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Innledning

Denne boka er til deg som nylig har fatt en demensdiagnose og er i en tidlig fase av syk-
dommen. Boka kan brukes i forbindelse med at du deltar pa et kurs om demens eller i en
samtalegruppe. Den kan ogsa brukes som utgangspunkt for samtaler mellom deg, dine
pargrende og/eller helse- og omsorgspersonell. Hvis du @nsker det, kan du la familie,
venner og andre som du kjenner, lese boka di. Det kan gi dem en gkt forstaelse av
hvordan du opplever din situasjon, og oppfordrer deg til & tenke gjennom sparsmal

og skrive egne notater.

Temaene i boka bygger pa at
hjelp og statte skal ta utgangspunkt i hvem du er som menneske, det livet
du lever og har levd, dine verdier og andre ting som er viktige for deg

den hjelpen og stetten du far, skal ta utgangspunkt i hvordan demenssykdommen
pavirker deg, og hva som er ngdvendig og forsvarlig hjelp i din situasjon

apenhet om sykdommen og dens konsekvenser gir deg og familien din mulighet
for & snakke om situasjonen her og na, og om framtiden din/deres

samtale om sykdommen og dens konsekvenser gir deg og familien din gkt mulighet
for a handtere utfordringene og fa stotte til a bevare de gode tingene i livet pa tross
av sykdommen

Er du pargrende, kan du bruke boka som en veileder til hvordan du stgtter personen
med demens i hverdagen.
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Boka kan hjelpe deg med

a bli bevisst pa hva som er viktig for deg nar du har en demenssykdom
— det kan dreie seg om livet ditt, hverdagen din, aktivitetene og dine
interesser

a bli bevist hvilke personer som er viktige for deg, for eksempel familie,
venner eller naboer

a snakke med familien din om sykdommen

a stotte opp under handleevnen din, slik at du blir bedre i stand til a leve
et liv med demens

For deg som deltar pa kurs, kan boka hjelpe deg a huske og gjenkalle
temaer og gode rad fra kurset eller fra den samtalegruppa du deltar i.
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Nar du far en demensdiagnose

Store endringer i livet

A f& demens farer med seg store endringer i livet. Du kan etter hvert oppleve nedsatt evne
til a fungere i hverdagen og til a l@se problemer. Endringene kan gi deg behov for a tenke
gjennom livet ditt pa nytt og finne ut hva som er viktig for deg na og i framtiden. Bli bevisst
pa hva som er viktig for deg, og del det med andre. Det kan gjgre deg trygg og bidra til at
du fortsatt opplever mening med livet. Vi anbefaler at du i tiden etter diagnosen snakker
med familien om de fglelsene og tankene du har om livet og framtiden.

Endrede roller i parforholdet og familien

Nar et familiemedlem far demens, blir hele familien pavirket. Rollene i parforholdet og i
familien kan endre seg pa mange omrader. Kanskje opplever du utfordringer med a
handtere gkonomi, forsikringer eller kontakt med det offentlige, og du blir ngdt til 4
overlate dette til andre. Kanskje far du problemer med a handtere praktiske ting som
matlaging, klesvask, rengjering, innkjep, vedlikehold og reparasjoner, avtaler utenfor
huset og hagearbeid. Sykdommen vil ogsa etter hvert pavirke evnen til a kjere bil. Det kan
veere vanskelig a gi slipp pa gjoremal og aktiviteter som har vaert meningsfulle gjennom
livet, og som andre nd ma overta.

Sykdommen kan ogsa gjere deg mer avhengig av andre. Det kan fere til at din partner
eller andre familiemedlemmer blir omsorgsgivere for deg. Du kan da oppleve at du gar fra
a veere aktiv og utadvendt til & bli mer forsiktig og innadvendt. Det kan veere veldig bra a
snakke med partneren eller familien om fglelsene du har i forbindelse med at rollene
endres.
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A f4 stilt en demensdiagnose tidlig i sykdomsforlgpet gir ofte folelsesmessige
reaksjoner.

Demens fgrer med seg endringer i livet, seerlig i moderat til sen fase av sykdommen.

For mange ferer demenssykdommen til at rollene endres i parforholdet og/eller
familien.

For & kunne handtere demenssykdommen har mange nytte av kunnskap og gode rad,
i tillegg til menneskelig og (kanskje) profesjonell statte til & handtere situasjonen.

Forskning har vist at personer med demens og deres pargrende lettere kan handtere
sykdommen hvis de far radgivning og stotte i en tidlig fase av sykdommen.

Selv om demenssykdommen er vanskelig for deg og din partner, familie og venner,
er det mulig & ha en god hverdag med mange lyspunkter.




Gode rad og stotte

Tidlig radgivning og statte kan gjgre det lettere for personer med demens og deres
parerende & handtere sykdommen. Ta derfor gjerne imot gode faglige rad samt
menneskelig og profesjonell statte. Det kan hjelpe deg til a mestre demenssykdommen
pa en god mate. Radene kan veere relatert til hva du selv kan gjere, og hvilke muligheter
som finnes for behandling, statte og hjelp fra helse- og omsorgspersonell.

En form for stotte kan vaere a fa hjelp til & holde deg fysisk og mentalt aktiv, og til & finne
de aktivitetene som betyr noe for deg og gir deg glede i hverdagen. Mange opplever ogsa
stotte i & veere sammen med andre som er i samme situasjon, og a utvikle nye sosiale
kontakter. Stotte kan ogsa veere a fa hjelp til a bevare det nettverket du allerede har.

A planlegge for framtiden

Na nar du har fatt en demenssykdom, vil du kanskje oppleve et behov for a planlegge
framtiden. Hvem skal hjelpe deg nar du ikke lenger selv kan ta beslutninger? Hvem skal
ivareta dine interesser og din gkonomi? Hvem skal hjelpe deg a fa den beste behandlingen
0g omsorgen du trenger?

