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Hvordan bruke heftet
og postkortene

Heftet
Dette heftet har tre deler:

Del 1: Jennys dagbok

Sidene 7-30 er for personale og familier som har omsorgen for personer med
utviklingshemming. Du vil se bilder av en uke som er typisk for Jenny som har demens. Malet
er a snakke med mennesker med utviklingshemming om hvorfor Jenny oppfa@rer seg
annerledes, og hvordan hun kan fa hjelp til a leve best mulig med sin demens. Dette kan
0gsa hjelpe personalet og familiemedlemmer til & svare pa spgrsmal de kan fa.

Del 2: Samtaler med Jenny om demens diagnosen
Sidene 31-37 viser hvordan du kan samtale med en person med utviklingshemming om
demens diagnosen.

Del 3: Samtaler med venner om demens
Sidene 39-43 inneholder en veiledning til personale og familien om hvordan de skal forklare
hva demens er, til venner av personen med demens.

Selv om heftet fgrst og fremst henvender seg til personalet og familiemedlemmer, er Jennys
dagbok skrevet i et sprak som egner seg i samtaler med mennesker med utviklingshemning.
Vi anbefaler deg a lese hele heftet fgr du begynner & bruke det i samtalene dine.


http://www.pavpub.com/

Den engelske versjonen av Jennys dagbok har to versjoner. En hvor de bruker begrepet
lerevansker og en hvor de bruker begrepet utviklingshemming. Grunnen til dette er at det
brukes ulike begreper i England og andre steder i verden. Begge versjonene kan lastes ned
gratis fra www.uws.uk/jennysdiary

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Postkort

Postkortene er eksempler pa hva Jenny pleier a holde pa med i Igpet av en uke. Kortene kan
bli sendt rundt og bli sett naermere pa. De kan ogsa sees pa en datamaskin eller henges opp
pa veggen hjemme.

PIC 1: Jenny og Anna ...

PIC 2: Jenny liker a stelle med blomster. Hun gnsker a fortsette jobben som frivillig pa hage
sentret.

PIC 3: Jenny liker @ ha pa seg ...

PIC 4: Jenny liker ...

PIC 5: Jenny og Linda ser pa et dataprogram som viser en kartlegging

av hva som er forandret i Jennys hverdag.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Dem som har roller i dette heftet er:
Jenny Georg er Jennys kjaereste

Linda er Jennys s@ster Anna er Jennys venninne

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Del 1

Jennys dagbok
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Mandag

PIC: Jenny og Anna
jobber pa kafeen

Pa mandag jobber Jenny pa en kafe.

Hun liker @ snakke med folk og servere dem,
seerlig hennes kjzereste Georg.

Anna er Jennys venninne.

Hun jobber sammen med Jenny pa kafeen.

PIC: Jenny liker
a servere kundene,
seerlig kjeeresten Georg.

| det siste har Jenny veert veldig stille pa jobben.

Anna sier at Jenny ikke alltid klarer a finne frem til doen
og det gjgr at hun ikke liker a jobbe pa kafeen lengre.
Det gj@r at Jenny fgler seg urolig.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Mandag

PIC: Jenny blir urolig nar hun ikke husker
hvordan hun kommer seg til doen.

Jenny sover darlig natten etter at hun har jobbet pa kafeen.



Noen ganger vakner hun om natten,

og husker ikke hvorfor hun har statt opp.

Dette kan veere fordi hun er urolig og nervgs,
etter at hun har jobbet pa kafeen.

Det kan hende hun blander mellom dag og natt.

Vi kan hjelpe:

Jennys demens gjgr det vanskelig for henne a finne frem i rom og bygninger hun pleide a
finne frem i f@r. Vi kan gjgre det enklere for henne pa kafeen, ved a bruke bilder og
symboler.

Personalet eller noen fra familien kan snakke med eieren av kafeen og be han sette opp
ulike tegn og symboler i passe hgyde, som viser veien til doen. Dette vil veere til hjelp for
flere, ikke bare dem med demens.

| passende hgyde, bgr et utgangsskilt veere plassert pa innsiden av dodgren, slik at Jenny
finner veien tilbake til kafeen.

Et mgrkt farget sete pa den hvite doen, gjgr det lettere a se hvor doen er. Dette er fordi
fagene gir en kontrast, som gjgr det lettere a se doen.

A utvikle gode rutiner for & g& pa do og & ha god tid, er til hjelp for personer med
demens.

I hjemmet kan lyset pa badet sta p3, slik at Jenny finner doen nar hun star opp om
natten.

Det er en viktig rutine for Jenny a ga pa jobb hver uke. Hun bgr bli oppmuntret til a gjgre
dette sa lenge som mulig. Den dagen kan komme da hun selv gnsker a slutte.

