Demens’ sociale prognose

— hvordan mennesker med demens forstar og oplever livet
med en demensdiagnose

Temanummer: Demens

Demens karakteriseres ofte som en “social dad”, hvor mennesker med demens opfattes som
subjekter i oplasning. Artiklen introducerer begrebet demens’ sociale prognose for at belyse,
hvordan sdadanne forestillinger pavirker bade nutid og fremtid. Med afsaet i et omfattende
etnografisk feltarbejde blandt mennesker med demens viser jeg, at livet med demens ikke kun
indebeerer tab, men ogsa omsorg og fortsat socialt liv. Artiklen peger pa behovet for en mere
nuanceret forstaelse af demens i samfundet.

Introduktion

Demens bliver i vores samfunds fortaellinger i udpraeget grad beskrevet som en
forsvindingsproces. Medier, parerende og fagfolk karakteriserer personerne
med sygdommen som subjekter i oplesning, i ferd med at forsvinde. Denne
karakteristisk af demens som en udvikling mod en "social ded” resulterer i en
frygt hos nydiagnosticerede for at blive efterladt ensomme og alene, fordi de
frygter ikke leengere at blive betragtet som socialt relevante. Tag aegteparret
Ole og Kirsten' som eksempel. Da jeg modte dem forste gang, var de begge i Ph.d.
midten af 60erne og boede i en andelslejlighed i en forstad til Kebenhavn. Fire senioranalytiker,

&r forinden havde Ole faet konstateret atypisk Alzheimers sygdom. . 'Woi
imlg@vive.

IDA LIND GLAVIND

Mens vi sidder omkring deres spisebord og drikker kaffe, kigger Kirsten
pa mig og siger: "Ole er virkelig god til at skjule det [sin sygdom]. Han er
den bedste papegoje. Men efter at have kendt ham i mange dr kan du se
det i hans gjne. De bliver mere og mere dode. Det er, som om livet forsvin-
der” Ole, der sidder ved siden af hende, mumler noget.

Kirsten fortseetter: "Du kan iscer se det pa fotografier.” Ole afbryder hoj-
lydt med et smil: "Sadan er det!” Kirsten fortsaetter: "Hvis du taler med

andre med demens, sd prov at leegge meerke til det.” Ole udbryder, mens
han nikker: "Det dode blik!”

Jeg foler mig utilpas ved situationen og er usikker pd, hvordan jeg skal
reagere. Jeg prover at henvende mig til Ole: "Jeg synes nu, dine ojne ser
ret levende ud’. Kirsten ryster pa hovedet og insisterer: "Nej, du kan se
det, og jeg kan se det.” Ole tilfojer: “Jeg tror, man fair et mere flimrende
blik.” Kirsten kigger pa Ole og siger: “Ja, men det ser dodt ud. Det siger
din datter ogsd.” Jeg prover at stille Ole et andet sporgsmadl, og jeg bliver
lettet, da det lykkes mig at skifte emne.
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Ved samme maode forteller Ole og Kirsten, hvordan diagnosen kom som
et chok. De var begge knuste — pludselig sa fremtiden og den alderdom,
de havde forudset, radikalt anderledes ud. Ole forteller, at han iser fryg-
ter at flytte pa plejehjem. Han forteeller, at han har tenkt sig at bega
selvmord, inden den tid kommer. Han forklarer: “Jeg vil ikke blive en
grontsag. Jeg tror, det vil veere bedre for begge parter.” Pa det tidspunkt er
jeg usikker pd, hvad Ole mener, sd jeg sporger: "Hvad har du tenkt dig
at gore?” Ole svarer med et lille grin: “Jeg finder ud af det, ndr den dag
kommer. Jeg vil selv afslutte det. Det vil veere mere veerdigt for mig og de
parerende. Det tror jeg. Det er de parorendes sygdom, ikke sandt? Jeg
meerker den jo ikke.” "Meerker du ikke din Alzheimers?” sporger jeg. Ole
svarer: “Jamen, jeg kan ikke se det. Jeg meerker den kun, fordi jeg bliver
skeeldt mere ud.”