Lenger ut i boka kan du lese om opprettelse av framtidsfullmakt. Dette er en avtale du kan
innga med partner, familie eller andre. Avtalen handler om at denne personen kan hjelpe
deg med a ivareta dine interesser nar du en dag ikke lenger klarer dette selv pa grunn av
demenssykdommen. Det kan veere lurt a vurdere a skrive en slik fullmakt allerede na.
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En god hverdag med mange lyspunkter

Selv om du har fatt en alvorlig sykdom, er det mulig a ha en god hverdag. Mange personer
med demens forteller at de lever et godt og meningsfylt liv til tross for sykdommen. Du er
fortsatt den samme personen som fer du fikk diagnosen, og du kan fortsatt mange av de
samme tingene. Livet fortsetter, men rutiner og gjgremal ma kanskje gradvis endres for a
fa tilvaerelsen til & fungere etter hvert som sykdommen utvikler seg.

For a tydeliggjere hva som er viktig for deg, kan du preve a skrive ned dine verdier og
relasjoner pa side 12. Du kan eventuelt fa noen til & hjelpe deg med a formulere dette.
Del gjerne det du har skrevet med din partner, familie eller venner.
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Hva kan jeg selv gjore?

Tenk gjennom hva som er viktig for deg na og i framtiden — setti lys av at du
har en demenssykdom.

Snakk med familien din, venner eller andre om fglelsene og tankene du har
om livet og framtiden.

Snakk med andre som er i samme situasjon.

Tenk igiennom hvem du har behov for a snakke med, og hvem du gnsker skal
hjelpe deg i den nye situasjonen. @nsker du na a opprette en framtidsfullmakt?

Henvend deg til fastlegen din eller til en demensforening hvis du gnsker mer
kunnskap og stotte.

Hvis kommunen har et hukommelsesteam, kan disse veere til god statte for deg
og dine parerende.

Bruk nettsider med god kvalitet til & lese om demens. Anbefalte nettsider er
www.aldringoghelse.no
www.nasjonalforeningen.no

Sok eventuelt hjelp hos en profesjonell samtalepartner,
for eksempel en psykolog.
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MINE EGNE NOTATER

Mine verdier er

De viktigste personene i livet mitt er

Mine viktigste aktiviteter er

En god dag for meg er nar
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MIN LIVSHISTORIE

Du kan ogsa tenke gjennom folgende sparsmal i forkant av en samtale med familien din.

Hvordan vil jeg beskrive meg selv?

Hvilket liv har jeg levd?

Hvilke roller (jobb, fritid, familie m.m.) har jeg hatt gjennom livet?

Hva betyr noe for meg?
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HELSA OG LIVSSTILEN MIN

Hvordan er helsa og livsstilen min?

Hvordan trives jeg?

Hva trenger jeg for a ha det godt?

Hvordan vil jeg gjerne at andre skal mgte meg?

HUSKEBOKA






Et sunt liv med demens

Nar du har fatt en alvorlig sykdom, er det naturlig at du tenker gjennom hva du selv kan
gjere for a leve sunt — slik at livet med sykdommen kan bli s& godt som mulig. Men hva er

viktig for a leve et sunt liv?

Generelt gjelder de samme radene for personer med demens som for befolkningen
ellers. Vi vil derfor her gi deg noen rad om kosthold og fysisk aktivitet basert pa
Helsedirektoratets anbefalinger.




Spis sunt og tilstrekkelig

Det er anbefalt a ha et variert kosthold med mye grgnsaker, frukt og baer, grove
kornprodukter og fisk. Du bar ogsa begrense mengden beabeidet kjgnn, rgdt kjatt,
mettet fett, salt og sukker.

Mer konkret betyr dette blant annet:

Begrens inntaket av sukkerholdig brus, godteri og snacks.

Spis minst fem porsjoner grgnsaker, frukt og baer hver dag.

Spis grove kornprodukter hver dag.

Se etter merkeordninger som Ngkkelhullet og Brgdskalan nar du handler mat.
Spis fisk til middag to til tre ganger i uka.

(Helsedirektoratet, 2016)

HUSKEBOKA @



Veer fysisk aktiv

Det er mange grunner til a veere fysisk aktiv ogsa etter at du har fatt demens. Fysisk
aktivitet er bra bade for hjernen og for kroppen. Fa gjerne opp pulsen, men det trenger
ikke veere hard trening. Det er anbefalt at du er aktiv hver dag, for eksempel at du gar
en rask tur pa 30 minutter.

Det kan veere hyggelig a trene sammen med andre. Sosial kontakt har ogsa positiv effekt
pa hjernen din.

«Hjemme gar jeg
mest alene. Det er litt
kjedelig, sa jeg nyter

virkelig & ha noen a ga
sammen med.»
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Alkohol

Er du eldre og har en demenssykdom, er det god grunn til & veere forsiktig med alkohol.
Bade alderen og demenssykdommen din gjer hjernen sarbar og pavirkelig. Du taler derfor
sma mengder alkohol fer du far koordinasjonsproblemer, og derved gkt fare for fall og
skader. Hvis du i tillegg bruker legemidler (medisiner), oker det risikoen ytterligere for
helseskader, fall og ulykker.

Demens fgrer til nedsatt hukommelse, og du kan fa nedsatt vurderingsevne og impuls-
kontroll. Dette kan gi personer med demens en ekstra utfordring med tanke pa a
kontrollere alkoholinntaket. Hvis du eller noen rundt deg opplever at du har problemer
med a kontrollere alkoholforbruket, vil vi anbefale at du tar imot hjelp til & begrense ditt
alkoholinntak.

Har du behov for a snakke med noen om ditt alkohol- Ring
forbruk? Da kan du ringe rustelefonen eller g& inn pa deres Rustelefon anonymt
nettside: www.rustelefonen.no/2010/11/alkokutt/ 08588 91(5 (1)18 1"):9‘)98
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Andre gode rad
Sorg for god s@vn

Ikke sov pa dagen. Legg deg og sta opp til fast tid og ha en fast kveldsrutine. For mange
kan det veere lurt & unnga kaffe pa ettermiddagen og kvelden. Snakk med legen dersom
du ofte har problemer med s@vnen.

Veer sammen med andre

Mennesker er forskjellige — ogsa nar de far demens. Noen liker 3 mgte nye mennesker,
andre trives bedre alene eller ssmmen med personer de kjenner godt. Er du utadvendt og
selskapelig, er det viktig at du fortsetter a veere sosial og unngar a bli isolert.




