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7. Dementism och alderism

LARS-CHRISTER HYDEN & ATIQUR RAHMAN

Inledning

Uppskattningsvis 160 000 personer lever med en demensdiagnos i
Sverige. Av dessa ar cirka 9 000 yngre dn 65 ar; de yngsta ar i 30-
arsaldern. Av alla personer i Sverige som ar 90 ar eller dldre, sa lever
ungefar halften med en demensdiagnos (Socialstyrelsen 2014). Den
stora majoriteten av personer som lever med en demenssjukdom ar
alltsa over 65 ar, nagot som gor att vi brukar beskriva demenssjuk-
domarna som starkt aldersrelaterade.

Personer med demenssjukdomar lever under storre delen av den
tid de har diagnos i sin hemmiljo: tre fjardedelar av alla som lever med
en demensdiagnos bor i eget boende. Det dr i allmanhet forst under
slutet av sjukdomsfoérloppet som personer med demens flyttar till
sarskilt boende (demensboende). Av de personer med en demenssjuk-
dom som bor i sitt eget hem har endast cirka halften kontakt med
dldreomsorgen och far stod och hjalp (Odzakovic et al. 2019). Hélften
av dem som lever med en demensdiagnos i hemmiljo klarar sig alltsa
med stod fran sitt natverk.

Trots att det ar en stor grupp av manniskor i Sverige som lever i
samhallet med en demenssjukdom, ar de ofta stillda vid sidan om i
manga sammanhang och ges inte alltid mojlighet att utdéva sina
medborgerliga och personliga rattigheter. Personer som lever med
demens inkluderas i Sverige aldrig i politiska sammanhang dér beslut
fattas som beror exempelvis utformningen av den fysiska narmiljon
och organisation och inriktning pa stéd och omsorger for personer
med demens. Inom den medicinska varden bortprioriteras ofta per-
soner som lever med demens och ges andra mediciner dn andra
patienter. Det dr inte ovanligt att personer med demens stélls utanfor
det vardagliga sociala samspelet och att gamla vianner slutar umgas
med personer som fatt en demensdiagnos.

113



Vad ar det som gor att personer som lever med en demensdiagnos sa
ofta stélls vid sidan om bade i offentliga, politiska sammanhang, och i
varden och privatlivet? Det finns manga forklaringar till detta, men en
viktig forklaring har att gora med de negativa forestillningar,
fordomar och den radsla som ofta kringgardar saval de personer som
lever med en demenssjukdom som demenssjukdomarna som sadana.
Dessa fordomar kan ses som ett utslag av dementism. Alltsa fordomar
om demens, som ofta bygger pa uppfattningen att personer som lever
med demens har "forlorat” det mesta av det som vi forknippar med att
vara en person: exempelvis formagan att fullt ut deltaga i det sociala
samspelet, minnas vad som hant och att kunna fatta "rationella” beslut.
Ibland finns ocksa uppfattningen att personer som lever med demens
forlorar sin identitet och sjalvuppfattning och férvandlas till "tomma
skal”.

[ detta kapitel kommer vi att diskutera negativa forestdllningar,
fordomar och radslor som har att géra med demens och vilka konse-
kvenser dessa har for personer som lever med demens. Inledningsvis
ger vi en bakgrund till vad demenssjukdomar ar, for att sedan introdu-
cera nagra centrala teoretiska begrepp som har anvants for att forsta
fordomar och diskriminering. Sedan diskuterar vi forestallningar om
bade demenssjukdomar och personer som lever med en demenssjuk-
dom och hur andra savél som personen med demens kan vara barare
av dessa forestallningar.

Demens: de neurokognitiva sjukdomarna

Demens ar ett samlingsbegrepp for en rad sjukdomar som paverkar
kognitiva, kommunikativa, sociala och kinsloméssiga funktioner
genom att delar av hjarnan skadas och forstors. Av den anledningen
talar man i dag ofta om demens som en grupp av kognitiva eller neuro-
kognitiva sjukdomar (se Marcusson et al. 2011). Alzheimers sjukdom
utgor den storsta andelen av alla demenssjukdomar (ca 60 procent)
medan vaskuldr demens utgor 35-40 procent. Andra sjukdomar som
frontallobsdemens och Lewy body-demens dr mindre frekventa.
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Det ar inte helt klarlagt vad som orsakar demens, men det dr uppen-
bart att genetiska faktorer tillsammans med sa kallade livsstils-
faktorer (rokning, alkoholkonsumtion etc.) har stor betydelse. Vi vet
ocksa att utbildningsbakgrund har betydelse: personer med langre
utbildning tenderar att fa en demensdiagnos senareilivet jamfort med
personer som har en kort utbildning (Marcusson et al. 2011).

