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Livet med demens
udkommer fire gange drligt.
Naeste gang i september 2022.

Politisk fokus
onskes

Ofte foles det som om, demenssygdomme og livet med demens er

et udpreaeget minoritetsproblem. Ikke fordi der er fa personer med
demenssygdom, snarere tvaertimod. Antallet neermer sig de 90.000.
Og ikke fordi demenssygdomme er "en smule ingenting" — ogsd pd det
punkt er det tvaertimod. Demenssygdomme betegnes af WHO som de
sygdomme, der frargver + 80-drige mere sundhed end nogen andre
sygdomme. Og ikke fordi demenssygdommenes konsekvenser er lette
eller usynlige for de bergrte familier - tveertimod. Sygdommene har
umaddeligt store konsekvenser for hele familiens trivsel.

Men hvorfor oplever mange, der lever med demens, sd, at de bliver
overset, ndr det kommer til at sikre faglig kvalitet i behandling, pleje
og omsorg. Hvorfor oplever mennesker, der er henvist til udredning
for demens, sd, at der nu kan vaere ventetider pd helt op til 90 uger,
selvom livet med en demenssygdom ogsd er en begraensning af leveti-
den? I den situation er det netop vigtigt at fa den rette behandling og
tilbud om stette hurtigst muligt. Det kan betyde et godt liv sd laenge
som muligt. Hvorfor er der ikke de samme krav til ventetid pd udred-
ning og den faglige behandling, som der eksempelvis er for kraeftpa-
tienter? Er livet for en person med demens da mindre verd i "syste-
mets” og politikernes gjne end andre patienters liv?

Det er vigtige spergsmal, som Alzheimerforeningen arbejder intenst
pé at fd besvaret. Ikke mindst i denne tid, hvor der bdde er en sund-
hedsreform og en aldrelov pd politikernes dagsorden. Men det ser ud
som om, politikere og embedsveerk tilsyneladende ikke anerkender
demens som alvorlige livstruende sygdomme pé lige fod med de andre
store sygdomsgrupper som hjertekarsygdomme og kreeft. Faktum er,
at mennesker med demens og deres familier har brug for retsgarantier
for udredning og for samme hgje faglige krav til kvalitet i behandling
og pleje som alle andre med dedelige sygdomme. Alzheimerforenin-
gen og med os familier, der er bergrt af demenssygdom, mad insistere
pé svar og pé politisk handling, sd demens eksplicit settes pd den
politiske dagsorden i arbejdet med sundhedsreformen. Politisk mod og
handling udbedes - og tak til de politikere, der tager udfordringen op.

God leeselyst i denne udgave af Livet med demens, der handler om

sarligt udsatte grupper, som lever med demens.

Birgitte Volund,
Landsformand
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Soskendepar vil starte
en demensgruppe for
tyrkere: ”Vi vil gerne
gore noget godt for
nogle af dem, vi skylder

en tak’”

Esma Birdi og Elmiye Kolukisa vil starte en demensgruppe for tyrkiske borgere,
der er ramt af demens, fordi gruppen kan std over for nogle andre problemer
end etniske danskere. Gruppen bliver den forste af sin slags i Danmark. For
spskendeparret handler det om at give noget tilbage til deres foraeldre, som har

skabt et godt liv for dem.

Af Malthe Graungaard Bech

- Vores mors adferd har @ndret sig
drastisk. Hun er ikke leengere den mot, vi
kender.

Sddan siger Esma Birdi og Elmiye
Kolukisa om deres mor, der for nylig
har fiet konstateret Alzheimers
sygdom. Og som i alle andre famili-
er har demenssygdommen @ndret
familiens dynamik.

Deres mor har altid veeret den, der
har stdet for at samle familien, og
den rolle kan hun nu ikke leengere
varetage.

- Vi er en stor familie, og vores mor har
altid stdet for at samle os en gang om
mdneden. For hende er det en kampe stor
ting, fordi som etnisk kvinde, tror jeg, det
har varet en stor del af hendes identitet.
Hun har varet hjemmegdende, og min
far har veret den, der har varet ude og
arbejde. Hun mister sin identitet sammen
med sin sygdom, siger Elmiye.

LIVET MED DEMENS | NR. 2 | 2022

Derfor fik Elmiye en idé om at samle
alle morens veninder og pdregrende
en aften hjemme hos hende. Afte-
nen blev en keempe succes, hvor der
var plads til grin og gode historier
fra gamle dage. En aften, som alle
efterfplgende tenker tilbage pa med
stor glade.

VIL STARTE DEMENSGRUPPE

FOR TYRKERE - FORSTE AF SIN
SLAGS I DANMARK

Den foromtalte aften var sd god en
oplevelse, at Elmiye og Esma efterfol-
gende fik idéen til at lave en gruppe
for tyrkiske borgere med demens.
Formdlet er at give mulighed for at
udveksle erfaringer og tilbyde for-
skellige aktiviteter, som kan give en
forgget livskvalitet.

Seskendeparret opdagede nemlig,
at varme, omsorg og keerlighed var
med til at give deres mor og dem
selv en fantastisk oplevelse. Derfor
gik Esma videre med idéen om at
starte demensgruppen efter en

samtale med Alzheimerforeningens
formand, Birgitte Velund, som er en
gammel bekendt af Esma.

- Jeg synes, at idéen var sd exceptionel god.
At vi kunne gore noget for vores mor, sam-
tidig med at vi ogsd kunne tilbyde andre
det, fordi vi ved, at der er flere, der sidder
i samme situation som os. For mange kan
det vaere et tabu, at man har en demens-
sygdom, fordi folk trot, at man er blevet
skor i hovedet, og folk ved ikke, hvad man
skal gore som pdrerende, fortaeller Esma
om idéen med gruppen, som stadig-
vaek er i idéfasen.

Og gruppen bliver faktisk den forste
af sin slags i Danmark. Det fortaeller
Rune Nielsen, der er neuropsykolog
og seniorforsker ved Nationalt Vi-
denscenter for Demens, som har for-
sket i problemstillinger relateret til
demens blandt etniske minoriteter.

- Gruppen bliver den forste af sin art i Dan-
mark. Og det er vigtigt, at det er nogen med
tyrkisk baggrund, der selv starter det. Jeg

tror, at det er den eneste mdde, det kan lade
sig gore sig pd. Mange af vores indvandrere
i Danmark kommer fra en mere familie-
orienteret kultur, og det gor, at ens rolle i
familien er anderledes. Som jeg ser det, er
der nogle meget grundlaeggende kulturelle
verdier, der er anderledes i forhold til fami-
liens rolle i omsorgen for @ldre familiemed-
lemmer. Der er en helt anden plejekultur, og
der kan man sige, at det danske samfund
ikke rigtigt er indstillet pd at stotte den
omsorgsmodel, forteeller han.

Og begge spskende mener, at der i
brug for en etnisk demensgruppe,
fordi mange af de problemer, man kan
stede ind i forbindelse med en sygdom
som tyrker, er anderledes end nogle af
de problemer, man som dansker stg-
der ind i forbindelse med sygdommen
- blandt andet hvilke forventninger der
er til én som paregrende.

GRUPPEN ER OGSA EN HYLDEST

TIL DERES FORALDRE

Esma og Elmiye forteeller, at de er
vokset op i en familie, hvor faren har
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vaeret overhovedet, mens moren har
veeret den mere samlende kraft. Og
de to s@skende har ikke andet end
respekt og taknemmelighed over for
deres foraeldre, som immigrerede til
Danmark i starten af 70’erne.

- Vi ved, at vi ikke ville have haft det liv, vi
har nu, hvis det ikke havde varet for vores
mor og far, der har ofret meget for os og
vores soskende, siger Elmiye om deres
foraeldre.

Derfor er det ogsd vigtigt for dem
at kunne give noget tilbage til deres
foraeldre, som nu star i en situati-
on, der er svar at hdndtere. Blandt
andet stdr foraeldrene over for nogle
sproglige udfordringer i forbindelse
med morens Alzheimers sygdom.
Og ifplge Rune Nielsen er det ofte
en af de storste problematikker, nar
en person med etnisk baggrund far
konstateret en demenssygdom.

