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Heilabilun vardar mig og pig

Samkvaemt télum WHO eru um 55 milljon manns
i heiminum med heilabilunarsjukdom og ar hvert
baetast vido um 10 milljon nyrra tilfella.

Atla ma ad a Islandi séu rumlega 5000
islendingar med einhverskonar
heilabilunarsjukdom, par af um 300 einstaklingar
undir 65 ara aldri.

Ef fjolda adstandenda er baett vid ma margfalda
pessar tolur og pvi er tala peirra sem da%llega eru

ad kljast vid heilabilun mérgum sinnum fleiri.
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Alzheimersamtokin voru stofnud arid 1985, hétu Félag adstandenda Alzheimersjuklinga (FAAS) og annarra

skyldra sjukdédma. Nafninu breytt og pjonar nu steerri hopi folks med heilabilun.

Hlutverk Alzheimersamtakanna

A0 geeta hagsmuna skjolstaedinga sinna, p.e. einstaklinga
meo0 heilabilun og adstandenda bpeirra.

Ad efla samvinnu o% samheldni adstandenda ofangreindra
sjuklinga, m.a. med fraedslufundum, utgafustarfsemi o.fl.

Ad auka skilning og pekkingu stjornvalda, heilbrigdisstetta
og almennings a peim vandamalum, sem sjuklingar og
adstandendur eiga vid a0 etja.

AQd einstaklingar med heilabilun fai pa heilbrigaisp(jjénustu og
félagslegu adstod, sem naudsynleg er i nutimapjodfélagi.
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Starfsemi Alzheimersamtakanna

Starfsmenn 3 & skrifstofu — Hatun 10 Setrid.

3 starfsmenn i undirbuning fyrir opnun
bjonustumidstodvar.

Sérhaefdar dagpjalfanir fyrir félk med heilabilun;
rekstur Mariuhus, Friduhus og Drafnarhus.

Félagsmenn eru teeplega 1700, arsgjald 3000 kr.
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Pjonusta Alzheimersamtakanna

o Radgjafaviotol

o Radgjafasimi og tolvupdstur og samfélagsmidlar/heimasida

o Studningshopar

o Fraedslufundir — a stadnum og i streymi

o Alzheimer kaffi

o Fraedslufyrirlestrar og namskeidshald um allt land

o Alzheimertenglar um allt land - studningur

o Fraedsluverkefnid Heilavinur og Stydjandi samfélag fyrir folk med heilabilun
o Jafningafraedsla a hjukrunarheimilum - tilraunaverkefni

o Frumkvédlar — vinnuhdpur yngra folks med heilabilun og félagsstarf yngra folks med
heilabilun

o Pjonustumidstod i Hafnarfirdi fyrir folk med veeg einkenni eda nygreindir ALZHEIMER
SAMTOKIN
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Sigurbjorg Hannesddttir, idjubjalfi, starfar
sem freedslustjéri Alzheimersamtakanna og
sinnir jafnframt radgjof 4 skrifstofu
samtakanna. Bodid er upp a radgjafa- og
studningsvidtol fyrir einstaklinga
og hjoén/por og fjolskyldufundi ef fleiri vilja
koma saman. Ekki skiptir mali hvar i ferlinu
einstaklingur eda fjolskylda er stodd begar
pantad er vidtal. Fyrir b4 sem ekki eiga
heimangengt eda buia utan
hofudborgarsveedisins ma hringja og 6ska
eftir radgjafavidtali i gegnum sima eda
fjarfundarbtnad.

Radgjofin er fri fyrir félagsmenn en adrir
greida 5.000 kr. fyrir vidtalia.

Sendid fyrirspurn &
alzheimer@alzheimer.is

Logfraediradgjof fyrir
félagsmenn
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Ert pud med heilabilun? Er einhver f
fiolskyldunni med heilabilun? A& greinast .
med heilabilun veldur miklum breytingum f

lifinu fyrir pbig og pina nanustu. Miklu mali
skiptir hvernig pid takist & vid daskoranirnar
og mikilveegt er ad saekja sér studning og
radgjof. Ekki hika vid ad hafa samband.



Daemi fra radgjof hja Alzheimersamtokunum

* Afkomendur manns med heilabilun koma annad skiptid i radgjof.
e Fadir skildi vid modur peirra arid 2000 og hof samband vid yngri konu.
* Litid samband milli hennar og afkomenda hans, hann lifdi adskildu lifi.

* Afkomendur finna breytingu 2017 a f6dur, gleymska, erfidleikar med
fjarmal og almenn oattun.