Nar Kirsten beskriver Oles gjne som dede, nir Ole forteller om sine selv-
mordstanker og ensket om en verdig ded, kredser de begge om de sociale
konsekvenser, der folger med en demensdiagnose. Netop de sociale implika-
tioner saetter jeg fokus pa i denne artikel, ved at introducere begrebet demens’
sociale prognose. I den medicinske verden far patienter prognoser, som an-
giver en leeges vurdering af en sygdoms udvikling eller chancen for at blive
rask (Cambridge Dictionary, 2025). Selvom Alzheimers sygdom varierer fra
person til person, er den biomedicinske prognose dyster: Den beskriver et
forlob med fremadskridende, irreversible kognitive tab og fysisk svakkelse,
der kulminerer med en forkortet levetid (WHO, 2025). Prognoser findes dog
ikke kun i medicinsk sammenhang. Generelt betyder en prognose, hvad man
vurderer mest sandsynligt vil ske i en given situation (Cambridge Dictionary,
2025). I modsztning til den biomedicinske prognose er demens’ sociale pro-
gnose ikke eksplicit formuleret af en leege. Den opstar mere implicit gennem
udbredte opfattelser af demens som en form for “social ded”, som indebeerer,
at man socialt anses for at veere ded, leenge for den biologiske ded indtraeffer.
Demens’ sociale prognose er mindst lige sa skreemmende for dem, der far syg-
dommen, som den biomedicinske prognose.

Samfundsvidenskabelig forskning har vist, at prognoser indeholder flere
tidsligheder i sig end blot fremtidens mulige scenarier. Séledes péavirkes nuti-
den af en sygdoms givne prognose, og hverdagen med en prognose indeberer
en konstant vekselvirkning mellem det, der forudsiges i fremtiden og det, der
rent faktisk sker i nutiden. Ofte er prognoser dog upracise og holder sjeeldent
stik (Jain, 2007; Sakellariou et al., 2021). Med afset i 12 maneders etnogra-
fisk feltarbejde gennem 2,5 ar blandt personer med Alzheimers sygdom sa jeg
ogsa sprakker af gleede og hab. Momenter, hvor den dystre sociale prognose
virkede helt forkert. P4 den baggrund peger mine analyser derfor pa et behov
for en mere nuanceret forstielse af demens’ sociale prognose og af de poten-
tielle selvopfyldende konsekvenser, som den kan have.
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Kognition, social dod og oversete demenspatienter

Demens udfordrer vores kulturelle og sociale forstaelser af, hvad det vil sige
at veere menneske — en forstaelse, der i hoj grad bygger pa det at vere et kog-
nitivt velfungerende, uathaengigt og selvsteendigt individ. Euro-amerikanske
samfund beskrives som “hyperkognitive” (Post, 1995, p. 5), fordi kognition
spiller en central rolle i vores opfattelse af det at veere menneske. Denne veegt-
ning kan spores tilbage til oplysningstidens filosoffer: som Descartes, der med
sin beremte saetning "Jeg teenker, altsa er jeg” satte lighedstegn mellem eksi-
stens og tankekraft, og Locke, der ansd hukommelse som en grundlaeggende
forudseetning for at forsta os selv som et ssmmenhangende individ (Hersko-
vits, 1995, p. 276; Katz, 2013, p. 309; Kaufman, 2017, p. 57).