P4 grund af de sproglige udfordrin-
ger kan seskendeparret ikke se for

dem, at deres mor skal ende péd et
plejehjem. Derfor er de ogsd i gang
med at undersoge og tilegne sig
viden om demens, sd de i fremtiden
kan give noget tilbage til deres foreel-
dre, som har givet dem sd meget.

- I stedet for at vente pd, at det bliver var-
re, sd undersoger vi, om der er nogle mu-
ligheder, der kan vare med til at hjelpe
og statte vores foraldre. Vi vil gerne gore
noget godt for nogle af dem, vi skylder en
tak, forteeller Elmiye afslutningsvist.

Den endelige struktur for gruppen
er ikke pd plads endnu, men Esma
og Emiye forteeller, at de héber, at

gruppen bliver sgsat en gang efter
sommeren.

Du er altid velkommen til at kontak-
te Demenslinien pd 5850 5850 for
at hore mere om, hvilke relevante
stottetilbud der findes for dig.
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Plejehjems-slot med
plads til r uer og
forskellighed

Pa plejehjemmet Slottet pa Norrebro i Kebenhavn er mangfoldighed en selviplge.
Plejehjemmet er det eneste plejehjem i Danmark med en sdkaldt LGBT+-profil,
altsd med seerligt fokus pa blandt andet homoseksuelle og transkennede. Og

for LGBT+-personer med fx demens kan Slottet dermed veere et trygt sted med
ligesindede beboere og personale, som forstar det liv, man har levet.
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Jeg synes faktisk, at
de forkaler mig her.
Og det er det bedste
sted, jeg kunne
forestille mig at bo
i min nuvaerende
situation.”

Hans Peder Schmidt

Af Mikkel Bekgaard

Ligesom alle andre mennesker har
personer med demens brug for trygge
rammer, omsorg og sammenhold
med folk, der forstdr én. Men hvad
nu, hvis man har levet et liv, der er
anderledes end de flestes? Og hvad
nu, hvis man har levet et liv, som i
hvert fald tidligere er blevet set pa
med megen skepsis af majoriteten?

Et muligt sted at tilbringe den sidste
del af'ens liv er pd Slottet i Keben-
havn. Slottet, der ligger i De Gamles
By pd Narrebro, er et af Kebenhavns
Kommunes otte profilplejehjem og
det eneste i landet, der har en sdkaldt
LGBT+-profil. Her har man - selvom
alle, uanset konsidentitet og seksuel-
le praeferencer, er meget velkomne -
sarligt fokus pd at skabe et godt sted
at bo for blandt andet bgsser, lesbiske
og transkennede.

- Vi arbejder med mangfoldighed generelt,
bdde i sammensatningen af beboerne og i
forhold til personalet. Vi vil gerne skabe et
trygt miljo, hvor beboerne foler sig forstdet
og inkluderede, uanset seksuel orientering
og kensidentitet — og vi vil gerne sorge for,
at vi har et personale, der har en forstdelse
for det liv, som beboerne har levet. Derfor er
det ikke kun blandt beboerne, at forskellige
identiteter er reprasenteret — det galder
ogsd blandt personalet, siger Kristina
Tugsen, som er forstander for Slottet.

PRIDE-DELTAGELSE

OG REGNBUEAFTENER

P4 slottet har omkring 10-15 procent
af beboerne en sdkaldt LGBT+-pro-
fil. For dem serger man for at lave
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sarlige arrangementer, der afspejler
deres verden og det liv, de har levet
tidligere. Derfor deltager man fx
hvert ar i Pride-parader — bdde den
store Copenhagen Pride i august og i
den lille pride, som De Gamles By af-
holder. Og hver uge har man sdkaldte
regnbue-stunder, forteeller Jeanette
Thorsen, der er kulturkoordinator pa
Slottet:

— Regnbuestunderne bliver drevet af fri-
villige, der selv har en LGBT+-profil, hvor
de relevante beboere modes og snakker om
lost og fast. Her taler beboerne meget om
gamle dage, og de ting de kan huske fra
deres liv. Det kan vare om alt fra musik
og film til hvilke serlige barer, man
plejede at komme pd. Pd den mdde fdr

de et rum, hvor de kan tale sammen med
andre, der har levet et liv, der minder om
det liv, man selv har levet — og som jo kan
vere anderledes end det liv, som storstede-
len af danskerne har levet.

Séledes kommer regnbuestunderne
vidt omkring, ligesom emner som
seksualitet bestemt ikke er tabu pa
Slottet. Her skal der veere plads til, at
man kan tale &bent om emner, der
ellers ofte kan veere tabubelagte.

66

Vi arbejder med
mangfoldighed
generelt, bade i
sammensatningen
af beboerne

og i forhold til
personalet.”

Kristina Tugsen

— Det er vigtigt for os, at vi ikke har tabuer,
heller ikke ndr det kommer til ens person-
lige seksualitet. Det er jo ellers ikke noget,
der normalt fdr den store opmarksomhed
pd andre plejehjem. Men for os er det
vigtigt, at der er plads til den forskellighed,
der er — og at personalet fx heller ikke har
beroringsangst over for det, siger Kristina
Tugsen.

FOLER SIG FORKALET

En potentiel udfordring for mange
LBGT+-personer er, at de ofte har et
mindre netvaerk end andre pleje-
hjemsbeboere - blandt andet fordi
mange af dem ikke har begrn. Samti-
dig kan de opleve, at mange af deres
venner er dede. Det oplever blandt
andet 75-drige Hans Peder Schmidyt,
som har mistet mange af sine gamle
venner til AIDS-epidemien i 80’erne
og 90’erne.

Han er selv HIV-smittet, men er i

dag sé velbehandlet, at han ingen
symptomer har og ikke kan smitte
andre. Alligevel er der for ham en
tryghed i at veere et sted, hvor han
kan tale d&bent om blandt andet HIV
og seksualitet med andre, der forstdr
ham og ikke finder det tabubelagt.
Det geelder ogsd, selvom han ikke
nedvendigvis feler, at han har noget
tilfeelles med alle beboerne, blot for-
di de er ligesom ham selv er en del af
LBGT+-gruppen.

— En del af dem er meget gamle og meget
svage, og jeg kan nok ogsd godt lide at hol-
de mig lidt for mig selv. Men jeg dukker nu
altid op til regnbueaftenerne, og det er hyg-
geligt, siger Hans Peder Schmidt, som
lider af en vaskulaer demens efter en
raekke blodpropper i hjernen.

Generelt er han meget glad for at bo
pa Slottet, hvor han foler sig godt
behandlet.

— Jeg synes faktisk, at de forkaler mig her.
Og det er det bedste sted, jeg kunne forestille
mig at bo i min nuvearende situation, siger
Hans Peder Schmidt, der pa sin der
har et billede af sig selv haengende fra
et pride-optog. Her er han ifort farve-
strdlende paryk og en regnbue-butter-
fly, ligesom det vrimler med farvestra-
lende regnbueflag i baggrunden.

OM SLOTTET

Slottet er et af Kebenhavns Kom-
munes sdkaldte profilplejehjem.
Slottets profil er LGBT+, hvilket

betyder, at man har saerligt
fokus pé besser, lesbiske, bisek-
suelle og transpersoner. Alle be-
boere er dog, uanset orientering
og kensidentitet, velkomne.
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"Langt flere med Downs
syndrom ber udredes
for demens”

Mennesker med Downs syndrom har en markant forhgjet risiko for at fa Alzhei-
mers sygdom. Men pd grund af manglende viden, prioritering og anderledes
krav til udredning far mange aldrig stillet en diagnose - og det er et stort pro-
blem, lyder det fra laege Lise Cronberg Salem.