MINE EGNE NOTATER

Hva gjar jeg for a holde meg aktiv?

Hva kunne jeg tenke meg a gjgre mer av?

Hvem kan stgtte meg i a holde meg aktiv og sunn?

Hvem kan stotte meg i a8 handtere legemidlene mine?

Hvem kan eventuelt hjelpe meg med andre helserelaterte behov?

HUSKEBOKA @
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Hverdagen med demens

Daglige aktiviteter har stor betydning

Daglige aktiviteter bidrar til a styrke identiteten din og fremme din opplevelse av hvem
du er. | tillegg kan aktivitet vedlikeholde ferdighetene dine og gi struktur og livskvalitet i
hverdagen.

Det er forskjellig fra person til person hvilke aktiviteter som oppleves meningsfulle. For
noen handler livskvalitet forst og fremst om a ha gode hverdager sammen med sine naere.
For andre er livskvalitet forbundet med god mat og drikke, samvaer med andre, mosjon,
kulturelle begivenheter som teater, sang og musikk, en god bok, fotturer i naturen eller
reiser.

Nar daglige aktiviteter blir en utfordring

Nar du har demens, kan du oppleve at det blir mer og mer utfordrende a klare daglige
aktiviteter. Det kan for eksempel veere vanskelig a huske avtaler, handtere gkonomien,
Kjore bil, finne veien, lage mat, stelle hus og hage eller strukturere aktivitetene i hverdagen.
Det kan bli utfordrende a engasjere seg i samfunnslivet, som a folge med pa nyheter i
aviser og pa TV eller delta i kulturelle tilbud. Kanskje vil du trenge litt hjelp for a fortsette
med trening eller andre aktiviteter som du tidligere har veert glad i.

Det kan ogsa hende at du vil kjenne pa sosiale utfordringer, seerlig hvis det er mange
mennesker der. Det kan for eksempel veere utfordrende a ha oversikt over hvem som er til
stede og folge med i samtaler, eller takle stey og uro nar barnebarna kommer pa besok.
For noen kan sosiale ssmmenhenger framkalle stress eller angst, for eksempel fordi man
er redd for a gjgre eller si noe galt.

HUSKEBOKA @



Allsidige aktiviteter er bra for hjernen

Selv om du vil fa noen utfordringer, er en aktiv hverdag bra for & opprettholde hjernens
funksjoner. Velg gjerne en blanding av «hjerneaktiviteter» og mer fysiske aktiviteter — og
gjerne aktiviteter der du er ssmmen med andre. Samtidig er det ogsa viktig at du tar
hensyn til de utfordringene som demenssykdommen gir deg.

Gode tips kan da veere:
Respekter gkt behov for pauser og hvile.

Legg opp dagen slik at du har flest aktiviteter nar du er mest opplagt,
for eksempel tidlig pa dagen.

Unnga & ha for mange aktiviteter pa samme dag.

Vaer oppmerksom pa at demenssykdommen kan fgre til
redusert motivasjon for og lyst til & delta pa aktiviteter,
spesielt hvis noe oppleves som vanskelig.

Skaff deg en «aktivitetsvenn», eller ha faste avtaler med andre.

Planlegg faste aktiviteter i l@pet av uka og
for det inn i kalenderen. Det kan veere lettere
a fa noe gjort nar det er «en avtale».

«Det er viktig a veere
forberedt pa a mote de
problemene som kan oppsta
i hverdagen, for eksempel at
man mister ting. Da kan man
rekke a fa laget systemer
og rutiner.»

HUSKEBOKA
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Hva kan du selv gjore?

« Finn ut hvilke aktiviteter og gjeremal som er viktige for deg.

« Snakk med familien og/eller venner om de problemene du
opplever med de daglige gjgremalene og aktivitetene dine.
Sa kan dere sammen finne ut av hva dere kan gjare framover.

» Sok eventuelt profesjonell radgivning og veiledning.
Kanskje en stgttekontakt eller en aktivitetsvenn kan vaere noe for deg?




For at du skal ha et godt liv med demens, er det som sagt viktig at du holder deg aktiv.

Det kan du gjore ved a

fortsette med de aktivitetene som du er glad i, sa lenge som mulig

Eksempel: Enkle og rutinepregede oppgaver som du er vant til, og som du kan utfere |
ditt eget tempo og pa din egen mate, fungerer ofte fint. lkke still for haye krav til deg
selv og aksepter at resultatet ikke nadvendigvis blir slik som far. Mange finner glede i
enkle, dagligdagse oppgaver som a vaske opp, lage mat, brette klzer, vanne planter,
gjere handarbeid, sla plenen eller luke i hagen.

tilpasse aktiviteten etter det du klarer — ofte er det mulig a forenkle en aktivitet eller en
hobby

Eksempel: Kanskje kan dere bytte til et enklere kortspill som du kan, hvis det dere pleier
a spille, har blitt for vanskelig. Kanskje kan et familiemedlem eller en frivillig hjelpe deg
ved a folge deg til en aktivitet.

finne alternative aktiviteter som du fortsatt mestrer, og som gir deg glede

Eksempel: Mange opplever at de fortsatt har glede av musikk, sang og dans. Selv om
det er ting du glemmer, vil du kunne huske melodier og sangtekster. Det samme gjelder
hvis du kan spille et instrument eller kan bestemte dansetrinn. Det kan ogsa veere verdi-
fullt a lytte til en bestemt radiokanal eller favorittmusikken din. Du kan for eksempel lage
en liste over favorittmusikken din.

Veer imidlertid oppmerksom pa at radio og musikk kan forstyrre konsentrasjonen din, for
eksempel under maltidene.

HUSKEBOKA



Aktiviteter og gjgremal som gir meg glede Ja, det er viktig Hay prioritet

Drikke morgenkaffe
X Klare personlig hygiene
Finn ut av hva Se TV
som er viktigst for Lage mat, bake m.m.
deg ved a sette Male, tegne, sy, strikke m.m.
kryss i skjemaet Kikke i fotoalbum, snakke om gamledager
Ga en tur
Mosjonere, ga i trimgruppe
Spille kort, brettspill osv.
Veere hos friser
Ga pa kafé, restaurant
Ga pa kino
Reise
Danse
Fa besok

Lese avis, bok osv.

