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Forord

| de nordiska ldnderna har troligen fler
an en halv miljon mdanniskor en demens-
sjukdom eller lindriga kognitiva stor-
ningar. Antalet personer med demens
forvantas oka kraftigt efter 2020 nar
efterkrigstidens generation uppndr

hoég &lder. | gruppen ingdr dven mdanga
personer med migrantbakgrund, som
kom till Norden p& 1960-, 1970- och
1980-talet.

Demens och personer med migrant-
bakgrund ar ett omréde dar policy-
ansvariga och praktiker behdver mer
kunskap for att sdkerstdlla en jamlik
vard. Personer med utlédndsk bakgrund
|6per lika stor risk att utveckla en de-
menssjukdom som de som ar fodda i
Norden, men farre séker vard. Demens
tolkas olika runt om i varlden.

Nordiskt demensndtverk, som koor-
dineras av Nordens valfardscenter pé
uppdrag av Nordiska ministerrddet,
arbetar fér att bidra till battre kvalitet,
sdkerhet, mer innovation samt mer och
bé&ttre kunskap inom demensomrédet.
Nordens vdlfardscenter koordinerar
dven tre temandtverk fér experter pd
malgrupper som &r relativt sma i de
nordiska ldnderna var fér sig: demens
och etniska minoriteter, demens och

urfolk samt demens och intellektuell
funktionsnedsdattning.

Demensomsorg fér invandrare riktar
sig till dig som ar verksam inom de-
mensomsorg i ett nordiskt land, och
dagligen moéter personer med migrant-
bakgrund. Handboken finns p& danska,
finska, norska och svenska. Den har in-
spirerats av Alzheimer Europes rapport
The development of intercultural care
and support for people with dementia
from minority ethnic groups (2018).

Alzheimer Europes publikation riktar
sig till policyansvariga. Den hdr handbo-
ken ddremot har initierats av temandt-
verket for demens och etniska minori-
teter som ett svar p& praktikers behov
av lattillgénglig och aktuell kunskap,
anpassad till nordiska férhéllanden. En
kortfattad ingdng till kunskapslaget, i
handboksformat har saknats i [édnderna.

Demensomsorg fér invandrare dar
ingen vetenskaplig publikation, men tar
avstamp i forfattarnas egen forskning.
Elva olika natverksmedlemmar har
bidragit. Tillsammans representerar de
tv& nationella kunskapscentra och sex
olika universitet eller universitetssjukhus
i tre nordiska lander.

Nordens valfardscenters uppdrag ar


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

att bidra till utbyte av nordiska erfaren-
heter och kunskap om vérd, omsorg och
livskvalitet for kvinnor och man med
demens. Var férhoppning ar att denna
skrift ska ge battre férutsattningar for
personcentrerad vard fér den vaxande
gruppen nordbor som har migrantbak-
grund och lever med demens.

Eva Franzén
Direktér



| v&ra nordiska l&dnder lever allt fler

mdnniskor med invandrarbakgrund.
Begreppet invandrare kan definieras pé&
olika satt. | den hdr handboken avses
huvudsakligen personer som ar féd-

da utomlands med tvé utlandsfédda
foraldrar och fyra utlandsfédda far- och
morféraldrar, och som bosatt sig i ett
nytt land. Det bér pdtalas att en sddan
definition inte behdver likstallas vid att
man som person identifierar sig sjdlv
som invandrare. Begreppet anvands har
fér att belysa ett sarskilt férhallande,
det vill sdga att man har migrerat till
ett land. M@nga av de som invandrade
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till Sverige mellan 1960 och 1990 har nu
blivit gamla - och med hdgre &lder ékar
risken for demenssjukdomar.

Demens orsakas av en obotlig sjuk-
dom eller skada i hjarnan som leder till
att hjarnceller dor. Resultatet ar framst
nedsatt kognition, allts& att personen
inte tanker, minns eller behdarskar sprak
och uppgifter som tidigare. Sjukdoms-
férloppet p&gdr ofta flera &r, och per-
sonen blir gradvis alltmer vé&rdkrdavande.
Demens ar vanligast efter 70-ars daldern,
men yngre manniskor kan ocksé f& de-
menssjukdomar.