Af Jon Fiala Bjerre omkring 60 ar, hvilket er en glaedelig
konsekvens af forbedrede livsvilkar
for mélgruppen igennem de sidste
20-30 ar. Men i takt med at men-

nesker med Downs syndrom lever

leengere, er der ogsd opstdet en raek-
ke udfordringer, der ikke har vaeret
fokus pa tidligere. En af dem er, at
halvdelen af mennesker med Downs
syndrom over 55 ar udvikler demens,

1930'erne var gennemsnitsleveal-
deren for mennesker med Downs
syndrom blot 10 dr. I dag er den
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mens det for gruppen over 65 ar er
hele 70 procent. Sundhedsstyrelsen
anslar, at antallet af mennesker med
Downs syndrom og demens er om-
kring 1.000. Det reelle tal skennes
dog at vaere langt hgjere, da mange
aldrig bliver udredt, lyder det fra
Lise Cronberg Salem, der er afsnits-
ansvarlig overlaege i Hukommelses-
klinikken pd Herlev Hospital og har
konsulentfunktion for udredning og
behandling af demens hos personer
med udviklingsheemning - herunder
Downs syndrom.

- Demensudredning er i sig selv komplekst,
men det er det endnu mere hos borgere
med Downs syndrom. De standardisere-

de tests, vi kender, virker ikke til denne
mdlgruppe. For det er ikke sikkert, at de
overhovedet forstdr spargsmdlene eller kan
regne, skrive, lese eller tegne, og det er jo
en stor del af de kognitive tests, man not-
malt bruger. Og sd er det i ovrigt slet ikke
sikkert, at de har lyst til at blive testet. Sd
det handler ofte om at fd et godt kendskab
til patienternes funktionsniveau over tid,
sd man har et mdlbart parameter for, om
der eventuelt er sket forandringer, som kan
skyldes demens eller noget andet. Her er det
vigtigt at alliere sig med de pedagoger fra
deres botilbud, som kender dem og deres
udgangspunkt godt og kan observere dem
over tid. Og sd er det vigtigt for mig at ska-
be en god atmosfeare, hvor de synes, det er
hyggeligt at vare med. Derfor tager jeg ofte
pd hjemmebesog i stedet for, at udrednin-
gen foregdr pd hospitalet, forteeller Lise
Cronberg Salem.

RAMMES TIDLIGERE OG HARDERE
Mennesker med Downs syndrom er
pé flere mdder mere udsatte i for-
hold til at blive ramt af demens.

Nar man lider af Downs syndrom,
indeholder ens celler et ekstra kro-
mosom nummer 21, som er der, hvor
amyloid-genet er lokaliseret. Amy-
loidproteinet er kendetegnet ved at
klumpe sig sammen i hjernen ved
Alzheimers sygdom, hvilket betyder,
at der simpelthen ophobes mere af
det skadelige protein i hjernen hos
mennesker med Downs syndrom.
Derudover kan man sige, at men-
nesker med Downs syndrom har en
mindre "mental reserve” at traekke
pd i forhold til andre, hvilket betyder
at de bliver ramt tidligere - og i nogle
tilfeelde hardere - end gennemsnittet
med demens.
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- Ndr man har et lavere kognitivt overskud
i forvejen, skal der ikke sd meget til at
vealte lasset. Der har vi andre en storre
"buffer” at std imod med. Vi oplever fx
ofte, at patienterne fdr nogle ret voldsom-
me adfardsforstyrrelser, fordi de i forvejen
er mentalt retarderede og ogsd ofte har
nogle psykiske tilstande med sig, som bli-
ver forsterket. Men det kan samtidig ogsd
betyde, at det er noget andet end demens,
der fdr advarselslamperne til at lyse. For
eksempel kan symptomerne vare fordrsa-
get af sovnapne, depression eller grd star,
hvilket jo kan behandles og betyde, at
patienten fdr sit funktionsniveau igen. 0g
det er nok den allervigtigste drsag til lave
en udredning, forteeller Lise Cronberg
Salem.

Desverre er hendes oplevelse, at det
ind imellem ikke prioriteres - hver-
ken hos laegen eller det paedagogiske
personale.

- Der hersker mange steder en lidt mis-
forstdet godhed i, at det vil vere synd

at hive en person med Downs syndrom
igennem et udredningsforleb, fordi de ikke
forstdr det, og det alligevel ikke gor den
store forskel. Men denne mdlgruppe har
mindst lige sd meget ret til at blive udredt
som andre, og det er ikke synd for dem.
Tvartimod kan behandling med antide-
mens-medicin vare ret effektiv i forhold til
at forebygge de her ubehagelige adfards-
forstyrrelser - og sd kan udredningen jo,
som navnt, ogsd vere med til at pege pd
andre udfordringer, som kan behandles,
forteeller Lise Cronberg Salem.

FREMGANG MED VIDEN

OG ERFARING

Hendes oplevelse er dog, at forholde-
ne er blevet meget bedre de seneste
ti dr, og at demensramte med Downs
syndrom i dag baner vejen for
fremtidige patienter i mange af de
kommuner, som ikke tidligere har
haft fokus pa udfordringen.

- Generelt gdr det fremad i takt med, at
de ansatte i kommunerne, pd botilbud
og i lagepraksis far mere erfaring med
omrddet. Dog er der i nogle kommuner
desvarre en tendens til, at man visiterer
mennesker med Downs syndrom til at bo
pd plejehjem, og det er jeg stor modstan-
der af. Ikke at det er ddrligt at bo pad ple-
jehjem, men plejepersonalet har sjaldent
viden, kapacitet og forstdelse for det han-
dicap, vedkommende har haft hele sit liv.

Det mest optimale er, ndr man indforer en
form for demensafsnit pd et botilbud, hvor
det padagogiske personale suppleres af
hjemmeplejen eller SOSU-personale, som
kan std for den personlige pleje, forteeller
Lise Cronberg Salem.

(44

Det handler ofte om

at fi et godt kendskab
til patienternes
funktionsniveau over
tid, sd man har et
madlbart parameter for,
om der eventuelt er
sket forandringer, som
kan skyldes demens
eller noget andet.”

Lise Cronberg Salem

Derudover er der fortsat en stor
opgave med at klaede personalet pa
med viden om demens, lyder det fra
Lise Cronberg Salem:

- Jeg har igennem drene undervist en del,
og der foregdr rigtig meget god videns-
deling nu. Kommunerne har fdet meget
mere opmerksomhed pd at undervise
personalet i at vare observante pd tidlige
tegn pd demens hos udviklingshammede,
og pd hvordan personalet efterfolgende
hdndterer demenssygdommen, hvilket har
afgorende betydning. Sd det er vigtigt, at
den tendens fortsatter.

Lise Cronberg Salem vil blive ved
med at arbejde for malgruppen og
keempe for, at der fremadrettet bliver
sat et storre fokus pd mennesker
med Downs syndrom og demens:

- Der er stadig stor ulighed i den behand-
ling, mennesker med Downs syndrom fdr

i forhold til resten af befolkningen. Der
mangler fortsat en mdlrettet indsats og en
specialviden pd omrddet, bdde i forhold til
udredning og behandling. Og da mdl-
gruppen ikke er sd gode til at kempe for
det selv, har vi andre et ansvar for at gore
en ekstra stor indsats.
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Af Bosse Hall Christensen - medstifter
af Shubidua

11973 dannede jeg, sammen med
Michael Hardinger og Michael
Bundesen, bandet Shubidua. Jeg var
ikke alene dets trommeslager, jeg var
ogsd ankermanden bag det finurlige
tekstunivers til og med det 7. album.

Der er lgbet mange bern i vandet
siden da, men Shubidua-universet
har jeg aldrig sluppet. Sdledes danner
jeg i dag musikalsk par med guitarist
og sanger, Carsten Rennest. Vi kalder
vores duo for Shubiduo.

Vi har gjort det til vores adelsmaerke
at tage rundt og spille for nogle af

de 41.000 borgere, der i dag befolker
landets plejehjem. Vi har skraedder-
syet et show til dem, bestdende af 17
Shubidua hits, tilsat skeeg og ballade
og sjove anekdoter fra min tid i ban-
det. Og beboerne er rigtig glade for at
fa besog af os, ogsa de af dem, der er
ramt af demens.