Ga pa museum

Kjgre en tur i bilen

Dra pa dagaktivitetssenter

Velveere og massasje

Lytte til musikk

Synge (eventuelt i kor)

Stelle med mine kjeeledyr

Stelle i haven

I O | O
I O | O

Ga i kirken (eller annen religigs aktivitet)
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Snakk med familien din

Nar du har fylt ut skjiemaet over, kan du snakke med familien om hvordan de kan hjelpe
deg til a opprettholde de aktivitetene som er viktige for deg. Snakk ogsa om hvordan du
kan komme i gang med dem.

Nar dere snakker sammen, er det viktig at du forteller hvordan du gnsker a bli hjulpet, for
eksempel:

«Jeg vil at dere skal vite at jeg ikke bare kan ta meg sammen’ og ga i gang med en
aktivitet eller finne en lasning pa et problem. Det handler ikke om at jeg ikke vil.»

«Det at jeg har demens, betyr at jeg na tar mindre initiativ og ikke er sa god til &
lose problemer lenger. Sa det er ikke et sparsmal om latskap eller manglende vilje.»

«Til tross for sykdommen min vil jeg gjerne gjore aktiviteter, men jeg trenger hjelp
fra deg til a komme i gang og til a lzse eventuelle problemer som oppstar.»

Kanskje har du en annen mate a formulere det du vil si, pa?

«Det kan vaere vanskelig
a huske om man har spist.
Man kan for eksempel bruke en
elektronisk kalender eller et
avkrysningsskjema.»
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Skriv det du har lyst til a si til familien din her:

«Det kan veere
vanskelig a erkjenne
at man trenger
huskesystemer.»

«Verden har det travelt.
Den travelheten

er ikke seerlig bra for en

person med demens.»

Skriv hvilke problemer du opplever i forbindelse med gjgremalene og aktivitetene dine:
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Kommunikasjon og demens

Kommunikasjon er en stor del av det sosiale livet vart, og det har stor betydning for kontakten
med omverdenen. Kommunikasjonen bestar av hva vi kommuniserer, og hvordan vi kommuni-
serer, blant annet gjennom ord, kroppssprak og toneleie.

Demenssykdommen kan gjgre det vanskelig a

« uttrykke seqg spraklig — det er seerlig substantiver
0g navnene pa familie og venner som blir glemt

« forstd hva andre sier
» holde den re@de traden i samtalen

» huske samtaleemnet

 tainitiativ til samtale — du virker kanskje taus
» huske betydningen av ord og begreper

« uttale ordene riktig og
bruke fullstendige setninger



Personer med demens opplever kommunikasjonsproblemer i ulik grad. Etter hvert som
sykdommen utvikler seg, kan kroppsspraket og annen nonverbal kommunikasjon bli en
sterre del av kommunikasjonen enn tidligere.

Det finnes gode hjelpemidler og teknikker som kan fungere som «samtalehjelpere».
De kan hjelpe den som har demens, til & konsentrere seg i samtalen, finne de riktige
ordene og huske hva samtalen handler om.

Du kan snakke med familien din om hvordan du gjerne vil ha hjelp til & kommunisere.
| tillegg kan du fa gode rad og veiledning av fagpersoner i din kommune, ofte ved
hukommelsesteam/koordinator.

«Vi trenger at folk
snakker med oss
i stedet for a snakke
om 0ss.»

HUSKEBOKA @
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Hva kan du selv gjore?

Fortell at du har en demenssykdom, og at du derfor har problemer med
hukommelsen og a formulere deg.

Be personen om a snakke rolig med enkelt og konkret sprak.

Veer apen om hvorvidt du gjerne vil ha hjelp til a finne ord, eller om du vil preve
litt mer selv.

Bruk gjenstander, bilder eller symboler for a statte opp under det du vil fortelle.

Ha en kalender liggende pa et fast og synlig sted, slik at du og eventuelt familien
eller andre besgkende kan skrive i den.

Skriv ned avtaler.

Ved planlagte samtaler kan du skrive ned stikkord slik at du husker hva
du gjerne vil si.

Far rad og veiledning fra kommunen, for eksempel ved hukommelsesteam/
koordinator som kjenner til hjelpemidler pa omradet.

Les mer i heftet «Nar kommunikasjon svikter — inspirasjon og gode rad til
pargrende til personer med demens».
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MINE EGNE NOTATER /L/

Opplever du problemer med hukommelsen, med spraket og med a formulere deg?

Skriv et par eksempler fra hverdagen her:

Hvordan pavirker det deg nar du har problemer med a formulere deg og med & huske hva som blir sagt?

HUSKEBOKA @



Hva kan familien din gjore?

Partneren din, familie og venner kan hjelpe deg 8 kommunisere. De kan hjelpe deg a
huske avtaler og minne deg pa hva dere har snakket om. Det kan veere lurt a veere positiv
til a fa stotte og hjelp til dette.

Du kan be familie og venner om a

veere neerveerende og lyttende
vise talmodighet og gi deg tid til a forklare

veere oppmerksom pa om du @nsker
«hjelp til a komme pa ordene»

hjelpe deg a skrive ned viktig informasjon

gjenta vesentlig informasjon og
sp@rsmal under samtalen

redusere stgy i omgivelsene,
for eksempel ved a sla av TV

snakke rolig, langsomt, tydelig og
i korte setninger

unnga a irettesette deg — det kan gi deg
mindreverdighetsfolelse og skape konflikter

hjelpe deg med a bruke kalender og andre
systemer og minne deg pa a fa skrevet inn avtaler

HUSKEBOKA

«Vi har avtalt at jeg noen ganger
skal trekke det gronne eller rode
kortet, slik at Bjarne vet hvordan
jeg har det. Nar jeg trekker
det rade kortet, sa vet han at han skal
la meg veere i fred, for da er jeg sliten
eller lei meg. Nar jeg trekker det
gronne kortet, sa er det et uttrykk
for at jeg har det bra, og da er
det fint & snakke eller gjore
noe sammen (...)»