De olika demenssjukdomarna ger upphov till olika symtom, huvud-
sakligen av kognitiv art. Hos personer med Alzheimers sjukdom
paverkas i forsta hand minnesfunktioner (arbetsminne, hiandelse-
minne, kunskapsminne) vilket leder ofta till utmaningar bade att han-
tera vardagliga uppgifter och att delta i vardagligt socialt samspel.
Vaskular demens kan ge upphov till en rad olika symtom beroende pa
vilken del av hjarnan som skadas, men koncentrationssvarigheter och
minnessvarigheter ar vanliga. Vid frontallobsdemens &r det i forsta
hand de funktioner i hjarnan som reglerar deltagande i det sociala
samspelet med andra som paverkas.

Forskning under de senaste tva decennierna har visat att personer
som lever med en demenssjukdom precis som de flesta andra indi-
vider som lever med en svar och langvarig sjukdom forsoker att hitta
satt att hantera de begransningar som sjukdomen fér med sig. Den kan
handla om att stddja sitt minne genom att anvdanda exempelvis post-
it-lappar och genom att avsta fran att gora sddant som kan riskera att
leda till ett misslyckande. Strategier av detta slag brukar kallas
individuell kompensation. Personen som lever med demens kan ocksa
involvera andra, nirstiende individer med battre minnesfunktioner
och formaga att kommunicera sa dessa personer kan fungera som ett
utvidgat minne och stéd. Strategier som involverar andra personer
brukar kallas kollaborativ kompensation (fér forskningsoversikter, se
Hellstrom & Hydén 2015; Hydén & Antelius 2017).

Dessa kompensatoriska strategier ar ofta effektiva och kan hjilpa
personer att fortsitta leva ett liv med en forhallandevis hog livs-
kvalitet och bibehéllen vardighet.
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Alderism och dementism

Under de senaste decennierna har d/derismblivit ett fenomen som har
etablerats som ett forskningsamne. Det har inneburit att vi har fatt
bade mer empirisk kunskap om alderismen (se exempelvis Andersson
2008; Aylon & Tesch-Romer 2018) savial som forsok att forstd
alderism ur ett teoretiskt perspektiv (Iversen, Larsen & Solem 2009).

Pa 1990-talet foreslog filosofen och etikern Stephen Post att termen
dementism skulle anvindas for vad han kallade "stereotypier om de
djupt glomska” (the deeply forgetful) (Post 1995 s. 29); alltsa fordo-
mar mot personer som uppvisar tecken pa demenssjukdom
(glomska). Han ville fasta uppmarksamheten pa de fordomar och den
stigmatisering som personer som lever med demenssjukdomar rakar
ut for, inte bara i sitt vardagsliv, utan ocksa i olika politiska och sociala
sammanhang.

Vissa forskare talar ocksa om den dubbla bérdan av bade alderism
och dementism (Urbanska, Szczesniak & Rymaszewska 2015) som
drabbar personer som lever med demens. Alltsa att dldre personer
som lever med en demenssjukdom madter bade stereotypa forestall-
ningar om aldre personer och om demens, ndgot som ger upphov till
en "dubbel borda”.

Termen dementism har dnnu inte fatt ndgot storre genomslag. Trots
det pekar termen pa ett viktigt fenomen, ndmligen stigmatisering och
diskriminering av personer som lever med demens. Den forskning
som trots allt har gjorts om negativa forestillningar och diskrimi-
nering av personer som lever med demens bygger i stor utstrackning
pa teorier om alderism och socialpsykologisk forskning om férdomar
och diskriminering.