Det interessante, men ogsa forblef-

fende, er, hvad musik kan gere for
selv de hdrdest demensramte. Det
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bedste resultat opnds med musik,
som personen med demens kender,
og her rammer vi jo plet, for hvor
mange pa 50+ kender ikke Shubi-
duas glade musik? Og da de fleste

af os mennesker uvaegerligt knytter
en epoke eller en begivenhed til et
stykke musik, vi har hert tilstraekke-
ligt mange gange, gaelder dette ogsa
for mennesker med demens. Hver
gang vi genherer musikken, bliver
vi straks fort tilbage til den tid. Vi
kan se personerne for os, fornemme
lugtene og maerke folelserne. Det op-
lever mennesker med demens ogs4,
ndr Carsten og jeg spiller de glade
Shubidua-sange. Ganske vist glem-
mer de det hurtigt igen, men celler-
ne i kroppen husker det, ogsa efter vi
har pakket sammen og er kort hjem.
Og den lykkefolelse sidder laenge i
kroppen pa dem.

Da vi i november og december var
rundt med vores juleshow, var vi
igen en tur forbi Egelunden Plejecen-
ter i Kokkedal. Vi var inviteret til at
spise med til julefrokosten for show-
et og blev sat ved siden af to sede,
e@ldre, men bestemt ikke kedelige
damer.

Og det blev hurtigt til en fest. Regitze
og Annie, som de to damer hed, var
henholdsvis 92 og 94 ar. Regitze var
skarp og vittig og temmelig rap i
replikken. Hun var selvfplgelig ogsa
den yngste af de to.

Under frokosten fortalte Annie, at hun
havde vaeret stand-in for Luluw Ziegler
under krigen, og hun kunne da ogsd
gengive nogle af viserne fra dengang.
Som barn havde hun danset ballet og
blev senere en dygtig danser. Hun var
blandt andet skrap til Charleston, hvil-
ket hun efter julefrokosten beviste pa
dansegulvet. Hun huskede i det hele
taget mange detaljer fra sin barndom.
Alligevel gav begge damer udtryk for,
at de ikke huskede seerligt godt. Men
det var naturligvis korttidshukom-
melsen, det kneb med. For eksempel
spurgte Annie 7-8 gange, om vi skulle
optraede andre steder den dag. Med

de samme ord, det samme tonefald.
Det kunne lige sd godt have vaeret en
béndoptagelse. Og da vi nogle mdne-
der senere igen besggte de to damer til
en kop kaffe, kunne de da heller ikke
huske os, men det blev nu alligevel
rasende hyggeligt, og vi endte med at
sidde og synge Vuffelivov sammen.

Regitze og Annie har et godt og me-
ningsfuldt liv, ikke mindst fordi de er
omgivet af et forstiende og omsorgs-
givende plejepersonale. Og den slags
solstrdlehistorier oplever vi faktisk
ikke sd lidt af pé vores ture rundt pa
plejehjemmene. Derfor undrer det
mig, at man nasten altid kun herer
de negative og triste demenshistorier,
mens Carsten og jeg oplever, at livet
med demens, i kyndige haender og un-
der de rette forhold, faktisk kan vaere
béde positivt og fyldt med glaede.

Desveerre er der alt for mange ple-
jehjem der ikke har rad til os, fordi
pkonomien er sa stram. Og det til
trods for, at vi har skéret vores hyre
ned til smertegreensen. Og det aergrer
os, fordi vi kan se, hvor meget lykke vi
skaber for plejehjemsbeboerne.

Derfor underseger vi i skrivende
stund ogsd, om der findes fonde, der
vil veere med til at statte det gode
formadl. For det bringer s& megen
gleede hos de aldre borgere. For som
Michael Bundesen altid sagde, vi gor
alt for lidt for vores aldre.

PORTRAT AF EN FRIVILLIG
LOKALFORMAND: ”NYE KRAFTER

ER MEGET VELKOMNE!”

Portraet af en frivillig

Konstateringen af mandens demenssygdom satte gang 1 Birgit Parkdals mange-
arige engagement som formand for lokalforeningen Storstrem. Hun haber, at

flere vil veere med 1 det veerdifulde arbejde for en bedre hverdag for mennesker
med demens og deres pargrende.

Af Randi Hoffmann Kristiansen

Da Birgit Parkdals mand fik konsta-
teret demens for over 20 dr siden, gik
hun hurtigt ind i Alzheimerforenin-
gens lokalforeningsarbejde. Kommu-
nens tilbud passede ikke til parrets
behov, sd det ville hun asendre pa.
Siden er den 79-drige kvinde blevet
en nogleperson, der har mange jern i
ilden for at hjeelpe mennesker berort
af demens i hele Storstremsomradet
pé Sjeelland.

GOR EN FORSKEL FOR MANGE
Telefonen ringer ofte hos den drif
tige kvinde. Hun radgiver og stotter
mennesker med demens og deres pé-
rgrende. Og sammen med de @vrige
frivillige arrangerer hun ogsa et veeld
af aktiviteter til gavn for alle berert af
demens: Samtalegrupper for pareren-
de, foredrag, ture rundt i landet - der
er altid noget pa bedding.

- Det er spandende at vare en del af. Man
kan virkelig @ndre noget for rigtig mange
mennesker. Og hvis man vil og har mod pd
det, kan man blive involveret i meget forskel-
ligt og fd stor indflydelse, forteeller hun.

MENINGSGIVENDE SAG
Som Birgit Parkdal selv beskriver det,
har hun haft demens inden for dgren,

66

Personligt har jeg selv
lert og faet en masse
ud af at engagere mig i
arbejdet og sagen.”

Birgit Parkdal

da hendes mand havde demens i 20

ar. P4 neer det sidste ar op til hans ded,
var han hjemme. Undervejs fandt hun
det veerdifuldt at kunne hjeelpe andre.

- Det er rart, at andre kan lere af min
viden. Jeg trot, at jeg kunne have min
mand hjemme i sd mange dr, fordi jeg ogsd

gjorde en forskel andetsteds. Jeg er vokset
op med, at man skal hjalpe, hvor man kan.
Personligt har jeg ogsd selv laert og fdet en
masse ud af at engagere mig i arbejdet og
sagen. Og jeg hdber, at nye og flere krafter
vil treede til. Det vil gore en stor forskel,
hvis vi er flere til at forbedre hverdagen for
mennesker med demens inde pd livet.
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Besgg af Ama’r-drengene

Café 'Husker du’ i Egedal er godt i gang igen oven-
pd Coronapausen. For nyligt havde cafeen besgg
af Ama’r-drengene, der spillede op og trak hele 60
mennesker til. Fordrssaesonen slutter den 9. maj
med en bustur til Gilleleje, som byder pa en god
frokost og en tur ud i fordrslandet langs kystvejen
til Helsingor. Den nye saeson starter mandag den
29. august, hvor Stardust Swing Band kommer og
blaeser sensommeren i gang.

wwwalzheimerdk

Frivilligmesse i Kebenhavn

[ marts var en gruppe seje ildsjaele fra lokalfor-
eningen i Kgbenhavn med til messen Mere Fri Tid,
hvor de fortalte om de mange mader, man kan
engagere sig som frivillig i Alzheimerforeningens
arbejde. Messen, som var arrangeret af Rode Kors
Hovedstaden, var for nye og kommende pensio-
nister, som kunne opleve 60 foreninger/organisa-
tioner praesentere deres arbejde og fortaelle om
mulighederne for at veere frivillig.

Dagen bod pa en masse besog ved Alzheimerfor-
eningens stand og gode snakke, ogsd med pdreren-
de, som gerne ville dele deres historier.

Hvis du vil vide mere om mulighederne for at
engagere dig som frivillig i Alzheimerforeningen,
sd gd ind pd alzheimer.dk/vaer-med
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Tilbage i november sidste dr blev Naturens Puste-
rum indviet pa Baeshgj, Vig i Odsherred kommu-
ne, af Udvalgsformand Arne Mikkelsen (SF) og
Direktor Nis Peter Nissen fra Alzheimerforeningen.
Denne gang blev der ikke klippet snore, men
plantet et ebletrae i Naturens Pusterum, som er et
dbent tilbud til pdrerende, der passer en person
med demens. Naturens Pusterum bestdr nu af
®bletraeer, udenders musikinstrumenter, stier om-
kring sgen, samt en Levhytte, hvor man kan sidde
og dvaele over den smukke eng.