MINE TANKER OM KOMMUNIKASJON /L/

Hvordan klarer du og familien & handtere utfordringene

du har i dag nar det gjelder hukommelse og sprak?

«Og sa trenger vi tid (...)

Vi trenger tid til & formulere oss.
Det er ikke fordi vi ikke kan.
Det tar bare litt lenger tid for
tankene kommer ut som ord.
Vi trenger at folk lytter til 0ss.»

HUSKEBOKA @



Folelser, relasjoner og samliv

Det a fa en demenssykdom pavirker bade fglelseslivet, samlivet, rollen din og forholdet
ditt til andre. Det kan medfere bekymringer som: Hva kommer til & skje? Hvordan vil
sykdommen pavirke livet mitt? Hvilke muligheter har jeg til a fa hjelp?

Sjokk, sorg og sinne er normale reaksjoner nar man far en alvorlig sykdom. Det finnes
0gsa mennesker som forblir mer eller mindre upavirket fordi de pa grunn av selve syk-
dommen har problemer med a forsta og erkjenne konsekvensene av sykdommen. Noen
kan fortrenge sannheten.

Mennesker er ulike, og motgang pavirker oss
forskjellig. Vi mestrer sykdom, sorg, frustrasjoner,

utfordringer og motgang i livet pa ulike mater. «Selv om det er veldig tungt

Der finnes ikke en «riktig» mate a reagere eller for meg & ha blitt syk, har det ogsa
takle alvorlig sykdom pa, men det er viktig at dpnet opp for helt nye sider av livet.
du har noen a snakke med hvis du har behov Jeg kan merke at mannen min og jeg
for det. Sammen kan dere finne din vei videre har blitt mer apne for a snakke om

i livet med sykdommen. hva det er som er viktig for oss her

i livet. (...) Sa pa den maten kan man
si at sykdommen min har fort oss
naermere hverandre pa det
folelsesmessige planet.»
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Personer med demens har uttrykt reaksjonene og folelsene sine slik:

Jeg kan ikke merke at jeg
har en demenssykdom.
Kan det virkelig stemme?
Jeg husker da veldig godt!

Jeg er sa sint, og det
hele er haplost og urettferdig.
Hvorfor skal det vaere
akkurat meg?

Jeg kunne like gjerne
ha veert dad.

Jeg er sa trist og foler at livet,
dreammene mine og
framtiden min er tatt fra meg.

Jeg blir lei meg hvis
jeg skal bli en byrde for
familien min.

Jeg skammer meg,
og det er flaut

Jeg er redd for a
miste friheten og

a miste forstanden. selvstendigheten min.

Jeg er redd for at familie
og venner ikke vil regne
med meg lenger.
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Hvordan er folelsene og reaksjonene dine?
Du har kanskje reaksjoner som at
« du fgler deg isolert og har mistet lysten til & delta i sosialt samvaer
« du lar veere a fortelle om sykdommen eller benekter at det er noe galt

« du har skyldfelelse over & ha blitt en byrde for andre

» du bruker humor til a tone ned den vanskelige situasjonen

Humagret ditt kan ogsa veere pavirket, og du opplever kanskje
« tristhet, selvbebreidelse og eventuelt depresjon
- irritabilitet og starre neertagenhet enn tidligere
« forvirring eller uro

« endret appetitt og urolig sevn

+ angst for framtiden og for a miste kontrollen

* meningslashet

HUSKEBOKA
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Hva kan du selv gjore?

« Skriv ned bekymringene og tankene dine — det kan bidra til & skape klarhet.

« Snakk med ektefelle/partner, familie og andre naerstdende om fglelsene dine.

« Gi uttrykk for hvordan du gjerne vil behandles og mates.

« Veer apen om sykdommen - fa eventuelt hjelp fra familien til & informere andre.
» Snakk med legen din, og be eventuelt om samtaler med en psykolog.

« Undersgk hva kommunen kan hjelpe deg med. Kanskje har kommunen et
hukommelsesteam eller en koordinator som kan komme pa besgk til deg for a
gi mer informasjon om kommunens tjenester og hva som kan veere nyttig for deg.

Fa hjelp fra kommunen eller en demensforening til a mete andre i samme situasjon.

HUSKEBOKA



MINE EGNE NOTATER

Hvilke felelser og tanker har du hatt siden du fikk diagnosen?

Hva gjer du nar du er lei deg, sint eller frustrert?

Snakker du med noen om tankene og bekymringene dine? Hvem?

Annet?
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Hvordan kan demenssykdommen din pavirke familie og venner?

Det er du som har og merker sykdommen, men de rundt deg blir ogsa pavirket av
situasjonen. De kan veere bekymret og lei seg, og kan oppleve sorg over at du har
fatt en alvorlig sykdom.

Partneren din og neermeste familie kan kanskje oppleve
trgtthet og sevnproblemer
manglende appetitt
manglende energi
bekymringer over hvordan du vil greie a takle hverdagen framover
at felles framtidsdrgemmer brister
sinne og frustrasjon
sorg og tristhet
skyldfglelse og darlig samvittighet

skam

HUSKEBOKA




Stotte og hjelp

Din fastlege

Legen din har ofte god kjennskap til din helse og situasjon. Han eller hun er derfor en
nokkelperson i demensutredning, oppfelging og samarbeid med annet helse- og
omsorgspersonell. Legen bar falge sykdomsforlgpet ditt ved a avtale faste samtaler,
gjerne med 6-12 maneders mellomrom. Formalet med samtalene er a avklare om

du og familien din far nok og riktig hjelp

du trenger nye legemidler (medisiner), eller om legemidlene du bruker bar endres
det er noen blodprever du ber ta

blodtrykket ditt er ok

det har dukket opp nye helseproblemer

Legebesaket kan finne sted hjemme hos deg hvis det er ngdvendig.
Skriv gjerne en liste med sparsmal til legen fgr besgket, gjerne sammen med partneren

din eller et annet familiemedlem. Du kan ogsa ta med partneren din eller et familie-
medlem til legen.