Om Jenny slutter a jobbe pa kafeen, kan hun like vel gnske ga dit som kunde, for a treffe
Anna og andre venner som jobber der.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Mandag

PIC: Et symbol i riktig hgyde
vil hjelpe Jenny
og finne frem til doen.

PIC: Jenny er ikke sa hgy.
Symbolet bgr veere i hgyde med gynene
for a vise veien inn og ut av doen.



Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Tirsdag

Pa tirsdag gar Jenny til et dagsenter, men hun er alltid trett.

Noen ganger kommer hun for seint til minibussen,
fordi hun bruker sa lang tid pa a kle pa seg.

Jenny husker ikke alltid hvilke kleer hun skal ta pa seg fgrst.
Hun husker ikke alltid alle klaerne hun skal ta pa seg.

PIC: Jenny synes det er vanskelig
a kle pa seg. Ta tirsdag morgen
bruker hun lang tid pa a bli ferdig.

Minibussen venter pa henne,

men Jenny synes det er vanskelig a8 ga opp trinnene.
Georg blir av og til lei av @ vente

og ber henne skynde seg.

Nar hun kommer til dagsenteret,

synes hun det er brakete der.

PIC: Georg blir av og til irritert

nar Jenny bruker lang tid

pa a ga inn i bussen. Hun synes det er verre
na enn fgr 8 komme seg opp trinnene.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Tirsdag

Vi kan hjelpe:

Sterkere lys, eller mer naturlig lys pa soverommet, kan hjelpe Jenny til a se kleerne sine. Ved
a giJenny faerre klaer a velge mellom, blir det lettere for henne a velge hvilke hun vil ha pa
seg.

Hver morgen kan personale eller familien legge klaerne til Jenny i riktig rekkefglge.
Personale eller familien trenger kanskje mer tid sammen med Jenny for a hjelpe henne med
personlig stell.



Kanskje det er mulig at Jenny blir hentet av minibussen senere pa dagen, og at hun kommer
til dagsenteret nar det er roligere der.

Jenny liker kanskje ikke a ga mellom ulike rom og aktiviteter. Kan hende det er bedre for
henne a sitte pa et rolig et sted og holde pa med noe hun liker.

Kanskje Jenny etter en tid gnsker a slutte pa dagsenteret. Nar dette skjer, kan vennene
hennes fa hjelp til 3 besgke henne hjemme.

Jenny kan snakke med vennene sine i telefonen, pa datamaskinen eller pa ipad.

PIC: Kanskje Jenny
aller best liker

a sitte i ro og gjgre
noe hun liker.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Tirsdag

PIC: Det er viktig for Jenny
og vennene hennes

a ha kontakt

med hverandre,

selv om Jenny har sluttet
a ga sa mye ut.

PIC: Med hjelp,

kan Jenny bruke
forskjellig typer
teknologi

eller sosiale media,
for & holde kontakt
med vennene sine.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Tirsdag

PIC: Jenny kan fortsette a snakke
med venner og familie

ved a bruke baerbar PC

med kamera og mikrofon.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Onsdag

Pa onsdag jobber Jenny og Georg frivillig pa et hagesenter.
Jenny liker a jobbe i hagen og i drivhuset.

PIC: Jenny og Georg
liker 3 jobbe
sammen pa
hagesenteret.

Det er positivt for nattesgvnen til mennesker med demens,
a veere utendgrs i naturlig lys og solskinn.

PIC: Jenny liker

a dyrke blomster

og vil gjerne
fortsette som frivillig
pa hagesenteret.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Onsdag

Jenny synes det er vanskelig a ga opp og ned trappen til drivhuset,
dette gjgr henne urolig.
Noen ganger kjefter hun pa vennene sine



nar de forsgker a hjelpe henne.

Dette hender hjemme ogsa.

Hun star nederst eller gverst i trappen,
uten a bevege seg.

PIC: Jenny synes
det er vanskelig a ga
opp eller ned trinn og trapper.

PIC: Jenny fgler seg tryggere
pa a ga opp eller ned trinnene
nar Georg holder

handen hennes

for a hjelpe.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Onsdag

Vi kan hjelpe:

e Oppmuntre Jenny til 3 gjgre ting hun liker.

e Fordi dybdesynet er forandret, synes folk med demens det er vanskelig @ ga opp eller
ned trinn og trapper. Dette betyr Jenny ikke vet om et trinn gar opp eller ned. Hun
stopper opp fordi hun er redd for a falle.

e Jenny kan fgle seg tryggere om Georg eller noen andre holder henne i handen. Det kan
hjelpe Jenny om kanten pa hvert trinn er markert med farget tape. Dette fremhever
kanten pa hvert trinn i trappen.

e | hjemmet vil et rekkverk som har annen farge enn veggen veaere lettere a se. Ogsa
brytere i en annen farge enn veggen, vil veere lettere a se og lokalisere.

e Gjgr belysningen bedre innendgrs og i hjemmet. Jenny vil antagelig forsgke a unnga
mgrke plasser, ganger og rom. Hun vil antagelig bli mer forvirret dess mgrkere det er.
Belysningen bgr vaere jevnt sterk alle steder, for a unnga skygger og gjenskinn.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Torsdag
Pa torsdag kveld liker Jenny og spille spill og kikke i ukeblader.