Vi vet fortfarande inte mycket om



férekomsten av demens bland invandra-
re i de nordiska ldnderna, men vi vet att
antalet 6kar. Samtidigt visar undersoék-
ningar att invandrare med demens och
deras anhériga inte utnyttjar vard- och
omsorgstjdnster som dagverksamheter,
hemtjéanst och dldreomsorg/demensom-
sorg i samma utstrdckning som majori-
tetsbefolkningen. Orsakerna till den 1&ga
anvéndningen av sddan service bland
invandrare har ofta samband med

e att utbudet inte ar kulturellt eller
sprdkligt anpassat

e att information om det tjansteut-
bud som finns inte ar tillrackligt
tillganglig

e bristande fértroende for det offent-
liga vérd- och omsorgsutbudet och
foér vard- och omsorgspersonal

o otillréckliga sprédkkunskaper och
hdlsokompetens hos personen med
demens och/eller dennes anhdriga

e att en demensdiagnos uppfattas
som stigmatiserande

e att det anses vara familjens plikt
och glddje att sjalv ta hand om den
dldre generationen.

Inom demensomsorgen ska vi erbjuda
personcentrerad omsorg. Detta inne-
bar att individens behov och 6nskemdl
ska foérstds och tillgodoses i samband
med omsorg och behandling. Hur ger vi
personcentrerad omsorg ndr personen
med demens har en annan kulturell bak-
grund? En annan sprdklig bakgrund? En

annan religiés bakgrund?

Den har handboken handlar om hur
du som arbetar inom demensomsorgen
kan ge personcentrerad och kultur-
medveten omsorg. Vi har inspirerats av
rapporten The development of intercul-
tural care and support for people with
dementia from minority ethnic groups
som utgivits av Alzheimer Europe 2018.
Med utgdngspunkt frdn den, samt egen
forskning och egna erfarenheter har vi
skrivit en handbok som anpassats efter
nordiska férhéllanden. Alzheimer Euro-
pe-rapporten kan laddas ner frédn
www.alzheimer-europe.org.

| Sverige och de 6vriga nordiska
landerna utgar man huvudsakligen frén
ett medicinskt perspektiv for att forstd
demenssjukdom. Detta &terspeglas
ocksd i den har rapporten, dar medicin-
ska perspektiv diskuteras i férhallande
till andra synsatt och uppfattningar. Det
bor tilldggas att inget perspektiv ska ses
som bdttre eller sdmre. | ett samhdlle
vars vard- och omsorgssystem utgdr
frén ett huvudsakligt medicinskt for-
hallningssatt, som i Sverige, ar det dock
viktigt att ha kunskap om likheter och
skillnader i uppfattningar om demens
och demensomsorg. Saddana kunskaper
leder forhoppningsvis till en battre for-
stdelse for olika personers upplevelser,
énskemdl och perspektiv och underlattar
darmed genomférandet av en person-
centrerad omsorg.


http://www.alzheimer-europe.org




Olika uppfattningar om demens och

demensomsorg

Hur mdnniskor uppfattar och pratar
om demenssjukdom kan péverka hur
personer med demens behandlas och
bemots. Det kan ocksd pdverka i vilken
utstrdckning de inkluderas i vardags-
livet och i samhdllet i allmdnhet. Inom
olika kulturer férekommer ménga olika
installningar till demens. Vissa grupper
och personer har en annan uppfattning
&n den medicinska som dr mest utbredd
har i Sverige.

