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Vores vision med Nye vinkler på DEMENS er at udbrede viden og råd om hjælp til selvhjælp for de mange mennesker, som enten allerede har fået demensdiagnosen eller hvor sygdommen, med eller uden deres viden, er eller kan være ved at udvikle sig.


Bogen er en redigeret samling af web artikler, som blev udgivet i løbet af 2019-20.


De er baseret på den seneste viden om forskning på demensområdet. De er skrevet, så de er let tilgængelige for alle, som ønsker at være bedst muligt rustede til at imødegå de udfordringer, som følger med at få demens.


Pårørende og private og offentlige plejere på alle niveauer, vil også have stort udbytte af denne bog.


Vi håber Demenshåndbogen giver inspiration til at forbedre tilværelsen for enhver, som bliver berørt af sygdommen.





INTRODUKTION


Hvad enhver bør vide om demens!


Hvis vi vil tage kontrol over vores liv og de udfordringer vi møder, kræver det, at vi har den nødvendige viden til at gøre det.


Det gælder i høj grad inden for et felt som demens.


Demens er en gruppe af alvorligt svækkende, ikke-helbredelige sygdomme, der berører både individet og hans/hendes familie - og samfundet. Demens er en af de største årsager til ældre menneskers handicap og afhængighed af andre og er den tredje største dødsårsag i befolkningerne i velhavende lande.


Sygdommen udvikler sig langsomt - startende så tidligt som i 40-50'erne - men manifesterer sig først senere i livet. Med andre ord: Den kan være i gang længe før vi ved af det, og når vi får diagnosen, er der "ingen vej tilbage”.


På den baggrund er alt, hvad man kan gøre for at forsinke starten eller muligvis helt forhindre sygdommen, uvurderlig.


Det er her, viden kommer ind - og det er, hvad denne håndbog handler om: Nye vinkler på og viden om hvad sygdommen er, hvad enkeltpersoner, deres familier og plejepersonale kan gøre for at få det bedste ud af situationen, og - frem for alt - viden om hvad en person, der ikke har sygdommen, kan gøre for at forbedre chancerne for at undgå den i fremtiden!


Med dette formål er håndbogen dedikeret til de mange mennesker, der ønsker let adgang til viden om en bred vifte af emner om demens.


Og det er en stor gruppe.


Nationalt Vindenscenter for Demens skønner at 90.000 mennesker i Danmark er ramt af demens i forskellig grad, og at 7.700 nye tilfælde konstateres årligt. Det skønnes, at omkring 400.000 familiemedlemmer og pårørende berøres af sygdommen. Disse tal forventes at fordobles i de næste 20 år.


Desuden er der hele gruppen af fagprofessionelle i det private og offentlige regi, som er involverede i behandling og pleje af mennesker med demens.


Men vi har også dedikeret denne bog til den store gruppe af mennesker, som ønsker at skaffe sig viden om demens, enten fordi de ved, at de er i en risikogruppe for at udvikle demens, eller fordi de gerne vil være informerede om, hvad der venter dem, hvis de en dag får en demenssygdom.


Som sagt er der endnu ingen helbredelse for denne sygdom, så et centralt aspekt af de artikler, som er med i denne håndbog, er at fremhæve, hvad man kan gøre for at mildne eller udskyde (dvs mindske risikoen for) sygdommen og for at leve et godt liv, hvis man har den.


Vi har tilstræbt at bringe artikler, som er jordnære og praktiske, og som har et højt fagligt og videnskabeligt indhold, uden at de derved er vanskelige at forstå. Forfatterne har alle en faglig baggrund inden for demens, bioteknologi, og sygeplejer/lægevidenskab - omend ingen af dem er læger.


Vi vil derfor understrege, at disse artikler ikke erstatter konsultationer med din egen læge og med kommunernes fagpersonale. Og vi vil samtidig understrege, at fordi vi alle er forskellige, er ingen af de løsninger eller råd, som præsenteres på disse sider, lige nyttige for enhver.


Brug derfor bogen som supplement eller inspiration til, hvad du måtte ønske at diskutere med din læge/fagpersonale.