PIC: Jenny liker
a sitte rolig
a se i ukeblader.

Noen ganger sier hun de samme tingene om og om igjen.
Hun husker ikke alltid hvordan hun skal spille spill hun har pleid a like.
Jenny blir forvirret og urolig nar det er for mye brak.

PIC: Jenny husker ikke
hvordan hun skal spille
de spillene

hun har pleid 3 like.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Torsdag

Noen ganger holder Jenny seg pa magen.
Linda og Georg vet ikke hvorfor.

PIC: Noen ganger klarer
ikke Jenny a fortelle

om hun har smerter.

Ved 3 se pa henne

kan vi kanskje finne det ut.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Torsdag



Vi kan hjelpe:

Det kan bli for brakete for Jenny og spille spill og se pa TV. Hun vil kanskje gjgre noe

som er roligere. Hun liker a ha pa neglelakk, og synes det er morsomt @ male neglene
sine sammen med Linda.

Jenny liker a lytte til favorittmusikken sin, men ikke for ofte. Da kan hun lett bli opphisset
og lei seg.

Mange av oss liker a samle pa bilder i fotoalbum og ha personlige minner i en boks. Jenny
liker @ kikke i minneboksen sin sammen med Linda.

Ikke alle forandringer er pa grunn av demens. Om Jenny blir mer forvirret ganske raskt,
er det antagelig fordi hun har en infeksjon eller drikker for lite vann. Det er antagelig ikke
fordi hun har demens.

Jenny kan rope hgyt fordi hun har vondt. Hun kan for eksempel ha vondt i magen, men
klarer ikke a fortelle det til oss. Kanskje hun trenger medisiner for a bli kvitt det.

Noen ganger kan Jennys ansikt vise oss om hun er lykkelig, bedrgvet eller har smerter,
selv om hun ikke er i stand til & fortelle oss hvordan hun har det.

Vi ma vaere oppmerksomme pa alle mater Jenny kommuniserer pa og ikke bare hgre pa
det hun sier.

Det kan ta lang tid for Jenny & finne de riktige ordene. Hun kan blande sammen ord. Det
er fint 3 sitte rolig & vente sammen med henne, mens hun forsgker a tenke ut hva hun vil
Si.

Hodetelefoner vil hjelpe Jenny til & holde fokus pa favoritt musikken sin og a kutte ut
andre ting som kan distrahere henne.

Om venner er oppbrakte eller sinte pa Jenny, er det viktig at de snakker med personalet
eller familien om dette.

Ikke forspk @ argumentere med Jenny. Som alle andre har Jenny gode dager og darlige
dager.

PIC: Jenny liker

a ha pa seg neglelakk
og 4 male neglene

til sgsteren Linda.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Torsdag

PIC: Det er viktig
for Jenny



a fortsatt gjgre
ting hun liker.

PIC: Jenny liker a lytte
til musikk og a synge favorittsanger
og andre kjente sanger.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Fredag

Pa fredag liker Jenny a spise lunch med Georg pa kafeen.
Jenny har stadig stgrre vansker med a bestille mat.

PIC: Jenny liker

a ga pa kafé

med Georg nar

hun ikke er pa jobb.

Nar hun spiser har hun begynt a hoste mer.
Georg er bekymret fordi det hgres ut som om
Jenny holder pa a bli kvalt.

PIC: A spise og a drikke
er blitt vanskeligere.
Jenny hoster mer

for 8 unnga at maten
kommer i vrangstrupen.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.

Page 23:

Fredag

Vi kan hjelpe:



e A hademens betyr for Jenny at hun sliter mer med 3 spise, drikke og svelge.

e Det kan vaere bedre for Jenny a ga pa kafé en tid pa dagen hvor det ikke er sa mye stgy
der.

e Hyppige og sma maltider, er bedre enn et par store maltider per dag. Grunnen til dette
er at det er vanskeligere a3 konsentrere seg, det er darligere appetitt og endringer i
hvordan maten smaker.

e Det er viktig @ minne Jenny pa at hun sitter rett opp og ned nar hun spiser og drikker.
Hun vil da unnga a sette sa lett mat i vrangstrupen og hoste mindre.