Dette kognitionsfokus medferer en steerk sammenkedning mellem demens
og social ded. Social dod kan defineres som eftekten af en social praksis, hvor-
med en person bliver ekskluderet til et punkt, hvor vedkommende forekom-
mer dod for resten af samfundet (Guenther, 2013). Mens personen fysisk er
i live, beerer vedkommendes liv ingen social mening, det teller ikke laengere
(2013, xxi). Storstedelen af alt hvad der skrives om demens, karakteriserer
demens som en monstres tilstand, der gradvist omdanner mennesker til le-
vende dede (Gren, 2022, p. 88, Swane 1996). Tag f.eks. folgende overskrif-
ter: "Da Aage forsvandt”, en bog om en pargrendes oplevelser med demens
(Knudsen, 2017), dokumentaren "En stille forsvinden” (Wennick, 2016), der
handler om Bjorn, der fik demens i en ung alder, og artikeloverskriften pa
DR (2017): "Kan ikke laengere laegge to og to sammen: min far bliver @dt op
af demens”. Feelles for disse er ssmmenkadningen af demens med personens
forsvinden, fortalt fra de parerendes vinkel. I en gennemgang af bade medi-
cinske tidsskrifter og populerlitteratur om Alzheimers sygdom identificerer
Susan Behuniak (2011) flere mader, hvorpé zombie-metaforer anvendes pa
personer, der lever med demens. Behuniak papeger, at sadanne karakteristik-
ker pavirker opfattelsen af livet med demens negativt, og hun advarer mod
den fortsatte brug af zombi-metaforer (ibid., 78).

I kvalitativ forskning har perspektivet fra personen med sygdommen historisk
veret stort set fravaerende. Det skyldes bl.a. metodiske og etiske udfordrin-
ger i at repraesentere deres erfaringer, som jeg selv medte og udfolder i naeste
afsnit. Elizabeth Herskovits argumenterer for, at mennesker med demens er
dobbelt ramte. Udover at leve med en dedelig sygdom, bliver de ekskluderet
og behandlet som socialt dede (Herskovits, 1995, p. 160). Selvom en rakke
studier de senere ar har taget udgangspunkt i personen med demens’ livs-
verden, forbliver deres stemmer i medierne oftest overset eller repraesenteret
by-proxy, typisk via de parerende. Som Ole selv siger i artiklens indledning,
kaldes demens for "de pargrendes sygdom” Det er da ogsa veldokumenteret,
at demens’ konsekvenser raekker langt ud over det enkelte individ og ogsa be-
laster patientens umiddelbare netveerk (Hoppe, 2018; Kleinman, 2020; Mad-
sen, 2024).
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Vi ma ikke undervurdere parerendes oplevelser. Men vi risikerer at overse
vasentlige aspekter af livet med demens, hvis vi ikke ogsa inddrager personer
med demens. Deres perspektiv er centralt for, hvordan vi forstar livet med
demens, og det kan hjalpe os med at nuancere den sociale prognose til at
rumme mere end tab og social ded.

Metode og etik

Artiklen bygger pa 12 maneders etnografisk feltarbejde blandt personer diag-
nosticeret med Alzheimers sygdom i Danmark. I lobet af de 2,5 ar var jeg i
kontakt med 48 mennesker med demens — bade personer, jeg fulgte tet, og
andre, jeg kun medte fd gange. Jeg gennemforte 16 semi-strukturerede inter-
views med 13 personer med Alzheimers. Jeg har fulgt fem personer meget teet
(tre kvinder, to meend i alderen 57-84 ar). Gennem hele projektet besogte jeg
dem jeevnligt, talte ofte i telefon med flere af dem, og jeg deltog i aktiviteter, de
kunne lide at lave (som at cykle, strikke, male, ga ture, tage pa museum). Jeg
interviewede ogsa deres naermeste parerende: to partnere, tre voksne bern og
én mor (84 ar). Derudover deltog jeg i aktiviteter organiseret af kommuner og
civilsamfundsakterer — blandt andet et seks maneders motionshold (to gange
ugentligt) og et femdages hojskoleophold for 20 personer med demens.

Alle informanter i studiet var relativt ny-diagnosticerede, da jeg medte dem
forste gang. Pa det tidspunkt boede de endnu i deres hjem og kunne klare
hverdagen relativt selvhjulpent. Feltarbejdet var opdelt i tre faser: syv ma-
neder (februar-august 2019), fire maneder (efteraret og vinteren 2020) og én
maned (sommeren 2021). Opdelingen gjorde det muligt at felge, hvordan in-
formanternes sociale liv andrede sig, i takt med at sygdommen udviklede sig.
Tre flyttede pa plejehjem, og to afgik ved deden under projektet.