Det anvénds mdanga olika ord fér att
beskriva demens. Nagra av dem kom-
mer frén vardagsspréket och andra fran
medicinskt facksprék. De olika uttrycken
speglar hur vi uppfattar och férstér de-
mens, och de férdndras ofta med tiden.
| Sverige anvéndes tidigare ord som senil
eller &derférkalkad om personer med
demens. Ordbruket hdngde samman
med uppfattningen att demens bara
var ndgot som aldre mdnniskor kunde
f&. Idag anvdnds inte de hdr uttrycken
langre, bland annat fér att ménga nu
kénner till att dven yngre manniskor kan
f& demens.

| vissa kulturer anvands vardagliga
begrepp som motsvarar att vara glémsk,
sinnessjuk, besatt eller férvirrad. Den
medicinska termen Alzheimers sjukdom
ar ganska utbredd i de flesta kulturer,
medan begreppet demens ofta ar min-
dre kant. Vissa sprék saknar helt enkelt

ett ord fér demens.

For att starka den allmdnna kunska-
pen om demenssjukdomar dar det viktigt
att férst& hur demens kan uppfattas
och upplevas av en individ eller av en
grupp i allmdnhet. Genom att ta hdnsyn
till uppfattningar och traditioner som
ar vanliga kan information om demens-
sjukdom ges pd ett respektfullt satt. Nar
man planerar samtal med invandrare
som har demens eller deras anhériga
kan det vara vardefullt att involvera kol-
legor eller andra som har sin bakgrund
i samma eller liknande miljé som de
personer som berors.

Naturlig del av dlderdomen

Aven om demens &r ett sjukdomstill-
st&nd &r det fortfarande manga som
ser demens som en naturlig del av att
bli gammal. Detta gdller ofta invandrar-
grupper, men ocks& majoritetsbefolk-
ningen. En norsk studie av pakistanska
invandrares uppfattning av demens ger
en inblick i hur sjukdomen "normaliseras”
och vilka konsekvenser detta har for vil-
jan att séka hjdlp. Aven om deltagarna i
studien hade kunskap om olika psykiska
sjukdomar och symtom, ansdgs ndgra
av de typiska symtomen pd demens vara
ett tecken pd normalt dldrande. Citaten
nedan illustrerar detta.
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"Om en person kastar sten p&
andra mdnniskor, eller anvénder en
jarnstdng fér att sld ndgon med,
dd& tdnker vi att han ar sjuk. Men
om han bara svamlar eller har dé&-
ligt minne tror vi att det beror p&
att han ar gammal. D& ar det okej,
och vi ska ta hand om personen
och uppfoéra oss som vanligt.”

"Det ar helt normalt att gamla
mdnniskor blir konstiga och
besvarliga.”

(Fritt dversatt frédn Naess och Moen
2015, 5.1722)

Ofta kan familjens tréskel for att séka
hjalp utifrédn vara ganska hég. Orsaker-
na till det kan vara kulturella normer
och traditioner for hur man respekterar,
stottar och tar hand om sina féraldrar.

Psykisk sjukdom

| vissa invandrargrupper anses demens
vara en psykisk sjukdom. Md&nniskor med
exempelvis svensk bakgrund kan ocksa
ha denna uppfattning, men den pdver-
kar i mindre grad om de soker hjalp for
demenssymtom. Tidigare klassificerades
demens bdde som ett neurologiskt till-
stdnd som férsédmrar de kognitiva for-
mdagorna och som en psykisk sjukdom,
men idag &ar demens endast klassificerat
som en neurologisk sjukdom i diagnos-
systemet ICD-11. Det ar dock viktigt att
komma ihdg att termen "psykiskt sjuk”
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ofta har en negativ klang, och att perso-
ner med psykiska storningar fortfaran-
de moter negativa férestdlliningar och
diskriminerande beteenden.

"Guds vilja" eller orsakat av andar
Forestallningen om att sjukdomar kan
orsakas av overnaturliga krafter finns

i manga kulturer, och inte bara bland
invandrare. Vissa personer tror att
demens beror pd ddet, onda andar,
férbannelser eller ar ett straff fran Gud.
Demens kan till exempel uppfattas som
ett straff for att man inte ar tillrackligt
stark i sin tro, eller att personen med
demens eller familjen har gjort n&got fel
i ett tidigare liv. Det senare hér samman
med tron pd reinkarnation (p&nyttfédel-
se) och karma. Aven om sddana fére-
stdllningar inte delas av alla i en invand-
rargrupp, s& kan religion och andlighet
ge individen stdd och styrka i stérre grad
an vi ar vana vid i Sverige.