Demensvenner i Svendborg

I april blev endnu tre hold i Svendborg Senior
Idreet gjort til Demensvenner. Indsatsen er en del
af Svendborg Kommunes mission om at gere for-
eningslivet demensvenligt, da bdde fysisk aktivitet
og faellesskab med andre er vigtigt for mennesker
med demens - og Demensvennerne strommer
heldigvis til. Svendborg Senior Idraet tilbyder alle
deres hold at blive kleedt pd som Demensvenner,
hvor de gennem ovelser og dialog fir viden om
demens og inspiration til, hvordan de kan gore en
positiv forskel for mennesker med demens ved at
blive Demensvenner.

-

Demensfellesskabet Ostjylland atholdt den 21.
april en rigtig hyggelig og velbesogt faellesspisning
i Ronde Idreetscenter, hvor der var mulighed for at
here om de tilbud, der findes for mennesker med
demens og deres familie og venner i Syddjurs Kom-
mune. Under aftenen var der ogsd mulighed for at
komme med inputs til nye, speendende aktiviteter.
Der blev spist stjerneskud i lange baner, og aftenen
sluttede med en kop kaffe og en god dremmekage.

En gang om méneden modes deltagere og frivil-
lige tilknyttet Demensfaellesskabet @stjylland i
den lille hyggelige biograf '@st for Paradis’ i Aar-
hus, hvor de fordyber sig i gode film og sammen
glemmer tid og sted. Efter filmen blev der spist
feelles frokost i biografens hyggelige café. I labet
af marts og april mdned har demensfallesskabet
veret inde og se filmene Rose og Belfast, som de
steerkt anbefaler.

Musik og dans i Stevring

I samarbejde med Lions Club og Aldre Sagen
arrangerede Lokalforeningen Nordjylland en ef-
termiddag med musik og dans med fuldt orkester.
Forst blev der sunget omkring bordene, og efter-
folgende blev der spillet op til dans. Arrangemen-
tet var en stor succes blandt de fremmeadte - som
ogsd talte en gruppe beboere fra et plejehjem - og
der eftersperges nu, at det hele kan gentages til
efterdret.

Samarbejde med Thy Musikskole

Lokalforeningen i Nordjylland havde, i samarbejde
med Thy Musikskole, lagt op til hygge og naerveer,
da omkring 30 mennesker med demens og deres
pérgrende var samlet for at synge. Det hele blev
fort an af pianist fra Thy Musikskole, Lars Nielsen,
og Kristina Brogaard, som sang for. Efterfolgende
var der et dejligt kaffe- og kagebord.

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

Lokalforeninger

1: NORDJYLLAND

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

Formand: Kirsten Brechner Jensen

TIf.: 2146 9861
kirstenbroechner@gmail.com

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

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

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

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
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VIDEN-SIDEN

Den seneste viden fra

Nationalt Videnscenter for Demens

Minoritetsetniske
familier teres af demens

Blandt etniske minoriteter er det typisk de pargrende, som tager sig af familiemed-
lemmer med demens. De har sjeldent demensfaglig viden, og det gar mange gan-
ge bdde ud over livskvaliteten for mennesket med demens og de pargrendes.

Af Rebekka Falsing Strangholt

- Demenssygdomme er komplekse, og hvis
man ikke har kendskab til symptomer og
forlob, kan det vare svart at vide, hvordan
man bedst stotter og hjalper mennesker
med demens. Viden er bdde essentiel for, at
mennesket med demens har det bedst mu-
ligt, men ogsd for at man som pdrorende
ikke bliver alt for frustreret og nedslidt.

Sddan siger neuropsykolog Rune
Nielsen, der er seniorforsker ved Nati-
onalt Videnscenter for Demens. Han
har gennem det seneste arti forsket i
problemstillinger relateret til demens
blandt etniske minoriteter.

Mange mennesker fra etniske mi-
noriteter benytter sig kun i meget
begrenset omfang af de tilbud og
indsatser, der er til mennesker med
demens. Det er der flere drsager til,
mener Rune Nielsen.

- Dels har mange et andet monster i forhold
til, hvor og hvorndr man seger hjelp i for-
bindelse med sygdom og en anden kulturel
indstilling til @ldreomsorg. Dels er der i
flere kulturer en begranset og stigmati-
seret forstdelse af demens, siger han og
pédpeger, at demenssygdomme ofte er
tabubelagte.

Det resulterer i udterede familier og
mennesker med demens, der mdske
ikke har sd godt et liv, som de kunne
have haft.

Derfor er det vigtigt, at viden om
demens og om hvilke tilbud og

P
CL

Foto: Tomas Bertelsen

indsatser, der findes, kommer ud til
de mennesker, der har brug for det -
uanset etnicitet.

ST@TTE OG HJALP TIL PARORENDE
Rune Nielsen afsluttede i 2021 et
tredrigt forskningsprojekt, CLEAR -
Closing the ethnic Gap in Dementia
Care, som undersggte hvilke barrie-
rer, der typisk er for minoritetsetni-
ske familier, hvor et medlem har fdet
en demenssygdom.

Rune Nielsen ndede blandt andet
frem til, at de kulturelle og sprog-
lige barrierer bedst krydses ved en
kombination af vedholdenhed fra
de kommunale medarbejdere pa
demensomrddet samt en tilpasning
af de tilbud, som gives.

NATIONALT

FOR DEMENS

- Det bedste er at give de familier, som

selv gnsker at std for den primare pleje, et
tilbud om stotte samt at uddanne, vejlede
og rddgive dem. Det gor demenskoordina-
torerne formentlig allerede i det omfang,
de har mulighed for, men mdske der skal
tenkes i et tilbud, som kan intensivere det,
sd pdrerende rustes bedre til at yde god
demensomsorg for deres syge familiemed-
lem, siger han.

I Danmark er vi vant til, at der er
andre, som tager sig af vores syge
og @ldre familiemedlemmer, men
for mange fra ikke-vestlige kulturer
vil det veere uacceptabelt og kun en
allersidste udvej.

- Hvis man kigger pd, hvordan de danske
plejehjem er indrettet, kan man se, at

de tydeligt barer praeg af dansk kultur.
Det vil virke meget fremmedartet for
mennesker fra de fleste minoritetsetniske
grupper, siger Rune Nielsen.

I andre lande har man af samme ar-
sag indrettet seerlige profilplejehjem
malrettet specifikke minoritetssprog
og kulturer. I Stockholm har man et
plejehjem malrettet indvandrere fra
Iran og i Berlin et mdlrettet indvan-
drere fra Tyrkiet.

- I Danmark har vi ikke lignende profil-
plejehjem madlrettet sarlige sproglige og
kulturelle minoriteter, men i Kebenhavn er
der et jodisk plejehjem og et mangfoldig-
hedsplejehjem, som tilstraeber at rumme
forskellige kulturelle og sproglige behov
pd tvaers af forskellige minoritetsgrupper,
afslutter Rune Nielsen.
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Spergsmadl & svar

Sporgsmal & svar fra

Demenslinien

Else Hansen er sygeplejerske og
rddgiver pa Demenslinien

At fi et godt liv med demens kan vare svart. Det kraever viden, indsigt, stotte og hjelp. Abenhed er
ofte vejen ind til at fi afsegt mulighederne for at fa skabt et meningsfuldt liv pd trods af sygdommen.
For nogle mennesker er der dog rigtig mange forhindringer og barrierer pa vejen til et bedre liv med
demens. Det kan skyldes manglende viden, en stigmatiseret forstdelse af demens, en anden kulturel
indstilling til omsorg eller andet, som forhindrer personen med demens og familien i at raekke ud efter

de muligheder, som findes.

