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Sammendrag

Regjeringens Demensplan 2025 danner grunnlaget for norsk politikk pa demensfeltet. Det er et styringsdokument for
demensomsorgens tjenester og en premissleverander for forstaelser avdemens i samfunnet. Hensikten med artikkelen
er 4 undersgke hvordan demens forstds i planen, og hvilke konsekvenser forstaelsen far i praksis. Med Carol Bacchis
«Hva er problemet?»-tilneerming som analyseverktgy finner vi at demens forstas som sykdom i hjernen, med den
konsekvensen at demens blir til et individuelt sykdomsfenomen som helse- og omsorgsfeltet tar eierskapet til. Denne
diskursen ekskluderer tenkemater som bryter med sykdomslogikken, og som kan bidra konstruktivt til planens over-
ordnede mél om et mer demensvennlig samfunn. Artikkelen konkluderer med at Demensplan 2025 heller enn & bygge
opp om egen méloppnaelse svekker mulighetene for dette.
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Abstract

The Norwegian Dementia Plan 2025 forms the basis for Norwegian policy in the field of dementia care and treatment.
As a governmental instrument, it sets the premises for dementia care services and is a cornerstone for shaping under-
standings of dementia in society. The purpose of the article is to examine how dementia is understood in the plan and
what consequences this understanding has in practice. Using Carol Bacchi’s «What’s the problem?» approach as an
analytical tool, the article analyzes the dominant discourse in the plan situating dementia as a brain disease, and con-
sequently represents dementia as an individualized phenomenon that the health and care sector takes ownership of.
The discourse is exclusively directed towards ways of thinking that break with the brain-disease logic and that might
contribute to the plan’s overarching goal of a more dementia-friendly society. The article concludes that the Dementia
Plan 2025, rather than supporting its own goal achievement, weakens the possibilities for this.
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Hva vet vi om dette emnet?

- Analyser av ulike sider ved norsk alderspolitikk har pekt pa effekten av de
forutsetningene politikken bygger pa, for eksempel hvordan ideer om suksessfull
aldring skaper forventninger om hvordan eldre mennesker skal leve.

- Kritiske analyser av politikkens beskrivelse av pargrende har vist hvordan pargrende og
andre frivillige i feltet blir brukt som instrumenter i alderspolitikken.

Hva tilforer denne artikkelen?

» Artikkelen bidrar med en analyse av norsk demenspolitikk og undersgker hvilke
konsekvenser den dominerende og smale forstaelsen avdemens som sykdom i
hjernen far for demensfeltet.

- Den peker pa hvordan en annen tilnserming som situerer demens i en kollektiv
samfunnsforstaelse, vil kunne gi en annen politikk og andre Igsninger for
demensomsorgen.

Introduksjon

Et kjennetegn ved den norske velferdsstaten er at den skal fungere som et sikkerhetsnett for
befolkningen slik at alle skal kunne leve gode liv. Behovet for politiske strategier, tiltak og
virkemidler oppstar nér sikkerhetsnettet ikke virker som forutsatt. Eldrepolitikken er ikke
noe unntak. Meldingen til Stortinget Fellesskap og meistring — Bu trygt heime (Meld. St. 24,
(2022-2023)), som ble vedtatt i 2023, ble dels utviklet pa bakgrunn av at det blir flere eldre
i Norge og feerre til & yte omsorg for dem som trenger det, og dels fordi kvaliteten pa tje-
nestene som tilbys i kommunene, er for tilfeldig. Blix og Agotnes (2023) og Agotnes et al.
(2023) analyserer norsk alderspolitikk ut fra dette og to andre policydokumenter med et
kritisk blikk pa henholdsvis suksessfull aldring som fundament for politikken og frivillighet
som et politisk instrument. Vér inngang er ikke alderspolitikk generelt, men demenspoli-
tikken som i Fellesskap og meistring (Meld. St. 24 (2022-2023)) skrives fram som en del av
denne: «Aktivitetstilbod bidrar til & halde oppe god livskvalitet for heimebuande personar
med demens. Mangel pé aktivitet og sosialt samveer kan bidra til at ein demenssjukdom blir
forverra raskare» (s. 103), og som videre konkretiseres i Demensplan 2025 (Helse- og om-
sorgsdepartementet, 2020). Demensplanen er en feméarsplan for forbedring av tjenestetilbud
rettet spesielt mot personer som har en demenssykdom, og deres pargrende. Den er derfor
et viktig politisk styringsdokument for utviklingen i demensfeltet.

Norge har hatt en politikk for forbedring av tjenestetilbud og omsorg for personer med en
demenssykdom helt siden 2006, men det er Demensplan 2025 som representerer gjeldende
politikk. Planen er derfor viktig for hvordan myndighetene forstar demens, men ogsé hvor-
dan helsepersonell og andre samfunnsborgere forholder seg til personer som har en demens-
sykdom, hvordan demenssyke forstir seg selv og agerer i samfunnet, hvilke tjenester som
tilbys, hvordan de organiseres, hvilken kompetanse som etterspgrres, og hva slags forskning
som finansieres.