Ibland ses demens som bdde ett med-
icinskt tillstédnd och ett uttryck fér and-
liga krafter. D& kan man se att familjen
soker hjalp parallellt hos bé&de vard- och
omsorgstjdnster och hos behandlare
eller andliga végledare inom den egna
kultursfaren.

Ett &rftligt tillstand

Oavsett kulturell bakgrund ar ménga
oroliga for att de ska utveckla demens
om en ndra familjemedlem har en
demenssjukdom. Sannolikt &r de flesta
fallen av demens inte arftliga men detta



ar ett fortsatt viktigt forskningsomrade.
Endast en mycket liten procentandel

av alla fall av Alzheimers sjukdom har
visats vara arftlig, jdmfért med mellan
30 och 50 procent vid frontotemporal
demens. | vissa invandrargrupper kan

radslan for arftlig demens vara stor,
eftersom den kan stigmatisera hela
familjen och férsédmra majligheterna for
yngre familjemedlemmar att gifta sig.

Olika sétt att férstd demens

Aven ndr demens anses vara ett med-
icinskt tillstédnd kan det finnas olika
uppfattningar om vilka faktorer som
har lett till fram till tillstdndet. S&dana
faktorer kan vara stora féréndringar i
livet, som att gd i pension eller upple-

va ett dédsfall. Det kan ocksé bero pé
andra somatiska sjukdomar, droger, flytt
eller social isolering. Dessa uppfattning-
ar skiljer sig dock inte ndmnvért frén de
som finns hos befolkningen i allmdnhet.
| vissa grupper kan man ha uppfattning-
en att demens inte finns i hemlandet,

eftersom man dar bor tillsammans med
de dldre. Det kan vara ett uttryck fér att
ensamhet och social isolering anses vara
utlésande faktorer for demens.

Demensomsorg som familjens
ansvar

| en del invandrargrupper kan det finnas
principer och varderingar som innebdar
att det ar familjen som ar ansvarig for
individens personliga och sociala liv.
Sociala normer, personliga attityder

och beteenden definieras darfor utifran
familjen och den kollektiva samman-
hallningen. Det betyder att enskilda
individers intressen far stad tillbaka infér
det som kan kallas en "vi-kultur”, med
vdrderingar som handlar om att visa
respekt for aldre, lyda sina férdldrar och
ta dmsesidigt ansvar fér varandra. Hos
den svenska befolkningen i allmé&nhet ar
det vanligare med principer och varde-
ringar som ar knutna till individualism.
Individualismen framhdver den enskildes
oberoende och egenintressen. Detta kan
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kallas en "jag-kultur”.

Ibland ar det tradition att familjen
ska ta hand om en person med demens
och tillgodose hans eller hennes behov.
Det stdr i kontrast till den nuvarande
omsorgskulturen i de nordiska ldnderna,
dar man i allt hégre grad arbetar for
att personer med demens s& lange som
mojligt ska bibehdlla sina fardigheter
och vara s& oberoende som mgjligt.
Ibland utmanar sddana kulturella upp-
fattningar férstdelsen fér vad det inne-
bdr att vara sjuk, och vad det innebdr
att ge vard och omsorg. Anhériga kan
ha svért att férena familjens kulturella
férvantningar pd vard och omsorg med
férvantningarna de méter hos vard- och
omsorgspersonal.

Kénsroller inom vard och omsorg

| vissa invandrargrupper dr det de
manliga familjemedlemmarna som ar
"talespersoner” och beslutsfattare, till
exempel ndr det gadller att be om hjdlp

Erbjud stéd

Hjalp bor erbjudas som stéd

till familjen och deras omsorgs-
arbete snarare &n ndgot som
frédntar familjen detta ansvar.
P& sé satt blir det mer kulturellt
acceptabelt att ta emot
professionell hjalp.

14

och stéd. Samtidigt utférs det konkre-
ta vard- och omsorgsarbetet oftast
av kvinnor, i regel makar, déttrar och
svardottrar.

Kvinnor som har invandrarbakgrund
och som dr ensamma med ansvaret att
ge vard och omsorg till en person med
demens, méts ofta av svérigheter. Vissa
ar frustrerade dver att f& ansvaret, men
drar sig dndd for att séka professionell
hjalp. De ar radda for att kritiseras for
att inte leva upp till ansvaret, fér att
g6ra andra familjemedlemmar besvik-
na eller att bli nedvarderade eftersom
"det bara ar déliga kvinnor som klagar”.
Samtidigt tycker mdnga att det ar
tillfredsstdllande att ge vard och omsorg
och att f& erkdnnande och berém frén
sina familjemedlemmar. Utmaningen
ar ofta att kvinnorna dr ensamma om
vard- och omsorgsansvaret fér personer
pd ett sent stadium av demens och att
de inte soker hjalp férran det uppstér en
kris eller behdvs palliativ vard.

Om familjemedlemmarna har en
annan instdllning till stéd- och om-
sorgstjdnster kan det uppstd konflikter
i familjen. Det gdller sarskilt mellan
yngre och dldre generationer, men ocksd
mellan kvinnor och mdn. | vissa famil-
jer delas ansvaret fér vadrd och omsorg
mellan familjemedlemmarna eftersom
mdanga har andra férpliktelser som rér
arbete eller den egna familjen. Till exem-
pel organiserar vissa familjer omsorgen
pd ett sddant satt att personen med
demens, i tur och ordning, bor hos olika
familjemedlemmar.



Religi6s plikt

Synen pé& vem i familjen som fattar
beslut och vem som ska ge vard och om-
sorg ar i vissa kulturer baserat pé religi-
Osa dvertygelser. Enligt vissa religioner
anses familjen vara skyldig att ta hand
om en familjemedlem med demens. Den
upplevda plikten att ge vard och omsorg
kan ocksd bero pd en dvertygelse om
att man har gjort ndgot fel och straffas,
eller att man utsatts for en prévning av
Gud. Den som ger omsorg vill klara prov-
ningen genom att vara tdlmodig och ge
den vérd och omsorg som behdvs. Att ta
emot hjalp utifrdn skulle vara ett tecken
p& misslyckande.

| en del familjer finns det ocksd en
uppfattning om att utomstdende aldrig
kommer att kunna ge s& bra vard och
omsorg som de sjdlva. Liksom de flesta
anhoriga ar de oroliga for att den som
ar sjuk inte ska bli férstadd, inte f&
(kulturellt) anpassad omsorg eller inte
f& tillrackligt med mat. Uppfattningarna
bygger ofta p& att familjen ar mer om-
tdnksam, ger storre trygghet och kdnner
till personen med demens bdst. Detta
kan ocksd ses mot bakgrunden att
dldreomsorg inte sdallan beskrivs nega-
tivt i media. Samtidigt rdder det ingen
tvekan om att det under en stor del av
sjukdomsférloppet dr en férdel om per-
sonen med demens far bo i en valbekant
och trygg miljé, omgiven av mdanniskor
som talar samma sprak.

Det @r en vanlig uppfattning i
Sverige och de andra nordiska lander-
na att invandrare "tar hand om sina
egna” och inte vill ha stéd. Just den

uppfattningen kan géra det svart for
invandrare att séka hjdlp. Samtidigt ar
det viktigt att komma ihé&g att inte alla
invandrare har familjens stéd. En del
har inga egna barn och andra saknar
familjemedlemmar som kan eller vill ge
stod. Det kan till exempel vara fallet
om familjen splittrats i sasmband med
utvandringen.

