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1. Alzheimerforeningens raison d'étre - strategiens grundlag

Demens skyldes sygdom. Flere end 80.000 demenspatienter og godt 400.000 pargrende lever
med konsekvenserne af demenssygdom i Danmark. Der findes i dag ingen kur mod de fremad-
skridende demenssygdomme, og der er ikke udsigt til, at der kommer en kur i den naermeste
fremtid. I de senere ar har fokus derfor rettet sig imod sygdomsforebyggende og sygdomsmodi-
ficerende aspekter herunder mulighederne for tidligere opsporing af demenssygdommene.

Habet for demenspatienter og familier ligger sdledes i dag i hgjere grad i mulighederne for tid-
ligt at opdage sygdommen, fa en korrekt diagnose og et efterfaelgende behandlingsforleb besta-
ende af medicin, livsstilendringer samt symptom kompenserende strategier. Behandlingsma-
let er at forsinke sygdomsprogression, forbedre livskvaliteten og undga - eller minimere - pe-
rioden med sver demens.
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Fokus i demensindsatsen andrer sig tilsvarende fra primeert at veere pa demenspatientens ba-
sale behov for pleje til i hgjere grad at omfatte eksistentielle behov om livsformdl. Disse ten-
denser ses allerede i dag fx i aget fokus pa tidlig opsporing, ensket om flere tilbud til yngre
med demens og kravet om medindflydelse for demenspatienter.

For Alzheimerforeningen betyder det, at udgangspunktet for foreningens indsats forskydes.
Livet med demens @ndrer sig og synet pa demenspatienten rykkere leengere vk fra billedet af
et hjelpelost og passivt offer og i stedet neermere pa et aktivt, kommunikerende og handlende
menneske med demens. For at kunne leve op til foreningens formdl om bekampelse og be-
handling af Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme samt for bedring af vilkarene for
personer med demens og deres parerende, ma Alzheimerforeningen derfor blive bedre til at

lytte til mennesker berort af demens



2. Demenspatient og familie i centrum - strategiens fokus

Demenssygdomme er for de flestes vedkommende fremadskridende og indebeerer, at demens-
patienten over en kortere arreekke mister funktionsevne - i begyndelsen af mindre betydning
senere i forhold til mere livsvigtige funktioner. Til sidst der personen som folge af de funkti-
onssvigt, demenssygdommen medforer.

Et demensforleb er sdledes kendetegnende ved at demenspatienten og dennes familie gennem-
lever en reekke mere eller mindre markante livsovergange, hvor betingelserne for at kunne
handtere hverdagen forandres. Nogle livsovergange er tydelige og markeres af velafgreensede
begivenheder - fx diagnose og livsafslutning - andre sker mere lgbende eller tager leengere tid
at begribe - fx det lobende tab af funktionsevne. I alle tilfeelde opleves livsovergangene som
afgerende og smertelige for demenspatient og dennes familie.
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Sygdoms- Diagnose Plejehjem
start

Alzheimerforeningens eksistensberettigelse ligger i hvordan foreningen gor sig relevant for
familier, der gennemlever disse livsovergange. De er alle "sandhedens gjeblikke”, hvor forenin-
gens virke for alvor stdr sin preve. Strategien fokuserer derfor pa felgende fire livsovergange:

e Fra mistanke til demensdiagnose
- om livsovergangen fra at veere "rask” med begyndende symptomer, usikkerhed og
mistanke om sygdom, gennem udredningsforleb, diagnose og erkendelse af en fremtid
med livstruende sygdom.

e Fralet demens til sveer demens
- om den lgbende og langsomme proces med uafvendelige tab af funktionsevne og
dermed smertelig erfaring af mistet livsterraen, hvor kontrollen over flere og flere af
hverdagens garemal langsomt overgdr til de neermeste, mens kommunikation med fa-
milien bliver stadig vanskeligere og hjelpen fra det offentlige oges.

e Fra eget hjem til plejehjem
- om demenspatient og parerendes asynkrone erkendelse af egen afmagt, gennem svae-
re overvejelser trods lofter og modstand til adskillelse og et liv pa plejehjem med
sprakker af gyldne stunder, men desvarre ikke sjeeldent med omsorgssvigt, skyldfelel-
se og darlig samvittighed.



e Fra parerende til efterladt
- om den sidste tid og afslutningen pa livet, gennem omstilling fra et liv som parerende
til livet som efterladt med stor og brugbar erfaring om livet med demens.