Feltarbejdet kraevede lobende metodiske og etiske tilpasninger. Det blev seer-
ligt udfordrende, da informanternes sprog og hukommelse gradvist sveekke-
des - ord forsvandt, tidsforstaelsen blev uklar, og overblik vanskeligere. Jeg
tilpassede mine metoder og lagde over tid storre veegt pa observation, samti-
dig med at jeg forsegte at folge de historier, informanterne fortsat fortalte ved
ikke kun at lede efter mening i fuldendte saetninger og narrativ struktur, men
ogsa ved kvalificerede get og ved at en sogen efter essensen i det, de forsegte
at kommunikere (Glavind & Mogensen, 2022). Til indhentning af samtykke
brugte jeg metoden "processuelt samtykke”, der giver personer med demens
mulighed for kontinuerligt at bekrafte deres deltagelse. Pa den made mindede
jeg lebende informanterne om projektets formal og deres ret til at traekke sig
(Dewing, 2008). Ingen trak sig.

I det folgende vil jeg udfolde begrebet demens’ sociale prognose. Et punkt,
hvor denne prognose var sarligt fremtreedende, var i forbindelse med at fa
stillet diagnosen og fa oplysninger om den medicinske prognose og de reakti-
oner, det affedte i dem, der fik sygdommen.
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Selvmordstanker og gnsket om at bevare relationer

Flere af de personer, jeg fulgte, havde ligesom Ole overvejet selvmord. Egon
pa 56 dr var én af dem. Han boede i en mindre jysk by med sin kone Ghita, og
da jeg modte dem, hang der i stuen en plakat med portretter af deres bern og
bernebern med navnene angivet under. Egon fortalte, at han brugte plakaten
hyppigt for at treene sin hjerne til at huske deres navne. Allerede for diagnosen
var Egon stoppet med at arbejde som buschauffor pga. en arbejdsskade. Men
da diagnosen blev stillet, fik han frataget kerekortet. Han fortalte, at han efter
diagnosen graed fra morgen til aften, og at han overvejede at tage sit eget liv:
”Jeg ma indremme, at pa det tidspunkt ville jeg ikke leengere leve.” Egon for-
klarede, at han troede, hans familie ville sende ham pa et plejehjem med det
samme. Han delte sine overvejelser med Ghita, og sammen gik de til leegen,
hvor Egon fik ordineret antidepressiv medicin. For Egon vendte selvmords-
tankerne, da han kunne konstatere, at han ikke skulle pa plejehjem lige med
det samme, og at hans familie stadig var der for ham. Sammen med Ghita
valgte han at skrive et Facebookopslag til deres netvaerk om hans sygdom.
Baggrunden for at dele nyheden bredt var, at Egon frygtede, at andre ville
teenke darligt om ham, hvis de ikke kendte arsagen til @ndringer i hans ad-
feerd, f.eks. hvis han gik forbi nogen, han kendte, uden at hilse, eller hvorfor
han ikke leengere korte bil.

Bag Egons tanker om selvmord ligger et steerkt onske om at kunne holde fast
i sine neermeste. Det ses i hans opslag pa Facebook, i plakaten med familie-
portraetter og i den trost, han finder i erkendelsen af, at hans familie stadig er
der. P& det punkt minder Egon om adskillelige andre informanter. Flere for-
klarede, hvordan de havde overvejet at bega selvmord, nar de naede et punkt
i deres sygdom, hvor de ikke leengere kunne genkende deres naermeste. Samti-
dig var de smertefuldt bevidste om, at nar de ndede dertil, ville de sandsynlig-
vis ikke veere kognitivt i stand til at gennemfore den plan. Pa den made kan vi
se, at forestillingen om demens’ sociale prognose former billedet af fremtiden,
og gor fremtiden til noget, de frygter.