Unnga om mulig a bruke sovemedisiner og beroligende legemidler.
De er vanedannende og slaver den sarbare hjernen din — selv pa dagtid.
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Utredning og oppfolging i sykehus

Demensutredning kan for noen skje pa sykehus. Nar utredningen er giennomfert, fortsetter
de fleste pasientene hos sin egen fastlege. Hvis det oppstar nye problemstillinger i for-
bindelse med demenssykdommen, kan du evt. bli henvist pa nytt av legen din.

Hjelp og stotte fra kommunen

Personer med demens har rett til helse- og omsorgstjenester fra kommunen pa lik linje
med alle andre som har behov for det. En demensdiagnose gir i seg selv ingen rett til
tienester, det er ditt behov for hjelp og din evne til a mestre eget liv og egen helse som er
avgjerende.

Nar du har fatt en demensdiagnose, kan det veere godt at noen fra kommunens helse-
og omsorgstjenester kjenner til din situasjon og felger deg opp med rad og veiledning.
Da kan for eksempel kontakt med og oppfelging av et hukommelsesteam (ogsa kalt
demensteam) veere til god stotte. Slik oppfaelging kan veere nyttig ogsa fer du far andre
tienester.

Hvis du har behov for hjelp fra kommunen, kan du henvende deg til kommunens vedtaks-

kontor (kommuner har ulike navn pa dette). Der kan de veilede deg og eventuelt hjelpe
deg a sgke om ulike helse- og omsorgstjenester.
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Brukermedvirkning

Du har rett til & medvirke nar du mottar helse- og omsorgstjenester. Denne medvirknings-
retten kalles ofte for brukermedvirkning, og innebeerer at tjenestetilbudet sa langt som
mulig skal utformes og gjennomfgres i samarbeid med den som mottar tilbudet. Malet er
at du skal fa et godt tilbud som er tilpasset dine egne behov. Dersom du gnsker det, kan
dine pargrende ogsa fa veere til stede ved planlegging og gjennomfgring av helse- og
omsorgstjenester

til deg.

Tjenester i hiemmet

For at du skal ha det godt hiemme og kunne bo hjemme sa lenge det er forsvarlig,

vil hiemmebaserte tjenester ofte vaere til god hjelp. Du kan blant annet fa hjelp til
tilrettelegge hjemmet ditt ved hjelp av teknologiske hjelpemidler (velferdsteknologi).
Slik teknologi kan gjgre deg mer trygg og selvhjulpen. | tillegg kan du fa hjelp til a veere
aktiv i hverdagen og komme deg ut a treffe andre.

Aktuelle tjenester i hiemmet kan veere:
Praktisk bistand (hjemmehijelp)
Stottekontakt
Dagaktivitetstilbud

Hjemmesykepleie
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Velferdsteknologi som kan vaere nyttig

Lasninger som kan brukes alene av personen med demens kan veere
elektronisk kalender
enkel klokke
enkel mobiltelefon, TV og radio

tilpasset fjernkontroll

Lasninger som kan brukes sammen med pargrende eller
helse- og omsorgspersonell, kan veere

lokaliseringsteknologi/GPS
elektronisk derlas
elektronisk kalender

medisindispenser

Lasninger som styres av pargrende eller
helse- og omsorgspersonell, kan veere

lokaliseringsteknologi/GPS
automatisk lysstyring

varmesensor og bevegelsessensor

HUSKEBOKA
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Individuell plan og koordinator

Etter hvert som demenssykdommen utvikler seg, kan du fa behov for flere tjenester fra
kommunen. Nar du mottar flere tjenester fra kommunen kan du ha rett pa individuell plan
og/eller koordinator. Dette skal sikre du far tilstrekkelig og riktig tjenester som dekker dine
behov.

Individuell plan (IP) er et dokument der dine behov og @nsker skrives ned. | tillegg til god
koordinering av de tjenestene du far, er malet med en IP av du skal delta aktivt med & lage
en plan for framtiden din. En IP skal kun utarbeides hvis du gnsker det.

En koordinator skal bidra til at du far ngdvendig oppfelging og sikre at tjenestene du
mottar er ssmordnet. Du skal fa tilbbud om koordinator ogsa hvis du takker nei til
individuell plan.

Nar skal jeg soke om tjenester?

Har du behov for hjelp i hverdagen, kan du seke din kommune om bistand. Kanskje vegrer
du deg for a ta imot hjelp. Et godt rad er da a lytte til fagfolk, de har erfaring fra liknende
situasjoner. Du kan kontakte din kommune for a fa informasjon om hvilke helse- og
omsorgstjenester de har, og hva som kan veere aktuelt for deg. Det er ogsa viktig a huske
pa at kommunen har en selvstendig plikt til & tilby ngdvendige og forsvarlige tjenester.
Dette innebaerer blant annet at de skal tilby tjenester til deg selv om du ikke har sendtinn
en sgknad, dersom kommunen blir gjort oppmerksom pa ditt behov og vurderer at det er
nedvendig a iverksette tjenester.
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Andre aktivitetstilbud

| mange kommuner er det mulig @ mosjonere eller ga pa trening sammen med andre i samme
situasjon. Noen idrettslag tilbyr spesielle treningsopplegg med frivillige hjelpere som kan bista
deg med treningen. Visse kulturtilbud og museer er spesielt tilrettelagt for personer med de-
mens.

Lokale demensforeninger og demenskafe

Det finnes lokale demensforeninger i regi av Nasjonalforeningen for folkehelsen. Pa

deres nasjonale nettside www.nasjonalforeningen.no finner du en oversikt over hvilke kommu-
ner som har lokalforeninger. Demensforeningene arrangerer blant annet mateplasser for infor-
masjon og erfaringsutveksling, de sprer informasjon via nettside og Facebook, og de bidrar
med informasjon om demens pa ulike arenaer og samarbeider med kommuner om pargrende-
skoler.

Mange kommuner har tilbud om demenskafe. Det er et tilbud til personer med demens og
deres pargrende der de kan treffe andre i samme situasjon.

Demensvennlig samfunn

En del kommuner, sykehus og private servicenaeringer har blitt det som kalles demens-
vennlige. Det betyr at de ansatte har gatt pa kurs der de blant annet har leert om demens, tips
til kommunikasjon og handtering av ulike situasjoner. Sjekk gjerne om din kommune eller din
naerbutikk er demensvennlige. Det vil gi deg en trygghet for at du far den hjelpen du trenger.
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Trenger du noen a gjore aktiviteter sammen med?