Det er strategiens mal, at Alzheimerforeningen er tilstede og synlig i forhold til disse livsover-
gange med anerkendelse og opbakning, tilbud om hjelp og gode rad, relevant og vedholdende
politisk interessevaretagelse, engagerende og inkluderende folkeoplysning samt madlrettet
fundraising til forskning og forbedring af demensindsatsen.

3. Demensvenligt Danmark - udfordringer for strategien

Siden 2009 har en sammenhangende indsats pd demensomradet varet en af Alzheimerfor-
eningens hgjst prioriterede maerkesager. Med vedtagelse og ivaerksaettelse af Demenshand-
lingsplan 2025 har foreningen ndet en vigtig milepzel i forhold til den politiske interessevareta-
gelse. Demenshandlingsplanen satter bade veesentlige rammer for den offentlige demensind-
sats, tilforer nodvendige — om end begransede - ressourcer og gennemtvinger tiltreengte nati-
onale prioriteringer og retningslinjer.

Demenshandlingsplanen har samtidig tydeliggjort hvilke aktorer, der har legitime interesse i
den offentlige demensindsats. Det drejer sig bade om partipolitiske interesser som fx fokus pa
demens som hgrende under @ldreministerens ressortomrdde, om organisationspolitiske inte-
resser som fx de faglige organisationers indsats for flere offentlige midler til kompetenceudvik-
ling, om foreningspolitiske interesser som fx ZAldre Sagens onske om flere ressourcer til indsats
for parerende, om offentlige og private tilbudsleveranderers interesse i pavirkning af den stats-
lige regulering og om faglige foreningers interesse i at tydeliggore deres fagspeciales bidrag pa
demensomrdadet. Alle vigtige og nedvendige input til udvikling af den offentlige demensind-
sats.

e Udfordringen er dog, at mennesker med demens og deres familier let drukner i
det store politiske spil. Deres stemme fdr sveerere ved at treenge igennem. Heri
ligger der en vigtig opgave for Alzheimerforeningen som patientforening og ta-
leror for familier berort af demenssygdom.

Med inspiration fra iser Alzheimer Society i England har Alzheimerforeningen bidraget til at
onsket om et demensvenligt samfund er sat pa dagsordenen i Danmark. Ambitionen er ind-
skrevet i Demenshandlingsplanen og mange kommuner, foreninger og virksomheder arbejder i
dag mdlbevidst med at blive demensvenlige. Det skaber grobund for en mangfoldighed af ma-
der "demensvenlighed” kan komme til udtryk. Det er positivt.

e Udfordringen er dog at "demensvenlighed” samtidig risikerer at blive udvan-
det og komme til at betyde naesten alle "gode gerninger” man kan gere for an-
dre mennesker. Dermed mister begrebet betydning for mennesker med de-
menssygdom og deres familier. Det er derfor en vigtig opgave for Alzheimer-
foreningen at fastholde fokus pa det, der virkeligt betyder noget for menne-
sker berort af demenssygdom.

4. Udgangspunktet - strategiens forudsaetninger

Udgangspunktet for Alzheimerforeningens strategi 2019-2022 er gode. Demensomradet oplever
stigende opmeerksomhed, der er stor velvilje i befolkningen og Alzheimerforeningen har i de
sidste ti ar gennemgaet en forandringsproces, der gor foreningen bedre i stand til at tage ud-
fordringerne op og udnytte de muligheder, som den stigende opmarksomhed giver.
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Stor opbakning giver bedre mulighed for eget engagement

Med introduktion af konceptet Demensvenner har Alzheimerforeningen udfordret det geel-
dende medlems- og frivilligbegreb og dermed skabt grundlaget for en nyteenkning af hvordan
enkeltpersoner og fellesskaber kan indgad i indsatsen for familier berert af demenssygdom.
Den ggede indsats pa sociale medier har samtidig givet Alzheimerforeningen helt nye og unik-
ke muligheder for aktiv dialog med mange flere mennesker berort af demens. Antallet af med-
lemmer er steget sidelebende og med foreningens nye vedtzegter er grundlaget for et oget en-
gagement i foreningens politiske og demokratiske liv lagt.

e Opgaven bliver at omsatte den stigende interesse til et gget engagement i Alz-
heimerforeningens konkrete indsats for familier berert af demens herunder ikke
mindst at skabe rammer og forudsatninger for at mennesker med demenssyg-
dom ogsa engagerer sig i Alzheimerforeningens virke.

Engagerede medarbejdere og velfungerende sekretariat er alfa og omega
Alzheimerforeningens sekretariat har udviklet sig fra et mindre kontor med 2-3 ansatte til en
mellemstor organisation med knapt 20-25 drsverk fordelt pa en raekke projekter og special-
funktioner, hvor engagement og viden gar hand i hand. Evnen til at lytte til mennesker berort
af demenssygdom, hjertet til at reekke hdanden ud og modet til at turde ga nye veje er sammen
med forstdelse for og viden om livet med demens ngglen til strategiens succes. Medarbejdernes
viden og kompetencer herunder lysten til at laere nyt er samtidig den vigtigste ressource for
succesfuld implementering af strategiens konkrete tiltag. Men den ggede opmarksomhed, det
stigende forventningspres og det engagerende hjerte gger samtidig risikoen for overbelastning
og stress.

Et velfungerende sekretariat er samtidig afgerende for implementering af strategiens konkrete
handlingsforslag. Alzheimerforeningens sekretariat er derfor i gang med en oget professionali-
sering hvad angdr bade gkonomistyring, handtering af data, kommunikation og evrige sekreta-
riatsfunktioner. Hvis ikke denne proces fortsaetter vil der vaere risiko for at strategiens gvrige
indsatsomrdder ikke vil kunne implementeres.

e Opgaven bliver derfor at fastholde fokus pa engagement som drivende kraft i
udvikling af Alzheimerforeningens sekretariat, oge sekretariatets vidensgrund-
lag sd kvaliteten af opgavelosningen stiger og samtidig sikre at arbejdspresset pa
medarbejderne ikke gges ude af takt med de ressourcer, der er til radighed for
opgavelgsningen.

e Opgaven bliver endvidere at sikre at igangvaerende professionalisering konsoli-
deres og at der samtidig afsattes tilstreekkelige ressourcer til at prioritere den
fortsatte professionalisering og effektivisering af driften.

Robust gkonomi giver mulighed for malrettet investering

Alzheimerforeningens indsamlingsindsats har gennemgaet store forandringer og er blevet pro-
fessionaliseret med stor succes. Med en drlig omszetning pa godt 20 millioner kroner og en
egenkapital pa knapt 25 millioner, er der skabt finansielle muligheder for betydeligere investe-
ringer i udvikling af Alzheimerforeningens indsats for mennesker bergrt af demenssygdom i
storrelsesorden af 10-15 millioner kroner.

e Opgaven bliver at fortseette professionaliseringen af indsamlingsvirksomheden
og udvikling af metoder til at engagere demensvenner og medlemmer i bade
landsindsamling og andre lgbende indsamlingsaktiviteter.



5. Indsatsen - strategiens indhold

Alzheimerforeningens strategi 2019-2022 tager udgangspunkt i de livsovergange, som familier
bergrt af demenssygdom gennemlever som konsekvens af demensforlgbet. Indsatsen bygger pa
fem omrdder, der hver isar skal bidrage til at de konkrete initiativer bliver demensvenlige,
relevante og levedygtige:
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Alzheimerforeningens demensindsats

Handling

Oplysning

Ressourcer

Viden om livet med demens er afgorende for Alzheimerforeningens virke

Hvis Alzheimerforeningens indsats skal veere relevant for mennesker bergrt af demenssygdom
er det afggrende, at den bygger pa viden om livet med demens og de udfordringer som familier
berort af demenssygdom meder hver dag.

Viden om livet med demens opbygges gennem den dialog med mennesker bergrt af demens
der skabes via Alzheimerforeningens konkrete projekter fx Teenketank, Aktiv Hgjskole og Fa-
miliecamps, systematiseret dataindsamling og analyse via fx Demenslinien og Demenspanel,
konkrete vidensprojekter som fx Enlige med demens, erhvervs ph.d. mm. og via samarbejde i
netveerk med relevante aktorer fx Nationalt Videnscenter for Demens.

Viden om livet med demens bidrager dels til den lgbende tilpasning og udvikling af aktivite-
terne, dels til innovation og ideudvikling af nye initiativer, der kommer mennesker med de-
menssygdom til gavn. Viden om livet med demens indgdr endvidere i gvrige indsatsomrader fx
politikudvikling og bidrager med input og baggrundsviden om behov, historier, cases og per-
spektivering i oplysnings- og indsamlingsarbejdet.

e Strategien skal derfor for hvert indsatsomrade -livsovergange —identificere hvad
der er vigtig viden om de specifikke forhold, der gor sig gaeldende for livsover-
gangen, finde ud af hvor kilder og netveerk til videnskabelse findes og bestem-
me hvordan viden om den specifikke livsovergang kan indga i Alzheimerfor-
eningens indsats pa det pageldende omrade.