e Jenny kan begynne a glemme hvordan hun bruker kniv og gaffel. Hun kan bli minnet pa
hvordan hun spiser nar bestikket blir lagt i hendene hennes. Du kan legge egen hand
over hennes og pa den maten veilede henne (sensitiv handledelse).

e Jenny kan bli forvirret av det vi sier eller gjgr. Det kan hjelpe henne at vi snakker i korte
setninger.

e For Jenny betyr det 3@ ha demens at hun har vanskeligere for a tygge og a svelge mat og
drikke. Musklene som kontrollerer svelgingen i munn og hals, fungerer ikke sa bra.

e Jenny hoster ofte for a unnga at maten kommer i vrangstrupen. Hun kan bli andpusten
etter hun har spist og drukket. Noen ganger holder hun maten i munnen, fremfor a tygge
og a svelge den. Det er en risiko for at Jenny kan fa lungebetennelse om hun far mat i
lungene og hun kan ga ned i vekt.

e Jenny kan ha behov for hjelp fra en logoped dersom hun har store vansker med a spise,
drikke og a svelge. Logopeden kan fortelle om mat og drikke som er trygt for henne a
spise. Hun trenger kanskje tykningsmiddel i drikke sitt. Det hjelper ogsa at maten blir
kuttet i mindre biter eller blir moset.

e Det er ulike typer tykningsmiddel til mat og drikke. Noe av maten og drikke er litt
tykkere, mens annen mat er sa tykk at en ma bruke skje for a spise det.

e Folk med demens kan glemme 3 spise og a drikke. Mat med sterk lukt og smak
kan vaere mer appetittvekkende.

e En ernaringsfysiolog kan sgrge for at Jenny far i seg nok mat og drikke hver dag, og at
hun far ngdvendige vitaminer.

e Jenny og Georg kan fremdeles hygge seg sammen. Del tre i dette heftet viser hvordan
personalet og familien kan snakke med Georg om hva som skjer med Jenny.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Fredag

PIC: Det kan veere
lettere for Jenny



a3 spise suppe.

Sma og hyppigere
maltider er bedre enn
store maltider.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Lgrdag

Pa Igrdag gar Jenny til butikker.

Hun gar i samme butikk hver uke og kjgper et ukeblad.

Den siste tiden hun begynt a bruke lang tid.

Noen ganger gar Jenny seg bort pa veien hjem.

Hun har begynt 3 si at hun ikke har lyst til & ga i butikker mer.
Hun star i veikanten og liker ikke a ta steget ut i veien.

PIC: Det er vanskeligere a ga over veien.
Jenny er ikke sikker pa om
hun skal ta et skritt ned eller opp.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Lordag

Dette hender hjemme nar Jenny gar fra det ene rommet til det andre.
Det ser ut som om hun noen ganger er redd for a ga gjennom dgrapningen.

PIC: A g& gjennom dgrapninger

er blitt vanskeligere.

Er ulike farger pa gulvene

tror Jenny at det er et trappetrinn.

Stadig sp@r Jenny sgsteren sin Linda: «Hva er galt med meg?»



Hun vet at noe er galt, men forstar ikke hva det er.

PIC: Jenny vet

at noe er galt,

men hun vet ikke

hva det er.

Hun kan snakke med
spsteren Linda om det.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Lordag

Vi kan hjelpe:

e Darlig syn, tap av syn pa ett gye eller darlig belysning, kan ogsa gjgre det vanskelig for
Jenny og ga i trapper og trinn. Dette behgver ikke & ha noe med hennes demens og gjgre.

e Forandringiav mgbleringen og gulvene i hjemmet, kan hjelpe Jenny a forholde til
endringene i dybdesynet. Det kan veere enklere for henne & bevege seg mellom
rommene nar gulv eller tepper har samme farge.

e Degrkarmer i ulike farger kan gjgre innganger og utganger mer synlig.

e Personale, familie og venner kan ga sammen med Jenny til butikken.

e Personer med demens kan bruke et sporingssystem slik at personalet og familien kan se
hvor de er nar de kommer for seint eller er gatt seg bort. Jenny kan for eksempel bruke
ei klokke eller en mobiltelefon med GPS (Global Positioning System), hun putter i
lommen eller i vesken, nar hun gar ut. Hun ma minnes pa a ta den med seg.

e Kanskje Jenny etter hvert trenger a fa ukebladet levert hjem, slik at hun fortsatt kan ha
gleden av a kikke i det.

e A haettrygt omrade i hagen & vaere, er viktig for Jenny den dagen hun ikke er i stand til
ga til butikken.

e Del to i dette heftet, kan hjelpe personalet og familien til 8 snakke med Jenny om det
som skjer med henne.

PIC: Like gulver i forskjellige rom
gjor det enklere a ga

gjennom dgrapningene. Dgrkarmer
i ulike farger gjor det lettere

a se utganger og innganger.



Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Lordag

PIC: Jenny kan fa ukebladet
sendt hjem til seg nar

hun synes det blir vanskelig
a ga til butikken.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations about
dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.
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Se¢ndag

Pa sgndag gar Jenny i kirken.

Hun liker @ synge og a hjelpe til under kirkekaffen.
Na sier hun at gudstjenesten tar for lang tid.
Noen ganger gar hun hjem fgr den er ferdig.

PIC: Jenny liker ikke
a ga i kriken.

Noen ganger gar hun
tidligere fra kirken
fordi gudstjenesten
tar for lang tid.

Vi kan hjelpe:

e Undersgk om noen gudstjenester er kortere og om det er et tidspunkt hvor det ikke
forstyrrer sa mye at Jenny gar.

e Jenny kan fremdeles ha en rolle under kirkekaffen, slik at hun fgler seg verdsatt.

e Hun kan synge salmer nar hun er hjemme.

e Personalet eller familien kan fine ut om noen fra kirken kan besgke Jenny i hennes hjem.
Dette kan gjelde bade synagogen, moskeen eller sikenes tempel (Gurudwara), sa vel som
et prestegjeld eller andre menigheter.



e Lytte til musikk eller se religigse programmer pa TV sammen med Jenny.

e Jenny kan ha lyst til 3 ga til kirken ulike dager i Igpet av uken og kanskje de dagene det er
roligere i kirken.

e |alle trosretninger er det viktig a opplyse om hva demens er.

e Husk pa at andelige behov ikke bare ivaretas gjennom religion, men ogsa i en holistisk
(helhetlig) omsorg.
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PIC: Jenny liker & lytte
til religigs musikk
nar hun er hjemme.

PIC: Jenny kan foretrekke
agdikirken

ulike dager i uken,

nar det er roligere der.
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Del 2

A snakke

med Jenny

om hennes
demens diagnose
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| denne delen av heftet er det beskrevet en firetrinns tilnaermingsmate, for a hjelpe en
person med utviklingshemning til 8 forsta sin demens diagnose. Vi anbefaler at alle
organisasjoner og tjenestesteder har en strategi for hvordan de snakker med
utviklingshemmede om helserelaterte diagnoser.

Fotografiene og postkortene viser hvordan Jenny snakker med sin sgster Linda om
forandringene hun opplever.

Trinn 1: Finn ut om Jennys navaerende forutsetninger for a kunne forholde seg
til det som skjer med henne

Ny informasjon vil bare vaere forstaelig for Jenny dersom det samsvarer med det hun selv
har kunnskap om nar informasjonen gis. Du bgr finne ut mest mulig om det hun husker fra
fortiden sin, hvor mye hun forstar av det som skjer i dag og hvor mye hun er i stand til 3
planlegge fremover.

Tilpass dette til Jennys erfaringer og forstaelse av:
e bakgrunnskunnskap
e hva hun oppfatter av det som skjer med henne na
e hva hun tror vil skje i fremover

Du kan begynne med 3 skrive ned det du allerede vet. Diskuter dette med Jenny og med sa
mange som mulig avdem som kjenner henne. Dette kan bli begynnelsen p3a, og
oppbygningen av Jennys livsfortellinger. Livsfortellingsarbeid kan hjelpe til a forsta Jennys
tidligere opplevelser, viktige relasjoner, tidligere endringer og tap i livet hennes. Det kan
veere hensiktsmessig a dele dette med Jenny, Linda, andre familiemedlemmer og hennes
naveerende eller fremtidige personale.
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Her et forenklet eksempel pa hvordan kjennskap til Jennys livsfortellinger kan bidra til &
forsta hennes forutsetninger for a oppfatte egen situasjon.



Jennys Hva skjer akuratt nd? Hva vil skje fremover?
bakgrunnskunskap

Jeg pleide 3 lage de til

pappan min Noe er galt med meg Alt vil bli bedre

Jeg har ikke lyst til 3 jobbe
pa kafeen neste uke

Pappan min ble syk, sa

dgde han Georg er sint pa meg

Nar noen er syke, kan de

e 0 o Flels Jeg kan ikke finne doen Jeg skal alltid bo her

Jeg pleide a like kafeen Linda er pa besgk hos meg

Braket plager meg
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Trinn 2: Bestem hvilke sma og utvalgte deler av informasjonen som kan gjgres
tilgjengelig for Jenny pa dette tidspunktet

Et tilsynelatende enkelt utsagn som «Du har demens», er faktisk veldig vanskelig

informasjon. Det er kanskje ikke den beste maten a fortelle henne om diagnosen. Her er

noen eksempler pa hvordan det kan gjgres pa en bedre mate:

e Bygg pa kunnskapen Jenny allerede har. For eksempel, dersom en i familien eller en venn
har demens, vil hun allerede ha kunnskap om at demens er en sykdom i hjernen.

e Fokuser pa de umiddelbare komplikasjonene som er fra dag til dag, og det hun eventuelt
er bekymret for, som for eksempel «Jeg kan ikke finne doen og det skremmer meg»

e Finn ut om Jenny er i stand til 3 forholde seg til en diskusjon om fremtidige forandringer,
som for eksempel «Demens blir bare verre, ikke bedre».