Nasjonalforeningen for folkehelsen har et tilbud de kaller aktivitetsvenn. En aktivitetsvenn
er en frivillig person som du kan gjgre aktiviteter sammen med til avtalte tider. Hvis du
lurer pa om dette er noe for deg, kan du sende en e-post eller ringe til Nasjonalforeningen
og fortelle om ditt behov.

Hva skjer nar du har ensket deg en aktivitetsvenn?

Nar du har meldt din interesse for a fa en aktivitetsvenn, praver vi a finne en frivillig som
har ssmme interesser som deg. Det gjgr vi fordi vi vet at personlige interesser og god
kijemi er viktig. Dere skal begge ha glede av a gjgre aktiviteter sammen.

For mer informasjon kontakt Nasjonalforeningen for folkehelsen pa
e-post: aktivitetsvenn@nasjonalforeningen.no
eller telefon: 23 12 00 0OO.

Nasjonalforeningen
for folkehelsen
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Hva kan du selv gjore?

Ta med en du stoler p3, til samtaler med legen, koordinatoren eller
andre du soker rad hos.

Lag en liste pa forhand over de temaene som du/dere gjerne vil snakke om.
Skriv ned viktig informasjon under samtalen.

Samle viktige papirer og notater i en mappe slik at de er enkle a finne.

Bruk en kalender til & registrere avtaler med legen, koordinatoren eller andre.

Etter telefonsamtaler bgar du skrive et notat i kalenderen om hva dere
snakket om, sa du har en slags loggbok.

Ta kontakt med din kommune, eller med frivillige organisasjoner
I ditt neermilj@. Her om de har aktivitetstilbud som er tilrettelagt
for personer med demens, eller andre tilbud som de tenker kan
passe for deg.

HUSKEBOKA @
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Framtiden

Selv om du i en tidlig fase av demenssykdommen fortsatt har evnen til a ta avgjorelser i
eget liv, vil du sannsynligvis trenge hjelp til dette etter hvert som sykdommen forverrer
seq. Det kan derfor veere lurt & tenke gjennom dette mens du enna er i en tidlig fase av
sykdommen. Vi vil ogsa anbefale deg a dele dine tanker med andre.

Fordeler med a snakke med familie eller venner om framtiden kan veere:

Du far selv mulighet for & dele dine tanker og folelser. Apenheten kan vaere
en lettelse bade for deg selv og for familien.

Da kan du (senere) motta mer individuelt tilpassede helse- og omsorgstjenester.
Andre vet om dine verdier og gnsker nar det gjelder framtidig omsorg og behandling,
boligform, skonomi og sa videre.

Du kan selv pavirke hvem som skal hjelpe deg med a ivareta dine personlige
og okonomiske interesser.

Det vil veere lettere for familien din & hjelpe deg nar de kjenner dine tanker,
fglelser, behov og gnsker.

Du kan fole deg tryggere pa framtiden og ha tillit til at du far ngdvendig stotte
og hjelp i rett tid — og pa den maten du selv onsker.

HUSKEBOKA
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Hvis du trenger hjelp
til a ivareta dine interesser

Etter hvert som demenssykdommen skrider frem, kan det bli vanskelig a ivareta egne
interesser. Det finnes i dag flere ordninger som kan hjelpe deg dersom du trenger hjelp
for & ivareta gkonomiske eller personlige forhold. De mest aktuelle er vergemal, fremtids-
fullmakt og legalfullmakt.

Vergemal

En verge kan bista deg i personlige og gkonomiske sparsmal. Det skilles mellom frivillig
vergemal, der du selv bestemmer om du vil ha verge eller ikke, og tvungent vergemal.
Det er Fylkesmannen som oppnevner verge og ved spgrsmal om verge kan du kontakte
vergemalsavdelingen i ditt fylke.

Legalfullmakt

A opprette en legalfullmakt innebaerer en at naerstdende person av deg kan bista deg i
gkonomiske forhold uten a veere oppnevnt som verge. Den som far legalfullmakt kan kun
hjelpe til med dagligdagse gkonomiske gjgremal, som a betale regninger, skatter, kjope
inn gaver og lignende. Dersom du trenger hjelp til starre ekonomiske handlinger, som
salg av hus, ma det oppnevnes verge dersom du har behov for gkonomisk hjelp. En legal-
fullmakt kan aldri handle i strid med dine gnsker. Hvem som kan veere legalfullmakt fglger
av vergemalsloven.
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Fremtidsfullmakt

En fremtidsfullmakt er et dokument der du skriver ned hvem du onsker skal hjelpe deg

i skonomiske og/eller personlige forhold hvis du i fremtiden ikke lengre er i stand til 4
ivareta dette selv. Du bestemmer selv hva denne personen skal hjelpe deg med og om
fullmakten skal vaere avgrenset til en bestemt ting, som for eksempel salg av bolig. En
fremtidsfullmakt kan ikke gi andre myndighet til & stemme ved valg for deg eller endre ditt
testament eller andre lignende starre personlige forhold. Fullmakten underskrives av to
vitner, og du som gir fremtidsfullmakt til en annen person ma veere samtykkekompetent.

Du kan lese mer om vergemal, legalfullmakt og fremtidsfullmakt pa
www.vergemalsportalen.no og pa www.fylkesmannen.no

«Det er viktig & kunne
ytre seg pa like fot med
andre og bli regnet som

en fullverdig person.»

HUSKEBOKA @
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Sparsmal om framtiden min
Du kan vurdere a drofte felgende spgrsmal med familien:
Hvem skal hjelpe meg med gkonomien?
Hva vil jeg gjerne at partneren og familien min hjelper meg med?
Hvordan vil jeg ha hjelpen?
Hva tenker partneren og familien min om framtiden?

Framtidsfullmakt — hva er det, og kommer vi til & fa bruk for det?

«Det er vanskelig a forsta
at man kommer til & bli sa syk
at man trenger a ta stilling til

pengesaker og sa videre

uti framtiden.»
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MINE EGNE NOTATER 4/

Hvilke tanker har jeg om framtiden?