Forestidllning, stereotypier, attityder och stigma

Varfor utvecklar vi fordomar om och diskriminering av andra per-
soner? Ur ett socialpsykologiskt perspektiv bygger allt socialt liv
mellan manniskor pa att vi anpassar vart samspel utifrdn hur vi
uppfattar varandra, inte minst vem vi och andra éar, och varforvi och
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andra gor som vi gor (Goffman 2004). Nar vi méter manniskor som vi
inte kdnner maste vi forsoka hitta en gemensam grund - till exempel
attvi talar samma sprak, och att vi kan utga fran att vi vet samma saker
- for att vi ska kunna kommunicera med varandra. Vi delar mycket
kunskap med exempelvis familjemedlemmar som vet en massa om
varandra och darfor inte behdver informeras om grundlaggande saker
utan den kunskapen kan tas for given. I andra sammanhang kanner vi
inte de manniskor som vi samspelar med, till exempel nar vi handlar
pa ICA, medan vi delar lite mer kunskap med dem som vi arbetar
tillsammans med.

For att snabbt fa en uppfattning om vi har en gemensam grund och
vad den omfattar, sa kan vi forsoka dra slutsatser om relevanta sociala
drag hos den andra personen. Vi gor det genom att forsoka kategori-
seraden andra personen: Ar det nigon som ser ut att vara lika oss och
darmed ingar i var grupp (familj, arbetsplatsgemenskap, nation etc.)
eller ndgon som ir "fraimmande” och tillhér ndgon annan grupp? Ar
det en person med vissa karakteristika som gor att vi kan kategorisera
henne pa ett speciellt satt (om hon exempelvis har pa sig en Hammar-
bytroja eller dr kladd som en kypare pa en restaurant)?

Diskriminering har ofta att gora med att en identifikation och soli-
daritet med den egna gruppen (familj, slakt, vanner, arbetsplats,
fotbollslag, nation etc.) innebar ett avstandstagande och uteslutande
av dem som inte tillhor den egna gruppen utan ndgon annan grupp
(Potter & Wetherell 1987).

Vi tenderar alltsa i det vardagliga sociala livet att se och behandla
andra personer utifran vara forestillningar om vem som tillhér den
egna gruppen (familjen, sldkten, fotbollslaget, nationen) och utifran
vad for slags person vi tror att den andre ar. Och vi gor detta for att
underlatta det sociala samspelet; risken ar forstas att vi ibland tar fel.

I socialpsykologiska sammanhang finns nagra begrepp som ofta
anvands for att beskriva hur vi uppfattar andra och som har anvants i
forskningen om fordomar mot personer som lever med demens:

Forestillningar (pa engelska anvinds ofta begreppet social repre-
sentations) om personer som uppfattas ha vissa egenskaper (som att
ha en funktionsnedsattning eller en sjukdom). Forestdllningar ar en
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slags kulturell kunskap om exempelvis sjukdomar och har kon-
sekvenser for hur vi forhaller oss (negativt eller positivt) till mannis-
kor med dessa sjukdomar (Shinan-Altman & Werner 2019).

Stereotypier ar kKategoriseringar som bygger pa att vi utifran vissa
egenskaper en person uppvisar utgar ifran att hon ocksa har andra
egenskaper och tillhor en viss grupp. Ibland bygger stereotypier pa
forestallningar om personer. Stereotypier kan vara bade inkluderande
och exkluderande (Evans 2018).

Attityder utgor vara kdnslomissiga reaktioner i form av vad vi
tycker om eller tycker illa om, vad vi féredrar eller avvisar och inte
minst vad vi dr rddda for. Attityder kan vara positiva eller negativa
(Wortman et al. 2010).

Stigma ar nar en person uppfattar sig ha vissa egenskaper som
uppfattas negativt av andra (en demenssjukdom exempelvis) och som
darfor har negativa konsekvenser i det sociala samspelet. Stigma kan
ocksa forekomma ndr andra uppfattar att en person har negativa
egenskaper (Nguyen & Li 2020).

Diskrimineringuppstar nir en person med vissa egenskaper (alder,
sjukdomar) utestings fran att gora vissa saker eller ha tillgang till
nagot (eller tvirtom, sa kan positiv diskriminering foreligga nar nagon
far tillgang till ndgot pa grund av sina egenskaper) (Bartlett &
0’Connor 2007).

