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Forord

Det anslds, at mere end en halv milli-

on mennesker i de nordiske lande lider
af en demenssygdom eller let kognitiv
forstyrrelse. Antallet af personer med
demens forventes at stige kraftigt efter
2020, ndr efterkrigstidens generation
ndr en hgj alder. Gruppen omfatter ogsd
mange mennesker med indvandrerbag-
grund, som kom til Norden i 1960'erne,
1970'erne og 1980'erne.

Demens og personer med indvandrer-
baggrund er et omréde, hvor politiske
ledere og praktikere har brug for mere
viden for at kunne sikre en jeevnbyrdig
omsorg. Mennesker med udenlandsk
baggrund er lige sd tilbajelige til at ud-
vikle demens som dem, der er fedt i de
nordiske lande, men fzerre sager pleje.
Demens fortolkes forskelligt rundt om i
verden.

Nordisk Demensnetveerk, der koor-
dineres af Nordens Velfaerdscenter p&
vegne af Nordisk Ministerrd&d, arbejder
for at bidrage til bedre kvalitet, sikker-
hed, mere innovation samt mere og bed-
re viden pd demensomrddet. Nordens
Velfeerdscenter koordinerer ogsd tre te-
manetveerk for eksperter i malgrupper,
der er relativt smd i hvert af de nordiske
lande: demens og etniske minoriteter,

)

demens og urbefolkning samt demens
og intellektuelle handicap.

Demenspleje for indvandrere henven-
der sig til dig, der arbejder med demen-
spleje i et nordisk land, og p& daglig
basis meder mennesker med indvan-
drerbaggrund. Handbogen er tilgaen-
gelig pd dansk, finsk, norsk og svensk.
Den er inspireret af Alzheimer Europe's
rapport The development of intercul-
tural care and support for people with
dementia from minority ethnic groups
(2018).

Alzheimer Europe's publikation
henvender sig til politisk ansvarlige.
Denne h&ndbog er derimod ivaerksat af
temanetveerket for demens og etniske
minoriteter som et svar pd praktikeres
behov for lettilgeengelig og aktuel viden,
der er tilpasset efter nordiske forhold.
Der har manglet en kortfattet indfersel i
nuvaerende viden i landene.

Demenspleje for indvandrere er ikke
en videnskabelig publikation, men tager
afseet i forfatternes egen forskning. El-
leve forskellige netveerksmedlemmer har
bidraget. Tilsammen repraesenterer de
to nationale videncentre og seks forskel-
lige universiteter eller universitetshospi-
taler i tre nordiske lande.


https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=2ahUKEwjc5LzvqdvnAhXmw8QBHW1hApAQFjAAegQIBRAB&url=https%3A%2F%2Fwww.alzheimer-europe.org%2Fcontent%2Fdownload%2F170517%2F1288954%2Ffile%2FFinal%2520version%2520of%2520ethics%2520report%2520on%2520minority%2520ethnic%2520groups%25202018_47.pdf&usg=AOvVaw3y7DdmJKOwCCxv_mVXnX95
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=2ahUKEwjc5LzvqdvnAhXmw8QBHW1hApAQFjAAegQIBRAB&url=https%3A%2F%2Fwww.alzheimer-europe.org%2Fcontent%2Fdownload%2F170517%2F1288954%2Ffile%2FFinal%2520version%2520of%2520ethics%2520report%2520on%2520minority%2520ethnic%2520groups%25202018_47.pdf&usg=AOvVaw3y7DdmJKOwCCxv_mVXnX95
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=2ahUKEwjc5LzvqdvnAhXmw8QBHW1hApAQFjAAegQIBRAB&url=https%3A%2F%2Fwww.alzheimer-europe.org%2Fcontent%2Fdownload%2F170517%2F1288954%2Ffile%2FFinal%2520version%2520of%2520ethics%2520report%2520on%2520minority%2520ethnic%2520groups%25202018_47.pdf&usg=AOvVaw3y7DdmJKOwCCxv_mVXnX95

Nordens Velfaerdscenter mission er
at bidrage til udveksling af nordiske
erfaringer og viden om omsorg, pleje og
livskvalitet for kvinder og maend med de-
mens. Vores héb er, at denne publikation
vil give bedre betingelser for personcen-
treret pleje for den voksende gruppe af
nordboere med indvandrerbaggrund,
som lever med demens.

Eva Franzén
Direktor



Indlednin




| demensomsorgen bgr vi tilbyde person-
centreret omsorg. Det betyder, at den
enkeltes behov og @nsker skal forstds og
ima@dekommes, ndr omsorg og behand-
ling iveerksaettes. Hvordan yder vi per-
soncentreret omsorg, ndr personen med
demens har en anden kulturel baggrund?
En anden sproglig baggrund? En anden
religigzs baggrund?

Denne h&dndbog handler om, hvor-
dan du, der arbejder inden for demens-
omsorg, kan yde personcentreret og
kulturbevidst omsorg. Vi er blevet
inspireret af rapporten The Develop-
ment of Intercultural Care and Support
for People with Dementia from Minority
Ethnic Groups, udgivet af Alzheimer
Europe i 2018, og med udgangspunkt i
den, samt egen forskning og erfaringer,
har vi udarbejdet en hdndbog, som er
tilpasset nordiske forhold. Alzheimer
Europe-rapporten kan downloades pé
www.alzheimer-europe.org.

| de nordiske lande, inklusive Dan-
mark, lever der flere og flere mennesker
med indvandrerbaggrund. Indvandrere
er personer, der er fgdt i udlandet af to
udenlandskfedte foraeldre, og som har
bosat sig i et nyt land. Mange af dem,
som er indvandret til Danmark fra 1960
til 1990, er nu blevet gamle - og med
hejere alder stiger risikoen for demens-
sygdomme.

Demens skyldes en uhelbredelig syg-
dom eller skade i hjernen, som fordr-
sager, at hjernecellerne der. Resultatet
er forst og fremmest svaekket kognition,
altsd at personen ikke taenker, husker

eller mestrer sprog og opgaver som
tidligere. Sygdomsforlgbet varer ofte
flere ar, og personen vil gradvist blive
tiltagende plejekraevende. Demens er
hyppigst forekommende efter 70-arsal-
deren, men yngre personer kan ogsé f&
demenssygdomme.

Vi ved stadig ikke meget om fore-
komsten af demens blandt indvandrere
i Danmark, men vi ved, at antallet er
stigende. Samtidig viser undersggelser,
at indvandrere med demens og deres
pérerende ikke benytter sig af pleje- og
omsorgsydelser, som dagtilbud, hjem-
mepleje og plejehjem, i samme grad som
majoritetsbefolkningen. ;Z\rsogen til den
lave brug af s&danne tilbud blandt ind-
vandrere, er ofte forbundet med

e at tilbuddene ikke er kulturelt eller
sprogligt tilrettelagt

e at oplysninger om de tilbud som
findes, ikke er tilstraekkeligt tilgaen-
gelige

e manglende tillid til det offentlige
pleje- og omsorgstilbud, og til pleje-
og omsorgspersonalet

e mangelfulde sprogkundskaber og
sundhedskompetencer hos personen
med demens eller de pdregrende

e at en demensdiagnose opleves stig-
matiserende

e at det anses for at vaere familiens
pligt og gleede selv at tage sig af den
2ldre generation.


http://www.alzheimer-europe.org




Forskellige opfattelser af demens

og demensomsorg

Mdaden, man opfatter og italesaetter
demens p@, kan pdvirke hvordan men-
nesker med demens bliver behandlet, og
hvordan de indgdr i hverdagslivet og i
samfundet generelt. Inden for forskellige
kulturer er der mange forskellige op-
fattelser af demens. | nogle grupper og
personer adskiller forstéelsen af demens
sig meget fra den medicinske opfattelse,
som er mest udbredt her i Danmark.

Der bruges mange forskellige beteg-
nelser for demens. Nogle stammer fra
hverdagssproget, andre fra det medicin-
ske omréde. Betegnelserne afspejler ofte
hvordan vi opfatter og forstdr demens,
og de andres ofte over tid. | Danmark
brugte vi tidligere ord som 'senil’ eller 'for-
kalket’ om personer med demens. Dette
hang sammen med en forestilling om, at
demens var noget som kun ramte aeldre
mennesker. | dag er vi gdet bort fra disse
betegnelser, blandt andet fordi vi ved, at
yngre mennesker ogsd kan blive ramt af
demens. | nogle indvandrerkulturer bruges
en raekke andre hverdagsbetegnelser for
demens, fx at veere glemsom, sindssyg,
besat eller forvirret i hovedet. Den me-
dicinske betegnelse 'Alzheimers sygdom'’
er relativt udbredt i de fleste indvan-
drergrupper, hvorimod 'demens’ ofte er
mindre kendt. P& nogle sprog findes der
ikke et ord for 'demens’.

Hvis man gnsker at @ge den generelle

viden om demens blandt indvandrere,
er det vigtigt at forstd, hvordan de-
mens generelt opfattes og opleves i den
pégaeldende gruppe eller af den enkelte
person. Informationen skal gives pd en
respektfuld made og tage udgangs-
punkt i gruppens almene opfattelse og
traditioner. Det kan veere veerdifuldt at
involvere kollegaer eller andre personer
med samme eller lignende baggrund
som de personer, det handler om.

Naturlig del af alderdommen
Selvom demens er en sygdomstilstand,
er der fortsat mange, der anser demens
for at veere en naturlig del aof alderdom-
men. Det geelder iseer blandt indvandre-
re, men ogsd i majoritetsbefolkningen.
Et norsk studie i pakistanske indvandre-
res forstdelse giver et indblik i, hvordan
demens "normaliseres”, og hvad dette
kan betyde i forhold til at sege stette og
pleje. Selvom deltagerne i studiet havde
kendskab til forskellige typer af psykiske
sygdomme og symptomer, blev nogle af
demenssymptomerne anset som tegn
pd almindelig aldring. De felgende cita-
ter viser denne forskel.

"Hvis en person kaster sten p&
andre anstaendige mennesker
eller bruger en jernstang til at sl&
nogen med, s& taenker vi at han er
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syg. Men hvis han bare vravler eller
husker darligt, teenker vi at det nok
er fordi han er gammel. Sé& er det
okay, og vi skal passe pd dem og
opfere os normalt.”

"Det er kun normalt, at gamle
mennesker bliver maerkelige og
besveerlige..." (frit oversat fra Naess
og Moen, 2015, p. 1722)

Ofte kan taersklen for, hvorndr familien
overvejer at sgge hjeelp udefra vaere
temmelig hgj pd& grund af kulturelle
veerdier og traditioner for, hvordan man
respekterer, statter og er ansvarlig for
at tage sig af sine forzeldre.

Psykisk sygdom

| nogle indvandrergrupper anses demens
for at veere en psykisk sygdom. Det ger
sig ogsd gaeldende for en del mennesker
med etnisk dansk baggrund, men har
ikke i samme grad indflydelse p&, om de
seger hjaelp for demenssymptomer. Selv-
om demens tidligere blev klassificeret
bd&de som en neurologisk tilstand med
kognitiv svaekkelse og som en psykisk
sygdom, er demens i dag kun klassifice-
ret som neurologisk sygdom i diagnose-
systemet ICD-11. Det er vigtigt at huske,
at betegnelsen 'psykisk syg' ofte er nega-
tivt ladet, og at mennesker med psykiske
lidelser ofte bliver mgdt med negative
forestillinger og diskriminerende adfaerd.

12

'Guds vilje' eller fordrsaget af ander
Forestillinger om, at sygdom kan skyldes
overnaturlige kraefter, findes i mange kul-
turer, og altsd ikke kun blandt indvandre-
re. Nogle mennesker tror pd, at demens
skyldes skaebnen, onde &nder, det onde
gje eller en straf fra Gud. Demens opleves
fx som en straf for, at man ikke er staerk
nok i sin tro, eller at personen med de-
mens eller dennes familie har gjort noget
'forkert' i et tidligere liv, hvilket haenger
sammen med en tro pd reinkarnation og
karma. Selvom denne type forestillinger
ikke deles af alle i disse grupper, vil religi-
@sitet og spiritualitet ofte i hgjere grad
opleves som en kilde til styrke og stette,
end vi er vant til i Danmark.

Nogle gange ses demens b&de som en
medicinsk tilstand og som udtryk for &n-
delige kreefter. Man kan derfor opleve, at
familien seger hjeelp for demens i sund-
hedsvaesnet, men samtidig rddgiver sig
med behandlere eller &ndelige vejledere
fra deres eget kulturelle milje.

En arvelig tilstand

Uafheaengigt af kulturel baggrund bliver
mange mennesker bekymrede for, at de
vil udvikle demens, hvis et neertstdende
familiemedlem har demenssygdom.
Sandsynligvis er de faerreste tilfeelde
af demens dog arvelige. Kun en gan-
ske lille procentdel af alle tilfaelde aof
Alzheimers sygdom er pdvist at vaere
arvelig, sammenlignet med 30-50
procent ved frontotemporal demens. |
nogle indvandrergrupper kan frygten



for arvelighed veere staerre, da det vil
stigmatisere hele familien og fx forrin-
ge yngre familiemedlemmers mulighed

for giftermal.

Forskellige mader at forsta
demens pd

Selv ndr man anser demens for at veere
en medicinsk tilstand, kan der veere
forskellige forestillinger om de faktorer,
som kan have medfert tilstanden. Det
kan fx veere store livsbegivenheder som
pensionering eller dedsfald, anden so-
matisk sygdom, medicin for andre syg-
domme, flytning til nyt hjem og social
isolation. Disse forestillinger adskiller sig
dog ikke vaesentligt fra dem, som findes
i den generelle danske befolkning. Blandt
nogle indvandrergrupper har man den
overbevisning, at demens ikke findes i
hjemlandet, fordi man dér bor sammen
med de aldre. Det kan veere udtryk for,
at man anser ensomhed og isolation
som udlgsende faktorer for demens.

Demensomsorg som

familiens ansvar

| mange indvandrergrupper kan der vaere
principper og veerdier, som indebaerer,

at familien er ansvarlig for individets per-
sonlige og sociale liv. Sociale normer, per-
sonlige holdninger og adfzaerd defineres
derfor med udgangspunkt i familien og
det kollektive sammenhold. Det betyder
ofte, at enkeltpersoners interesser over-
trumfes af veaerdier hvor man respekterer
2eldre, adlyder sine forzeldre og har et
gensidigt ansvar over for hinanden; en
sdkaldt 'vi-kultur'’. | den generelle danske
befolkning er principper og veerdier, som
afspejler individualisme, mere udbredte.
Individualisme fremhaever individets uaf-
haengighed og enkeltpersoners interes-
ser; en s@kaldt 'jeg-kultur’.

| nogle indvandrergrupper er der
tradition for, at familien tager sig af
personen med demens og hans eller
hendes behov. Det stemmer darligt
overens med den nuveerende plejefilosofi
i Danmark og de @vrige nordiske lande,
hvor man i stigende grad tilstraeber, at
mennesker med demens kan opretholde
feerdigheder og leve s& uafhaengigt som
muligt - sd& leenge som muligt. Det kan i
nogle tilfaelde udfordre grundlaeggende
kulturelle opfattelser af, hvad det vil sige
at veere syg, og hvad det vil sige at yde
pleje og omsorg. Pdrerende kan have
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sveert ved at forene familiens kulturelle
forventninger om pleje og omsorg med
de sundhedsprofessionelles.

Kensroller i forhold til pleje og
omsorg
| nogle indvandrergrupper kan mandlige
familiemedlemmer veaere familiens "tals-
maend" og beslutningstagere, fx nér det
geelder om at bede om hjeelp og stette.
Den egentlige pleje og omsorg ydes
imidlertid oftest af kvinder, som regel
egtefaeller, dotre og svigerdatre.
Kvinder med indvandrerbaggrund,
som stdr alene med ansvaret for yde
pleje og omsorg for en person med
demens, vil ofte have svaert ved at klare
det. Nogle er frustrerede over at have
f&et tildelt dette ansvar, men tever alli-
gevel med at sege professionel hjaelp. De

Tilbyd stette

En mulig tilgang til at gere
det mere kulturelt accepta-
belt at modtage professionel
hjeelp er at omtale udefra-
kommende hjalp som noget,
der stogtter familien i at
hjaelpe personen med demens
til at leve s& meningsfuldt

et liv som muligt, frem for

at fratage dem ansvaret for
pleje og omsorgsopgaven.
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er bange for at blive kritiseret for ikke at
leve op til deres ansvar, for at gere andre
familiemedlemmer sure, eller for at
blive set ned pd, da det "kun er darlige
kvinder, som beklager sig". Det skal dog
holdes op mod den tilfredsstillelse, der
kan veere forbundet med at yde pleje
og omsorg, og den anerkendelse og ros
man far fra andre familiemedlemmer.
Udfordringen er ofte, at kvinderne star
alene med pleje og omsorg for personer
med fremskreden demens, da de venter
med at sege hjaelp, indtil der opstér en
krise eller er behov for palliativ pleje.
Hvis familiemedlemmernes holdning
til stette- og plejetilbud er forskellig, kan
der opstd konflikter i familien, szerligt
mellem yngre og eldre generationer
eller mellem meaend og kvinder. | nog-
le familier deles ansvaret for pleje og
omsorg mellem flere familiemedlemmer,
da mange har andre forpligtigelser i
forhold til arbejde og egne familier. Man
organiserer det fx sddan, at personen
med demens bor skiftevis hos forskellige
familiemedlemmer.

Religigs pligt

Holdningen til hvem i familien, der tager
beslutninger og konkret yder pleje og
omsorg, er i nogle kulturer baseret pd re-
ligizse overbevisninger. Nogle religioner
foreskriver sdledes, at familien har en
forpligtelse til at tage sig af et familie-
medlem med demens. Men pligten til

at yde pleje og omsorg kan som naevnt
ogsd komme af en overbevisning om, at
man har gjort noget forkert og derfor
bliver straffet, eller at man er udsat for



en preve fra Gud. Den pdgaeldende per-
son eller familie ansker at 'bestd’ praven
ved at veere tdlmodige og yde den pleje
og omsorg, der er behov for. Det vil vaere
tegn pa fiasko at tage imod udefrakom-
mende hjzelp.

"Det kan i nogle tilfeelde
udfordre grundlaeggende
kulturelle opfattelser af,
hvad det vil sige at vaere syg,
og hvad det vil sige at yde
pleje og omsorg."”

| mange familier er der ogsd en op-
fattelse af, at udefrakommende aldrig
vil kunne yde en lige sd god pleje og
omsorg som dem selv. Som de fleste
andre pdrerende er de bange for, at den
som er syg, ikke bliver forstdet, modta-
ger (kulturelt) passende pleje eller far
nok at spise. Ofte bygger opfattelsen
pd, at familien er mere keerlig, giver
sterre tryghed og kender personen med
demens bedst. Denne opfattelse skal
nok ogsd ses i lyset af det negative
billede af plejehjem, som ofte beskrives
i medierne. Samtidig er der dog ingen
tvivl om, at det gennem store dele af et
demensforlgb er en fordel, at personen
med demens lever i velkendte og trygge
rammer omgivet af mennesker, som
taler samme sprog.

Det er en almindelig opfattelse i
Danmark og de andre nordiske lande, at
indvandrere "tager sig af deres egne” og

ikke gnsker nogen stette. Denne opfat-
telse kan gere det sveert for indvandrere
at sege hjeelp. Man skal dog veere op-
maerksom pd, at det ikke er alle indvan-
drere, der far stette fra deres familie.
Nogle har ikke selv bern, og andre har
ikke familiemedlemmer, som kan eller vil
yde stette, fx hvis familien blev opdelt,
da de udvandrede.

Stolthed, ere og skam

Religigse overbevisninger om bearns re-
spekt og ansvar over for deres forzeldre
er knyttet til begreberne stolthed, aere
og skam. En person kan fx fele stolthed
over at kunne yde den pleje og den om-
sorg, der er behov for. Det bringer sere
over familien. Omvendt vil det bringe
skam over familien, hvis man ikke yder
pleje og omsorg. | nogle tilfeelde har aere
og skam vidtraekkende konsekvenser.
Som neaevnt tidligere kan viden om, at et
familiemedlem har udviklet demens pa-
virke familiens status og yngre familie-
medlemmers muligheder for giftermdl,
0gsd selvom de mdske lever tusindvis af
kilometer vaek.

Gensidigt ansvar for hinanden
Uafhaengigt af religigse overbevisninger
og begreber som stolthed, sere og skam
bygger pleje- og omsorgstraditioner for
de fleste pd, at man har et gensidigt
ansvar over for hinanden. Man yder pleje
og omsorg i anerkendelse af og taknem-
melighed over, hvad man selv har fdet
som barn. At yde pleje og omsorg bliver
derfor ofte til et moralsk anliggende.
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Udfordringer i og lesninger til sprog

og kommunikation

Sveaekket sproglig funktion er et alminde-
ligt symptom ved demens. For indvan-
drere, der har leert dansk i voksenalderen,
kan dette vaere en ekstra udfordring,
da det senere tillezerte sprog normalt
svaekkes forst. Modersmadlet bevares ofte
leengere, men i mange tilfeelde kan det
veere et sprog, som ikke tales af pleje- og
omsorgspersonalet. Sprogbarrierer kan
derfor veere en stor udfordring i multikul-
turel seldrepleje. S&danne barrierer kan
ogsé fere til isolation og ensomhed, og
i nogle tilfaelde til, at personen med de-
mens anses for at have mere fremskre-
den demens, end det egentlig er tilfaeldet.
Sprog og kommunikation er nad-
vendigt for at formidle tanker, ensker
og behov og for at opretholde sociale
relationer. God sproglig og ikke-sproglig
kommunikation (fx fagter og ansigts-
udtryk) er afgerende for at varetage de
praktiske og sociale sider af hverdagen.
Det har stor betydning at laegge vaegt pd
det sociale samspil ved omsorg og pleje.

Sproglig og kulturel tilrettelzeggelse
N&r man har en demenssygdom, er

det vigtigt at kunne tale p& det sprog,
man behersker bedst. Erfaring viser,

at man med fordel kan koble pleje- og
omsorgspersonale og personer med
demens sammen, som har faelles sprog

og feelles kulturel baggrund, men dette
ber draftes med alle parter pé forhdand.
En s@dan sammenkobling kan bidrage

til sterre livskvalitet i form af tryghed og
@get velveere. Et feelles sprog kan gere
det lettere at forstd kulturelle veerdier
og traditioner, og sikre gode og tilpas-
sede ydelser gennem hele sygdomsfor-
lzbet. Ikke desto mindre skal du veere op-
meaerksom pd, at nogle indvandrere med
demens ikke gnsker behandling og pleje
fra personer med samme baggrund. Der
kan vaere hierarkier og kastesystemer,
som ger kontakten vanskelig eller sarbar.
Desuden kan personen veere bekymret
for, at pleje- og omsorgspersoner, som

Tiltaleform

Hvordan man tiltaler personen
med demens, kan vaere af stor
betydning for relationen. Perso-
nalet ber finde ud af hvilket navn
(fornavn, efternavn, titel, og s&
videre), personen foretraekker, og
hvordan det udtales.
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Strategier, nar man har et feelles sprog

e Giv ekstra tid og accepter lange pauser

e Tjek, om du har opfattet det rigtigt ved at omformulere
e Brug almindelige ord og udtryk

e Brug korte satninger

e Opdel kompleks information




tilhgrer samme kulturelle miljg, ikke
overholder deres tavshedspligt. Derfor
er det vigtigt at kortleegge den enkeltes
ensker, fer der iveerkseettes tiltag.

Strategier, nér man har et

felles sprog

N&r personer med demens kaemper med
at finde ord, kan du stette vedkommen-
de pé forskellige mader. Du kan give
ekstra tid, vente selvom der bliver lange
pauser og veere opmaerksom pd sma
ikke-sproglige signaler. For at tjekke, om
du har forstdet det, kan du omformulere
det, der blev sagt, sd vedkommende kan
bekraefte, at du har forstdet det rigtigt.
Hvis personen leder efter ord, kan du
ogsd komme med forslag, men veer op-
maerksom pd@, at du kan tage fejl, og kig
efter signaler pd det. Vis forstdelse og
empati, nd&r personen keemper. Det kan
veere frustrerende ikke at kunne udtryk-
ke sig, som man gerne vil.

Det kan nogle gange veere vanskeligt
for personer med demens at forst4,
hvad du siger. S& er det vigtigt at bruge
korte seetninger med almindelige ord,
som er nemme at huske og forstd. Kom-
pleks information kan deles op i mindre
enheder med plads til korte svar under-
vejs. Det kan ogsd vaere en god idé at
tale lidt langsommere.

Strategier, nér man ikke har et
faelles sprog

I nogle tilfeelde vil sproglig kobling
mellem personale og personer med

demens ikke veere mulig. Seerligt uden
for de sterre byer kan det veere van-
skeligt at rekruttere personale med
lignende sprogbaggrund. S& er der
andre strategier, som kan bidrage til at
personen alligevel oplever at blive hert
og forstdet.

Du kan leere nogle almindelige, dag-
ligdags ord, udtryk og sangstrofer p&
personens modersmdl. Ved at bruge
ord og seetninger fra den andens sprog,
viser du, at du veerdsaetter personen,
og at du er nysgerrig og interesseret.
Det kan skabe tryghed, fungere som en
distraktion i vanskelige situationer, og
kan bidrage til at deempe uro og angst.
En kreativ brug af den andens sprog kan
styrke den sociale relation og gere det
lettere at samarbejde om behandling og
aktiviteter. Du kan lzere ord, saetninger
og sangstrofer ved at gentage nggleord,

Vigtigt hvordan
noget bliver sagt

Det kan vaere godt at tale, selv
om personen ikke forstar, hvad du
siger. Det er ikke altid sé vigtigt,
hvad der bliver sagt, men snarere
hvordan noget bliver sagt, og
hvordan du responderer, n&r man
taler til dig.
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som personen med demens har sagt, el-
ler sperge flersprogligt personale, besg-
gende familiemedlemmer og tolke. Det
kan ogsd veere en hjeelp at bruge andre
sprog, man kan have til feelles. Engelsk
er fx et sprog, som nogle indvandrere
behersker. Digitale oversaettelsesvaerk-
tajer kan ogsd veere nyttige, men bar
bruges med forsigtighed.

lkke-sproglig kommunikation er en
tilneermelse, som anvendes meget i

demensomsorgen. Det indebeerer aktiv
brug af kropssprog, genstande og omgi-
velser for at kommunikere og styrke det
sociale samspil. Blikke, ansigtsudtryk,
stemme, fagter, beraring og turtagning
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i samtalen er nogle af de ressourcer, du
har at spille pa.

Kropssprog er ikke kun vigtigt for
personalet. | nogle tilfeelde er det den
eneste md&de, at personen med demens
kan kommunikere med omverdenen
pd. En almindelig misforstdelse er, at
personer med demens har mistet inte-
ressen for at kommunikere med andre.
Sa risikeres det nemt, at ikke-sproglige
initiativer bliver overset eller ikke forstés.
Ved at veere opmaerksom pd ikke-sprog-
lige initiativer og veere nysgerrig pd, hvad
personen prgver at kommunikere, kan
du skabe vellykkede samspil pd trods af
manglende fzelles sprog.




"Det er vigtigt at benytte en
professionel tolk i samtaler
om sundhedstilstand,
behandling og servicetilbud."

Eksempel

Koki har Alzheimers sygdom, og har
besag af sin faste hjemmesygeplejerske,
Amina. Mens de sidder ved kekkenbordet
og venter pd, at maden skal blive feerdig,
tager Koki fat i en tube med tandpro-
teselim, som stér pd bordet. Amina
opfanger hans handling, og begynder at
sperge om limen. Det viser sig, at Koki
har fdet den forkerte type proteselim,
og det derfor er vanskeligt for ham at
spise. Aminas opmaerksomhed pd Kokis
ikke-sproglige handling bidrager til at
afdeaekke et konkret problem. Hun serger

efterfelgende for, at han far den korrek-
te tandproteselim.

Brug af tolk

Det er vigtigt at benytte en professi-
onel tolk i samtaler om sundhedstil-
stand, behandling og tilbud og ydelser.

| samtaler om hverdagsaktiviteter kan
du ofte bruge flersproget personale eller
familiemedlemmer som tolke, hvis de
faler sig tilpas med det. Nogle ansker,

at det er en fra familien eller andre de
kender, som tolker. Vaer opmaerksom p4,
at yngre begrn aldrig ber anvendes som
tolke! At have nogen man kender som
tolk kan bidrage til, at man feler sig tryg.
Samtidig ber du vaere opmaerksom p4,
at det kan vaere en belastning at veere
tolk, szerligt n&r dem, der tolker, ogsé
har roller som pdregrende eller pleje- og
omsorgspersonale.

Strategier, nar man ikke har et fzelles sprog

e Lzer nogle almindelige ord, szetninger eller sangstrofer p& personens

modersmal

Sperg besggende tolke og familiemedlemmer om ord og udtryk
Tag andre feellessprog i brug (fx engelsk)

e Veer opmaerksom p@, hvordan noget siges (kropssprog, blik, stemme)

Opfang og udforsk ikke-sproglige initiativer
Brug professionel tolk i vigtige samtaler
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Personcentreret og kulturbevidst omsorg

En person med demenssygdom vil ofte
have et stort behov for hjeelp og stette

i hverdagen. Den planlagte og tilbudte
pleje- og omsorgsydelse bgr veere per-
soncentreret og baseret pd personens
ressourcer og behov. En personcentreret
tilgang betyder, at den enkelte bliver
betragtet som et unikt individ og bliver
medt med respekt og veerdighed. For at
personen kan fgle sig set, hert og for-
stdet, er gennemsigtighed, fleksibilitet,
tilstedeveerelse, engagement og respekt
negdvendigt.

Kulturbevidst omsorg
Personcentreret omsorg kraever velfun-
gerende kommunikation mellem den
person, der yder omsorg, og personen
med demens. Der kan nogle gange opsté
udfordringer pd& grund af sproglige eller
kulturelle forskelle, som ikke altid er lette
at identificere. Mennesker med forskel-
lige kulturelle behov bgr have mulighed

Kulturelle hensyn

for at udaeve deres religion, fé tilpasset
mad og kunne bevare deres traditioner,
hvis de gnsker det.

Udseende og pdklzedning
Udseende og pdklaedning kan afspej-
le bdde en persons personlighed og
kulturelle eller religigse tilharsforhold.
Pdklzedning kan fortsat veere vigtigt for
personer med demenssygdom, og det
ber pleje- og omsorgspersonalet veere
opmaerksomme pd. At have mulighed for
at kleede sig som man gnsker, kan styrke
oplevelsen af selvstaendighed og integri-
tet hos personen med demens og dennes
pdérarende. Hvis der er behov for det,
er det derfor vigtigt, at personen med
demens far hjzelp til at kleede sig pd den
mdade, som personen ensker. Ikke at kun-
ne kleede sig, som man er vandt til, kan
veere en forstyrrende faktor i hverdagen.
Nogle personer baerer almindeligvis
traditionelt t@j som kan veaere relateret

Man skal vaere opmaerksom pd kulturelle forhold, men man kan ikke antage,
at alle personer med en bestemt baggrund har samme behov. Al omsorg ber
planleegges og udferes med en forstdelse af den enkeltes behov, forventnin-

ger og ressourcer.
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til religigse pligter, eller som afspejler

en geografisk eller historisk norm. For
nogle kvinder og maend er det vigtigt, at
tojet daekker hovedet eller kroppen. For
mange vil det veere vigtigere end at tgjet
er behageligt og lestsiddende.
Omsorgspersonalet bar veere op-
maerksomme pd religisse og kulturelle
traditioner i forbindelse med personlig
hygiejne, og pd personlige og symbolske
genstande, som personen gnsker at have
pa sig eller hele tiden have i naerheden.

Religiese pligter

Religion kan vaere en vigtig del af en
persons liv. Mennesker med demens-
sygdom gnsker mdéske at udeve deres
religion som tidligere ved at bede alene
eller sammen med andre, eller ved at
deltage i forskellige religigse aktiviteter.
Derfor kan visse tidspunkter og datoer
vaere mindre passende for forskellige

24

omsorgsydelser, hvilket det kan veere en
fordel at veere opmaerksom pd& og forse-
ge at holde styr pa.

Det kan veere en fordel for at have
kendskab til forskellige traditioner, fx
omkring kensroller, hvordan man hilser,
eller om det er hensigtsmaessigt at tage
skoene af, n&r man kommerindien

Religigse traditioner

Hvis du er i tvivl om religigse
traditioner eller kostkrav, s&
sperg! Det vil i de fleste tilfeelde
blive betragtet som et udtryk
for respekt og interesse.



andens hjem. | nogle religioner er det
almindeligt at have et bestemt sted til
ben i hjemmet.

Mad og drikke
Mad kan vaere en kilde til glaede, og mal-
tidet kan fungere som en vigtig social
situation. Det kan have en positiv effekt
pd livskvaliteten at f& serveret mad, som
smager velkendt og som man genkender.
Traditioner omkring mad kan nogle
gange vaere pdvirket af religigse overbe-
visninger. Det er vigtigt at veere op-
maerksom pd, at der kan veere specifikke
krav til kosten og restriktioner i forbin-
delse med visse typer fedevarer, som
mdéske ikke er tilladte i nogle religioner.
Bdde islam og jededommen har fx szer-
lige restriktioner omkring ked, herunder
et specifikt forbud mod at spise svine-
ked. | nogle religioner indgdr perioder
med faste. Mest kendt er nok muslimer-
nes Ramadan, som indebaerer at man

God samtale

Ofte er det tilstraekkeligt at
veere til stede, vaere empatisk,
interesseret og villig til at lytte,
hvis en person vil tale om sine
oplevelser. Ud over at tale om
ting, som er sket i fortiden, kan
du ogsé preve at bringe nye
samtaleemner p& banen.

faster flere timer om dagen. Religigse
kostkrav kan variere geografisk, og de
kan forandre sig over tid. Det er vigtigt,
at omsorgsgivere spgrger ind til szerlige
madtraditioner, som har betydning for
den enkelte, for at kunne imgdekomme
gnsker og behov p& en personcentreret
mdéde.

Viden om personens livshistorie
Som alle andre skal indvandrere, der
modtager pleje- og omsorgsydelser,
opleve, at de befinder sig i sikre, trygge
og respektfulde omgivelser. Kommuni-
kation er grundlaeggende for at skabe
relationer og tryghed. At interessere sig
for en persons baggrund faerer ofte til
hyggelige samtaler og muligheden for
at leere personen med demens at kende.
Det er vigtigt at kende til personers
centrale livsbegivenheder. Samtaler om

"Det er vigtigt at kende
til personers centrale
livsbegivenheder."

begivenheder i fortiden kan dog gen-
oplive traumatiske felelser, fx fra flugt
og usikkerhed, hvorfor denne type af
kommunikation skal gennemfares med
forsigtighed og med opmaerksomhed pé
tegn p& ubehag. Livshistorier og infor-
mationer fra pdrerende hjzelper med til
at lzere en person bedre at kende. Taenk
ogsd pd, at det ofte er rart at tale om
nye ting. Billeder, musik og genstande
kan bidrage til mange gode samtaler og
udvikling af relationen.
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Kapitel 4



Samarbejde med parerende

Neere sleegtninge er vigtige personeri
forhold til at kunne opretholde en sam-
menhaeng i livet, ndr hukommelse, sprog
og orienteringsevne svigter. P&rgrende
er ofte centrale omsorgspersoner, fer
det offentlige hjeelpeapparat kommer
ind i billedet.

Pdargrende til indvandrere med de-
mens er en sammensat gruppe menne-
sker. Der er store forskelle mellem bdde
indvandrergrupper og blandt indvandre-
re fra samme land. Der kan veere forskel-
lig forstdelse af demens og variationer
i opfattelsen af selve pararenderollen,
hvad pdrerende har behov for, og hvad
de kan bidrage med. Der kan veere behov
for en ekstra indsats fra medarbejdere i
pleje- og omsorgssektoren for at afklare
forventninger og etablere et godt, gensi-
digt samarbejde.

Hvad har parerende brug for?

Alle péragrende har brug for information
om demens og aktuelle tilbud om hjeelp.
Nogle pdrarende til indvandrere med
demens har boet lzenge i landet. De har
ofte godt kendskab til det eller de sprog,
som tales af majoritetsbefolkningen

i landet og viden om, hvilke tilbud og
ydelser der findes. Andre er afhaengige
af at f& oplysninger p& deres moders-
mdal. Oplysninger om demenssygdom,
og hvor man kan henvende sig for at f&
hjeelp, er vigtigt for bdde personen med
demens og de pdrgrende. Ud over at

hjeelpe den enkelte person med demens,
har samfundet et ansvar for at opfange
pérerendes behov, og tilbyde aflastning,
uddannelse, statte og vejledning.

Hvad kan parerende bidrage med?
Pdargrende kan vaere centrale sam-
arbejdspartnere for pleje- og omsorgs-
personale, fordi de kender og har
kendskab til den enkeltes liv, historie og
naermilje. Nar du yder personcentreret
omsorg, ber du ogsd veere optaget af re-
lationer, der er vigtige for personen. De
kan bidrage med direkte hjelp og funge-
re som et link til samfundets forskellige
steottefunktioner. P&rgrende til indvan-
drere med demens spiller ofte en szerligt
vigtig rolle som formidlere af sprog og
kulturel forstdelse mellem personen med
demens og medarbejderne i pleje- og
omsorgssektoren.

Hvad former rollen som parerende?
For indvandrere fra familieorienterede
"vi-kulturer" er der ofte store forvent-
ninger til, at voksne barn og familie-
medlemmer yder seldreomsorg. Det kan
medfere, at familiemedlemmer pdtager
sig urimeligt store omsorgsopgaver frem
for at sege aflastning eller andre offent-
lige ydelser.

Som naevnt i kapitel 1 kan forstdelsen
af demens spille en afgerende rolle for,
hvorvidt og hvorndr pdregrende seger
hjaelp fra den offentlige sektor. Hvis
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hukommelsessvaekkelse og demens-
symptomer opfattes som et udtryk
for "normale aldersaendringer” er det
ikke meerkeligt, hvis familien tever med
at bede om hjzelp. N&r personen med
demens har adfaerdsproblemer, kan pa-
rerende laegge ekstra vaegt pd at holde
problemerne inden for familiens veegge
og beskytte den aldre for at undgd, at
den zldre og familien bliver negativt
stemplet og kigget ned pd&. Ud over pro-
blemer med sprog og manglende infor-
mation om tilgaengelige tilbud, kan nor-
mer for familieomsorg og loyalitet altsé
ogsd hindre pdrgrende i at sege hjzelp og
forteelle om deres behov. "Pararende” er
ikke kun den naermeste omsorgsperson,
men kan omfatte andre i den udvidede
familie, somm maske har deres egne op-
fattelser af, hvad god omsorg er.

Nogle pdrerende kan blive megdt af
forventninger fra pleje- og omsorgssek-
toren om, at de - ud fra deres "kul-

Uklare forventninger

Pdargrende og omsorgsperso-
nalet ber tidligt diskutere og
afstemme, hvad de forventer
af hinanden. En sddan forvent-
ningsafstemning kan bidrage
til at opbygge tillid og finde en
arbejds- og ansvarsfordeling,
som fungerer.
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tur" - maske foretraekker at tage sig af
omsorgen for "deres egne" selv. Men her
ber man lytte til alle de forskellige syns-
punkter og regne med store forskelle,
ogsd blandt indvandrere. Ikke alle pérg-
rende har mulighed for at bidrage med
omfattende omsorg, og ikke alle indvan-
drere har familie i nzerheden. | sédanne
situationer er personer med demens helt
afhaengige aof, at medarbejdere i ple-

je- og omsorgssektoren, saetter sig ind i
deres sprog og kulturbaggrund, benytter
tolkeydelser og eventuelt skaber kontak-
ter i det relevante indvandrermilje.

Parerendes rolle og samarbejde
med pleje- og omsorgspersonale

| mange tilfaelde er pdrerende dybt
engageret i omsorg, selv efter at de
offentlige hjeelpefunktioner er kommet
pd banen. Det skyldes ofte, at pare-
rende oplever, at deres tilstedeveerelse
og sprogkundskaber er nadvendige for,
at personen med demens kan f& en s&
tryg situation, som muligt, fx ved ophold
pd et plejehjem eller indlaeggelse pd

et hospital. Dette kan gaelde i en over-
gangssituation, men der kan ogsd vaere
vedvarende udfordringer med sprog- og
kulturkompetencer blandt medarbejder-
ne, som resulterer i, at pdrerende foler
sig forpligtet til at bidrage meget.

Store forventninger til familieomsorg
kan ogsd bidrage til, at pdrerende fort-
sat ser det som deres hovedansvar at
serge for, at personen med demens har
det godt, selv efter at personen er flyttet
pé plejehjem. Pleje- og omsorgspersoner
kan s@ neermest betragtes som "slaegt-



ningenes forleengede arm", og pdrerende
kan s& rimeligvis veere ekstra opmaerk-
somme pd, hvordan denne "forleengede
arm" varetager omsorgsopgaverne.

Ved omsorg for eeldre indvandrere
bliver gensidig information, afstemning
af forventninger og samarbejdsme-
der mellem medarbejdere i pleje- og
omsorgssektoren og pdrerende ekstra
vigtigt. Samarbejdet gar begge veje ved
at pdrerende gives tydelige oplysninger
om rettigheder, muligheder og begraens-
ninger i forhold til de tilgeengelige tilbud
og ydelser, og gennem at medarbejderne
fér kendskab til vaner, traditioner og
centrale veerdier, som forbindes med
respekt og anerkendelse. Hvordan kan
pdrerende og medarbejdere samarbejde
om at gere dagen s& god som mulig for
personen med demens? Hvordan sikrer
man centrale veerdier og vaner far plads
i aktiviteter, pleje, beklaedning, kost og
andre vigtige faktorer for personen? Der
kan opstd dilemmaer om, hvad der er
god omsorg.

