Den norske Downs syndrom- og demensstudien 23.01.2020

Vil du veere med | en undersgkelse?

Vi vil hjelpe mennesker som far demens.
Derfor trenger vi a vite mer om sykdommen.

1. HVA ER EN UNDERSQKELSE?

En undersgkelse er nar mange personer
blir spurt om de samme spgrsmalene.

Vi skal lage en undersgkelse om mennesker med Downs
syndrom og om sykdommen demens.

Vi skal samle informasjon fra mange personer.
Bade fra de som er unge og de som er eldre,
og fra de som er friske

og de som har sykdommen demens.

Alle svarene fra denne undersgkelsen
vil blir brukt til & lage en rapport
som kalles en forsknings-rapport.

2. HVA ER SYKDOMMEN DEMENS?

Demens er en sykdom i hjernen
og noen gamle mennesker far denne sykdommen.

En person som far demens begynner & glemme ting.

Personer som far demens klarer & gjgre mindre
enn det de klarte far.

Personer som har Downs syndrom

kan fa demens tidligere
enn de som ikke har Downs syndrom.
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3. HVA SKAL SKJE HVIS DU BLIR MED?

Du ma reise et par ganger til sykehuset.
En gang i ar og en gang til neste ar.

Vi vil stille deg noen spgrsmal
0g ta noen prgver.

Du kan nar som helst
si at du ikke vil veere med lenger.

Det koster ingen penger a vaere med pa undersgkelsen.

Du vil bli undersgkt
og fa vite mer om din egen helse.

Vi vil vite mer om hvordan du har det.
Om du klarer a huske avtaler.

Om du ser og hgrer godt.

Om du sover godt om natten.

Om du tar noen piller.

Om du far den hjelpen du trenger.

Og andre ting som er viktig om din helse.

Vi gnsker ogsa a samle inn litt blod.
Derfor vil vi gjerne ta en blodprgve av deg.

Legen vil kanskje spgrre deg om a ta
noe som heter EEG, CT eller MR.
Da vil legen fortelle deg hva det er.

Noen sparsmal kan kanskje veere litt vanskelige a svare pa,
men du vil fa den hjelpen du trenger.
Vi vil ogsa snakke med noen som kjenner deg godt.

4. HVA SKJER ETTER UNDERSYKELSEN?

Det er bare de som jobber med undersgkelsen
som vet at du er med.
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Informasjonen om deg vil bli tatt godt vare pa
i sykehuset og last inne i arkivskap.

Det er bare de som har lov,
som far lese det vi finner ut om deg.

Hvis du gnsker det
kan du kan fa se alt vi finner ut om deg.

Nar vi skal lage forsknings-rapporten
kan ingen se at DU var med pa undersgkelsen.

Om noen ar kan det hende vi kontakter deg igjen,
for & hagre hvordan det gar med deg.

5. DU BESTEMMER

Du bestemmer selv
om du vil veere med pa undersgkelsen.

Noen ganger er ting vanskelig a forsta,

og da ma ogsa andre vaere med a bestemme.

Hvis du skal veere med i denne undersgkelsen

ma de som bestemmer det skrive navnet sitt pa et skjema.

Hvis du har noen spgrsmal til undersgkelsen,
sa kan du be en du kjenner om a ta kontakt
med de som jobber med undersgkelsen.
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