Vi håber, du finder denne bog nyttig. Du kan altid kontakte forfatterne med spørgsmål, kommentarer eller emner, du gerne ser behandlet i fremtidige opdateringer af håndbogen. Se Afsnit 7 (side 156) vedrørende kontaktinformationer eller gå til de nævnte hjemmesider.
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Afsnit 1


Værd at tænke over


Indhold




	1. Dement/menneske med demens - sprogforskel med stor betydning


	2. Demens og bevidsthed


	3. Demens og Alzheimer’s - Hvad er forskellene








DEMENT ELLER MENNESKE MED DEMENS


- SPROGFORSKEL MED STOR BETYDNING


Siger du “dement” eller “menneske med demens”? Spiller det overhovedet en rolle, om vi siger det ene eller det andet? Vi ved jo godt, hvad vi taler om. Nedenfor forklarer vi, hvorfor det gør en stor forskel, hvad du siger.


Fordi det, vi siger, faktisk gør en kæmpe forskel, håber vi, du vil læse denne artikel med stor opmærksomhed og overveje de opfordringer, vi bringer til slut.


Dette emne har to perspektiver:




	Det individuelle perspektiv der udgår fra de mennesker, der har en demenssygdom tæt inde på livet (de sygdomsramte og deres pårørende, venner, arbejdsplads og lign.)


	Et perspektiv som udgår fra samfundet og især fagpersoner inden for demensområdet.





###


DET INDIVIDUELLE PERSPEKTIV


Ting udvikler sig—heldigvis. På demensområdet har vi set en udvikling over tiden, som er gået fra et fokus på demenssygdommen til et fokus på mennesket, som har demens og på, hvordan det opleves at have sygdommen.


Dette perspektivskifte og de afledte effekter er stadig undervejs, og det vil tage en rum tid, inden vi når målet. Nedenfor har vi sammenfattet disse aspekter (frit efter Tom Kitwood - engelsk psykolog og professor):


Det gamle perspektiv


Vi siger ‘demente’ - Vi har fokus på og behandler demenssygdommen - Vi anser upassende adfærd som et sygdomstegn og behandler det derefter - Vi har fokus på sygdomslære og behandling - Vi skelner mellem professionelle og private relationer - Vi fokuserer på realitetsorientering - De fagprofessionelle er eksperterne, og deres indsatser er baseret på den tillærte viden.


Det nye perspektiv


Vi siger ‘mennesker med demens’ - Vi har fokus på hele mennesket og på, at hele kroppen fungerer - Vi anser upassende adfærd som udtryk for kommunikation, og tilpasser indsatsen derefter - Vi fokuserer på livshistorie, vaner, og værdier på lige fod med sygdomslære - Vi bruger os selv som redskaber for oprigtige relationer - Vi møder mennesker med demens i deres verden og anerkender deres oplevelser - Det er menneskerne med demens og deres pårørende, der er eksperterne, og som viser vejen for de fagprofessionelle.


Hvorfor dette skifte?


Som sagt er begrebet ‘dement’ et udtryk for det sygdomsperspektiv, vi arbejder på at flytte os væk fra. Udtrykket ‘mennesker med demens’ hjælper os med at huske, hvad vi er på vej hen imod.


Tilbage til spørgsmålet: Hvorfor går vi overhovedet op i, hvordan vi bruger ord og begreber?


Vi anskuer alle verden og de ting, vi oplever, på baggrund af vores erfaringer. Vi har en mental erfaringsrygsæk med os, som præger den måde, vi er på. I relation til oplistningen ovenfor, er vores erfaringsrygsæk primært fyldt op med det gamle perspektiv. Det er naturligt og forventeligt. Perspektivet er jo baseret på de traditioner, som længe har hersket indenfor behandlingsområdet, indenfor medierne, og i samfundet.


På mange måder kan man sige, vi har arbejdet udenom mennesket. Vi har haft fokus på udredning, diagnosticering og behandling af sygdommen (incl. vacciner i de seneste år). Det har bragt os langt med hensyn til, hvordan vi behandler sygdommen - men vi glemte mennesket undervejs.