Demensplan 2025 bestar av en beskrivelse av utfordringer og behov i demensfeltet etter-
fulgt av en firepunkts strategi med sentrale tiltak i planperioden. De fire punktene er «Med-
bestemmelse og deltakelse», «Forebygging og folkehelse», «Gode og sammenhengende
tjenester» og «Planlegging, kompetanse og kunnskapsutvikling». Til slutt nevnes de antatte
gkonomiske og administrative konsekvensene av de foreslatte tiltakene. Demensplan 2025 er
den politiske praksisen som utgjer analysens enhet.
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Et overordnet mal for planen er & bidra til et mer demensvennlig samfunn, det vil si «et
samfunn som bidrar til inkludering, likeverd og forstéelse» (Helse- og omsorgsdepartemen-
tet, 2020, s. 5). Det er altsa mangler ved det norske samfunnet som trenger seerskilt politisk
oppmerksomhet. Samfunnet er ikke tilrettelagt for personer med demens, og det er for lite
kunnskap og apenhet om demens. Til grunn for bade problembeskrivelsene og lesningsfor-
slagene i planen ligger en spesifikk forstielse avdemens. Planen representerer ikke en objek-
tiv virkelighet, men gir signaler om hvordan personer med en demenssykdom ber leve i det
norske samfunnet, og hvordan samfunnet ber forholde seg til dem.

Hensikten med artikkelen er 4 undersoke hva forstaelsen av demens i Demensplan 2025
bestar i, og om den bygger opp under eller svekker planens overordnede mal om et mer
demensvennlig samfunn. Fordi tiltak og virkemidler er uttrykk for hvordan fenomenet
demens forstés, hva som er problemet med det, hva som ber endres, og hvordan, starter
analysen der. Vi bruker Carol Bacchis «Hva er problemet»-tilnaeerming (Bacchi & Goodwin,
2016) som analysestrategi.

I det folgende presenterer vi «Hva er problemet»-tilneermingen og kritiske demensstudier
som teoretisk ramme. Med dette rammeverket analyserer vi hva demensforstaelsen i planen
er, hvilke konsekvenser denne forstéelsen far for hvordan vi kan tenke og handle, hvem vi
kan veere, og hvordan vi kan leve med demens i samfunnet. Disse funnene diskuterer vi opp
mot det som tas for gitt og ikke problematiseres i planen for a kunne belyse realismen i opp-
néelsen av planens overordnede mal. Analysen og diskusjonen danner til slutt grunnlag for
en refleksjon over hva en annen forstaelse av demens kan vere og bety for alles mulighet til
a leve gode liv.

«Hva er problemet»-tilnsermingen

«Hva er problemet»-tilnaeermingen tar utgangspunkt i en Foucault-inspirert samfunnsvi-
tenskapelig diskursanalyse (Foucault, 1976) der «diskurs» forstas som «en spesifikk méte a
snakke om ting pa som setter grenser for hva som kan sies, hvordan det kan sies, hvem som
kan snakke, hvor og med hvilken autoritet» (Lotherington, 2002, s. 27). Forstatt slik refererer
diskurs verken til spriklig mening i lingvistisk forstand (Fairclough, 2013) eller til en dpen
diskusjon om et tema, men til et rammeverk som definerer problemet og lukker diskusjonen.
Diskursen handler om hvordan spréket konstituerer fenomen, og hvilke effekter sprakbru-
ken fér for praktisk handling og institusjonelle praksiser. Nar diskurs forstas slik, vil andre
forstaelser med andre effekter alltid veere mulige. Analytikeren mé derfor stille spersmal ved
det som tas for gitt, slik at vi kan se hva som ikke problematiseres, og dermed gjore det mulig
a tenke om fenomenet pa andre méter.

Grunnideen i tilnaermingen er at den maten vi oppfatter og tenker om ting pa, er bestem-
mende for hva vi mener bor gjores med dem. Analysen begynner imidlertid i den andre
enden, ilgsningsforslagene, for det er der vi finner indikasjoner pa hva en mener ma endres.
Ilgsningsforslagene er det innebygget en forstaelse av problemet — eller en representasjon av
problemet, som Bacchi og Goodwin (2016) skriver. En analyse av lgsningsforslagene gjor det
mulig & undersgke hvordan fenomenet forstéis og problemet konstitueres. Vi studerer derfor
ikke problemer i seg selv, men hvordan problemer konstitueres i politiske dokumenter, og
hvilke konsekvenser problematiseringene fér for politikk og praksis.

Gangen i analysen er & underspke hvordan demens representeres i Demensplan 2025 og
sporre hvilke forutsetninger og antakelser som ligger til grunn for problemrepresentasjo-
nen. Neste ledd er a undersoke hvilke effekter problemrepresentasjonen produserer. Her er
vi opptatt av tre forskjellige effekter:
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1. diskursive effekter, det vil si hvordan vi under disse forutsetninger kan tenke og snakke
om fenomenet

2. effekter for hvilke subjektposisjoner som produseres, altsd hvem vi kan vaere, og

3. effekter for hvordan vi kan leve.

Til slutt stiller vi spersmél ved det som ikke problematiseres og forblir taust med denne
representasjonen. Vi reflekterer over hvordan demens kan representeres pa andre mater, og
hvilke konsekvenser andre forstaelser vil kunne fa diskursivt for subjektposisjoner og for
hverdagsliv. «Hva er problemet»-tilnseermingen anbefaler bruk av teoretiske perspektiver og/
eller empirisk kunnskap som redskap til 4 se det som ikke sies. Vi trekker pé kritiske demens-
studier og var egen forskning i vér avsluttende refleksjon om hvordan demens kan forstas
annerledes.