Tankerne om selvmord ved diagnosetidspunktet og ensket om at bevare rela-
tioner giver os indsigt i prognosens tidslige lag, hvor tanker om fremtiden som
ensom og forladt former og formerker nutiden. Selvmordstankerne indikerer,
hvor taet knyttet en folelse af tilhersforhold er til selve eksistensen. At forudse,
at man ikke leengere vil veere i stand til at vide, hvem man tilherer, skaber
oplevelsen af, at livet ikke vil vaere veerd at leve. Som Helle pa 81 ar, der under
et interview beskriver sit frygtede fremtidsscenarie, efter at hun fik stillet sin
Alzheimer-diagnose:

"Det er en fremtid, som jeg ikke kan lide at teenke over. Hvor jeg ikke leen-
gere bidrager, hvor jeg bare er her, takket veere ting, jeg har gjort tidligere
i mit liv. Det foles ikke seerligt behageligt [at teenke pd]. Jeg ved ikke rigtig
— det handler om mere end bare autonomi. Det handler om at veere del
af en social gruppe, at have en rolle, at gore noget.”
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Samtidig er Egons og Helles historier steerke vidnesbyrd om, at prognoser
netop er sociale. Bade ift. at vaere bange for ikke laengere at vide, hvem man
selv er, og hvor man herer til, og ift. frygten for, hvordan omgivelserne forstar
og behandler en. Frygten for at blive anset som social ded, havde betydning
for de overvejelser, mennesker med demens gor sig ift. at dele nyheden om
deres diagnose med andre.

At dele sin diagnose og fortrydelser

Patientorganisationer udgiver ofte guides med rdd om livet med sygdom.
Ifolge antropolog Ayo Wahlberg (2018, p. 21) er disse guides dog ikke kun
vejledende, men normative, idet de beskriver den “rigtige” made at leve med
sygdom pa. At dele nyheden om sin diagnose er et af de forste rad, som Alz-
heimerforeningen i trad med andre internationale patientorganisationer giver
nydiagnosticerede. Ved at vere aben om sin demensdiagnose kan man mod-
virke ensomhed og gore det lettere for andre at reekke ud (Alzheimerforenin-
gen). Desuden er abenhed et vigtigt modsvar til det stigma, demens medferer
(Alzheimer Society Canada).

Da jeg forste gang medte informanterne, 1-2 ar efter deres diagnose, havde
storstedelen delt deres diagnose med store dele eller hele deres sociale net-
veerk. Ligesom Egon havde flere veeret abne omkring deres diagnose fra be-
gyndelsen. For dem, der endnu var erhvervsaktive, var det desuden nedven-
digt at oplyse deres arbejdsgiver og kolleger om diagnosen, for enten at lave
stottende ordninger for at kunne fortsette i deres job i en periode, eller for at
tage afsked med jobbet. Jeg medte var dog ogsa personer, der valgte at skjule
deres diagnose selv for deres nermeste familie. Andre udtrykte fortrydelse
over at have delt nyheden om deres demensdiagnose. Tag som eksempel den
samtale jeg overvarede mellem tre kvinder med Alzheimers - Karen, Tanja
og Mette — der til et onlinegruppeforleb via Alzheimerforeningen under co-
vid-19 diskuterede fordele og ulemper ved at vare aben om deres diagnose:

Mette starter med at forteelle, at hun finder abenhed som en god mdde at
handtere sin sygdom. Tanja og Karen er mere afvisende. Tanja tager or-
det: "Pa nogle mader fortryder jeg, at jeg har fortalt om min diagnose...
Mine venner og min familie synes, at det er synd for mig — i stedet for at
se mig, som den jeg er. Mine venner er ikke leengere lige sd interesserede i
mig. Jeg er ikke leengere interessant.” Karen nikker og forteeller, at hun op-
lever, at de fem venner, som hun har delt sin diagnose med, nu er begyndt
at opfore sig anderledes overfor hende. Som konsekvens af vennernes cen-
drede adfcerd er Karen ogsd selv begyndt at opfore sig anderledes overfor
venner, reflekterer hun: "Nar jeg er sammen med dem, er jeg begyndt at
tale meget mere om min tidligere karriere som kunstdirektor. Det plejede
jeg ellers aldrig at tale om.”