PIC: Jenny blir informert om
at hun har en sykdom.

Sammen med Jenny ma du bestemme:
e Basert pa en vurdering fra dag til dag; hva er den viktigste informasjonen hun har behov
for na?



e Huvilke deler av Jennys bakgrunnskunnskap kan det gjgres bruk av og bygges videre pa?
e Hva trenger hun av hjelp til a forsta de erfaringene hun har na?
e Hvor mye er det viktig for Jenny a forsta av det som kan skje fremover?
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Trinn 3: La Jenny fa ny informasjon litt etter litt, slik at det passer inn i det hun
vet pa dette tidspunktet

Det viktigste for en person er som oftest a forsta de forandringene som skjer i livet deres
akkurat na. For eksempel, det blir skremmende for Jenny nar hun ikke forstar hvorfor hun
ikke finner doen eller hvorfor hun har vanskeligheter med a finne trappetrinnene. Hun har
antydet dette ved a sp@rre «Hva er galt med meg?»

Pa dette stadiet vil det vaere til hjelp for Jenny a forsta at forandringene eller
vanskelighetene kommer av at hun har demens, eller at hun er syk. Sannsynligvis kan hun
forsta dette om det blir grundig og skansomt forklart til henne.

Hvor liten del av informasjonen som skal gis, er avhengig av den enkelte. Om Jenny har
venner eller slektninger som har eller har hatt demens, vil det ha en mening a si «Du har
demens». Fokuset for informasjonen som gis kan da rettes mot hva det vil si a8 ha diagnosen
og hva dette kan innebeere for henne. Jenny trenger hjelp til & etablere en
bakgrunnskunnskap om demens. Det vil gjgre henne tryggere pa at det ikke er hennes feil
nar hun misforstar, og at familie, venner og personalet vil hjelpe henne. Hun har kanskje
egne ideer om hvilken hjelp hun trenger.

Bruk ord som Jenny kan forsta og a forholde seg til. Dette kan for eksempel veere, «Deler av
hjernen din fungerer ikke» eller «Deler av hjernen din er gdelagt».

Om Jenny har vanskeligheter med a ta innover seg at hjernen hennes gjgr henne syk, er
denne tilnaermingen sannsynligvis lite egnet mate i gi informasjon. Du ma da forenkle det
ytterligere og for eksempel si: «Du er ikke frisk» og «Det er ikke din feil». Bruk ord som Jenny
kan og som hun forstar.

Det vil veere ngdvendig a finne ut hvorvidt det er ngdvendig for Jenny a forsta hva som kan
skje fremover, noe av det kan jo bli annerledes. Dette er viktig i og med at det er flere valg
som ma tas. Naerliggende valg for henne er om hun skal fortsette a jobbe, skal hun jobbe
som frivillig, delta pa dagsenteret eller gjgre forandringer i hjemmet, som for eksempel a
flytte soverommet ned til fgrste etasjen.



Hvis Jenny blir stgttet til 3 tenke gjennom slike ting rett etter hun har fatt demens
diagnosen, vil du hjelpe henne i a forsta sin fremtidige situasjon. Pa denne maten kan hun bli
delaktig i planleggingen av den fremtidige omsorgen.
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PIC: Hvis Jenny synes det er vanskelig

a snakke om hvordan hun fgler seg,

kan et kommunikasjonsredskap bli brukt.
For eksempel en ord matte (Talking Mats).

A se pa bilder av samme type som er i dette heftet, kan hjelpe. Georg kan ogsa bli
oppfordret til 3 hjelpe til. For eksempel nar hun strever med a i trappen, kan han si: «lkke bry
deg om det Jenny, det er hjernen din som ikke virker. Skal jeg holde deg i handen?»

Det er viktig at alle andre pa kafeen, dagsenteret eller hagesenteret, vet hva Jenny kan og
hva hun forstar.

Alle bgr bruke de samme ordene for a beskrive sykdommen hennes og for a snakke om den
delen av informasjon hun har blitt gitt. Informasjonen og ordene som brukes, bgr veere
konsekvent. De bgr skrives ned og bli formidlet til andre som er i kontakt med Jenny.