Okonomi og engagement er fundamentet for demensvenlig indsats
Alzheimerforeningens skonomi bygger pa indsamling af midler fra private bidragsydere her-
under medlemmer, testamentariske gaver samt malrettet fundraising hos private og offentlige
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fonde. Udover de indsamlede midler indgdr det engagement som Demensvenner, medlemmer
og andre aktive fx via samarbejde i netvaerk bidrager med som det afgorende fundament for
Alzheimerforeningens indsats overfor familier berort af demens.

Fundraising og indsamlingsarbejdet madlrettes ofte til finansiering af konkrete projekter fx er-
indringsdans og oplysningsaktiviteter fx vidensdokumentar pa TV2, ligesom opfordring og
involvering af Demensvenner og medlemmer knyttes til konkrete initiativer fx via lokalfor-
eninger og demensgruppers lokale indsats.

e Strategien skal derfor for hvert indsatsomrade -livsovergange — dels udvikle
malrettede indsamlingsinitiativer, der kan sikre et gkonomiske grundlag for
Alzheimerforeningens indsats, dels identificere relevante fonde mm der kan fi-
nansiere vidensopbygning og innovation. Strategien skal samtidig beskrive
hvordan Demensvenner, medlemmer og netvark kan mobiliseres til aktiv stotte
for familier berort af demenssygdom.

Politisk interessevaretagelse skal skabe bedre rammer om livet med demens
Rammerne for demensindsatsen dvs lovgivning, forvaltning og myndighedsudevelse, organise-
ring samt allokering af offentlige ressourcer bade generelt og specifikt for demensomradet be-
sluttes og fastleegges politisk af Folketing, Regionsrad samt kommunalbestyrelser. Skal vilkare-
ne for mennesker bergrt af demens forbedres er det derfor nedvendigt at pavirke beslutnings-
processerne om hvordan rammerne om livet med demens fastlegges.

Indsatsen for mennesker med demenssygdom og deres familier bestemmes ikke kun af de-
mensindsatsens rammer og skonomi. De generelle samfundsgkonomiske forhold har afgeren-
de betydning for hvordan hverdagen med demens kan leves. Mange familier berort af demens
oplever hverdagen med demens som en kamp - ikke kun mod sygdommen, men ogsa mod
"systemet”. Et system, der pga af stigende kompleksitet, uigennemsigtige beslutningsgange og i
sin utreettelig jagt pa yderligere effektivisering ofte fremtraeder uoverskueligt og umenneske-
ligt.

Den politiske interessevaretagelse sker i dag via mdlbevidst kommunikation mentet pa at pa-
virke den offentlige dagsorden om demens. Det drejer sig dels om hvilke diskurser demensom-
radet pavirkes af - fx om demensindsatsen skal forstas i en aldre- eller sundhedsdiskurs, dels
om hvilke problemer, emner og betingelser, der eksisterer i forhold til den offentlig debat om
lesningsforslag - fx om abstrakt veerdighed eller konkret normering pa plejehjem. Interesseva-
retagelsen sker ogsa via deltagelse i den politiske beslutningsproces via deltagelse baggrunds-
grupper, afgivelse af hgringssvar samt lebende dialog med relevante politikere. Ofte er initiati-
ver og tiltag pad det politiske omrade knyttet an til konkrete historier og cases om mangler i
den eksisterende demensindsats

e Strategien skal derfor for hvert indsatsomrade -livsovergange - dels afdekke
hvilke udfordringer, som familier bergrt af demens meder, og pa den baggrund
identificere politiske initiativer og forslag, der kan bidrage til lasning af de pa-
geldende problemer, dels udvikle metoder, etablere netvaerk og udvikle kon-
krete forslag til politiske "kampagner” malrettet de relevante beslutningstagere.