Kritiske demensstudier

Historisk har samfunnsvitenskapelige og humanistiske demensstudier hatt kritikk mot bio-
medisinens dominans i demensforskningsfeltet som utgangspunkt. Hovedbudskapet har
veert at en person som har en demenssykdom, ikke er sykdommen, altsa at en ikke er
dement, men har en demenssykdom, at livet bestir av mer enn sykdommen, og at livet
med demens til og med kan vaere godt. Begreper som personhood/personsentrering (Kit-
wood, 1997), selthood/selvforstaelse (Kontos, 2004), citizenship/medborgerskap (Bartlett &
O’Connor, 2010; Lotherington & Obstfelder, 2023) og menneskerettigheter (Cahill, 2022)
har kommet til & prege den internasjonale fagdebatten, som na gar under fellesbetegnelsen
«kritiske demensstudier» (Fletcher & Capstick, 2024; Ward & Sandberg, 2023).

Viser en bevegelse fra nevrovitenskapens og medisinens fokusering pa tap av hjernefunk-
sjon til omsorgsforskningens holisme og personsentrering og den samfunnsvitenskapelige
og humanistiske forskningens interesse for mellommenneskelige relasjoner og samfunns-
skapte livsbetingelser. Det betyr ikke at det ene perspektivet har erstattet det andre, men at
det over tid har kommet til flere faglige retninger som i dag lever side om side, og som kon-
kurrerer om oppmerksomheten, om forstéelsen av demens og om lgsningene pé de proble-
mene og utfordringene demens representerer.

Nevrovitenskapen og medisinen krever mer hjerneforskning for a forsta sykdommenes
drivere og dermed legge grunnlaget for utvikling av medisiner som kan bremse, stanse eller
reversere sykdommen, mens omsorgsforskning, i vid forstand, er mer opptatt av hvordan
personen med demens har det i hverdagen, og hva helsepersonell og andre ber gjore for a
beskytte og hjelpe de syke til mest mulig fullverdige liv og minst mulig lidelse. Omsorgs-
forskere bygger dels pa nevrovitenskapelig og medisinsk kunnskap og dels pa egne observa-
sjons- og erfaringsstudier. De undersgker hvilke utslag hjernesykdommene far pa dagliglivet
og pasientens funksjonsgrad, og hva som skal til for 4 kompensere for tapet slik at livet like-
vel kan vaere godt. Omsorgsforskningen og omsorgstjenesteforskningen jobber ogsé for a
utvikle gode tjenester for alle som har behov for det (Jacobsen, 2023).

I kritiske samfunnsvitenskapelige og humanistiske tilneerminger dreies interessen fra
individorienterte til sosiale og kulturelle forstaelsesrammer og med det analyser av historisk
konstituerte maktstrukturer i samfunnet. I denne artikkelen legger vi til grunn en feminis-
tisk tilneerming som apner opp for en differensiert forstéelse avdemens, altsa at demens ikke
er én ting, men noe som varierer i tid og rom, der ikke bare forskjellighet i sykdommen har
betydning, men ogsa forskjellighet i kjonn, etnisitet, klasse og andre differensierende kate-
gorier. I tillegg til en slik interseksjonell tenkning (Gressgérd, 2013; Gullikstad, 2013) trekker
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vi inn materialitet som en viktig bestanddel i forstaelsen av demens. Det betyr at vi anvender
feministisk posthumanistisk teori (Alaimo & Hekman, 2008; Barad, 2007; Berg et al., 2020)
og beveger oss bort fra en nyliberalistisk forstielse av hva det vil si & vaere et menneske. Et
menneske i nyliberalismen er et sammenhengende, rasjonelt, selvstendig, autonomt mann-
lig selv som utgjor normen for normalitet (Jenkins, 2017). Alle andre er annerledes og
mindre menneskelige. Det er ikke plass til personer med demens her «unntatt som baerere
av tap» (Quinn & Blandon, 2020, s. 25, var oversettelse).

Post i feministisk posthumanistisk teori betyr ikke at tilnermingen ikke er opptatt av
mennesker, men at det menneskelige forstds annerledes enn i nyliberalistisk tenkning.

Personen i denne tilnermingen er et resultat av sammenvevinger av menneskelige og
ikke-menneskelige aktgrer (Barad, 2007). Hva som veves sammen, vil variere i tid og rom.
Hva demens betyr og hvordan et liv med demens kan leves, er dermed avhengig av sam-
menvevingene (Ursin & Lotherington, 2018). Slik kan vi forsta hvordan konstituerende for-
hold i livet, som sexisme, rasisme, alderisme og ableisme, oppstar, men ogsa hva som skal til
for 4 leve i ulikhet sammen, bekjempe undertrykkelse og utvikle politikk for endring. Med
feministisk posthumanistisk teori hever vi altsa blikket fra det som foregar i den enkeltes
hjerne, til det som foregar i relasjoner mellom menneskelige og ikke-menneskelige aktgrer
i samfunnet.

Forstdelsen av demens i demensplanen

I en tekstboks i innledningen til Demensplan 2025 defineres demens som «en fellesbeteg-
nelse for flere kroniske sykdommer som rammer hjernen» (Helse- og omsorgsdepartemen-
tet, 2020, s. 8). Videre beskrives det hvordan symptomer pa og konsekvenser av sykdommen
«pavirker hele livssituasjonen béde for de som er syke, og deres pargrende» (s. 8). Endrin-
ger i hjernen skrives fram som arsaken til at hukommelse, sprik og veereméte endres. Slik
reduseres demens til spesifikke tilstander i hjernen som avviker fra normen, den friske hjer-
nen. I fortellingen om demens far dermed hjernen plass som den viktigste aktgren, og sub-
stantiver som symptomer, sykdom og diagnose blir sentrale. Verb som brukes, handler om
a redusere, ramme og svekke, mens tilsvarende adjektiver er darlig, avhengig, manglende,
deprimert og engstelig. Til tross for at planen har som mal & endre samfunnet til det bedre
for personer med en demenssykdom, er framstillingen av demens negativt ladet og i trad
med en tapsmodell der et liv med demens forbindes med en nedadgiende spiral uten noen
framtidsutsikter (Latimer, 2012).