Mine foraldre forventer, at vi er der altid

Min mor er blevet meget dement, men er aldrig blevet
udredt. Min far er @ldre end min mor, han er fysisk
svaekket, og min mor har passet ham i flere dr. I den
kultur, jeg er opvokset i, er demenssygdom forbundet
med tabu, skyld og skam. Vi mé derfor ikke forteelle
nogen noget om min mors sygdom, og det forventes,
at vi voksne bgrn nu stér for omsorgen for bdde min
far og mor. Vi spskende har fordelt opgaverne imellem
os, men efterhanden, som min mor er blevet mere
plejekraevende, foler jeg det som en stor belastning,
da jeg selv har to mindre bern og et kraevende
fuldtidsjob. Selvom jeg bruger meget af min fritid pa
at hjeelpe mine foraeldre, oplever jeg kun at fa skeeld
ud, afiseer min mor, for ikke at ggre tingene godt nok.
Jeg er ved at knaekke nakken pa opgaven, og foler at
jeg svigter mine egne born - jeg vil aldrig byde mine
born dette. Hvad kan jeg gore for at “overleve”?

Svar:
Der findes mulighed for, at dine foraeldre kan fa hjelp
og stotte fra hjemmeplejen og kommunens demensko-

ordinator, men det lyder ikke til at veere et tilbud, som
dine foreaeldre vil tage imod. Jeg synes dog, at du for-
sigtigt skal forteelle dem om muligheden. Selvom dine
foraeldre ikke vil hore tale om stotte udefra, kan du
selv benytte dig af de forskellige tilbud, som findes for
pérorende. I de fleste kommuner findes parerende-
undervisning, hvor man gennem viden om demens
bliver bedre til at yde omsorgen for ens neermeste
med demenssygdom.

[ dit tilfeelde vil det kunne betyde, at du kan blive bedre
til at tackle din mors vrede, som er helt almindeligt ved
en demenssygdom. Du kan fd veerktojer til at kunne
hjeelpe din mor og samtidig fa selv finde en ro i situati-
onen. Du kan kontakte kommunens demenskoordina-
tor og fa stotte fra hende og muligvis fa et tilbud om at
deltage i en pdrerendegruppe. Din laege kan henvise til
en psykolog, og du kan fa tilskud til dette pa grund af
din mors sygdom. Du er velkommen til lebende at rin-
ge til os pd Demenslinien for at fa rdd til at tackle din
mors sygdom og hjelp til at mestre din egen situation.
Du behover ikke std ikke alene.

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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Spergsmadl & svar

DEMENSLINIEN

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

Demenslinien har dbent mandag & torsdag klokken 9.00 - 19.00

og ovrige hverdage klokken 9.00 - 15.00

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

Min sgster bliver ikke stottet nok
Min sgster har Downs syndrom og er i 50erne. Hun

bor pd et kommunalt bosted for udviklingshaeemmede,

hvilket hun og jeg har veeret meget glad for i mange
ar.

Nu er problemet, at min sgster har @ndret sig. Hun
husker dérligere, sproget er blevet mere begranset og
hun bliver hurtigere traet og initiativlgs. Jeg er meget
bekymret for, om min sgster har fiet Alzheimers

sygdom, men personalet ser ikke det samme som mig,

og jeg oplever, at de stiller for store krav til hende.
Jeg onsker bare, at min sgster har det s godt som
muligt, sd hvad gor jeg?

Svar:

Personer med Downs syndrom er i stgrre risiko for at
udvikle Alzheimers sygdom. Fra omkring 45-50-drs-al-
deren mener man, at omkring halvdelen har udviklet
demens, og andelen af demensramte ndr op omkring
75-90 % blandt personer med Downs syndrom, der
bliver 65 &r gamle. Sa det er sandsynligt, at de foran-
dringer, som du ser hos din s@ster, kan vaere tegn pd
demens.

For at kunne stille en demensdiagnose er det afggren-
de, at der kan pavises et tab af kognitiv funktionsevne
sammenlignet med tidligere. Hos mennesker med
udviklingshaemning kan det give seerlige udfordrin-
ger. Her er det vigtigt, at personens vanlige funktions-
niveau kendes, og kan beskrives af fagpersoner og/
eller pdrgrende. Sd det er vigtigt, at du far aftalt med

personalet, at [ gar i gang med at observere din sgster
og har fokus pa forandringer.

Ved udredning for demens ved Downs syndrom er
det afgorende, at der kan pdvises et fald i funktions-
niveauet bdde med hensyn til kognitive og praktiske
feerdigheder.

P4 Trinvold bofeellesskaberne for udviklingshaemme-
de (neer Kolding) har man positive erfaringer med at
anvende det globale kliniske vurderingsinstrument
Gottfries-Brane-Stee- skalaen (GBS) til systematisk
observation og registrering af demenssymptomer hos
personer med Downs syndrom. Du kan se skemaerne
pé Nationalt Videnscenter for Demens hjemmeside.

Mennesker med udviklingsheemning og demens har
serlige behov i forhold til psykosociale og padagogi-
ske indsatser. I lighed med andre, der har en demens-
sygdom, er det afggrende, at indsatser, behandling,
omsorg og pleje tager udgangspunkt i en personcen-
treret tilgang med fokus pa personens eget perspektiv,
livshistorie, vaner og psykologiske behov. Det kan
vaere svart for din sesters socialpeedagoger at omstille
sig fra, at have arbejdet med at understotte udvikling
og vakst hos din sester til at fa gje pa den, hun er nu.
Den @ndrede situation betyder, at de ma stille mindre
krav og hjeelpe hende med det, hun ikke leengere for-
mdr. Ofte vil man pa sigt veelge at flytte personen med
Downs syndrom og demens til et mere egnet demens-
venligt botilbud.

Demenshmen

\'5850 5850
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TEMA | MINORITETER MED DEMENS

Ny undersogelse: For-
bruget af antipsykotisk
medicin til mennesker
med demens stiger

Det gar den forkerte vej med forbruget af antipsykotisk medicin til mennesker
med demens - og det er problematisk, fordi behandling med antipsykotika kan
veere farligt, ndr man har en demenssygdom.
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12016 besluttede Folketinget som en
del af den Nationale Demenshand-
lingsplan, at forbruget af antipsyko-
tisk medicin blandt mennesker med
demens skal halveres inden 2025.
Men siden da - og pd trods af million-
investeringer i demenshandlingspla-
nen - er forbruget af antipsykotika til
mennesker med en demenssygdom
stagneret og ligger endda svagt hoje-
re, end for demenshandlingsplanen
blev vedtaget.

I gennemsnit fik 20,0 % af mennesker
med en demenssygdom i Danmark
antipsykotisk medicin i 2016. 1 2020
var andelen steget til 20,1 %. Det
viser data fra Sundhedsdatastyrelsen.
Til sammenligning fir 6,8 % af alle
mennesker med en demenssygdom i
England antipsykotisk medicin.

MINORITETER MED DEMENS | TEMA

STORE KOMMUNALE FORSKELLE

I seks ud af ti kommuner er forbruget
af antipsykotika til mennesker med
demens steget i perioden, og dertil
kommer, at der er store forskelle
kommunerne imellem. En ny under-
sogelse, som Alzheimerforeningen har
foretaget med udgangspunkt i Sund-
hedsdatastyrelsens tal, viser, at Tender
Kommune med 33,6 % har det hgjeste
forbrug af antipsykotika til mennesker
med demens, mens Stevins Kommune
med 12,2 % har det laveste forbrug.

Mennesker med demens har en
markant eget risiko for bivirkninger
som slgvhed, bevidsthedssvakkelse
og — den mest alvorlige - oget dede-
lighed. Derfor er det problematisk, at
det gar den forkerte vej, lyder det fra
Alzheimerforeningens direktor Nis
Peter Nissen:

- Den storstilede indsats, der blev sat i gang
med demenshandlingsplanen, virker til at
have sldet fejl pd alle niveauer. Og det er
mennesker med demens og deres pdroren-
de, der betaler den hoje pris, siger han.