Anerkende radgivning, malrettet stotte og konkrete handlinger virker bedst
Anerkendelse fra omverdenen, malrettet statte og konkret hjeelp i hverdagen er efterspurgt af
de fleste familier berert af demenssygdom og vigtige redskaber til at imgdega isolation og en-
somhed hos demenspatienter og parerende.
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Det er samtidig afgerende elementer i den sygdomsmodificerende del af behandlingen. Den
videnskabelige evidens for de konkrete tiltag er stadig svagt og ufuldsteendigt. Men der er ef-
terhanden mange videnskabelige studier, der har pavist effekt af en personcentreret, mangesi-
det og tveerfaglig indsats omfattende fysisk aktivitet, kognitiv stimulering og social interaktion.
Derudover viser flere studier, at en massiv og tidlig indsats bestdende af uddannelse, radgiv-
ning og tilbud om meningsfulde aktiviteter kan pavirke sygdomsforlgbet og sandsynligvis ud-
skyde eller minimere fasen med svar demens.

Der er dog fortsat et stort behov for anerkendelse, radgivning og stette til familier berort af
ogsa moderat til sveer demens.

Alzheimerforeningens konkrete indsats handler om radgivning, der bade foregar via Demens-
linien, medlemsmagasinet Livet med Demens, hjemmesiderne samt Demensnet.dk, og via den
inter personale radgivning, der faciliteres via sociale medier og deltagelse i lokale og lands-
dekkende aktiviteter. Stotte og opbakning til familier berert af demens sker dels via deltagelse
i lokale aktiviteter fx lokalforeningernes demenscaféer mm, dels via landsdaekkende initiativer
som fx bisidderprojektet. Alzheimerforeningens konkrete hjeelp sker primeert via sterre projek-
ter som fx erindringsdans, berne og unge projektet, Aktiv Hgjskole, Feriekurser og enlige pro-
jektet. Der er for en del af disse tale om nyskabende aktiviteter. Aktive medlemmer og De-
mensvenner indgdr endvidere i konkrete lokale projekter ofte organiseret af lokalforeninger og
samarbejdspartnere i forskellige netveerk.

e Strategien skal for hvert indsatsomrade -livsovergange — dels afdekke behovet
for anerkendelse, rddgivning og stette hos familier berort af demens, dels afkla-
re hvordan Alzheimerforeningens ressourcer bedst anvendes til at imgdekom-
me behovet - herunder foretage ngdvendige prioriteringer fx om form for ind-
sats — projekt, lobende, lokalt, landsdekkende, netveerk mm.

Oplysning om livet med demens skal vaere passioneret og autentisk

Kommunikation handler forst og fremmest om at lytte, dernast om samtale og sjeeldent om
budskab og branding. Dette gaelder iseer nar kommunikation handler om mennesker der er
berert af en fremadskridende og dedelig demenssygdom. Mennesker berert af demens gnsker
sig, at samfundet - dvs familie, venner og dem, de mgder i hverdagen herunder det billede af
demens de ser i medierne - fir mere viden om demens. De lider ofte under de mange fordom-
me og misforstdelser, der stadig er om demenssygdom.

Men kommunikation er ogsa en made at forandre verden pa. Dels fordi kommunikation via
italesaettelse af bestemte vinkler pd virkeligheden kan forme begreber og meninger, der far
betydning for hvordan mennesker handler, og dels fordi samtale og dialog kan nd ind til men-
neskers "hjerter” og skabe grundlag for konkrete handlinger, der forandrer deres eget og an-
dres liv.

Alzheimerforeningens oplysningsindsats har en stor grad af autenticitet, idet den udspringer af
den dialog foreningen har med familier berert af demens. Dialogen foregar dels via foreningens
konkrete tilbud - fx Demenslinien, projekter og lokalt engagement, dels via strukturerede
kommunikationsinitiativer fx Teenketank og debatfora pa sociale medier. Alzheimerforenin-
gens kommunikation handler ogsa at skabe anerkende fallesskaber for mennesker berort af
demens. Dette sker via medlemsmagasinet, sociale medier og malrettet kommunikation i form
af nyhedsbreve mm. Endeligt handler foreningens kommunikation om at pavirke den offentli-
ge mening om demens. Dette sker via madlrettet og strategisk kommunikation med relevante
aktorer — herunder medier og kommunikative platforme pa sociale medier.

e Strategien skal for hvert indsatsomrade -livsovergange - dels afklare hvilke ka-
naler, medier og metoder der bedst sikrer dialog og samtale med mennesker be-
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rort af demens, sd autenticiteten bevares, dels via dialogen identificere autenti-
ske stemmer og fortallinger, der kan na ind til andre mennesker og dermed
skabe grobund for sterre viden om og forstdelse for livet med demens, og der-
med ogsa bedre mulighed for forandringer til gavn for familier berort af de-
menssygdom.