Er demensbyer en god ide?


Vi har endog etableret demensbyer, som på mange måder giver god mening, løser et stort sikkerhedsaspekt, og tilfredsstiller et vist social behov. Men, ville djævlens advokat sige, demensbyer er netop udtryk for en stigmatisering af mennesker med demens: Vi pakker dem væk, så vi ikke selv bliver forstyrret eller besværet, så vi ikke behøver at beskæftige os med dem og tænke på dem.


Med andre ord: Vi viser dem, at vores samfund ikke er indrettet til at rumme mennesker med demens, og at vores holdning er, at de er uønskede. Og her kommer det vigtigste:


Den afledte effekt heraf er, at mennesker med demens oplever, at de bliver mødt med denne holdning. De oplever at de bliver “opbevaret,” at vi arbejder udenom dem, at vi tager beslutninger på deres vegne, at vi tager deres selvværd fra dem! Av! Det kan vi ikke være bekendt!


Det kræver en kraftanstrengelse at vende denne anskuelse. Vores samfundssyn er ikke sådan lige at gøre op med. Men vi er i gang. Vi oplever heldigvis, at perspektivændringen skaber værdi med det samme. Mennesker med demens har brug for at blive regnet for noget. De har brug for, at vi har brug for dem - ligesom alle andre mennesker har. Det er dér, vi skal hen: Til et samfund der har brug for mennesker med demens og deres måde at opleve verden på. Brug for det, de kan lære os.


En oprigtig holdning


Vi nævnte i indledningen: Omverdenen fokuserer på sygdommen og ikke på mennesket. Det er et utroligt rammende eksempel på forskellen mellem de to perspektiver.


Og hvis vi vender tilbage til de to perspektiver i Kitwood’s oplistning ovenfor, så er punktet ”Vi bruger os selv som redskaber til at skabe oprigtige relationer" det centrale omdrejningspunkt. Det stiller store krav til både pårørende og fagprofessionelle, fordi det kræver, at vi er oprigtigt nysgerrige omkring hinanden, at vi arbejder oprigtigt med at blive bedre til at skabe relationer.


Ordet oprigtigt peger på nødvendigheden af at se vores egne fordomme i øjnene og gøre op med dem, hvis vi vil skabe det nye perspektiv.


Dette kom klart til udtryk i en undersøgelse for nylig (Jacob Birkler - tidligere formand for Etisk Råd - Undersøgelse 2020), hvor det konkluderedes at det var ikke den manglende hukommelse, som var det værste for personen med demens; det var måden, hvorpå omverdenen reagerer på den manglende hukommelse,


Omstillingsprocessen vil lære os utroligt meget om os selv, om vores måde at være på, og om vores egne relationer til mennesker med demens.


Hvad kan vi gøre?


Som nævnt har vi alle brug for, at der er brug for os . . . som livspartner, familiemedlem eller ven, og som medarbejder eller frivillig. Vi har roller i mange sammenhænge, som skaber vores identitet og værdi i livet.


Mennesker, som bliver ramt af demens, oplever, at disse roller ændrer sig markant. Det er en naturlig følge af at få en sygdom, der påvirker én så gennemgribende, som en demens gør. Mange må stoppe med at arbejde, mange oplever at vennerne falder fra, fritids- og sociale aktiviteter bliver også svære at vedligeholde. Og vi har en tendens til at forklare det hele ud fra demenssygdommen.


Men kunne det ikke være spændende at vende det hele på hovedet – skifte perspektivet til at antage, at det er mennesket med demens, som har retten til at definere deres virkelighed?


Som konsekvens deraf kunne vi andre forsøge at tilpasse os i højere grad.


For eksempel:


Hvad nu hvis arbejdspladsen . . .




	skaber plads til en medarbejder, som får en demenssygdom, tilpasser opgaver, rammer, mødetider, osv til medarbejderens behov og virkelighed?


	insisterer på, at medarbejderen har en værdi uanset hvilke rammer han/hun har brug for?


	holder kontakt til medarbejderen gennem hele sygdomsforløbet


	uddanner kollegerne til at se værdien i mennesket med demens? Hvordan mon det så vil opleves at få en demenssygdom?





Hvad med vores eget perspektiv?


Samme perspektivændring kan tænkes ind i de nære relationer med en samlever/pårørende. Men selv her bliver det svært. Det kræver overskud og kraftanstrengelser at være en del af den udvikling og forandring, som indtræffer hen ad vejen med et menneske, der får en demenssygdom. Det er forbundet med sorg, afmagt og ensomhed.


En perspektivændring i de nære relationer kræver, at man tager favntag med disse følelser og går i kamptræning for at se mennesket bag sygdommen, se de ressourcer, der altid er til stede hos dem.


Det rejser spørgsmål om et perspektivskifte i lighed med de ovennævnte:


For eksempel:


Hvad nu hvis . . .




	den pårørende finder nye kvaliteter i relation til mennesket med demens?


	demenssygdommen giver mere ro og nærvær i relationen?


	demenssygdommen giver nye perspektiver på, hvordan livet kan leves?


	demenssygdommen lærer os at være langt mere tilstede i nuet? Hvordan ville det opleves?





Den pårørendes situation


Vi ved, at humør og energi smitter af på vores medmennesker. Som pårørende bliver man naturligvis også selv smittet af andres holdninger og opfattelse af, hvordan det er at have en demenssygdom.


Disse holdninger tager man med sig ind i den nære relation og ser derfor mennesket, som er ramt af en demenssygdom, i omgivelsernes lys.


Det gør det dobbelt udfordrende for den pårørende at skifte perspektivet. Man skal både håndtere sorgen og leve med udfordringerne og frustrationerne. Man skal blive bevidst om de “fordomme,” man har om demens og gøre op med dem. Man skal derefter vælge at se den pårørende som et menneske, man har brug for, se dem som én, der har ressourcer og ret til at være i verden på den måde, de nu engang er: Et menneske med en sygdom, og hvad deraf følger.


Hvis vi som pårørende kan finde mening i forløbet, kan passe på sig selv, kan sørge for selv at blive ”tanket op,” så kan vi faktisk påvirke et demensforløb positivt. Men det er en rejse, man ikke kan tage alene. Man skal selv have hjælp og støtte, og man kommer til at sluge nogle gevaldige ”kameler” undervejs.


Det er svært for de fleste at møde andre på deres premisser og hjælpe dem i denne omstilling. Men det er kun de af os, som ikke er ramt af demens, som har ressourcerne til at møde mennesker med demens i deres verden - hvis vi tør.


Men gevinsten er stor.


Gevinsten


For mennesket med demens vil disse perspektivændringer gøre en stor forskel. Det vil give dem en oplevelse af eksistensberettigelse og accept. Vi har alle prøvet at føle os udenfor, misforståede, og uden formål i livet. Men det går over, når vi har orienteret os mod nye mål, skabt nye relationer, og redefineret vores værdier.


Det kan vi opnå ved at skifte perspektivet.


Opfordring


Vi opfordrer alle, som er i berøring med et demensramt menneske, til at diskutere disse perspektiver med dem. Det er den eneste måde, du kan være sikker på, at du ved, hvordan mennesket med demens oplever sin situation. Og det er den eneste måde, du ved, hvad og hvordan du kan bidrage til at gøre situationen lettere og øge livskvaliteten for alle berørte parter.


Det er ikke nogen lille opgave, men den er indsatsen værd.


Yderligere materiale:


Vi opfordrer dig også til at nærlæse artiklen Demens og bevidsthed med temaet ‘er der nogen hjemme?’ Den giver et tankevækkende indblik i bevidstheden hos et menneske med demens, som pårørende og plejere ikke må overse.


###


SAMFUNDSPERSPEKTIVET


Udover de menneskelige aspekter af dette perspektivskifte, er der et samfundsmæssigt/fagligt perspektiv af tilsvarende vigtighed.