Forestallningar, stereotypier etcetera moter vi i en rad olika
sammanhang. Sa tenderar exempelvis olika kulturer att bara pa olika
vissa forestdllningar om det naturliga dldrandet och demens. Mass-
media och sociala medier bygger pa och formedlar férestillningar och
stereotypier om demenssjukdomar. Olika grupper av manniskor
(familjemedlemmar, larare, vardpersonal) kan i sitt sociala samspel ge
uttryck for stereotypier, attityder och forestillningar som kan ha
diskriminerande konsekvenser. Slutligen har de forestillningar och
attityder som vi som individer bar pa konsekvenser for hur vi ser pa
oss sjalva och vad vi kan eller bor gora.
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Demenssjukdomarna och "det naturliga
aldrandet”

Det som vi i dag kallar neurokognitiva sjukdomar har historiskt haft
manga olika namn som har uttryckt olika forhallningssatt till dessa
sjukdomar. Fran 1800-talet och fram till vara dagar har inte séllan
beteckningen ”"senil demens” anviants. Termen anviandes som en
diagnos inom medicinen och forknippades med att dldre personer ofta
hade nedsatta kognitiva funktioner (demens) som ansags vara orsakat
av tilltagande alder (senil) (till skillnad fran dementia precox, tidig
demens, vad vi i dag kallar schizofreni). En annan term som anvandes
var "aderfoérkalkning”, det vill sdga att blodcirkulationen i hjarnan
minskade och darmed gav upphov till kognitiva svarigheter.

Gemensamt for bada termerna ar att kognitiva funktionsned-
sattningar betraktades som en del av det "naturliga aldrandet”. Det
forvantades och betraktades alltsa som naturligt att dldre manniskor
drabbades av kognitiva funktionsnedsattningar. Denna stereotypa
forestdllning av dldre personer aterfinner vi ocksa i sprakliga uttryck
som att dldre personer "gar i barndom”, alltsa tanker och beter sig som
barn.

I den industrialiserade varlden - i synnerhet i Vasteuropa och USA
- ar det i dag en utbredd uppfattning att demenssjukdomarna inte ar
en del av det normala dldrandet, utan bor definieras som en sjukdom.
Denna medicinska forestillning om demenssjukdomarna vaxte fram
fran 1960-talet och framat. Det dr ett synsatt pa demens som aktivt har
drivits fram av en koalition av anhérigorganisationer och medicinska
forskningsorganisationer (Ballinger 2009; Herskovits 1995).

[ kulturer som uppfattar demens som en sjukdom som drabbar vissa
individer, ar det i allminhet mer naturligt att soka professionell hjilp
ndr en dldre anhorig uppvisar symptom pa demenssjukdom. I de flesta
vasterlandska lander finns ocksa val utbyggda resurser for att tidigt
kunna diagnostisera personer med misstdnkt demenssjukdom. Det ar
inte heller skuldbelagt for familjer att s6ka professionell omsorg for
sina anhoriga.

Aven om demens i dag i vistvirlden beskrivs som en sjukdom, visar
forskning att det ar vanligt att media - i férsta hand tryckta tidningar
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- fortfarande beskriver demenssjukdomar i véldigt negativa termer.
Ofta framstalls demenssjukdomar med hjilp av termer som "epidemi”,
"tsunami” eller som "en bomb som kommer att explodera” (Bailey et
al. 2019). Personen som lever med demens skildras ofta som en indi-
vid utan minnen ("ett tomt skal”). Det ar ocksa pafallande att personen
som lever med demens framstélls som om de saknar egen vilja, tankar
och onskningar som ar varda att ta pa allvar (Clarke 2006). Denna typ
av negativa beskrivningar avdemenssjukdomar tenderar att forstarka
stereotypa forestdllningar och inte minst en stigmatisering av
demenssjukdomar.

Stereotypa forestillningar om demenssjukdomar har inte endast
skiftat historiskt utan skiftar ocksa mellan kulturer. Som manga andra
sjukdomar uppfattas och beskrivs demenssjukdomar pa olika satt i
olika kulturer. Mot den "moderna” medicinska uppfattningen av
demenssjukdomar star en rad andra kulturella uppfattningar. Sa upp-
fattar exempelvis manga asiatiska och Stillahavsbefolkningar demens
som en mentalsjukdom. I dessa kulturer ar mentalsjukdom ofta for-
knippad med stigma och skam, nagot som didrmed ocksd drabbar
personer som lever med demenssjukdomar (Antelius 2015).

I kombination med stigmatiseringen av demenssjukdomar finns
ofta forestdllningen om att familjen har det priméra ansvaret for dldre
personer som lever med demens. Darmed kan skammen och stigmat
behallas inom familjen och riskerar inte att spridas i omgivningen. Om
personer som ar en del av en kultur som betonar familjeansvaret for
personen med demens migrerar till en medicinskt orienterad kultur
kommer de darfor inte heller att soka hjilp och stdd fran professio-
nella vardorganisationer, som exempelvis sjukvard och dldreomsorg
(Antelius 2015).