Den sentrale forutsetningen som ligger til grunn for Demensplan 2025, er altsé at demens
er lokalisert i den enkeltes hjerne. Det tas for gitt at demens er en individuell hjernesykdom
som skaper problemer for den enkelte og omgivelsene. Sykdommen er arsaken til proble-
mene. Dette er en naturvitenskapelig, primeert biomedisinsk, forstielse av fenomenet. Det
som problematiseres, blir dermed hvordan vi kan hindre at sykdommen oppstar; hvordan
personer som har fitt sykdommen likevel skal kunne delta og ha medbestemmelse; hvordan
tjenestetilbudet ber veere for dem som far sykdommen; og hva slags kompetanse og kunn-
skapsutvikling det er behov for. Denne forstéelsen er en dominerende diskurs som setter
grenser for handlingsrommet, for hvordan vi kan tenke, hvem vi kan vere, og hva vi kan
gjore, og representerer dermed en maktfaktor i demensfeltet som potensielt kan virke under-
trykkende.

Hvordan vi kan tenke og snakke om demens
Biomedisinen er opptatt av kroppens tilstand og gjor et skille mellom frisk og syk. Den friske
kroppen er normen som sykdom males ut fra. Sykdom er avvik fra normen, og biomedi-
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sinen har som mal a kurere sykdom slik at kroppen igjen skal fungere som normalt. For &
kunne kurere rettes forskning inn mot 4 forsta hvorfor sykdom oppstér, og hva som skal til
for a kurere eller hindre sykdom. For & foreskrive rett behandling star diagnostisering helt
sentralt. Helsevesenet trenger en diagnose for a kunne tilby rett behandling.

Nér demens forstéas innenfor en slik biomedisinsk diskurs, er det logisk at sgkelyset set-
tes pa sykdom og diagnose. Det skjer noe avvikende i den enkeltes hjerne som ma fi en
diagnose, slik at tiltak kan settes inn. Demensplan 2025 understreker betydningen av tidlig-
diagnose fordi behandlingen vil fa bedre effekt nar den kommer i gang tidlig i sykdomsforle-
pet, og fordi tilgangen til de tiltakene som kan lette hverdagen, 4pnes med en diagnose. Det
understrekes behov for gkt kunnskap og kompetanse i samfunnet og blant helsepersonell:

Kunnskap i befolkningen er avgjorende for at personer med demens og deres parerende skal
oppseke hjelp, eller for & forberede seg pa endringer som kommer. [...] kompetanse om demens
hos helse- og omsorgspersonell er viktig for & avdekke og diagnostisere sykdommen samt gi rik-
tig behandling og omsorg (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020, s. 80).

Selv om det er mye kunnskap om demens som kan spres, er det fortsatt mye kunnskap som
mangler. For eksempel har vi ikke kunnskap om érsakene til demens og derfor heller ikke
kunnskap om hva som skal til for & hele sykdommen. @kt innsats pé forskning som kan gi
«bedre forstaelse av arsaker til demens» (s. 81), er derfor et virkemiddel i planen. Planen
erkjenner samtidig at det er et stykke fram i tid fer vi far denne kunnskapen. Forskning pa
tiltak som kan utsette sykdomsdebut eller bremse sykdomsutviklingen, samt hva som er vik-
tige tiltak for den enkelte som lever med sykdommen, er derfor ogsa viktig. Forskningen skal
blant annet finansieres av helseforetakene, Norges forskningsrad og EUs rammeprogram for
forskning, «Horisont Europa», gjennom programmer for helse- og omsorgstjenesteforsk-
ning, forebygging og folkehelse, klinisk forskning og global helseforskning. Siden demens
ofte henger sammen med andre sykdommer, méa demensforskningen ogsa ses i sammen-
heng med annen hjerneforskning.

Behovet for ny kunnskap, kompetanseutvikling og kunnskapsspredning knyttes dels til
kunnskap om arsaker til endringer i hjernen, og dels til effekter pé atferd av endringene.
Spraket og kunnskapen tilherer biomedisinen, som dermed ogsé tar eierskap til demensfel-
tet og plasserer det i helse- og omsorgssektoren. Spraket som tilgjengeliggjores, er sykdoms-
spréket. Det far konsekvenser for hvem vi kan vere, og hva vi kan gjere.

Hvem vi kan veere, og hva vi kan gjgre

Planens omtale av aktgrene i demensfeltet definerer hvem vi kan vere, eller, med Foucaults
terminologi, hvilke subjektposisjoner som tilbys. Subjektposisjonene i Demensplan 2025 er
pasient (alternativt de syke, mennesker med demens, personer med demens og brukere av
helsetjenester), erfaringsrepresentant, parerende, aktivitetsvenn, frivillige, helsepersonell,
forskere og befolkningen for gvrig.