FORBRUGET ER HQJEST

PA PLEJEHJEM
Alzheimerforeningens undersogelse
viser endvidere, at andelen af person-
er med registreret demenssygdom péa
plejehjem, der far antipsykotisk me-
dicin, er markant sterre end blandt
personer med demens, som ikke bor
pé plejehjem.

Der er dog store kommunale forskel-
le, og undersogelsen indikerer, at det
ikke skyldes forskel hos patienterne,
men forskel i kvaliteten af behandlin-
gen i kommunerne.

- Vores undersogelse tyder pd, at personalet
pd grund af ddrlig normering ikke har tid
eller ressourcer til at folge Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger om som udgangspunkt
ikke at anvende antipsykotisk medicin til
mennesker med en demenssygdom. Hvis
der er tale om urolige patienter — hvilket
ofte er tilfeldet i aften- og nattetimerne,
hvor personalenormeringerne generelt er
lavere end om dagen — er der en risiko for,
at personalet, i stedet for at forebygge den
urolige adferd, anmoder en laege om at
ordinere antipsykotisk medicin. Man kan
derfor frygte, at psykofarmaka bliver en
slags medicinsk fiksering, lyder det fra
Nis Peter Nissen.

PAR@RENDE KAMPER FOR OMSORG
FREM FOR MEDICIN

Netop dén problematik kan Julie
Rubow, hvis mand havde Alzheimers
sygdom, nikke genkendende til. Hun
keempede i mange ar for at fa tilkendt
den rette pleje til sin mand fremfor
anvendelsen af antipsykotisk medi-
cin.

- Ingen i systemet ser pd, hvad personen
med demens har brug for af tryghed og
narver for at kunne fungere. Det eksi-
sterende system kan ikke imodekomme
disse behov, og dermed er anvendelsen af
antipsykotisk medicin uundgdelig.

Faktum er, at ndr den antipsykotiske
medicin haemmer mennesker med demens,
sd de ikke kan noget selv, sd kan systemet
hdndtere pleje som bleskift, bad og lignen-
de. Men at give mennesker med demens
omsorg i form af naervar og tryghed, sd de
selv kan det meste, det understotter vores
plejesektor ikke.

Serviceloven favoriserer fysisk handicap
frem for mentalt/kognitivt handicap.
Derfor opstdr disse ulykkelige situationer,
lyder det fra Julie Rubow.

Alzheimerforeningen vil i kelvandet
pa undersogelsen forholde de rele-
vante politikere dataene og tale om
lgsninger.

OM UNDERSOGELSEN
Alzheimerforeningen har i
marts 2022 lavet en underse-
gelse af forbruget af antipsy-
kotisk medicin til mennesker
med en demenssygdom.
Oplysningerne i undersogel-
sen stammer fra Sundhedsda-
tastyrelsens monitorering af
forbruget, som ligger offent-
ligt tilgeengeligt pa styrelsens
hjemmeside - www.esundhed.
dk/home/emner/laegemidler/
antipsykotika - og indeholder
oplysninger om forbruget

1 hver enkelt kommune fra
2014-2020.

Lees hele rapporten pa
www.alzheimer.dk
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Alzheimerforeningen til
borgermode med minister om
fremtidens aldrepleje

Fem store borgermeder, arrangeret af Social- og
Aldreministeriet, skal 1 lgbet af fordret komme med
input til, hvordan fremtidens aldrepleje skal ind-
rettes for at imgdekomme de stigende udfordringer
pa omradet. Alzheimerforeningen deltager i alle
mederne og var sdledes med ved det forste mode 1

Aalborg d. 17. marts.

Der var lagt op til en dben debat om
fremtidens aeldrepleje, da Social-

og Aldreminister Astrid Krag bed
velkommen til en fuld sal af aktive
borgere, pdrgrende, medarbejdere,
ledere, lokalpolitikere og aktive orga-
nisationer hos SOSU Nord i Aalborg.

Alzheimerforeningen var repraesente-
ret for at kvalificere debatten, blandt
andet med pointen om, at alder i

sig selv ikke er et kriterie i forhold

til at modtage en saerlig form for
pleje, men at man er nedt til at tage
udgangspunkt i mennesket og de

plejebehov, vedkommende har uanset
alder - for eksempel i forbindelse
med en demenssygdom.

GOD A£LDREPLEJE =

H@] SUNDHEDSFAGLIGHED
Rammen var sat med en raekke oplaeg
og rundbordsdebatter, hvor deltager-
ne pd tveers blev bedt om at forholde
sig til nogle af de udfordringer, som
eeldreplejen stdr overfor. Blandt andet
omkring prioriteringen af indsatsen
og kerneopgaverne, rekruttering af
medarbejdere, samarbejde med pare-
rende og flere andre centrale emner.
Fra arrangerernes side var der lagt

op til en debat om for megen proces,
bureaukrati og kontrol i aeldreplejen.
Men debatten kom i hgj grad ogsa til
at handle om kvaliteten af den sund-
hedsfaglige indsats, om normering pd
plejehjem, bedre samarbejde pa tvaers
affagligheder og sektorer — som for ek
sempel mellem leeger og SOSU'er eller
pa tveers af kommune og region. Og sa
handlede det om at sikre et hgjt niveau
afuddannelse og faglighed — bade for
at kunne imedekomme de komplekse
plejebehov, som mange eldre har og
far, men ogsa for at dyrke den faglige
stolthed, som rummer en del af ngglen
til at sikre rekruttering af nedvendig
dedikeret arbejdskraft fremover. Alzhe-
imerforeningen deltager fortsat aktivt i
debatter og sidder ogsd i det panel, der
skal rddgive ministeren.

Laes mere om moderne pa Social- og
Aldreministeriets hjemmeside.

Deltag i det inspirerende parerendekursus

Hvis du er hurtig, er det stadig
muligt at f4 en plads pé pareren-
dekurset 'Sammen hver for sig’ pd
Brogaarden Kursuscenter i Middel-
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‘'Sammen hver for sig’

fart d. 13.-14. juni. Kurset, der af
flere tidligere deltagere er blevet
beskrevet som “wellness for sjelen”,
er et eksklusivt tilbud til Alzheimer-
foreningens medlemmer.

Kurset er to dage, hvor du fér rig
mulighed for at stille spgrgsmadl og
udveksle erfaringer med andre pare-
rende. Der vil vaere gode muligheder
for at tale om de svaere udfordringer,
som pargrende til mennesker med
demens moder i deres dagligdag.
Under hele kursusforlgbet vil fagper-
soner, der har mange ars erfaring pa

omrddet, std for opleeg, workshop og
vaere tilgengelige for spergsmal og
samtaler.

Laes mere om pdrgrendekurset og til-
meld dig pd: alzheimer.dk/aktiviteter/

Kurset henvender sig til dig, der:

 stdr over for at tage beslutningen
om, at din aegtefeelle eller samle-
ver skal flytte i plejebolig

 allerede har en @egtefeelle i pleje-
bolig

* er blevet alene efter mange ar
med sygdom inde p4d livet

MINORITETER MED DEMENS | TEMA

Nyt digitalt tilbud giver forstehjeelp til
mennesker med demens

I samarbejde med Odder Kommune og Silkeborg Kommune har Alzheimerfor-
eningen skabt initiativet 'Digitale demensfaelleskaber’ for personer med demens
og deres familier, som skal gore det lettere at tackle alle de omveeltninger, der
folger med, ndr man far stillet en demensdiagnose.

Af Jon Fiala Bjerre

- Da legen fortalte mig, at jeg havde
Alzheimers sygdom, brad hele min verden
sammen. Jeg gik bogstaveligt talt i chok.
Det var en rystende oplevelse. Her kunne
jeg godt have brugt en samtale med én, der
kunne yde en form for fforstehjelp’.

Sddan fortaeller Ditte Sigsgaard, der
blot er en af mange med demens, der
efterlyser information om, hvor de
kan fd hjeelp og viden til, hvordan
livet efter demensdiagnosen leves. Pd
den baggrund har Alzheimerforenin-
gen, med stotte fra Velux Fonden, og i
samarbejde med Silkeborg Kommune
og Odder Kommune, taget initiativ til
et digitalt tilbud med strukturerede
forleb til personer med demens og
deres pdrerende.