Hvilke folelser far jeg av a tenke pa framtiden?

«Noen ting er man
nadt til 3 endre, og man
ma ta stilling til de

8 Hva kan du selv gjore?
viktige tingene i livet.» ? « Veer apen om tankene og folelsene du har om framtiden.

» Snakk med partneren og familien din i tide.

{
Y « Sgk hjelp hos kommunens helse- og omsorgstjeneste,
advokat eller sosialradgiver.
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Noen fakta om demens

Demens skyldes sykdom — ikke alderdom. Risikoen for demens gker med alderen,
men er aldri en naturlig felge av a bli eldre. Yngre mennesker kan ogsa fa demens.

Per i dag finnes det ingen behandling som kan helbrede en demenssykdom.
Det er imidlertid mulig at riktig behandling kan forsinke utviklingen noe ved visse
typer demens.

De fleste personer med demens far hukommelsesproblemer. Demens kan imidlertid
0gsa ramme andre kognitive ferdigheter, som for eksempel handlekraft, stedsans og
evnen til & finne ord. | tillegg kan det komme endringer i personligheten.

Alzheimers sykdom er den vanligste arsaken til demens, men er bare én av mange
sykdommer eller tilstander som kan fere til demens.

Demens er ikke en livsstilssykdom. Sunn livsstil kan redusere risikoen for demens
senere i livet, men kan ikke helt fjerne risikoen for demens. Pa samme mate kan sunn
livsstil heller ikke helbrede demenssykdommer, men mye tyder pa at utviklingen av
demens kan forsinkes litt hvis man lever sunt.

Mennesker med demens, spesielt de med mild grad av sykdommen, kan leve et
aktivt og innholdsrikt liv. Senere i sykdomsforlgpet blir symptomene mer alvorlige,

og behovet for hjelp gker. Samtidig kan mennesker med demens da i stgrre utstrekning
enn f@r ha glede av neere og enkle aktiviteter, som for eksempel a ga tur.
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Demens har sjelden arvelige arsaker. Det kan vaere relevant @ mistenke arvelige arsaker
i familier hvor det er flere tilfeller av samme demenssykdom, og hvor sykdommen har
debutert tidlig i livet (for 65 ars alder).

Mosjon og aktivitet kan hjelpe mennesker med demens med a bli roligere og
mindre rastlase. | tillegg er mosjon generelt bra for helse og velveere.

Sinne og aggresjon er ikke et karaktertrekk ved mennesker med demens, men det
kan likevel forekomme i visse situasjoner. Denne atferden kan forebygges hvis man
identifiserer de bakenforliggende arsakene. Aggressiv atferd kan for eksempel skyldes
at personen er sint eller redd, eller fgler seg utilstrekkelig eller makteslas. Sinne og
aggresjon kan ogsa skyldes sviktende evne til a styre impulser. Det kan ogsa utl@ses
av smerte eller fysisk sykdom, for eksempel urinveisinfeksjon.

Alle mennesker trenger a delta i meningsfulle aktiviteter — ogsa mennesker med
demens. Hverdagens aktiviteter og rutiner skaper trygghet og er samtidig identitets-
skapende. For mennesker med demens kan det veere vanskelig a opprettholde de
aktivitetene og gjgremalene de hadde fgr de ble syke. Det handler derfor om a finne
fram til nye og tilpassede aktiviteter som gir mening for den enkelte. Mange aktiviteter
er giennomfgrbare hvis man far litt hjelp og statte.
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Fa mer kunnskap

Nasjonalforeningen for folkehelsen

Nettside: www.nasjonalforeningen.no/demens/
Tlf. Demenslinjen: 23 12 00 40

E-post: demenslinjen@nasjonalforeningen.no

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse
Nettside: www.aldringoghelse.no/demens

TIlf. 33 34 19 50

E-post: post@aldringoghelse.no

Nettside om demens pa samisk

Det finnes informasjon og verktgy med samisk sprak og kulturperspektiv pa nordsamisk, sgrsamisk og
lulesamisk. Se: www.aldringoghelse.no/demens/samisk/

Her finner du informasjon, filmer og verktay oversatt til de ulike samiske sprakene, samt linker til andre
aktuelle nettsider pa samisk.

Andre aktuelle nettsider

Nasjonal kompetansetjeneste for laering og mestring innen helse — www.mestring.no

Tips og rad om hjelpemidler som gjor det enklere a klare seg selv i hverdagen — www.hvakanhjelpe.no
Vergemalsportalen — www.vergemal.no

ULOBA — Borgerstyrt personlig assistanse — www.uloba.no

Frivillighet Norge — www. frivillighetnorge.no

Parerendesenteret — informasjon, tips og rad til parerende — www.parorendesenteret.no

Barns beste — Nasjonalt kompetansenettverk for barn som pargrende -
www.sshf.no/helsefaglig/kompetansetjenester/barnsbeste

Snakketoyet — digitalt samtaleverktgy for deg som @nsker a stotte og ivareta barn som er pargrende —
www.snakketoyet.no
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MIN KONTAKTINFORMASJON

Min kommune
Kontaktperson:
Telefon:

E-post:

Koordinator:
Telefon:

E-post:

Hjemmesykepleien:
Vakttelefon:

Kontaktperson:

Fastlegen min
Navn:
Adresse:
Telefon:

Apningstider:

HUSKEBOKA

Andre kontakter
Navn:
Telefon:

Annet:

Navn:
Telefon:

Annet:

Navn:
Telefon:

Annet:

Navn:
Telefon:

Annet:
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OM HVERDAGEN MED DEMENS

Denne boka er til deg som nylig har fatt en demensdiagnose og er i
en tidlig fase av sykdommen. Boka kan brukes i forbindelse med at du
deltar pa et kurs om demens eller i en samtalegruppe. Den kan ogsa
brukes som utgangspunkt for samtaler mellom deg, dine pargrende
og/eller helse- og omsorgspersonell.

For de av dere som gar pa kurs om demens, gjengir boka temaene fra
kurset i kortform. Den har ogsa plass til at du kan svare pa spgrsmal og
skrive egne notater. Er du pargrende, kan du bruke boka som en veileder
til hvordan du stgtter personen med demens i hverdagen.
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