Synen pa demenssjukdomar varierar alltsd inte bara historiskt utan
ocksa mellan kulturer och de olika synsitten pa demens har olika
konsekvenser. | synnerhet forestillningar om demens som en del av
det naturliga dldrandet riskerar att leda till en stereotyp forestallning
om alla dldre som personer med kognitiva storningar. Att uppfatta
demens som en mentalsjukdom leder ofta till en stigmatisering och en
social exkludering av personer som lever med demens.
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Personen med demens: minne och sjalv

Inte bara demenssjukdomarna omges av negativa, stigmatiserande
forestallningar, utan ocksd personen som lever med demenssjuk-
domen omfattas. Det dr formodligen tva specifika fenomen som for-
knippas negativt med den person som lever med en demenssjukdom:
kognitiva forandringar, i synnerhet minnessvarigheter, och forand-
ringar av personen och hennes sjalv och identitet.

Personer som lever med Alzheimers sjukdom far tilltagande svarig-
heter med att komma ihdg vad som har hant i nartid, men i allt storre
utstrackning har de ocksa svart att komma ihag hindelser langre till-
baka i tiden. Till denna typ av minnesproblem kommer en pataglig
forsamring av arbetsminnet. Tillsammans leder forsamringen av
minnesfunktionerna till kommunikativa svarigheter men ocksa sva-
righeter att hantera vardagliga sysslor (som att komma ihag att stanga
plattorna pa spisen). Att ha kommunikativa svarigheter kan exempel-
vis innebdra att ha svarigheter med att komma pa namn pa personer
och platser, ibland att hitta ord och framfor allt att komma ihag vad
som har hant i nartid (darfér kan det vara svart for en person med
demens att svara pa fragan vad som serverades till lunch).

Att ha svart att deltaga i det sociala samspelet kan ofta leda till att
personen med demens lamnas utanfor samtal eftersom de andra sam-
talsdeltagarna kan tycka att det ar svart och besvarligt att inkludera
personen med demens eftersom samtalet gar langsamt och blir fullt av
upprepningar. Ddrmed uppkommer latt en social exklusion av per-
sonen som lever med demens (en form av diskriminering). Nar detta
sker, ligger det ocksa nira att anvianda stereotypa forestillningar om
bade dldre personer och personer med demens for att forklara varfor
personen med demens exkluderas.

Modern forskning visar att personer som lever med demenssjuk-
dom mycket val kan deltaga i socialt samspel med visst stod (Ekstrom
& Majlesi 2015; Samuelsson et al. 2015). Sedan 1960-talet ar det
klarlagt att demens ar en sjukdom och endast drabbar en del dldrande
personer - inte alla. Likasa har forskningen visat att exempelvis for-
sdmrat minne inte dr en "naturlig” foljd av aldrandet, utan att aldre
personer i vissa avseenden till och med kan ha battre minnesfunk-
tioner dn yngre personer.
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Filosofen och etikern Stephen Post (1995) har argumenterat for att
just kognitiva problem och storning tenderar att bli speciellt kritiska i
dagens "hyperkognitiva samhalle”. Med ett hyperkognitivt samhalle
avser Post att vi i dag tenderar att lagga valdigt stor tyngdvikt vid
rationellt tdinkande och minnesfunktioner, medan andra sidor av per-
sonen undervarderas. For att personer som lever med demens ska
kunna varderas for vad de dr, maste vi aktivt anstranga oss for att
vardera de personliga egenskaper som ocksa personer som lever med
demens har, och dartill acceptera att det 4r mojligt att uppleva varlden
pa andra sitt an hyperkognitivt.

Vid sidan om de stereotypa forestillningarna kring nedsatta kog-
nitiva funktioner finns det ocksd en stark forestdllning om att
minnessvarigheter leder till en forlust av identiteten och sjalvet. Per-
sonen som lever med demens har sa att sidga "glomt bort” vem hen ar
och alla de upplevelser som definierar hen som en person. Personen
som lever med demens uppfattas darmed som "ett tomt skal”: en indi-
vid vars kropp finns kvar men vars "inre” har gatt forlorat (Kall 2017).