Bade Karen og Tanjas oplevelser understreger, hvordan frygten for at blive
behandlet anderledes pa grund af deres sygdom kan medfere @ndringer bade
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i maden, hvorpa man fremstiller sig selv, og hvordan ens venner ser én. Aben-
hed om diagnosen kan saledes have ambivalente konsekvenser: den abner for
mulighed for stotte og forstaelse, men kan samtidig medfere risiko for at miste
ens sociale anerkendelse og blive modt med medlidenhed. Som Karen er inde
pa, havde de fleste af dem, jeg fulgte, oplevet at blive behandlet anderledes.
En del oplevede f.eks., at venner trak sig, andre oplevede, hvordan de gradvist
ikke laengere fik lov selv at fortelle deres historier, fordi familiemedlemmer
begyndte at tale pa deres vegne. Det observerede jeg ogsa flere gange i mine
besog hos forskellige familier, hvor parerende kunne finde pa at svare pa de
sporgsmal, jeg havde stilet til personen med demens, forend han/hun selv
naede at svare.

Mit feltarbejde viste dog ogsa, hvordan mennesker med demens fortsat blev
medt som betydningsfulde personer, og dette er afgerende at inddrage, hvis
demens’ sociale prognose skal nuanceres til ogsa at rumme positive dimensi-
oner — et perspektiv, jeg uddyber i naeste afsnit.

Upraecise prognoser og fortsat omsorg

“Jeg synes stadig, at jeg har et godt liv. Fysisk har jeg det godt. Jeg har
mange vennet, en god familie og to born. Jeg gred i to dage, men sd
teenkte jeg: "Nej, det er ikke veerd at bekymre sig om.” Jeg forteeller folk, at
jeg har Alzheimers, men at jeg stadig kan gore mange ting.”

Maren delte disse tanker i en introduktionsrunde blandt deltagerne pa et hoj-
skoleophold for mennesker med demens arrangeret af Alzheimerforeningen.
Mens nogle graeed og undlod at navne deres sygdom, var der blandt delta-
gerne ogsa en stemning af optimisme. Selvfolgelig kunne dette skyldes den
specifikke sociale ramme - et hejskoleophold, hvor fokus var pa alle de ting,
man stadig kan. Men jeg modte ogsa ofte sadanne udtalelser gennem mit felt-
arbejde, ogsa i 1:1-interaktioner.

Det er vigtigt at italesaette lyspunkter, isaer set i lyset af de dominerende staerke
forteellinger om demens som social ded. At holde fast i det gode var en metode,
som mange tyede til i arbejdet med at finde sig til rette i livet med demens. Det
kunne tage sig ud pa forskellig vis. Nogle valgte at telle de gode dage og ople-
velser, fremfor de darlige. De fleste valgte at dyrke ting, de godt kunne lide og
fortsat kunne finde ud af. Det kunne veere en daglig gatur, at cykle, spille pe-
tanque i seniorklubben; andre var kreative. Samtidig gav diagnosen anledning
til at prioritere at gore nogle ting, man altid havde dromt om, men ikke havde
prioriteret tid eller penge til, typisk i form af rejser. Saledes valgte et agtepar,
jeg fulgte, at kore gennem Europa pa motorcykel, mens kvinden stadig kunne;
en anden person tog pa koncerttur til Wien for at se sin yndlingssanger.

Men det, der dog blev veerdsat allermest, var oplevelsen af at modtage omsorg
og opmerksomhed fra ens naermeste og selv at fa lov at yde omsorg. Omsor-
gen fra andre kunne komme pa uventede mader, endda fra naesten fremmede.
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Egon, som vi medte tidligere, folte sig f.eks. tryg ved at g rundt i sit kvarter,
fordi han vidste, at hans naboer vidste, at han kunne fare vild. Efter hans Fa-
cebookopslag havde omréadets vicevarter endda lovet at holde oje med ham.