Subjektposisjonen pasient oppstar i det gyeblikket diagnosen er stilt, og framstilles hoved-
sakelig som passiv og mottakende. Det er i trdd med en giver-mottaker-modell for omsorg
der pasienten er mottaker og den passive parten. De trenger hjelp og stette for 4 klare hver-
dagen og kunne leve gode, selvstendige liv. Behovet for meningsfulle hverdager og ensker
om & bruke sin kompetanse og ressurser sa lenge som mulig anerkjennes, men planen sier
lite om hva pasienten selv skal bidra med utover & veere med pa planlegging av framtida og
delta pé aktiviteter som tilbys. Det er ingen forventninger om at pasienten skal ha betydning
for noen eller bli behgvd i samfunnet.
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I'tillegg til & vaere pasient kan en person med en demenssykdom ogsa vare en erfarings-
representant. Erfaringsrepresentanter beskrives ikke som pasienter, men som personer som
har egne erfaringer med sykdommen, og som har gitt innspill til planen. Deres innspill i
prosessen ble hort og tatt med i planen, men posisjonen er hvilende. Den kan bli reaktivert
nar det igjen er behov for erfaringskunnskap fra dem det gjelder.

Pérgrende er en sentral subjektposisjon i planen. De pérgrende stir som den aktive par-
ten i giver-mottaker-modellen for omsorg. Planen anerkjenner den store innsatsen de har
gjort og gjor, samtidig som videre innsats skrives fram som avgjerende for a kunne mote
de samfunnsmessige utfordringene demens representerer. Pargrende anses dermed som en
sveert viktig ressurs som supplement til helse- og omsorgstjenesten. For en grundig og kritisk
analyse av pargrendes patenkte rolle i alderspolitikken, se Agotnes et al. (2023). Vart poeng
her er a papeke hvilke roller de er tiltenkt i demenspolitikken: avlastere, omsorgspersoner og
beslutningstakere for behandlingslgpet. Denne ressursen ma ivaretas og stottes for a unnga
at de sliter seg ut, men planen beskriver ikke hvordan de skal stottes. Det mest konkrete er
oppleering, blant annet gjennom pérgrendeskoler, og innflytelse gjennom samtalegrupper
samt avlastningstilbud for dem de har omsorgen for, slik at de kan ta seg inn igjen. Péarg-
rende er imidlertid ikke erfaringsrepresentanter selv om de har mye erfaring med et liv med
demens. Diagnosen definerer forholdet til de neermeste. Det skjer en endring i deres status
i det gyeblikket det er snakk om pasienter. Mens samboer, ektemann, kone, datter og senn
er familiemedlemmer for diagnosen, blir de parerende etter diagnosen med rettigheter defi-
nert i pasient- og brukerrettighetsloven.

En aktivitetsvenn er ikke en reell venn, men et tilbud i kommunene der frivillige registre-
rer sin interesse for 4 bidra med positive hverdagsaktiviteter sammen med mennesker med
demens, som pa sin side har meldt sin interesse for 4 fa et tilbud om en aktivitetsvenn. En
ledig subjektposisjon for andre enn pasienten og pargrende er dermed frivillige.

Siden demensfeltet er plassert i helse- og omsorgssektoren, folger det logisk at helseper-
sonell blir en sentral subjektposisjon. De spiller ulike roller gjennom hele sykdomsforlgpet.
Hovedtyngden av planens tiltak er rettet mot dem. De ma gke sin kunnskap om demens for
a forsta pasienter, behandle dem med respekt og stille riktig diagnose tidlig. Utredning og
tidlig diagnose anses som sveert viktig for a kunne tilby relevante, persontilpassede tjenester,
for riktig oppfolging etter diagnose og for a kunne yte personsentrert omsorg.

Forsker er en posisjon som trekkes fram pa grunn av behovet for mer kunnskap om arsa-
ker til demens, utvikling av medisiner som virker, og tjenester som er gode for personer som
har demens, og deres parerende. Av posisjonen forsker forventes det kunnskapsutvikling
for & forsta arsakene til demens for & kunne forebygge og finne effektiv medisinsk behand-
ling. Det forventes ogsa forskning pa tiltak for a forbedre tjenestene for bade pasienter og
pérerende.

Endelig har samfunnet eller befolkningen for gvrig ogsa roller & spille i demensfeltet. De
ma bedre sin generelle helsekompetanse for a forebygge sykdomsutvikling, soke hjelp i tide
nar de forstar at de eller noen neere er i ferd med & utvikle en demenssykdom, og tilegne seg
kunnskap om demens generelt, slik at de kan mote mennesker med demens med respekt.

Nér det gjelder gjennomfering av planen, er de sentrale institusjonene Helsedirektoratet,
Statsforvalterembetet, kommunene, helseforetakene og Husbanken. Interesseorganisasjo-
ner og andre frivillige organisasjoner nevnes ogsa. De far ikke tilfort friske midler, men skal
gjennomfore tiltakene gjennom prioritering i ordinzert planarbeid. Departementet mener at
den senere tidens vekst i kommunegkonomien og bevilgninger til helseforetakene vil dekke
utgiftene.

Oppsummert representeres fenomenet demens i Demensplan 2025 som en hjernesykdom
som gradvis oker pasientens avhengighet av hjelp for & klare seg i hverdagen. Sykdommen
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er et problem fordi det ikke finnes en kur, og fordi stadig flere far den, blant annet fordi be-
folkningen lever lenger. Samtidig gker ikke tilfanget av helsepersonell tilsvarende. Det betyr
at det i tillegg til helsepersonell er behov for bade parerende og frivillige som hjelpere. Prob-
lemet skrives inn i en biomedisinsk diskurs der skillet mellom syk og frisk star sentralt, og
spraket som brukes, er et sykdomssprék. I dette spraket skrives tidligdiagnose fram som et
tatt-for-gitt gode. Diagnosen er ngkkelen til tiltak som kan gjore livet enklere for pasienten
og de paregrende. Dette kan synes apenbart og noe alle vet, og nettopp det er problemet med
problemforstaelsen i Demensplan 2025.

