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			Elin Marie Fredriksen

			Forglem meg ei

			Historien om demens

		

	
		
			Om forfatteren:

			ELIN MARIE FREDRIKSEN (f. 1969) er utdannet journalist og sykepleier. Som journalist har hun jobbet i Bladet Nordlys, NRK og Dagbladet. Siden 2007 har hun jobbet som sykepleier, og har allsidig erfaring fra sykehus, medisinske senter, hjemmetjeneste og sykehjem hvor hun har fått en bred erfaring med demenssyke i ulike stadier og livssitu-asjoner.
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			Om boken:

			«De varmeste hendene i demensomsorgen er svært ofte de pårørendes.»

			I denne boka møter vi Solveig, Haldis, Alv, Liv, Magne, Fanny, Annikken og Herreklubben på Manglerudhjemmet. De lever helt forskjellige liv, men de har alle demens. Noen bor på syke-hjem, men de fleste bor fortsatt hjemme. De forteller om tunge stunder, men også om mange gode dager. De er opptatt av livs-stil og livskvalitet. Av å kunne leve et så godt og normalt liv som mulig, med en svært vanskelig sykdom. De viser oss at livet fortsetter også etter en demensdiagnose, og har valgt å være åpne om sykdommen for å fjerne fordommer, tabuer og skam.

			Demens er den raskest økende kroniske sykdommen i verden i dag. Her får du kunnskap om sykdommen, du får gode råd til hvordan du kan kommunisere med en person med demens og hva de trenger for å få et tryggere og bedre liv. Demens er en pårørendesykdom, og et eget kapittel er viet de pårørende.

		

	
		
			© 2018 H. Aschehoug & Co. (W. Nygaard), Oslo

			www.aschehoug.no

			Tilrettelagt for eBok av Framnes Tekst & Bilde as, 2018

			Omslagsdesign: Kitty Ensby

			Omslagsfoto: Ingun Mæhlum

			Forfatterportrett: Ole Johan Wiik @LOFOKUS

			ISBN 978-82-03-29725-0

			Tilbakemeldinger vedrørende denne boken kan sendes til

			ebok@aschehoug.no 

			[image: ]

		

	
		
			Til mamma

		

	
		
			Everybody with a brain is at risk for Alzheimer’s

		

	
		
			Innledning

			Jeg har aldri interessert meg særlig for demens eller demensomsorg. Det har alltid vært «det siste» jeg skulle jobbe med. Og aldri i verden om jeg skulle jobbe på sykehjem. Som så mange andre norske sykepleiere.

			Til tross for at jeg som nyutdanna sykepleier tok meg jobb på sykehus for å slippe unna gamle og demenssyke, traff jeg dem daglig. De kom inn på Ortopeden med lårhalsbrudd, og til de medisinske avdelingene med alle mulige kroniske og akutte sykdommer, ikke minst infeksjoner. Og de kom inn med forvirring. Mange reiste dessverre ut med nye infeksjoner og forverring av forvirring. 

			Jeg møtte dem igjen på akuttmottaket – der lå de i annenhver seng. Med nedsatt allmenntilstand og dehydrering. Urinveisinfeksjoner, lungebetennelse og lårhalsbrudd. Og ny forverring av forvirring. 

			Jeg jobbet også i hjemmesykepleien. Der var de i annet hvert hjem. Noen skulle nok hatt mer hjelp fra kommunen og mer hjemmesykepleie, men de fleste hadde det godt. Fordi de hadde nære pårørende som tok seg av dem. Det er i hjemmeomsorgen – gratisomsorgen – at vi ofte finner de varmeste hendene og den mest kompetente omsorgen. Hjemmeboende demenssyke har en langt bedre livskvalitet enn demenssyke i sykehjem: de er mer aktive – fysisk, sosialt og mentalt. De har mer kontakt med venner og familie. De spiser bedre, sover bedre og bruker langt færre medikamenter for angst og uro. 