I nogle tilfeelde gnsker pdrerende at
bidrage med traditionel mad, deltage
i dele af plejen og veere meget sam-
men med personen med demens. Det

"Observante parerende
behever imidlertid ikke at
vaere tegn pd mistillid til
de ansatte.”

kan blive en ny samarbejdssituation
for sundhedspersonalet. De kan fale
sig overvdget. Observante péregrende
behaver imidlertid ikke at veere tegn pé
mistillid til de ansatte. Det kan veere et
udtryk for familieomsorg. Tal med hinan-
den, hvis der er ting, som virker uklare.
Der er mange eksempler pd, at sund-
hedspersonale kontakter pdregrende i til-
feelde af uro eller ved kommunikations-
problemer for at f& input til, hvad der er
bedst at gere i den aktuelle situation.
Denne form for samarbejde er ofte
meget nyttig, saerligt i en overgangspe-
riode. Samtidig er det vigtigt, at med-
arbejderne lerer den enkelte at kende
og opbygger tillid og en mdade at kom-
munikere pd, s& personen med demens
kan fele sig tryg og taget hdnd om, ogsd
uden at de pdrerende er til stede hele
tiden. Dette bidrager ogsé til tryghed
for de pérerende.
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Diskussi -
opgaver




1

De pdregrende har et steerkt gnske
om selv at varetage omsorgen for

en person med sveer demens. De har
imidlertid meget begraenset viden
om demens og demensrelateret
adfeerd, og er helt afvisende over for
plejehjem. Din faglige vurdering er, at
familiens situation er uholdbar. Hvor-
dan hjeelper du bedst familien?

En person med demens har et steerkt
snske om at bestemme kannet p&
pleje- og omsorgspersonen, der har
det daglige tilsyn i hjemmet. Hvad
ger du for at lgse situationen?

Hvad ger du for at lette kommuni-
kationen, nd&r du har svaert ved at
forstd, hvad personen med demens
siger, fx hvis i taler forskellige sprog?
Har du nogen seerlige metoder eller
strategier, som plejer at fungere
godt, og som du kan dele med dine
kolleger?

4. Hvad ger i pd din arbejdsplads

for at arbejde personcentreret og
kulturbevidst?

Hvordan kan du bedst tilrettelaegge
det for pdrerende, der gnsker at veere
involveret i omsorgen for personen
med demens?

31



Kilder og
yderligere
l2esning




Alzheimer Europe. (2018). The develop-
ment of intercultural care and support
for people with dementia from minority
ethnic groups. Luxemburg: Alzheimer
Europe.

Hydén, L-C. & Hellstrém, I. (2016).
Att leva med demens. Malma: Gleerups.

Ingebretsen, R. (2015). Det er jo min far!

Erfaringer fra pdrerende til eldre innvan-
drere med demens. Demens & Alderspsy-
kiatri, 19 (4).

Ingebretsen, R., Spilker, R.S. og Sagbak-
ken, M. (2015). Eldre innvandrere og de-

mens. Erfaringer fra eldre, pdrerende og
ansatte i omsorgstjenesten. NAKMI-rap-
port 1-2015. Oslo: NAKMI/NOVA.

Ingebretsen, R. (2015) P&rgrende som
ressurs og ressurser til pararende. |
Holm, M. S. & Husebg, S. (red.). En
verdig alderdom. Omsorg ved livets slutt.
Oslo: Fagbokforlaget.

Nielsen, T.R., Nielsen, D.S. and Walde-
mar, G. (2019). Barriers to post-diag-
nostic care and support in minority
ethnic communities: A survey of Danish
primary care dementia coordinators.
Dementia. The International Journal of
Social Research and Practice.

Nielsen, T.R., Antelius, E., Spilker, R.S.,
Torkpoor, R., Toresson, H., Lindholm, C.
og Plejert, C. (2015). Nordic Research
Network on Dementia and Ethnicity.
Dementia care for people from ethnic
minorities: a Nordic perspective. Inter-
national Journal of Geriatric Psychiatry,
30 ().

Nazess, A. & Moen, B. (2015). Dementia
and migration: Pakistani immigrants in
the Norwegian welfare state. Ageing &
Society, 35 (8).

Plejert, C., Lindholm, C. & Schrauf, RW.

(2017). Multilingual Interaction and
Dementia. Bristol: Multilingual Matters.

33



Nyttige links

e Nordens Velfeerdscenters temanet-
vaerk p&d demensomrddet
nordicwelfare.org/da/projekt/tema-
natverk-inom-demensomradet

e Alzheimer Europe: Database of initia-
tives for intercultural care and support
www.alzheimer-europe.org/Ethics/
Database-of-initiatives-for-intercul-
tural-care-and-support

e Nationalt Videnscenter for Demens,
Danmark: Materialer om demens og
etniske minoriteter
www.videnscenterfordemens.dk/
uddannelse/materialer-om-de-
mens-og-etniske-minoriteter/

e Nasjonal kompetansetjeneste for
aldring og helse, Norge: Minoriteter —
Eldre innvandrere og demens
www.aldringoghelse.no/demens/mi-
noriteter/

e Svenskt Demenscentrum, Sverige:
Faktablad pd olika sprak
www.demenscentrum.se/Publicerat/
Faktablad

e Migrationsskolan, Region Skdne:
Webbutbildningar om demens pa olika
sprék
vardgivare.skane.se/kompe-
tens-utveckling/utbildningar/webb/
migrationsskolan---webbutbild-
ningar-om-demens-pa-olika-sprak/

34

e Migrationsskolan, Region Skdne: Ett

anhorigstdd for alla?
vardgivare.skane.se/siteas-
sets/3.-kompetens-och-utveckling/
sakkunniggrupper/kunskapscen-
trum-demens/migrationsskolan/
ett-anhorigstod-for-alla.pdf

Migrationsskolan, Region Skéne: Inga
om men eller varfér — Att framja sdker
och jamlik kognitiv utredning genom
tolk

vardgivare.skane.se/siteas-
sets/3.-kompetens-och-utveck-
ling/sakkunniggrupper/
kunskapscentrum-demens/migrati-
onsskolan/ingaommenellervarfor_rap-
port_2019_2.pdf

Hvad er demens - information om
demens tilrettelagt for personer med
udviklingshaemning og kognitiv funkti-
onsnedszettelse (tilgeengeligt p& fem
nordiske sprog, tre samiske sprog og
engelsk)

www.hvaderdemens.dk
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Som pleje- og omsorgsperson vil du mede
personer med demens med forskellig kulturel

og sproglig baggrund. Personcentreret omsorg
indebzerer, at individets behov og @nsker skal
forstds og imedekommes. | denne hadndbog far du
rad om, hvordan du kan yde personcentreret og
kulturbevidst omsorg til indvandrere med demens.

@ Nordens
Velfaerdscenter



