er kendt for at fa os helt
ned i gear og slappe af. Dette sker
blandt andet ved behagelige bergrin-
ger. Her er fem tips til at sette gang i
din oxytocinproduktion og slappe af:

e Kram en anden person i
minimum 20-30 sekunde

* Hav gjenkontakt med en anden
person i et minut

* Spis merk chokolade

* Nus med et keeledyr

e Giv eller modtag en dejlig massage



”Os der er berort
af demens, har brug
for hjaelp”

»Jeg har en far, som begyndte at
glemme ting og gentage sig selv. Efter
noget tid fik vi udredt ham - og hans
Alzheimers sygdom var ret fremskre-
den. Derfor oplevede jeg, at det gik
hurtigt med, at han forsvandt - og
det har veeret hdrdt at se, at en man
elsker og holder af, forsvinder fra én.
Som pérgrende bliver ens rolle meget
praktisk — og det kan vere sveert at fa
tid og plads til de mange folelser, som
kommer.

I dag er min far pd et plejecenter, som
tager sig godt af ham - og det har gi-
vet mig en folelse af at kunne komme
teet pd ham igen. Men det er kortere
og kortere tid, at han er neervarende.

Der er brug for, at der samles en
masse penge ind til denne sag, for
der er brug for folk, som kan hjaelpe
alle os, der gdr gennem et demens-
forlgb — bdde som parerende og som
menneske med demens. Og der er
brug for forskning, for lige nu er der
ikke andre lgsninger, end at man kan
forlenge livet.

Jeg er selv digital indsamler pd Huske-
dagen den 24. september. Og jeg
hdber af hele mit hjerte, at du ogsd
vil bidrage til sagen«

Silas Schwartz Holst

Laes hvordan du kan lave
din digitale indsamling pa:

www.huskedagen.dk/
digital-indsamling
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Stot op om HUSKEDAGEN

- du kan sagtens na det, pa den ene eller den anden made

24. SEPTEMBER ¢
o
&

MELD DIG SOM GADEINDSAMLER
Lordag den 24. september gdr vi pa gader, torve og pladser i tidsrummet
11.00-14.00 og samler ind. Tilmeld dig pd www.huskedagen.dk/bliv-indsamler.

LAV EN DIGITAL INDSAMLING

Som digital indsamler har du mulighed for at raekke ud til dine venner,
familie og netveerk digitalt. Du kan derfor nd mennesker, som du ikke ville
nd som indsamler pad gaden. Vi anbefaler derfor alle vores indsamlere pa
gaden, til ogsd at lave en digital indsamling. P4 den mdade samler vi mere ind
og far skabt opmarksomhed om demenssagen.

Laes mere og opret din indsamling pa: www.huskedagen.dk/digital-indsamling

Har du ikke mulighed for at samle ind, er det ogsd muligt at stotte med et belob.

Sidan kan du stotte
VI BRUGER DE INDSAMLEDE

@ Giv et bidrag pa mobilepay 50387 MIDLER TIL FORSKNING | DEMENS-
SYGDOMME, GRATIS TELEFON-
k@“ SMS "HUSK til 1217. S4 giver du 100 kr. RADGIVNING PA DEMENSLINIEN,

OPLYSNING OM DEMENS OG

= Bankoverforsel til Danske Bank reg. nr. 1551 POLITISK INTERESSEVARETAGELSE.
= konto nr. 11887643 - fx med 100 kr.

Tusind tak for din stette
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