Stolthet, heder och skam

Religiésa 6vertygelser om barns respekt
och ansvar for sina féraldrar kan ibland
vara kopplade till begreppen stolthet,
heder och skam. Till exempel kan en
person kdnna sig stolt éver att kunna
ge den vard och omsorg som behdvs.
Det innebdr heder for familjen. Omvant
kommer det att dra skam 6ver familjen
om man inte ger vard och omsorg. | vis-
sa fall kan heder och skam fé& langtgd-
ende konsekvenser. Vi har redan nédmnt
att andra mdanniskors kdnnedom om
demenssjukdom hos en familjemedlem
kan pdverka familjens status eller yngre
familjemedlemmars méjligheter till
dktenskap, dven om de bor hundratals
mil bort.

Omsesidigt ansvar fér varandra
Oavsett religidsa 6vertygelser och
begrepp som stolthet, heder och skam,
s& handlar omvérdnads- och omsorgs-
traditioner for de allra flesta om ett
dmsesidigt ansvar fér varandra. Varden
och omsorgen ges i tacksamhet for det
man sjalv har f&tt som barn. Darfér blir
det ofta en moralisk frdga att ge vard
och omsorg.
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Utmaningar och I6sningar inom sprak

och kommunikation

Nedsatt sprakférmdaga ar ett vanligt
symtom vid demens. For invandrare

som till exempel har lart sig svenska i
vuxen dlder kan detta vara en ytterligare
utmaning, eftersom det senare inldrda
spréket vanligtvis férsédmras férst. Mo-
dersmdlet behdller man ofta l&dngre, men
i mé&nga fall kan detta vara ett sprak
som inte talas av vard- och omsorgsper-
sonal. Sprakbarridrer kan darfér vara en
stor utmaning inom den méngkulturella
aldreomsorgen. S&dana hinder kan ocksé
leda till isolering och ensamhet och i vis-
sa fall till att person med demens anses
ha lIangre framskriden demens &n vad
som egentligen ar fallet.

Vi behover sprék och kommunikation
for att formedla tankar, 6nskningar och
behov och fér att uppratthdlla sociala
relationer. God verbal och icke-verbal
kommunikation (till exempel gester och
ansiktsuttryck) ar avgérande for att
hantera de praktiska och sociala delarna
av vardagen. Det dr av stor betydelse
att man lagger vikt vid det sociala sam-
spelet under vard och omsorg.

Spraklig och kulturell anpassning
Det ar viktigt att f& tala det sprédk man
beharskar bast ndr man har demens. Er-
farenheten visar att man med férdel kan
sammanféra vérd- och omsorgsperso-
nal och personer med demens som har

ett gemensamt sprék och gemensam
kulturell bakgrund, men det bdr disku-
teras med alla parter i férvag. En sédan
koppling kan bidra till 6kad livskvalitet

i form av trygghet och 6kat valbefin-
nande. Ett gemensamt sprék kan géra
det l&ttare att férstd kulturella varde-
ringar och traditioner och sdkerstalla
bra och anpassade tjdnster under hela
sjukdomsfoérloppet. Du bdr dock vara
medveten om att vissa invandrare med
demens inte vill ha behandling och véard
frdn manniskor med samma bakgrund.
Det kan finnas hierarkier och kastsys-
tem som gér en s@dan kontakt svar eller
s@rbar. Dessutom kan personen vara
orolig fér att vard- och omsorgspersonal

Tilltalsform

Hur man tilltalar personen

med demens kan vara av

stor betydelse for relationen.
Personalen bér ta reda pd vilket
namn (férnamn, efternamn, titel
och sd vidare) som personen
féredrar och hur det uttalas.
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Strategier nér man har ett gemensamt sprak

e Ge extra tid och acceptera l&nga pauser

e Kontrollera om du har férstatt genom att omformulera
e Anvand vanliga ord och fraser

e Anvdnd korta yttranden

e Dela upp komplex information

I L)L)ttt 17
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som tillhér samma miljé inte héller pd
tystnadsplikten. Det ar darfér viktigt
att kartldgga individens dnskemdal innan
dtgdrder vidtas.