Att en ndra anhorig kan ha svarigheter med att kidnna igen familje-
medlemmar eller att minnas gemensamma upplevelser kan sjilvfallet
vara valdigt skrammande. Det kan forefalla som om den person som
man har kant har férsvunnit och det enda som finns kvar ar kroppen.
Inte sillan kommer personen som lever med demens att uppfattas
som en icke-person - nagon som star utanfér den sociala gemenska-
pen och som vare sig kan eller bor tillfrdgas om viktiga beslut. Darmed
uppkommer aterigen en social exklusion av personen som lever med
demens: personer som lever med demenssjukdom raknas inte langre
som fullvardiga personer, utan ar endast tomma kroppar som inte
passar in i manskligt, vardagligt liv.

Det finns en risk att vi har en stereotyp forestillning om att
personer med demens alltid "férlorar” sin identitet och sitt sjilv, och
att vi inte i varje enskilt fall forsoker ta reda pa om sa ar fallet.

Forskning de senaste 25 aren har visat att langt ifran alla personer
som lever med demens "forlorar” sin identitet. Daremot kan personer
som lever med demens uttrycka sin identitet pa andra sétt dn vad som
kanske forvantas. En person som lever med demens i ett senare
stadium kan ha svart att anvanda spraklig kommunikation, men kan
ha kvar sitt typiska satt att rora sig, typiska gester och kan fortfarande
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var duktig pa sina favoritsysselsattningar (sticka, snickra etc.). Identi-
teten finns alltsd inte enbart i de minnen som kan férmedlas verbalt
utan ocksa i kroppen. Darfor ar forskare i dag mycket forsiktiga med
att havda att personer som lever med demens forlorar sin identitet
(Hydén 2020).

Trots den moderna medicinska kunskapen om demenssjukdo-
marna och deras orsaker lever gamla forestillningar om demens kvar:
det finns fortfarande levande forestallningar om att minnesfoérlust hor
samman med dldrandet eller att personer med demens saknar ett sjilv
eller en identitet. I takt med att Sverige har blivit alltmer multikul-
turellt genom migrationen, har det dessutom tillkommit forestall-
ningar om att demens ar en form av mentalsjukdom.

Forestillningarna om demens och om kopplingen mellan demens
och aldrande ar ofta negativa. De leder inte sillan till att personer med
demens utesluts i manga sociala sammanhang eftersom det finns en
djupt grundad forestillning om att de inte forstar och kan fatta beslut
i fragor som ror dem sjalva.

Sjalv och andra

Det dr inte bara andra personer som har uppfattningar om &ldre och
personer som lever med demens; ocksa dldre och personer som lever
med demens har forestillningar om vad aldrande och demenssjuk-
domar innebar. En rad forskare har pekat pa att det har stor betydelse
for hur exempelvis dldre personer ser pa aldrandet eftersom det
kommer att paverka deras eget dldrande. Forviantningar om exempel-
vis nedsatta kognitiva funktioner, i synnerhet féorsamrat minne, kan
innebara att dldre personer inte forsoker lara sig ndgot nytt eftersom
de tror att de inte kan lara sig och komma ihag. Det vill siga, fore-
stallningar hanger samman med férvantningar, som i sin tur hianger
samman med vad man gor. Negativa forestdllningar hér samman med
negativa forviantningar och diarmed att man avstar fran att géra och
prova nya saker.

Pa samma satt kan negativa uppfattningar om demens leda till en
sjalvstigmatisering. Eftersom demens uppfattas som stigmatiserande
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leder det till en radsla for demens och en radsla att sjalv utveckla en
demenssjukdom och ddrmed att bli en person som bar pa ett stigma.

Negativa forvantningar och stereotypiska forestillningar om ald-
rande och demens kan alltsa leda till att dldre personer inskrinker sitt
eget liv och har negativa forvantningar pa aldrande och eventuell
sjukdom. Forskning visar ocksa att en negativ syn pa aldrande och
demens leder till en samre livskvalitet for dldre personer som lever
med demens. Det finns till och med forskning (Levy et al. 2018) som
visar att i samhallen som praglas av mer negativ syn pa aldrandet sa
Okar risken for individer att utveckla demenssjukdom.