Den omsorg, der blev vaerdsat allermest, kom fra den naermeste familie. Igen-
nem feltarbejdet blev jeg kontinuerligt vidne til, hvordan agtefaller, born og
soskende arbejdede hardt for at opretholde personen med demens’ sociale
position. Det skete ved at keempe mod tabet af fornemmelse for tid og ved at
sikre, at personen blev holdt fast i omgivelsernes tidsforstaelse og rytme (Gla-
vind, 2023). Det var ogsa tydeligt i maden, hvorpa partnere blev eksperter i
at leese deres egtefaelles kropssprog, s de kunne aflaese, hvad han/hun kunne
havde lyst til, helt uden ord (Glavind & Mogensen, 2022). Yderligere var den
fortsatte omsorg pa spil i alle de smaskanderier, agteparrene havde, nar de
parerende provede at balancere forseget pa fortsat at engagere personen med
demens i de hjemlige pligter, samtidig med at de var bevidste om de begrens-
ninger, sygdommen medferte. Endelig var den fortsatte omsorg tydelig i de
mange opkald, voksne bern og seskende foretog til personen med demens.
Eller nar de kebte ind for dem, tog med dem til leegen og i de mange anstren-
gelser, der blev lagt i at fd overgangen til livet pa plejehjem til at foles s let og
tryg som muligt. Informanterne lagde merke til denne fortsatte omsorg og
mange udtrykte stor taknemmelighed over det omsorgsarbejde, de parerende
patog sig for at kompensere for sygdommens begrensninger af deres hverdag.

Samtidig var det, selv at kunne yde omsorg for ens naermeste, fortsat en vigtig
opgave for de mennesker med demens, jeg modte. Som Karen forteller ne-
denfor om sit forhold til sine bern:

“Ja. Vi hjeelper hinanden. Sidste uge var jeg oppe og hjcelpe med at klippe
heek og samle det op sammen med min datter. I sidste uge var jeg oppe
hos min son (...) det er fantastisk. Det er det, jeg siger til dem — gleden
er at glede andre. S lenge man kan, sd skal man da blive ved med det.
Men til gengeeld giver de utrolig meget tilbage ogsd, ndr jeg har brug for
hjelp, eller hvis jeg skal kores nogle steder hen.”

At modtage og yde omsorg er ifelge Karen en kilde til gleede. Det var hun ikke
ene om. Informanterne var alle pa forskellig vis og i forskellige grader opta-
gede af fortsat at kunne yde noget til deres naermeste, for at holde fast i deres
sociale rolle. Med tiden blev denne omsorg dog svarere at udvise, efterhan-
den som sygdommen begraensede deres funktionsevner, men selv sent i forle-
bet kunne omsorg og taknemmelighed vises med et lille klem med handen, et
omsorgsfuldt blik eller et anerkendende smil.

Konklusion

Prognoser er upracise. De tegner et billede af fremtiden, baseret pa sand-
synligheder, som sjeldent ender med at holde i praksis for den enkelte (Jain,
2007). Det geelder ogsa den sociale prognose for demens, der indebzerer meget
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andet end tab, forsvinding og social ded. Eksemplerne, som jeg har beskre-
vet i denne artikel peger pa det positive i at holde fast i de gode dage og den
omsorg, mennesker med demens fortsat modtager, paskenner og gengzlder.

At tale om et godt liv med demens kan virke utenkeligt og provokerende for
nogle. Demens har voldsomme implikationer for den, der far sygdommen og
dennes familie og forer til store forandringer. Ikke desto mindre er det afge-
rende at udfordre de udbredte fortellinger om demens som “social ded”, fordi
denne fortelling i sig selv forverrer livet med sygdommen og bl.a. medferer
selvmordstanker hos nydiagnosticerede, der ikke kan se sprakker af hab for-
ude. Demens’ sociale skal nuanceres, og det gor vi blandt andet ved at blive
bedre til at lytte til mennesker med erfaringer med sygdommen. Pa den made
bliver iseer den omsorg, som mennesker med demens fortsat oplever at mod-
tage og til en vis grad giver tilbage, tydeligere. Som en positiv bieffekt vil en
nuancering af demens’ sociale prognose, der tydeligger det massive omsorgs-
arbejde, parerende yder, potentielt ogsa bidrage til, at parerende far mere af

Temanummer: Demens

den anerkendelse, de ofte savner og i den grad fortjener.

Noter

1. Alle navne er eendret.
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