Det som tas for gitt og ikke problematiseres

Fordi den biomedisinske forstaelsen av demens og de diskursive rammende den setter,
dominerer i samfunnet, er det vanskelig a tenke seg at det overhodet er mulig & represen-
tere demens pa en annen mate enn som sykdom i hjernen. Gjennom 4 stille spersmal ved
det som tas for gitt og ikke problematiseres, kan vi likevel underseke mulighetene for andre
representasjoner (Bacchi & Goodwin, 2016).

Det betyr ikke at vi benekter at demens har med hjernen a gjore, men at vi lofter blikket
og ser utover den biomedisinske diskursen for a finne ut hva annet som ogsé er mulig, og
hvordan vi kan forsta fenomenet demens annerledes enn som en sykdom i hjernen (Cantley,
2001). I det folgende aktiverer vi «Hva er problemet»-tilneermingen og peker pa det som tas
for gitt i planen, og underseker hvordan representasjonen «demens som sykdom i hjernen»
kan virke begrensende for livsutfoldelsen og muligheten for a leve et godt liv med demens.
For a se det som tas for gitt og det som ikke sies, bruker vi vért teoretiske rammeverk.

Med en feministisk posthumanistisk linse ser vi hjernen som en akter blant flere som
gjennom sammenvevinger i tid og rom produserer demens som alt fra «helvete til ikke noe
a bry seg om» (Hulko, 2009). Nar denne akteren definerer hva problemet er, altsa at det er
sykdommen i hjernen som forarsaker hverdagslivets problemer, blir tiltak og virkemidler
individorienterte og rettet mot 4 hjelpe den syke med & mestre hverdagen og kunne leve s
normalt som mulig s& lenge som mulig. Det handler om 4 stoatte, hjelpe og lindre, som er
positivt konnotert, men som likevel innebarer at personer med en demenssykdom behand-
les som passive mottakere av omsorg. Implisitt fratar planen dem selvstendige roller som
bidragsytere i sitt eget liv og i samfunnet (Latimer, 2012). De behoves ikke lenger, de har blitt
en byrde for seg selv og andre, men mé av humanistiske hensyn hjelpes (Mittner et al., 2021).

Sykdomsspraket setter distinksjonen frisk-syk i sentrum og begrenser samtalen til syk-
dom, negativt konnotert og lavt rangert. Riktig og tidlig diagnostisering skrives fram som
kritisk viktig fordi tilgang til tjenester og annen hjelp i hverdagen ikke tilbys dem som
ikke har en diagnose (Ursin, 2020). Dermed er det diagnosen, ikke personen, som define-
rer behovet, og pasienten blir primeert sin diagnose med sykdommen som det sentrale i
de relasjonene de inngér i. Bide diagnostisering og tjenestene som tilbys, tilhgrer helse- og
omsorgsfeltet. Det er de syke som far tilbud om tjenester og tiltak, som igjen defineres inn i
en giver-mottaker-modell der den friske gir og den syke far. Dette forsterker distinksjonen
mellom oss og dem som et binzert maktforhold, der «vi» er de antatt friske som bekler toppen
av makthierarkiet, og kan avgjere «den andres» behov og tilbud (Quinn & Blandon, 2020).
Med helse- og omsorgsfeltet som problemets eier definerer planen den friske enten som pa-
rerende, frivillig eller helsepersonell. Organisering av tilbud tilpasses parerendes behov for
avlastning, men det er personen med demens som skal pé avlastning, ikke de pargrende. Det
gar et skille mellom den syke som er en belastning for seg selv, pdrgrende og samfunnet, og
den friske som trenger 4 bli avlastet.



TIDSSKRIFT FOR OMSORGSFORSKNING | ARGANG 10 | NR.3-2024 9

Ogsa aktivitetstiltak i hverdagen settes inn i en helse- og omsorgsamme, for eksempel
musikkterapi og aktivitetsvenn. Bruken av begrepet venn kan forstas som et gnske om 4 tre
ut av sykdomsdiskursen, men tilbudet er basert pa at den ene parten i forholdet er en pasient
som trenger hjelp og stotte. Det er ogsa beskrevet som et helsefremmende tilbud, og de frivil-
lige far oppleering og veiledning slik at de skal kunne veere en god stette og venn i hverdagen
for mennesker med demens. Dette spraket tilhgrer sykdoms- og helsefeltet (Fletcher, 2023).
Selv om aktivitetene partene gjer sammen, skal ta utgangspunkt i felles interesser, og «mélet
er at samvzeret skal vaere givende og trygt for begge parter» (s. 39), er det et asymmetrisk
forhold. Aktivitetsvennen yter en tjeneste som personen med demens bruker, og det er bru-
kerens behov som styrer valg av aktiviteter. Videre betegnes den ene parten i forholdet som
frivillig. Det finner vi ikke i omtale av reelle vennskap som er avgjerende for sammenveving
og resonnerende oyeblikk (Mittner, 2021).

En logisk folge av den hjernefokuserte forstaelsen av demens er at planen ettersper hjer-
neforskning som kan bidra til forstaelse av hvordan demens oppstér, og pé sikt utvikle medi-
siner som kan bremse eller kurere problemet i hjernen. Det tas for gitt at det er slik forskning
som skal prioriteres, selv med kunnskapen om at kuren ikke vil foreligge i overskuelig fram-
tid. Kunnskap om hverdagslivet og livet med demens som en mate blant flere & veere i verden
pa ettersporres ikke. I tillegg til & se hjernen som den sentrale aktoren i den biomedisinske
demensdiskursen blir forskning pa demens som en akter og sammenvevingene mellom det
menneskelige og ikke-menneskelige i hverdagssituasjoner viktig for & utvikle nye forstaelser
av demens (Luki¢ & Mittner, 2023) og dermed ogsa andre demensdiskurser.