			Selv om jeg «aldri i livet» ville jobbe på sykehjem, havnet jeg der til slutt. Hvor omsorg i realiteten er demensomsorg. Mer enn 80 prosent av dem som bor på sykehjem har en demenssykdom. De fleste vet det bare ikke. I journalen står det som regel «kognitiv svikt», som kan bety hva som helst, og utløser derfor verken kostnader eller ressurser. Selv ser de bare på seg selv som «gammel og tøvete». Nei, huff sier de, når de tar feil av korridorene – nå er jeg visst blitt gammel og tøvete. 

			Og det ér faktisk svært lett å bli desorientert i norske sykehjemskorridorer – de er forferdelig like og lange. 

			Til tross for at jeg i praksis har jobbet ti år med demensomsorg, kunne jeg fortsatt lite om sykdommen da jeg begynte å intervjue demenssyke i 2014. Det jeg har lært, har jeg derfor lært av arbeidet med denne boka. 

			Jeg har lært at demens er verdens største helseutfordring og den kroniske sykdommen i verden som øker mest. Jeg har lært at ingen annen kronisk sykdom er mer funksjonsnedsettende. Ingen annen kronisk sykdom rammer de pårørende så hardt, og ingen annen sykdom legger større byrde på samfunnet. Ikke minst økonomisk: I den vestlige verden koster demens snart like mye som kreft, slag og alle hjertesykdommene tilsammen. 1 trillion dollar. 

			Jeg har også lært at demensomsorgen verden over er så dårlig at den knapt dekker et menneskes grunnleggende behov. 

			Om du søker på «norsk demenshistorie» på Google får du null treff. Det har til nå ikke vært så mye om å skrive om. Demenssyke har alltid vært oversett i samfunnet og nedprioritert på nasjonale, og ikke minst kommunale, budsjetter. Det har kun vært overføringer til det absolutt mest nødvendige – pleie. 

			Og demenssyke på norske sykehjem får pleie av en god helsefaglig standard. Vi er raske til å fange opp feber og symptomer, koble opp antibiotika, telle drikke og diurese, ta blodprøver og følge opp ernæringsstatus. Passe på at de sitter godt og holder beina høyt. At de får nok «søvn og hvile». 

			Likevel har demenssyke den dokumentert dårligste livskvaliteten av alle eldre og syke. 

			Den kommunale demensomsorgen er mange steder så underfinansiert at den bare rekker til å få folk opp om morgenen, gi dem mat og medisiner, og kanskje en bingo i ny og ne. Det er forferdelig stille og kjedelig på norske sykehjem. Fra de gamle flytter inn og får utdelt en rullator og en godstol på stua, sitter, ligger og forvitrer de 22,5 av døgnets 24 timer. Vi gir demenssyke en grå og billig omsorg, og ofrer deres livskvalitet for å få budsjetter og turnuser til å gå opp. 

			Derfor får demenssyke også den minst kompetente omsorgen, det er i stor grad ufaglærte og vikarer som holder hjulene i gang på norske demensavdelinger. De har varme og gode hender, men de kan lite om sykdommen de jobber med. 

			Resultatet av denne billige og kunnskapsløse omsorgen er at demenssyke er de mest oversette, understimulerte, overmedisinerte, og underernærte syke i har. De er også utsatt for utstrakt brudd på norsk lov og internasjonale menneskeretter. 

			For dette betaler folk 85 prosent av pensjonen sin. 

			Vi diskriminerer demenssyke politisk og økonomisk, og vi diskriminerer dem ute i samfunnet. Vi stigmatiserer og overser dem, og snakker minst mulig om demens. Mye på grunn av vårt kollektive bilde av demenssyke – som mennesker uten vett og forstand. Mennesker uten håp. Demens er en av de mest skammelige og tabubelagte sykdommene vi har. Vi liker heller ikke å snakke om – eller tenke på – demens, fordi vi vet at sykdommen kan ramme hvem som helst, også oss selv. Alle med en hjerne har en risiko.