Alle kan hjelpe Jenny a bygge opp kunnskaps grunnlaget. Det som er mest aktuelt for Jenny,
vil imidlertid forandre seg i takt med demens utviklingen.
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Trinn 4: Sjekk og revurder

Fortsett og sjekk med Jenny om hun fortsatt forstar det hun er fortalt, om hun hun trenger a
forsta mer, eller om hun trenger noe annet.

Ting forandrer seg hele tiden og for dem som har demens er det mange forandringer. Du kan
forspke a bygge opp Jennys forstaelsesgrunnlag, men demensen bryter det ned. | stedet for



at Jennys kunnskapsgrunnlag og forstaelse vokser, vil det hele tiden reduseres. Du vil komme
til 3 omskrive Jennys kunnskapsgrunnlag ofte. Dette er hva som kan skje:

e Jennys begrep om fremtiden vil gradvis bli darligere.

Du ma fortsette a undersgke hvor mye av fremtiden hun fortatt forstar og hvor mye hun
gnsker og behgver a forsta. Hun trenger kanskje bare a forsta hva som skjer i dag eller denne
uken, kanskje med hjelp av en dagsplan med bilder. Jennys opplevelse av livet vil
sannsynligvis gradvis kun dreie seg om hennes oppfatninger om det som skjer i gyeblikket.

e Sammenhengen mellom «bakgrunnskunnskapen» og det som skjer i gyeblikket, kan
etter hvert flyte over i hverandre

Et spesielt trekk ved demens er at gamle minner kan oppfattes som om det er noe som skjer
her og na. Jennys minner («Jeg pleide a lage te til pappan min»), kan komme til 4 bli en
realitet for henne her og na («Jeg ma lage en kopp te til pappan min»). Om dette skjer er det
ingen grunn til 3 minne henne pa at dette skjedde for lengre tid tilbake, ved for eksempel 3
si: «Nei, din pappa er dgd. Du behgver ikke a lage te til han na». Grunnen til dette er at
disse opplysningene ikke vil passe ikke inn i hennes nye «ramme» av forstaelse og kunnskap.
Jenny vil fortsette a glemme at hennes far er dgd, sa en korreksjon vil bare gjgre henne
ungdig forvirret og stresset. | stedet kan du bekrefte hennes erfaringer ved a si «Ja, pappan
din var alltid sa glad i teen sin. Det er hyggelig at du tenker pa han». Etter dette kan du
forandre tema og si «Kanskje Georg har lyst pa en kopp te?»
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Del 3
A snakke

med venner
om demens

Page 40:



Denne delen av heftet handler om Georg, som er Jennys kjaereste. Formalet er a gjgre
personalet eller familien i stand til 8 snakke med personer med utviklingshemning om hva
det betyr at nar deres venn, partner eller en slektning har demens.

Pa bildene og postkortene er det Linda, Jennys s@ster, som snakker med Georg.

A forsta demens

PIC: Georg vil gjerne
forsta hvorfor Jenny
oppfarer seg
annerledes

Jenny vil antagelig ikke vaere i stand til a laere sa mange nye ting. Georg og andre venner,
sann som Anna pa kafeen, kan hjelpe Jenny til & fortsette a gjgre de tingene hun liker. A ha
demens betyr at Jenny antagelig:

e glemmerting

e synes det er vanskelig a forsta hva Georg sier til henne

e konsentrerer seg ikke sa mye

e bruker ikke alltid de riktige ordene

e oppferer seg annerledes

Alle glemmer noe av og til. Hvis Georg glemmer noe, er det viktig for han a vite at dette ikke
betyr at han har demens eller at han vil bli dement.

Hjernen hjelper kroppen var til 8 fungere pa en god mate. Den hjelper oss @ bevege oss og a
snakke. Selv om vi ikke alltid legger merke til det, forteller hjernen var hva vi skal gjgre.
Demens er en sykdom i hjernen. Hjernen blir forvirret og slutter a gi kroppen de riktige
signalene.

Watchman, K. Tuffrey-Wijne, I. & Quinn, S. (2015) Jenny’s Diary: A resource to support conversations
about dementia with people who have a learning disability. London, Alzheimer’s Society.

Page 41:

Na Jenny glemmer navnet til Georg, gjgr hun ikke det med vilje. Det er hjernen hennes som
sender gale signaler. Dette kan av og til gjgre Jenny forvirret, urolig eller sint. Det kan ogsa
gjore Georg opprert.

PIC: Det er vondt for Georg
og hgre at Jenny er syk.
Linda snakker med han



om hvordan de begge to
kan hjelpe Jenny.

A vite hva demens er, kan hjelpe Georg til & forsta hvorfor Jenny gjgr noen ting annerledes.
Jenny vil fortsatt vaere kjeeresten hans.