Generel problematik


Tænk over denne problemstilling:


Har nogen nogensinde spurgt en elev/studerende, hvad han eller hun mener om undervisningen, tidsplanen, indholdet, relevansen, etc.? Har nogen nogensinde spurgt en indvandrer, om hans eller hendes syn på integrering, på ønsket om at blive dansk, eller om, hvad han eller hun har mest behov for? Har nogen nogensinde spurgt et fængslet menneske om hans eller hendes syn på rehabilitering, på livet som indsat, på hvad han eller hun har behov for?


Svarene er nej!


Vi har med andre ord helt glemt at inddrage de mennesker, som er direkte berørte af systemerne, vi etablerer omkring dem, helt afskåret os selv fra de værdifulde informationer, disse mennesker kan give både medborgere og samfund. Derved gør vi dem til “objekter,” til datapunkter i de “statistikker,” vi forlader os på, når vi tilrettelægger resources, laver nye programmer, mv. Vi aner derfor ikke, om de virker for individet.


Demensholdningerne


Det samme er tilfældet med mennesker med demens. Det forklarer vi nedenfor.


Samfundet har mange forskellige parametre at navigere efter og måle sig på. Man siger, at et samfund kendetegnes ved den måde, det behandler sine svageste borgere på. Vi har i de sidste mange år arbejdet for at skabe bedre vilkår for nogle af de svageste i vores samfund - herunder mennesker med demens. Vi har opkvalificeret personalet, oplyst samfundet, skaffet demensvenner, afholdt demensuger, skabt demenslandsbyer og meget mere. Alt sammen med den bedste intention om at forbedre livet for mennesker der rammes af demens. Men hvad nu, hvis nogle af initiativerne har den modsatte effekt?


Negativ socialteknologi


Tom Kitwood skrev om den såkaldte negative socialpsykologi. Dette begreb dækker, blandt andet, over den stigmatisering, underkendelse og objektificering mange mennesker med demens oplever. De holder op med at repræsentere en samfundsmæssig værdi, og bliver så at sige ”dømt ude”. Vores samfundsstrukturer støtter op om dette. Vi laver systemer som arbejder udenom mennesket med demens, ikke sammen med. Demenslandsbyerne sikrer gode rammer, men konsekvensen er også at beboerne er ude af samfundet.


Det kan ikke undgå at smitte af på de pårørende og de der arbejder indenfor demensområdet. Vi har skabt et system der måler og vejer på rammerne omkring mennesker med demens (dokumentation, demensvenlig indretning, forbrug af medicin, antal af magtanvendelser, etc.). Vi har reelt set ikke fokus på, hvordan det opleves at have en demenssygdom, og hvordan man kan trives med en demenssygdom. Det perspektivskifte har været i gang en del år efterhånden, men der er lang vej endnu.


Et praktisk initiativ


I England har man åbnet ”The Restaurant That Makes Mistakes” – Restauranten der laver fejl.


Man kan sige, at man har skabt et rum for at mennesker med demens fortsat repræsenterer en samfundsmæssig værdi. Samtidig med at man nedbryder den negative socialpsykologi, gennem anerkendelse, beskæftigelse og inklusion i fællesskaber og i samfundet.


Når der sker fejl og omsorgssvigt, taler vi meget om manglen på ressourcer. Det kan godt være tilfældet, men ikke nødvendigvis. Der er i høj grad også tale om menneskesyn, om hvordan vi anerkender mennesker med demens, taler med dem, er sammen med dem og støtter dem i at have et meningsfuldt liv. Det kræver meget mere end blot at sige ”jeg møder borgerne i øjenhøjde.”


Det kræver, som sagt, at vi anser mennesker med demens som ligeværdige og med de samme eksistentielle behov som resten af os. Og det kan vi kun, hvis vi lærer at opleve verden på den måde, et menneske med demens oplever den . . .


Det fører os hen til en helt ny og meget vigtig udvikling inden for “demens-forståelse,” som omtales i slutbemærkningerne (Helt nye perspektiver) i den følgende artikel, Demens og bevidsthed.


Heldigvis er der en en markant samfundsmæssig holdningsændring igang. Det offentlige system har ved flere lejligheder givet udtryk for en “mere menneske – mindre sygdom” holdning.
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