Stereotypa forvantningar och negativa attityder som exempelvis
radsla for aldrande, dterfinns ocksa bland dem som maoter och arbetar
med é&ldre personer som lever med demens - fran ldkare till
sjukskoterskor och personal inom dldreomsorgen. Om en dldre person
exempelvis blir forvirrad i en vardsituation okar risken for att hon
beddms vara demenssjuk, oavsett om en diagnos foreligger eller e;j.
Det vill sdga, utifran de stereotypa forestillningarna om att nedsatta
kognitiva funktioner hér samman med demens, kan en dldre person
som upptrader forvirrat bedomas ha en demenssjukdom. Detta trots
att vi vet att aldre personer ofta kan bli férvirrade exempelvis inom
akutsjukvarden utan att for den skull ha en demenssjukdom. Likasa
blir personer som lever med demens ofta forvirrade i nya samman-
hang och i synnerhet i nya vardmiljoer. Det dr ndgot som ofta leder till
diskriminerande bemdtande, exempelvis genom att personer som
lever med demens antingen utestdngs fran viss typ av vard och om-
sorg, eller ges tyngre psykofarmakologisk behandling under fore-
vandning att personen ska vara lugn.

Genomgaende har forskning visat att ju mer utbildning som perso-
nal har om bade dldre och demenssjukdom desto dppnare blir perso-
nalen i motet med personen som lever med demens. Likasa spelar
erfarenhet av arbete med personer som lever med demens en stor roll
for att minska féordomar.
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Avslutande diskussion

[ borjan av kapitlet stalldes fragan vad som gor att personer som lever
med en demensdiagnos sa ofta stalls vid sidan om i offentliga, politiska
sammanhang, inom varden och i privatlivet. Vi foreslog att ett svar pa
fragan kan sokas i huvudsakligen negativa forestéllningar, stereotypa
fordomar och den radsla som manga manniskor upplever i relation till
demenssjukdomar och manniskor som lever med en demenssjukdom.

Det finns uppenbarligen bade historiska och kulturella forestall-
ningar om demenssjukdomar som vacker avstandstagande och radsla:
demenssjukdomar som en slags mentalsjukdom och manniskor som
lever med demens som tomma skal. Manga av dessa forestillningar
och kénslor utmanas av nyare forskning som visar att demens inte ar
en del av det naturliga aldrandet utan just en sjukdom. Likasa att
manniskor som lever med demens i stor utstrackning lever i hemmiljo
med sin sjukdom under manga ar och kan leva ett bra liv med ratt stod.

Det faktum att Sverige precis som manga andra lander i dag i prak-
tiken ar ett multikulturellt land innebar att det finns en hel rad olika
kulturella forestallningar om demenssjukdomar. Att det finns manga
olika uppfattningar om demenssjukdomar gor att det finns anledning
att 6ppet diskutera och jamfora dessa olika uppfattningar. Kanske ar
det speciellt viktigt att diskutera de olika kulturella uppfattningar i
relation till vilka konsekvenser de har for personer som lever med
demenssjukdom, inte minst i termer av livskvalitet och moéjligheter att
kunna leva ett sa sjalvstiandigt liv som moijligt.

Forskning visar ocksa att utbildning bdde om aldrande och ald-
randets konsekvenser likvidl som om demenssjukdomar och personer
som lever med demens formodligen ar ett av de basta sitten att
motverka negativa stereotypier och féordomar om dldre och personer
med demens.

Ytterligare ett sitt att hantera i forsta hand stereotypiskt tdnkande
och radsla for demenssjukdomar ar kampanjer i offentlig miljo -
traditionell massmedia, sociala media, annonser etcetera - som kan ge
bade demenssjukdomen och individen som lever med en demens-
sjukdom ett ansikte. Framgangsrika kampanjer av detta slag har tidi-
gare genomforts med fokus pa exempelvis depression och psykisk
ohilsa. Kanske kan nagot liknande goras inom demensomradet.
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Slutligen finns det anledning att ocksa reflektera 6ver vart vardagliga
sprakbruk. Det dr tyvarr fortfarande vanligt att bade vi sjdlva och olika
former av massmedia och sociala medier anvinder beteckningen
"dement” om personer som lever med en demenssjukdom. Beteckning
"dement” dr ett nedsattande ord som anger att personen har nedsatta
kognitiva formagor och inte ar att rakna med fullt ut som person. Att
sluta att anvinda denna beteckning och i stallet sitta personen som
lever med en sjukdom i centrum ar ett viktigt steg pa vigen mot att
inkludera personer som lever med demenssjukdomar i vart samhalle.
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