At spredning av informasjon om demens til helsepersonell, parerende og befolkningen
for gvrig skal fere til redusert stigma og respektfull behandling av personer som har en
demenssykdom, tas for gitt. Mer og bedre kunnskap vil, ifelge planen, fore til bedre hand-
linger og mindre stigma. Et slikt kunnskapssyn som tar ssmmenheng mellom kunnskap,
holdning og handling for gitt, overser imidlertid behovet for en analyse av hvorfor personer
med demens stigmatiseres og behandles respektlest. Mer biomedisinsk kunnskap er viktig,
men det er samtidig en fare ved 4 la denne kunnskapen far dominere som eneste gjeldende
fortelling om demens. Den negative tapsframstillingen av en demenssykdom merker samti-
dig personen som har den negativt, som annerledes, uforutsigbar og truende. Stigmatisering
handler nettopp om a merke andre negativt (Latimer, 2018). Selv om kunnskapen er opp-
datert og helt riktig, vil ikke mer informasjon om de negative konsekvensene av en demens-
sykdom bete pé tendensen til stigmatisering i samfunnet med mindre ogsé andre forstaelser
og representasjoner av demens slipper til (Gjerum et al., 2023). For 4 unngé stigmatisering
av personer med en demenssykdom trenger vi derfor andre fortellinger om demens (Lukié,
2023; Lotherington & Obstfelder, 2023).

Selv om demensforstéelsen i Demensplan 2025 er sykdom i hjernen, peker den pa at syk-
dommen ikke er jevnt fordelt i samfunnet, men varierer med sosial ulikhet som utdannings-
niva. Utvikling av sykdommen kan med andre ord ogsa ligge i samfunnsstrukturene (Jones,
2017). Med et interseksjonelt blikk leser vi bade gkonomisk og sosial klasse inn i dette, der
de lavere klassene har darligere helse og derfor i storre grad utvikler sykdommen. Det er et
avsnitt i planen som heter «Redusere sosial ulikhet» (s. 50-51), men det er ingen analyse av
sammenhengene mellom (u)helse og klasse. Det er ingen tiltak eller virkemidler knyttet til
ulikhet. Mer forskning om dette etterspeorres heller ikke.

Det er ingen forslag til tiltak pa samfunnsniva i planen utover at befolkningen trenger mer
kunnskap om demens. Tiltakene som foreslas, er pa individnivé og retter seg inn mot fore-
bygging. Individene ma endre sine dérlige kost-, alkohol- og rgykevaner og begynne a trene.
Slike tiltak er i trad med helse-og omsorgssektorens distinksjon mellom frisk og syk. Fore-
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byggingen handler om & unnga a bli syk, og det er individer som tar beslutninger som gjor at
de holder seg friske eller blir syke: «Folkehelseinstituttet har fire enkle rid til aktiv og sunn
aldring: Bruk hodet, bruk kroppen, ver sosial og spis sunt» (Helse- og omsorgsdepartemen-
tet, 2020, s. 51). Dette er rad som handler om a leve i trad med ideen om suksessfull aldring
(Blix & Agotnes, 2023). Uten en kritisk samfunnsanalyse blir det de lavere klassenes feil at
sa mange far demens, for hvis de bare hadde fulgt disse enkle rddene, hadde det ikke skjedd.
Med en kritisk samfunnsanalyse ville vi undersgkt hvordan mulighetene til 4 folge radene er
for ulike grupper, i og med at folk lever under ulike livsbetingelser som er strukturelle, ikke
individuelle. Analysen ville vaere rettet mot a forsta ulikhet i forekomsten av demens som et
problem som oppstar i samfunnet lenge for individuelle diagnoser kan stilles (Jones, 2017).
Dermed kunne den danne grunnlag for en politikk for & gjere noe med de bakenforliggende
faktorene, ikke bare en plan for behandling av symptomer, slik Demensplan 2025 er.

Péa s. 29 i planen, under overskriften «Systematisk oppfelging etter diagnose», nevnes
LHBTIQ som en tematikk som skal «ivaretas i helse- og omsorgstjenester rettet mot eldre».
Dette kunne forledet leseren til & tro at det la en kompleks forstaelse av kjenn til grunn for
planen, og at politikken hadde tatt innover seg manglende kunnskap om skeive eldre og
undertrykkingen av dem (Jacobsen et al., 2023). Det foreslas imidlertid ingen konkrete til-
tak for & mete en slik mangel ved helse- og omsorgssektoren. Kjenn er for gvrig ikke nevnt i
planen. Demens representeres dermed som en sykdom der kjonn ikke har relevans, med de
mulige effektene dette kan ha for reproduksjon av kjgnnsbasert ulikhet og undertrykkelse
av personer som, i alt sitt mangfold, lever med en demenssykdom. Alle subjektposisjoner er
kjennsblinde: Det problematiseres verken at flere kvinner enn menn far en demenssykdom,
at de fleste aktive pargrende er kvinner, at de fleste som jobber i demensfeltet, er kvinner
(Bartlett et al., 2016; Lotherington, 2023), eller at eldre LHBTIQ-personer mgates med hete-
ronormative forventninger i helsesektoren (Jacobsen et al., 2023). Sannsynligheten er stor
for at virkemidlene ville sett annerledes ut dersom kjenn hadde blitt problematisert som
en dimensjon ved fenomenet demens. Nar dette likevel ikke problematiseres, kan det skyl-
des manglende forskningsbasert kunnskap om demens som et kjgnnet fenomen, men mer
forskning om dette ettersperres ikke.

Kritiske demensstudier tar skrittet ut av den dominerende biomedisinske diskursen og
representerer demens som et samfunnsfenomen. En slik bevegelse innebzerer at vi ma tenke
annerledes om alle spersmalene vi sé langt har diskutert. Som samfunnsfenomen forstar vi
demens kollektivt, ikke individuelt (Zeilig, 2015). Fenomenet plasseres i hverdagslivet i sam-
spill med hverdagslivets aktorer: venner, familie, hen, hun, han, kunstnere, forskere osv. For
eksempel far kunstnere veere kunstnere i samskapingsprosesser, ikke kunstterapeuter som
skal bidra til forbedring eller lindring av sykdommens symptomer (Luki¢ & Mittner, 2023).
Fenomenet demens blir én akter blant flere som noen ganger far destruktive virkninger
(Lotherington et al., 2018), andre ganger er uten betydning, mens det i noen sammenhenger
kan veere en kjeerkommen venn (O’Connor et al., 2010; Lotherington & Obstfelder, 2023;
Szfics, 2022). Hva akteren demens betyr, avhenger av samspillet med andre menneskelige og
ikke-menneskelige akterer (Ursin & Lotherington, 2018).

En analyse av demens som samfunnsfenomen krever svar pa spgrsmél om hva det er med
samfunnet som gjor at personer som har en demenssykdom, far problemer og trenger hjelp,
ikke hva det er med dem som har en demenssykdom som gjor at de ikke kan leve i hen-
hold til en norm for det normale (Lotherington, 2023). Slike studier vil veere grunnleggende
endringsorienterte, pa sgken etter rettferdighet og mater a bidra til 4 frigjere mennesker
som lever med en demenssykdom, fra de systemiske og strukturelle undertrykkelsesmeka-
nismene de er innvevd i. I stedet for a sette sgkelys pa «dem, setter vi det pa «oss». Hva
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er det med «oss» og var mate & organisere samfunnet pa som gjor at mennesker som far en
demenssykdom, ikke kan leve et godt liv? I stedet for & sperre hvilke tap og byrder demens-
sykdommen paforer individer og samfunnet, sper vi hvordan samfunnet kan berikes nar vi
tillater forskjellighet ilivsfersel og funksjon, og hvordan demenssykdommer kan virke forle-
sende og apne mulighetsrom for kreative, samskapende prosesser som utfordrer normer for
normalitet. Endelig ma vi sperre hva det er med normen for normalitet som gjor at de som
ikke kan leve opp til normen, blir problemet, for hva er normalt, og hvem skal bestemme det?

Konklusjon

I denne artikkelen har vi undersokt hvordan demens forstés i Demensplan 2025, hvilke kon-
sekvenser denne forstaelsen har fatt for hvordan vi kan tenke og handle, hvem vi kan veere,
og hvordan vi kan leve med demens i framtida. Videre undersekte vi hvorvidt og pa hvilken
méte denne forstéelsen av demens bygger opp under eller svekker planens overordnede mél
om et mer demensvennlig samfunn. Vi brukte Carol Bacchis «Hva er problemet»-tilneer-
ming som analysestrategi.

Vi fant at den dominerende forstaelsen av demens i planen er i trdd med en allmenn
forstaelse av fenomenet — som en sykdom i hjernen som forarsaker vansker i hverdagslivet.
Denne problemforstaelsen er individorientert og reduserer demens til et sykdomsfenomen
som plasseres i helse- og omsorgsfeltet. Med eierskap til fenomenet definerer helse- og om-
sorgsfeltet hva demens er, og hva som skal gjeres med det. Diagnosen settes i sentrum og
definerer behovene til bade personen som far diagnosen, og dennes relasjoner. Diskursen
ekskluderer tenkemater som bryter med sykdomslogikken, og som kunne bidratt konstruk-
tivt til planens overordnede mél om et mer demensvennlig samfunn. Heller enn & bygge opp
dette svekker Demensplan 2025 mulighetene for slik méaloppnaelse.

Skal vi komme videre pé veien mot det demensvennlige samfunnet, anbefaler vi 4 legge
til grunn forstaelser av demens som gar utover individet og den enkeltes hjerne. I stedet for
sykdomsfokuset vil en forstaelse avdemens som et samfunnsfenomen kunne ligge til grunn
for utvikling av en politikk for endring av strukturelle og kulturelle forhold som setter be-
grensninger for hvilke liv som kan leves med en demenssykdom. Det krever problematise-
ring av normer for normalitet slik at livet med demens ikke reduseres til én ting, samtidig
som et liv med demens kan forstas som én blant flere mater & veere i verden pa. Det er fri-
gjorende. En politikk med en slik forstéelse vil matte rettes inn mot endring av kollektive og
strukturelle forhold slik at det blir mulig & leve sammen i all var forskjellighet, med og uten
en demenssykdom. Slik kan vi ogsa behandle demens som én akter blant flere — en aktgr som
noen ganger dominerer spillet, og andre ganger ikke har en rolle a spille. Snarere enn mer
forskning som forteller oss at demens er lik tap, trenger vi derfor det subversive potensialet
som kritisk feministisk demensforskning tilbyr for & produsere ny, frigjerende kunnskap om
liv med demens (Lotherington, 2023; Luki¢ & Mittner, 2023).

Studien ble gjennomfort uten ekstern finansiering.

Ingen interessekonflikter.
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