			Jeg har også lært av arbeidet med denne boka at dette kollektive bildet av demens nå er i ferd med å viskes ut, og at den norske demenspolitikken og demensomsorgen nå tar en 180 graders dreining. I mange norske kommuner og sykehjem har de allerede dreid. Mot en mer kompetent, varmere, og mer verdig omsorg. 

			Alt takket være en – for de fleste helt ukjente – prest. 

			I 1997 kom boka, som er blitt klassikeren over alle i demenslitteraturen, Dementia Reconsidered – The person Comes first, skrevet av den engelske teologen og sosialpsykologen Tom Kitwood. Kitwood var den første som studerte demens utenfor mikroskopet og laboratoriet, i demenssykes «naturlige miljø» – sykehjemmene. Hvor han ikke bare observerte dem, men også snakket med dem. 

			I Dementia Reconsidered – The person Comes first utfordret Kitwood det gjeldende synet på demens, som en sykdom som utelukkende skyldes hjerneorganisk skade. Han la på to faktorer til: Den demenssyke selv og vi andre. Demens utvikles ikke i et vakuum. Sykdomsforløpet formes også av mennesket – personen – som får sykdommen. Ingen demenssyk er lik: de går inn i sykdommen med ulike ressurser og evner, og ulike måter å takle sykdom og krise på. 

			Kitwood viste oss at hjernen er et plastisk organ, som også formes av våre opplevelser og mennesker vi møter. En plastisitet som ikke forsvinner når mennesker får demens. Miljøet vi skaper rundt demenssyke og omsorgen vi gir, påvirker derfor også sykdomsutviklingen. 

			Ut av sine studier skapte Tom Kitwood den personsentrerte omsorg. Lær deg bare begrepet først som sist, du kommer til å høre det ofte framover. Den personsentrerte omsorg handler kort og godt om å se mennesker med demens ikke mennesker med demens. Som helt særegne enkeltmennesker. Som individer og personer. Mennesker med ulike historier, livssituasjoner, interesser og verdier. Med ulike ønsker og behov. Og som i likhet med alle andre mennesker, har behov for å bli sett, respektert og verdsatt. Den personsentrerte omsorgen handler om at mennesker med demens har behov for et godt miljø rundt seg, og en omsorg som legger vekt på aktiviteter, fellesskap, glede og gode øyeblikk. 

			Tom Kitwoods omsorgsfilosofi er i dag fundamentet for all moderen demensomsorg, inkludert vår egen. Demensplan 2015, Demensplan 2020 og Nasjonal faglig retningslinje om demens som kom i fjor har alle hans personsentrerte omsorg i bunnen. Den personsentrerte omsorg er nå i ferd med å bli standard også i kommunene og landets sykehjem. Demenssyke går derfor lysere tider i møte.

			Det jeg har lært av arbeidet med denne boka har jeg først og fremst lært av dem som vet best – de demenssyke og deres pårørende. Noen av de jeg har intervjuet bor på sykehjem, men de fleste bor fortsatt hjemme. De forteller om tunge stunder, men også om mange gode dager. De er opptatt av livsstil og livskvalitet. Av å kunne leve et så godt og normalt liv som mulig, med en svært vanskelig sykdom. De trener og spiser sunt. De går på yoga og på ski. På fjelltur og bærtur, leikarring og på pub hver torsdag. De bruker mye tid på familie, er sammen med venner, og de er ute blant folk. Hvor de er åpne om sykdommen, og gjerne snakker om den. For å fjerne fordommene, tabuene og skammen rundt demens. 

			Intervjuene er gjort over fire år, sykdommen går sin gang for alle. To stykker har forlatt oss underveis: Kjell og Kaare i Herreklubben på Manglerudhjemmet i Oslo. I henholdsvis 2016 og 2017
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