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SUUNISED

Sissejuhatus

Suhtlemine hdlmab teabe, sealhulgas naiteks uudiste, ideede ja tunnete jagamist voi vahetamist.
Kujutamine tahendab seda, kuidas kedagi voi midagi kujutatakse voi kirjeldatakse pildil, ndidendis,
raamatus, kones, aruandes voi muus kommunikatsioonivahendis. See, kuidas me dementsust
sOnades ja piltidel kujutame, voib mdjutada seda, kuidas me dementsusega inimestest motleme
ja kuidas me neid kohtleme. See mdjutab miljonite inimeste elu kogu maailmas, nende digusi (st
taielikku ja vordset osalemist Uhiskonnas ning juurdepaasu tervishoiule ja ravile) ning suhteid ja
emotsionaalset heaolu. Samuti vOib see oluliselt mdjutada otsuseid teadusuuringute
prioriteetide, teenuste arendamise ja poliitika kohta.

The European Working Group of People with Dementia (EWGPWD) (Dementsusega inimeste Euroopa
toorihm) on tootanud 2022. aasta valtel valja suunised meediale, teadlastele, ajakirjanikele,
poliitikakujundajatele ja koigile, kes radgivad dementsusest ja dementsusega inimestest voi
kujutavad neid avalikkuses. Jargnevate suuniste eesmark on suurendada teadlikkust ja pakkuda
konstruktiivseid ja sobralikke juhtnoore eetiliselt ja kaasavalt radkimiseks. Peame pddrama
tahelepanu sdnumitele ja kujutistele, mida me edastame ja kasutame ning pliidma tagada, et
need valjendaksid austust dementsusega inimeste vastu, et need ei oleks kahjustavad (nt
habimargistavad, solvavad voi alandavad) ning et need kajastaksid ja soodustaksid dementsusega
inimeste kaasamist Ghiskonda.

Kaesolevad suunised on dementsusega inimeste poolt mittedementsusega inimeste jaoks tehtud
t00 I6pptulemus. Soovime tagada, et dementsusest ja dementsusega inimestest raagitaks ning neid
kujutataks tasakaalustatult ja positiivselt ning aidata kaasa lugupidavama thiskonna loomisele meie
ja meie kaaskodanike jaoks.



SISSEJUHATUS

Suunised

1. Kasutage dementsusega inimestele ja/v6i neid toetavatele voi hooldavatele inimestele
viidates termineid ja sonu, mis ei ole solvavad ega habimargistavad, vaid on austavad ja
kaasavad.

Kui kirjutate voi esitate teavet dementsusega inimeste ja neid hooldavate voi toetavate inimeste
kohta, valtige selliste terminite kasutamist, mille puhul mdéned dementsusega inimesed vdivad
end ebamugavalt tunda. Naiteks on paljudes riikides termin ,dementne” vaga negatiivse
tahendusega ja paljud dementsusega inimesed erinevatest riikidest on avalikult 6elnud, et see sdona
on nende jaoks solvav. Kasutage mdisteid, millel on positiivsem tahendus, mis peegeldavad, et
dementsusega inimesed on Uihiskonnas vaartustatud liikkmed.

Terminid ei pruugi igas riigis ja igas kogukonnas olla sama tdhendusega. Mones riigis peetakse
naiteks terminit ,,dementsus” vaga negatiivseks voi kasutatakse Uksnes nende inimeste kohta,
kellel on vaga kaugele arenenud dementsuse staadium (nt Soomes, kus eelistatakse terminit
,maluhaire”), samas kui teistes riikides on see eelistatud vdi tavaline termin. Ka kontekst, milles
moisteid kasutatakse, voib mojutada nende asjakohasust. Naiteks mdistet ,,patsient” voib pidada
vastuvOetavaks tervishoiuteenuste osutamise kontekstis, kuid mitte siis, kui seda kasutatakse
Uldiselt dementsusega inimeste kohta, kes elavad oma igapaevaelu.

2. Olge tdhelepanelik, milliseid termineid ja moisteid te kasutate ja kuidas lldsus neid
tolgendada voib, lisage vajadusel taustateavet voi selgitusi, et inimesed saaksid aru,
millest te raagite.

Meedias on sageli eksitavad voi tahtlikult ebaselged teated ja pealkirjad nagu ,Imeravim peatab
Alzheimeri tove protsessi” voi ,,Peotadis mustikaid pdevas voib hoida dementsuse eemal”. Sellised
pealkirjad tdmbavad kindlasti tahelepanu, kuid on ebaeetilised, sest need on eksitavad ja
ebatdpsed ning aratavad valelikult dementsusega inimeste ning nende perede ja sdprade lootusi.
Sellised vaited voivad 60nestada usaldust teadustegevuse ja meditsiini vastu.
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3. Moelge selle iile, kuidas tabada portreteeritavate inimeste vaarikust, isikupara,
individuaalsust ja kodakondsust.

Dementsusega inimestest kirjutades voi neid kujutades pidage meeles, et dementsus ei ole kogu
inimese identiteet. Oluline on vaadata ja ndha inimest dementsuse taga. Jaan naiteks ei ole lihtsalt
dementsusega mees; ta on pensionil ehitaja, kolme lapse isa ja suur jalgpallifann. Marju ei ole ainult
dementsusega naine, vaid ka Ulikooli dppejoud, kohaliku linnavolikogu liige ja vilunud pianist.

+ ,Ma vdin olla dementsusega, kuid ma olen Rita. Ennekdike olen ma inimene.”

+ ,Palun drge taandage mind minu diagnoosile. See on minu identiteedi aspekt, mis on minu jaoks
kdige vahem asjakohane voi oluline.”

+ ,,Ma kogen sageli, et igapdevaelus meie ihiskond habimargistab ja muudab meid tahtsusetuks.
Hoolimata kdigist minu haigusest tingitud probleemidest, on palju asju, mida ma suudan endiselt
vaga hasti teha, eriti oma tavaparastes eluvaldkondades. Ja monikord vajan ma abi, seega palun
ma tuge.”

4,  Puudke saavutada dementsuse tasakaalustatud/tapsustatud kujutamine.

Viltige dementsuse kogemuste ja moju Uldistamist, sest see mdjutab erinevaid inimesi
erinevalt. Keskenduge terminitele ja positiivsetele kujutistele, nagu dementsusega inimesed,
kes naudivad elu, suhtlevad teistega voi osalevad kogukonna-, Ghiskondlikus ja poliitilises elus
(selle asemel, et keskenduda ainult kortsus katele, eksinud vdi tihja vaatavatele inimestele).
Puldke naidata, kuidas moned inimesed suudavad jatkata oma igapdevaseid tegevusi nagu varem
ja kuidas nende elu on motestatud vaatamata haigusega seotud probleemidele. Loomulikult ei ole
kasulik ka dementsuse kujutamine liiga positiivses votmes. Dementsus on muutus, mis mojutab
kdiki eluvaldkondi. Inimesed ja nende kogemused dementsusega on palju keerulisemad. Arge
varjake dementsuse aspekte, mida inimesed voivad pidada hairivaks, vaid asetage need
aspektid perspektiivi ja konteksti.

5. Viltige dementsuse kujutamist viisil, mis tekitab tahtlikult paanikat, on hirmutav voi
pohineb negatiivsetel stereotiilipidel, kliSeedel ja ebasobivatel metafooridel.

Modelge, kas teie dementsuse kujutamise viis peegeldab voi jaadvustab negatiivseid stereotiilpe voi
kliSeesid. Looduskatastroofidele, nagu katk ja tsunami, viitamine voib aidata mdista dementsuse
ulatust Gihiskonnas, kuid annab mdista, et dementsus on katastroofiline ja kontrollimatu. Viited
majanduslikule koormusele viitavad sellele, et dementsusega inimesed kujutavad endast ohtu
Uhiskonnale ja kulutavad vaartuslikke rahalisi vahendeid, mida vdiks ehk paremini kasutada
mujal. Selline terminoloogia ja kujutised on ajakirjanduses lisna levinud, sest need koidavad
inimeste tahelepanu, kuid neil on ka oma hind, sest nad on liiga negatiivsed ja kaotavad Uksikisiku
silmist.
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6. Seadke oma eeldused dementsuse kohta kahtluse alla.

Koik inimesed ei ole dementsusega kokku puutunud vdi seda kogenud. Neil, kes on kokku
puutunud, vdivad olla vaga erinevad kogemused. Vdib-olla kilastasid nad lapsena
dementsusega vanavanemat hooldekodus vdi neil on praegu dementsusega partner voi sdber.
Modned noored dementsuse uurijad ei ole kunagi kohtunud dementsusega inimestega. Enamik
meist on aga kuulnud dementsusest televisioonist voi lugenud ajakirjadest ja raamatutest. Seetottu
on meil ettekujutused, ideed, uskumused ja isegi hirmud ning mured, mis vdivad kajastuda
selles, mida me kirjutame ja kuidas me dementsust kujutame. Oluline on métiskleda selle Ule
ja kaaluda, kas ja kuidas te vdib-olla tahtmatult edastate selliseid oletusi (nt et dementsusega
inimesed on kdik vanad, nad on passiivsed ja nende peamised probleemid on seotud ainult
maluga).

1. Viltige dementsusega inimeste kujutamist ,teistena”, pohimotteliselt teistsugusena voi
ebainimlikuna.

Valtige motlemist ,meie” ja ,,nemad”. Dementsusega ja mittedementsusega inimesed on kdik osa
Uhest ja samast Uhiskonnast, milles me elame. Teil ja teie tuttavatel voib Ghel hetkel tekkida
dementsus. Teil voib olla sGber voi sugulane, kes on vdi oli dementsusega. Kuigi dementsuse
diagnoos vdib muuta kogu elu, ei muutu inimesed Ule66, nad ei muutu teistsuguseks ega mingil
moel vahem inimlikuks. Oluline vdib olla konkreetselt mainida, et inimestel on dementsus, kuid
plltdke valtida vihjeid, et see muudab nad mittedementsusega inimestest pdhimotteliselt
erinevaks ning valtige negatiivsete stereotiilipide loomist (nt et dementsusega inimesed on
definitsiooni jargi X, Y vOi Z), sest see voib olla ebainimlik, ohustada nende staatust vaartustatud
isikutena ja ohutada habimargistamist.

8. Vailtige inimeste taandamist numbriteks, objektideks, meditsiinilisteks juhtumiteks ja
probleemideks.

Faktid ja arvud dementsuse kohta on kasulikud, et ndidata poliitikutele, teadlastele ja
teenusepakkujatele, et dementsusega inimestele ja nende hooldajatele/tugiisikutele on vaja
teenuseid ja tuge ning on vaja rohkem teadusuuringuid dementsuse kohta (nt hoolduse ja toe, aga
ka ennetamise ja ravi kohta). Oluline on siiski valtida inimeste taandamist pelgalt numbriteks ja
nende muutmist objektideks (nt meditsiinilised juhtumid voi ,,probleemid”, millega tuleb tegeleda).
Iga fakti vOi arvu taga on paris inimene, kellel on ainulaadsed kogemused ja individuaalsed
vajadused, soovid, lootused, hirmud ja suhted teiste inimestega.

9. Kujutage dementsusega inimesi erinevatest iihiskonnagruppidest ja koigist eluvaldkondadest.

Pidage meeles dementsusega inimeste mitmekesisust. Dementsus mdjutab inimesi kdikidest
etnilistest rihmadest. See ei piirdu ,vdaga vanade” inimestega. Seda ei mdjuta inimese rikkus,
sotsiaalne positsioon ega elukoht. Mdne inimrihma puhul on risk suurem kui teistel, kuid
dementsus voib tekkida sdna otseses mottes igalihel. Sageli kujutatakse Euroopas dementsusega
inimest Uisna vana valge inimesena, keda Gimbritsevad lapsed ja lapselapsed ning kes paistab olema
Usna heal jarjel. See jatab korvale nii paljud dementsusega inimesed, kes ei saa selliste piltidega
suhestuda ning voib aidata kaasa sellele, et nende erivajadused jaetakse teenuste kavandamisel
vOi uuringute labiviimisel tahelepanuta.



SUUNISED

10. Kisige dementsusega inimestelt tagasisidet teemade kohta, mida kavatsete kujutada v6i millest
raporteerida.

Kui kirjutate dementsuse kogemusest voi kommenteerite seda (nt ajaleheartiklis voi
telesarjas), plilidke saada tagasisidet vastavatelt MTU-delt v&i asutustelt ja vBimaluse korral ka
dementsusega inimeselt. Kui artikkel raagib konkreetsest isikust, on oluline, et ta ndeks, mida olete
kirjutanud ja annaks enne trikkimist oma heakskiidu. See kehtib ka mis tahes fotode vai piltide
kohta, mida soovite kasutada, sest need vdivad anda teemale hoopis teise nurga ja edastada
vOimsa sonumi, mis on vastuolus artikli sisuga (nt artikkel millestki erakordsest voi olulisest, mida
dementsusega inimene on saavutanud, koos fotoga, millel on lootusetu valimusega inimene, kes
vaatab tihja, simboliseerides haletsust, passiivsust ja voib-olla elu, mis ei ole elamist vaart).
Klsimus ei ole ainult tapsuses, vaid ka austuses, vaarikuses ja usalduses.

1. Tundke oma fakte ja arve ning pange need perspektiivi.

Teie kohustus on teha oma kodut66 ja tagada, et kdik, mida te kirjutate, oleks korrektne. Kui te
ei ole kindel, kiisige asjatundjalt voi jatke see vilja. Faktid ja arvud on sageli lisatud taustainfoks
ja edastatava sonumi kontekstis. Need ei ole siiski tdiesti neutraalsed, sest tavaliselt on ka teisi fakte
vOi arve, mida oleks vdinud samuti esitada, kuid mida ei ole esitatud ja seda mdjuval pdhjusel
(naiteks seetdttu, et need ei koida tahelepanu samamoodi voi naditavad loo teist kilge, mille
naitamisest on autorid vahem huvitatud). Paljud inimesed ei mdista statistikat taielikult ja voivad
kergesti teha valesid jareldusi, naiteks et neil on kdrge risk dementsuse tekkeks, kuigi nende risk
on tegelikult vaga vaike. Seetdttu tuleb konkreetsete riskitegurite (nt suitsetamise voi
Ulekaalulisus) kohta statistikat esitades anda teavet nii suhtelise kui absoluutse riski kohta. Fakte
ja arve esitades pange need konteksti vOi perspektiivi, et inimesed mdistaksid neid ja naeksid,
kuidas need on seotud nende endi ja nende eluga.

Alzheimeri dementsus on kdige levinum dementsuse vorm, kuid on sadu erinevaid tllpe ja koigil
neist ei ole peamiseks simptomiks maluprobleemid. Seetdttu on oluline kasutada terminit
dementsus, kui viidatakse dementsusele Uldiselt, kasutada terminit Alzheimeri dementsus, kui
viidatakse sellele konkreetsele dementsuse tilbile ja kasutada teisi termineid (naditeks
vaskulaarne dementsus voi frontotemporaalne dementsus), kui viidatakse muudele
konkreetsetele dementsuse tulpidele.

12.  Olge valmis vaidlustama, kuidas dementsust kujutatakse, kui teile tundub, et see on ebatdpne,
lugupidamatu voi eksitav.

Te voite kohtuda kolleegide voi teiste teie toovaldkonnas tegutsevate isikute koostatud
dokumentidega, mis kujutavad dementsust vOi dementsusega inimesi ebatadpselt,
lugupidamatult voi eksitavalt. Olge julge seda valja tooma.

13, Jagage organisatsioonide andmeid, kust inimesed saavad tuge.

Isegi kui te kujutate dementsust ja dementsusega inimesi tapselt ning lugupidavalt, tasakaalustatult ja
Uheselt moistetavalt, voib see, mida nad loevad, monda inimest héirida. Teie artikkel voib naiteks
tekitada muret nende enda v6i mdne lahedase inimese tervise parast voi dratada valusa malestuse
kellegi lahedase surmast. Plldke seetdttu lisada oma artikli 16ppu kontaktandmed voi lingi
organisatsioonile, kust inimesed saavad abi otsida.
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