PIC: Jenny og Georg
er fortsatt kjeerester.
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Nar Linda snakker med Georg, bruker hun de samme ordene som hun brukte da hun sakket
med Jenny. P4 samme mate som Jenny trenger mer hjelp etter hvert som demensen utvikler
seg, vil ogsa Georg og andre som er glad i Jenny, trenge mer stgtte.

PIC: Georg far vite

at demens er en
sykdom i hjernen,

som er inne hodet vart.

Hvordan vet vi om en venn kanskje har demens?

Jenny ble kartlagt for noen ar tilbake. Det betyr at noen som har god kjennskap til Jenny,
fylte ut et skiema om hva hun foretrekker av aktiviteter, rutiner, bosted og om hennes
sgvnmenster, vekt og generell helse. En kartlegging er ikke en test og den gjgr ikke vondt.
Det er en mate 3 forsta hvilke forandringer som skjer i Igpet av en viss tidsperiode.

Hvert ar kan man stille de samme spgrsmalene. Om det er mulig b@gr den samme personen
som kjenner Jenny godt, svare pa spgrsmalene sammen med henne. Dette kalles screening
og en slik karlegging blir gjort for & oppdage forandringer. Forandringene man kan se, har
ikke ngdvendigvis noen sammenheng med demens. Screening kan identifisere andre
helserelaterte tilstander, som kan behandles.
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PIC: Jenny og Linda ser pa
kartleggingsverktgyet.
Dette gjgr de for a finne
forandringer i forhold

til hennes

tidligere kartlegginger

Ikke alle forandringene betyr at Jenny er syk. Noen av forandringene er naturlig for oss nar vi
blir gamle. For eksempel, syn og hgrsel kan bli forandret. Dette kan en som oftest gjgre noe
med. En kan ga a fa hjelp hos primaerlegen eller en synslege, eller fa nye briller. De fleste
forandringene som skjer nar vi blir gamle, er ikke pa grunn av demens.

Det viktigste for Jenny er at hun faler seg trygg og at hun far nok hjelp. Ditt farste
sp@rsmal bgr alltid veere:

«Hva kan vi gjgre for at Jenny skal falge seg mindre engstelig og redd?»

Som oftest trenger hun hjelp og stgtte til G organisere livet sitt. De praktiske tipsene i
dette lille heftet kan veere til hjelp. I tillegg, trenger Jenny hjelp til a forsta
forandringene som skjer med henne og @ kunne forholde seg til dem. Dette er en
tilnaerming familie, venner og personale kan, og bgr forholde seg aktivt til og veere
konsekvente i forhold til.
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Takk til vare deltakere:
Sara Watt, spiller Jenny, Margo McConchie som spiller Anne, Colin Johnstone som spiller
Georg og Kay Bell som spiller Linda.

Takk til radgivere i Canada, England, Irland, Nederland, Norge, Skottland og
USA:

AiMHi Prince Georg Association for Community living, Alisom Chalmers,
Antonia Coppus, Britt-Evy Westergard, Deborah Gordon, Elisabeth Bodien,
Elle Gledhill, Jan Murdoch, KEY Community Support, Leslie Udell, Lillian
Adams, Lisa Ingebrethsen, Lorna Dittmar, Mary Hogan, Nancy Jokinen,
Ottar Heia, Sarah Conin, Torill Heia, the Irish Hospice Foundation,
Winnserv Inc.



Om forfatterne:
Karen Watchman er fgrste lektor i demens ved Alzheimer Scotland, nestleder ved Alzheimer
Scotland Centre for Policy and Practice, University of the West of Scotland, UK

Irene Tuffrey-Wijne er fgrsteamenuensis ved St.Georg’s University of London & Kingston
University, UK

Sam Quinn er forskningsassistent og PhD kandidat ved Alzheimer Scotland Centre for Policy
and Practice, University of the West of Scotland, UK
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Mer informasjon:

e Watchman, K. (2014) Intellectual Disability and Dementia: Research into
Practice. London, Jessica Kingsley Publishers.

e Tuffrey-Wijne, |. (2012) Breaking Bad News, London, Jessica Kingsley
Publishers.

e Watchman, K., Kerr, D & Wilkinson, H. (2010) Supporting Derek: a
practice development guide to support staff working with people who
have a learning disability and dementia. London, Joseph Rowntree
Foundation/University of Edinburgh

Informasjon pa nettet:

e disability and dementia factsheet
www.alzheimers.org.uk/factsheet/430

e National Task Group Early Detection Screen for Dementia
http://aadmd.org/ntg/screening

e Talking Mats™ communication tool http://www.talkingmats.com/

* Website about breaking bad news to people with learning disabilities:
http://www.breakingbadnews.org/

e Website about learning (intellectual) disability and dementia:
www.learningdisabilityanddementia.org
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Notater:



