Demensvenligheden breder sig - er det kun positivt?

Christine E. Swane, kultursociolog, ph.d., direktgr og forskningsleder i Fonden Ensomme Gamles Vaern

Christine E. Swane indleder lidt underfundigt med at sige, at hun
med sit oplaeg og sit budskab maske er kommet lidt i ’lgvens hule’,
her blandt neesten 500 demenskyndige fagpersoner. Hun forsgger
sig dog alligevel. Hun vil reflektere over og kaste et kritisk blik pa
‘demenssproget’. Christine E. Swane opsummerer, at inspirationen
kommer fra 'Dementia Friends’, som startede i England i 2013 og nu
er oppe pa mere end 10 millioner demensvenner verden over. | Dan-
mark har vi set demensvenligheden brede sig med initiativer fra Alz-
heimerforeningen i 2015, omhandlende 'demensven-initiativet’. Der-
efter Demensalliancen i 2015 og Sundhedsstyrelsen i 2016 med bl.a.
Demenshandlingsplan 2025. Senest har vi set initiativet Folkebevae-
gelsen mod et Demensvenligt Danmark i 2017.

De nye ord i udviklingen er saledes 'demensven’, og vi skal alle blive
mere ‘’demensvenlige’ i Danmark. | Den Nationale Demenshandlings-
plan er der afsat mange midler til at understgtte et demensvenligt
samfund. Og de 98 kommuner, der endnu ikke er demensvenlige,
opfordres til at blive det.

Men med demenssproget falger ogsa et magt-perspektiv, gkonomi-
ske interesser, skreemmebilleder og risiko for objektggrelse og stig-
matisering, mener Christine E. Swane. "Jeg forstar, at demensven-
metaforen bruges til at gore opmaerksom pa demens og skaffe res-
sourcer til omradet. Jeg @nsker bestemt ogsa, at der stilles kvalifice-
ret viden til radighed og fortsat udvikles professionel og omsorgsfuld
rehabilitering og pleje. Men risikerer vi, at '"demensvenlig’ bliver et
tomt plusord, nar alle 98 kommuner i Danmark kommer med pa vog-
nen og erkleaerer sig for demensvenlige? Hvem vil, eller tar fremsta
som ikke-demensvenlig”?

"Jeg bekymrer mig for sprogbruget, som har sa stor betydning.

F.eks. er det blevet udbredt at tale om mennesker, der lever med en
demenssygdom som ‘'demente’. Ordet repraesenterer ikke en huma-
nistisk tilgang.” Og hun fortsaetter: "Risikerer vi ligeledes med demen-

sven-metaforen at stigmatisere —
dvs. at udstille, stemple og redu-
cere synet pa mennesker, der le-
ver med demens, fordi vi kommer
til at fremheaeve deres sygdom
frem for andre veesentlige aspek-
ter af hele deres liv? Hvem har
lyst til konstant at blive madt som
en person, der har en sygdom, og
som andre derfor er venlige over-
for? Hvor bliver mennesket af? En
humanistisk tilgang bygger pa, at
vi ser hele mennesket farst, og
dernaest diagnose og sygdom”.

"Nar jeg maske en dag, som begge mine foreeldre, far Alzheimers
sygdom og vaskulaer demens, vil jeg hellere have en 'ven’ end en
‘demensven’. Jeg vil gerne bo i en kommune, der er indrettet til at
tage hand om alle sine borgere, ogsa de syge. Hvor det er sa trygt
som muligt at leve med demens og med de andre sygdomme vi ofte
far, nar vi bliver gamle”.

Christine E. Swane mener desuden, at vi skal reflektere over, at der
ikke kun er 'venlighed’ tilstede i den made sygdommen fremstilles.
Ofte ser vi et skreemmebillede som ’den mgrke sygdom’ og som det
veerste, der kan ske i et menneskes liv. | en praesentation for et de-
mensvenligt Danmark fra Alzheimerforeningen, kan man bl.a. leese
"At blive ramt af en demenssygdom er blandt de ting, danskerne
frygter mest”. Og i Helse preesenteres et temanummer med overskrif-
ten "Den mgrke sygdom”. Christine E. Swane fremhaever, at selvom
det har veaeret hardt at opleve begge hendes foraeldre fa Alzheimers
sygdom, sa er det bestemt ikke den veaerste krise, hun har oplevet, og
der er mange andre forhold i livet, hun har frygtet og frygter langt me-
re. Dette perspektiv gaelder sikkert ogsa for de fleste andre.

glitu JBIjUSASUB WS


http://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/

Desuden mener Christine E. Swane ogsa, at det er meget vigtigt,
hvordan vi kommunikere med personer med demens. Begreber som
‘normalitet’ og 'anerledeshed’, samt et ‘'0s-og-dem’ perspektiv kom-
mer let ind i billedet. Det er vigtigt at veere feelles om at vaere menne-
sker, og at sygdom, problemer, livet etc. kun er en dimension ved at
vaere menneske. For Christine E. Swane siger, at vi har brug for at
blive betragtet som mennesker, idet livet skal indeholde en psykoso-
cial dimension. Her henviser hun til social responsivitet — menne-
skets behov for respons og involvering fra andre mennesker
(Asplund 1987). Asplunds ’sociale responsivitet’ betyder, at man er
social, og at alle har en medfadt tilbgjelighed til at svare, nar andre
stiller spgrgsmal. Alment menneskeligt responderer vi pa de stimuli,
der kommer til os. Asplund siger, at den tendens er sa steerk, at folk
ofte stiller spgrgsmal bare for at fa lejlighed til at reagere. At veere
socialt responsiv betyder, at folk generelt vil reagere pa stimuli ude-
fra. Nar nogen smiler til os, reagerer vi f.eks. ved at smile tilbage.
Dette behov for respons og involvering fra andre mennesker har
mennesker med demens naturligvis ogsa stort behov for.

Christine E. Swane fortseetter, "Vi skal vaek fra at se mennesket med
demens, men se mennesket med demens”, og henviser til Tom
Kitwoods teori. Hans teori gar ud pa at fremme respekt og bevare
veerdigheden, som nogle af de centrale principper i det at yde om-
sorg for mennesker med demenssygdom. Principperne kan oprethol-
des, hvis pargrende og personale genkender og indarbejder den de-
mensramtes livshistorie i plejen og yndlingsaktiviteter.

Personale og pargrende skal have kendskab til den enkelte beboers
livshistorie. Det hjeelper iseer personalet at indfare elementer af be-
boernes tidligere liv i dagligdagen pa aldrecenteret. Beboerne ople-

ver nemlig en ro, nar de far lov til at beskaeftige sig med noget, der er
vant for dem. Pargrende kan veere en stor hjeelp til at fa oplyst perso-

nalet om sadanne forhold.

Tom Kitwoods demensforstaelse bygger saledes pa at:

Demens = Personlighed + Livshistorie + Fysisk helbredstilstand +
Neurologisk forfald + social - psykologi.

Christine E. Swane afslutter med at opsummere, at vi skal tage os i

akt for sprogets magt og passe pa:

e at vi med 'venlighed’ — beveeger os fra et 'os’ til ’'dem’ syn

e skaber objektgarelse, stigmatisering og dehumanisering

e udstiller mennesket med demens

o forringer fokus for forbedring af vilkar — et godt samfund for alle,
ogsa syge og gamle.

Og Christine E. Swane gentager:

PS. Jeg vil hellere have en ven, end en demensven!
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