* Afkomendur fara med fadir i greiningu og hann greinist med
Alzheimer.

* Einkennin hja fodur igerast og hann fzer plass i sérhaefdri dagpjalfun
og einnig heimapjoénustu.

ALZHEIMER
SAMTOKIN



* Fadir byr med keerustu en er ekki i sambud, kaerasta neitar dagpjalfun og
neitar heimapjonustu fyrir hans hond.

e Fadir er fjarraedissviptur og fjarhagsmadur skipadur.
e Fadir haettir ad geta hringt i afkomendur.

e Kaerasta neitar umgengni vio fodur og opnar ekki heimilid pegar pau koma i
heimsokn.

» Kaerasta skellir a ef pau reyna ad hringja i heimasima eda 6skrar a pau.

* Eftir sogn afkomenda pa adstodar keerasta fodur vid ad selja eignir, hann
fluttur 1 ibud keerustu.

* Eignir fodur er ekki viohaldid og vidgerdir ekki gerdar. Fjarhagsmadur
skipuleggur ekki slikt.

e Afkomendur radprota
* Fa ekki ad hitta f6dur sinn
e FO6Our neitad um pjonustu sem hann hefur porf fyrir
* Peningar og eignir hverfa fra fodur.
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 Hvad a ad gera? beirra vangaveltur i radgjof voru eftirfarandi:

“eigum vio bara ad gefast upp a fodur okkar og horfa upp a hann hverfa og allar
eigur hans med?”

“erum vid ekki skradir nanustu adstandendur f6dur okkar eda er kona sem byr i
sOomu ibud og fadir med meiri réttindi?”
“hvad gerist pegar kaerastan faer nog og segir honum ad flytja dr ibud hennar?”

* Fjolmorg deemi eins og petta, par sem afkomendur fa ekki ad
umgangast foreldri sitt.

* Foreldri med heilabilun getur ekki hringt og utskyrt hvad sé i gangi.
* Hefur ekki moguleika a somu pjonustu og adrir.

* Afkomendur nyttu sér oll rad sem pau gatu, hringdu i
bjonustumidstod og tilkynntu ofbeldi, t6ludu vid l6greglu og
landlzaekni. Komust ekkert aleidis...
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Tillaga peirra ad lausn.....

* Afkomendur vildu ad pau geetu hringt og tilkynnt talmun eda ofbeldi
og 6skudu eftir ad ohadur fagadili keemi a vettvang og rannsakadi
eftirfarandi atrioi:

* Af hverju er einstaklingurinn med heilabilun ekki ad nyta sér sérhaefda
dagpjalfun né heimapjonustu?
* Af hverju fa afkomendur ekki ad hitta fadir sinn ?

* Af hverju hefur kaerasta mest ad segja um pjonustu fyrir manninn og ekki
nanustu adstandendur? Svor fra LSH “pid verdid ad vera akvednari en hun til
ad fa skraningu sem nanasti adstandandi” Svor fra Landlzekni “malid er i
vinnslu og i nefnd”

Er haegt ad komast til mots vid parfir folks med heilabilun sem geta ekki tjad sig
sjalft? Er haegt ad standa vord um mannreéttindi folks sem parf adstod annarra
med da glegt lif? Adeins hlio afkomenda er s6gd hér og engin vitneskja fra keerustu né fodur
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Parfir folks med heilabilun

Einstaklingur med heilabilun parfnast:
 Huggunar 1 formi umhyggju, neerveru, linun sarsauka, angistar og sorgar.

Ad upplifa pad 6ryggi og pa ré sem skapast vid naleegd vid adra manneskju.

Annarrar manneskju sem sér um ad halda heildaryfirsyn, pegar hann sjalfur
reedur ekki vio pad.
Ad mynda tengsl sem hefur pann tilgang ad finna sig 6ruggan.

Ad finna ad hann tilheyri hopnum og er hluti af einhverju steerra og meira.
Ad taka patt 1 virkni sem hefur tilgang, virkni par sem hann getur nytt eigin

urrzedi og krafta og sem byggir 4 eigin lifssogu.

Ad hafa dbrotna sjalfsmynd, ad vita hver hann er - ad geta sagt 6drum lifsségu
sina.
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Sigurbjorg Hannesdottir
sibba@alzheimer.is s.6916280
Fraedslustjori Alzheimersamtakanna

Med osk um umraedur og samstarf til
ad trt/)ggja mannréettindi folks med
heilabilun og adstandendum peirra
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