Formalet er at gore det let og tilgen-
geligt for familier berert af demens at
fa brugbar viden om deres situation,
samt at f mulighed for at indgd i et
feellesskab med ligestillede og blive
introduceret til lokale demenstil-

bud umiddelbart efter diagnosen er
stillet.

- Idéen til initiativet opstod i forbindelse
med COVID-19-nedlukningen, hvor vi ople-
vede, at mange familier berort af demens
havde stor glede af digitale moder, som
brugerne oplevede som meget tilgengelige,
og som dbnede op for nye muligheder for
at finde viden og samvar. Det var en stor
succes, og det er det, vi bygger videre pd nu,
forteeller Anne Sofie Thorup, der er
projektleder for initiativet.

Ditte Sigsgaard manglede
hjelp, efter hun havde fdet sin
demensdiagnose.

VARKTQJER TIL DET GODE LIV

P4 et uforpligtende informationsme-
de vil familierne mede en af Alzhei-
merforeningens demensfaglige rad-
givere, som forteeller om muligheder
og veje til et godt hverdagsliv med
demens. Der laeegges blandt andet op
til, hvad man selv kan gore, ndr man
fir en demensdiagnose, og hvordan
kan man hé&ndtere det som familie.
Efterfolgende far man mulighed for
at deltage i onlinemeder, hvor man
kan hgre mere om demens - blandt
andet fra en der selv lever med
sygdommen - og m@de de lokale
demenskoordinatorer, som fortaeller
om de tilbud, der er i kommunen.

Projektet er lige nu i en pilotfase
med samarbejdskommunerne, der
lgber frem til oktober. I perioden
skal der afholdes seks online in-

formationsmeder og tre digitale
feellesme@der med en oplaegsholder.
Habet er, at konceptet kan brede sig
til hele landet, og blive et fast tilbud
til mennesker med demens og deres
familier, der stdr i den livsomveel-
tende situation, det er at fa stillet
en demensdiagnose. Det hdb deler
Pia Knudsen, der selv har demens,
og gerne ville have haft muligheden
for digital hjeelp, da hun var ny med
sygdommen:

- Jeg ville onske, jeg kendte til informati-
onsmederne, da jeg blev diagnosticeret
med Alzheimers sygdom. Det ville have
vaeret godt for mig og min familie, for-
teeller hun.

Laes mere om ’Digitale demensfeel-
lesskaber’ pd: www.demenslinien.dk/
info

Far du Alzheimerforeningens nyhedsbrev?

Modtager du ikke allerede vores mdnedlige nyhedsbrev, men kunne du godt teenke dig at fa vigtig information og mod-
tage gode rdd, nyt om forskning, arrangementer og meget mere? S gd ind pd www.alzheimer.dk og tilmeld dig vores
nyhedsbrev i formularen nederst pa forsiden.
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TIPS

Tips

Podcasts
om demens

Lyd kan noget sarligt i forhold til

at fi én til at fordybe sig i en forteel-
ling. Derfor er podcast et godt medie
til at forteelle om de naere og sdrbare
ting i livet, som fx livet med demens.
Derudover kan podcasts rent prak-
tisk vaere noget af det, man har tid
til at lytte til under andre geremal i

en travl og presset hverdag som pare-

rende, eller hvis man har demens og
er begyndt at have svaert ved at holde
fokus pa en tekst.

Her er nogle af de podcasts om
demens, som Alzheimerforeningen
anbefaler:

MOR, GLEMMER DIT HJERTE OGSA?
Hvordan er det at veere ung og
have en forelder med demens?

Mor, glem@

Det undersoger Julian Holberg Fog
med udgangspunkt i forholdet til
hans mor, der i sommeren 2021 fik
konstateret Alzheimers sygdom. Med
til at hjeelpe sig har Julian demens-
rddgiver i Alzheimerforeningen, Else
Hansen, og Augusta og Frederikke,
der selv har foraeldre med demens.
Der udkommer fire nye episoder i
lgbet af maj med andre gaester og
temaer. Podcasten er produceret for
Alzheimerforeningen.

MOR BLIVER ALDRIG RASK
"Denne her kamp m4 ikke veare
forgeeves", sddan siger Christina

Mie Pedersen, der sammen med sin
tvillingeseoster Julia har skabt podcast-
serien “Mor bliver aldrig rask", efter
at deres mor i en alder af blot 53 &r
blev diagnosticeret med Alzheimers
sygdom.

I podcasten inviteres lyttere ind i et
ofte ukendt univers, hvor erlighed
og sdrbarhed danner rammen for
samtalen om demens. I serien er det
béde pdrerende og eksperter, der har
ordet, og som deler ud af oplevelser,
erfaringer og gode rdd. Podcasten er
produceret og redigeret af Julia og
Christina selv, med opstartsstatte fra
Alzheimerforeningen Kebenhavn.

Find de to podcasts ved at soge pa
titlen dér, hvor du normalt lytter til
podcasts.

Har du opdateret din mailadresse?

Hvis du har fiet en ny e-mailadresse — eller undrer dig over, at du ikke modtager lokale
eller landsdaekkende nyhedsbreve fra Alzheimerforeningen - sd husk at oplyse det til
Alzheimerforeningen og din lokalforening. Mange mails ryger nemlig retur, fordi adres-
sen enten er stavet forkert eller ikke er i brug mere, hvilket betyder at man gar glip af
vigtig information fra foreningen.

Ny udgave af "Forsta demens"

Demenssygdomme pdvirker mange menneskers liv — og antallet er stigende. Der-
for er det helt centralt, at der er adgang til den stadig voksende og bredere viden

BLIV EN DEL AF ARETS

LANDSINDSAMLING

- SA VI SAMMEN KAN SKABE SYNLIGHED OG SAMLE IND TIL
MENNESKER, DER ER BERYRT AF DEMENS

24. SEPTEMBER 2022, FRA KL. 11 TIL 14

Silas Holst
erambassador
for Lands-

. . /ndsamlingen
T 2022

TILMELD DIG PA

BLIV INDSAMLINGSLEDER

Du leder indsamlingen i dit lokalom-
rade og organiserer indsamlingsdagen,
hverver indsamlere fra dit netveerk og
informerer lokalt og digitalt om ind-
samlingen.

BLIV INDSAMLER

Du samler ind pa torve, foran indkebs-
centre eller pd gaden - efter aftale med
din indsamlingsleder — og taler med
folk der kommer forbi dig om demens.

LAV EN DIGITAL INDSAMLING
Du opretter en digital indsamling pa
Facebook eller pd Alzheimerforenin-
gens hjemmeside. Vi har gjort det let
for dig og har lavet vejledninger til det
pd Huskedagen.dk.

5\(<EDAGE/\/
o %

BADE GADE-

INDSAMLERE OG

DIGITALE INDSAMLERE
FAR | GENNEMSNIT

om demens. I fordret er der derfor udgivet en ny, revideret udgave af fagbogen H U S K E D AG E N . D K 1000 KR ;c”
“Forstd demens”, som giver et solidt fagligt indblik i, hvad det vil sige at have en - &
demenssygdom. Alzheimerforeningens formand, Birgitte Volund, er redakter og 9 | INDSAMLINGS- bb
forfatter til flere kapitler i bogen, der afspejler en helhedsorienteret forstdelse BOTTEN. Aé\@

SADAN BRUGER VI DE INDSAMLEDE MIDLER:

- FORSKNING | DEMENSSYGDOMME

- GRATIS TELEFONRADGIVNING PA DEMENSLINIEN
- OPLYSNING OM DEMENS

- POLITISK INTERESSEVARETAGELSE

af demenssygdomme. Den giver fagpersoner og andre, som er i berering med
demensomradet, ny viden og perspektiver pd sygdommen. Ved keb af bogen, som
kan bestilles i webshoppen pd alzheimer.dk, stotter man samtidig Alzheimerfor-
eningens arbejde.

N

Forsta
demenﬁs :
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