Strategier ndr man har ett
gemensamt sprak

Nar mdnniskor som har demens séker
efter ord som de kan ha svért att hitta,
kan du hjélpa dem pé olika satt. Du kan
ge extra tid, vdnta dven om det blir ldnga
pauser och vara uppmadrksam p& sm4,
icke-verbala signaler. Fér att kontrollera
om du férstétt kan du omformulera det
som sagts sd att personen kan bekrafta
om du har férstétt ratt. Om personen
letar efter ord kan du dven komma med
férslag, men tank p& att du kan ha fel
och var uppmarksam pd s&ddana signaler.
Visa férstdelse och empati nér personen
har svért att f& fram vad den vill séga.
Det kan vara frustrerande att inte kunna
uttrycka sig som man vill.

Det kan ibland vara svart fér personer
med demens att forstd vad du sager. D&
ar det viktigt att anvdnda korta yttran-
den med vanliga ord som &r latta att
komma ihdg och férstd. Komplex infor-
mation kan delas upp i mindre enheter
med plats fér svar langs vagen. Det gar
ocksd att tala lite Idngsammare.

Strategier ndr man inte har ett
gemensamt sprak

| vissa fall ar det inte majligt att sam-
manféra personal och personer med
demens som pratar samma sprék. Sar-
skilt utanfér de stérre staderna kan det

vara svart att rekrytera personal med
liknande sprékbakgrund. D4 finns det
andra strategier som kan bidra till att
personen fortfarande kdnner sig hérd
och férstédd.

"Du kan lara dig négra
vanliga, vardagliga ord,
uttryck och sdngstrofer p&
personens modersmal.”

Du kan léra dig n&gra vanliga, var-
dagliga ord, uttryck och sdngstrofer
pé& personens modersmal. Genom att
anvénda ord och fraser frdn den andres
sprdk visar du att du vardesdtter per-
sonen och att du dr nyfiken och intres-
serad. Det kan skapa trygghet, fungera
som en distraktion i besvdarliga situatio-

Viktigt hur nagot
blir sagt

Det kan vara trevligt att prata
dven om personen inte férstar
vad du sdger. Det ar inte alltid
sa viktigt vad som sdgs, utan
snarare hur ndgot s&gs och hur
du reagerar ndr du blir tilltalad.
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ner och det kan bidra till att dédmpa oro
och dngest. En kreativ anvéndning av
den andres sprdk kan starka den sociala
relationen och goéra det lattare att sam-
arbeta vid behandling och aktiviteter. Du
kan |ara dig ord, fraser och sdngstrofer
genom att upprepa nyckelord som per-
sonen med demens har sagt, eller frdga
flersprékig personal, besékande né&rstd-
ende och tolkar. Det kan ocksé vara till
hjalp att anvdnda andra sprdk som man
har gemensamt. Till exempel ar engelska
ett sprék som mdanga beharskar i ndgon
grad. Digitala dversattningsverktyg kan
ocksé vara praktiska, men bér anvéndas
med forsiktighet.

Icke-verbal kormmunikation ar ett till-
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vagagdngssdtt som ofta anvéands inom
demensvarden. Det innebar att man ak-
tivt anvander kroppssprdk, féremal och
omgivningen fér att kommunicera och
stdrka det sociala samspelet. Blickar,
ansiktsuttryck, rést, gester, beréring och
hur du fordelar talutrymmet i samtalet
&r ndgra resurser som du kan anvanda.
Kroppssprék ar inte bara viktigt for
personalen. Det dr ibland det enda
medlet som personen med demens har
for att kommunicera med omvarlden. En
vanlig missuppfattning dr att personer
med demens forlorar intresset for att
kommunicera med andra. D& ar det latt
att icke-verbala initiativ férbises eller inte

forstds. Genom att vara uppmdérksam pé



"Det dar viktigt att professionella tolkar anvénds i samtal
om hdlsostatus, behandling och tjansteerbjudanden.”

icke-verbala initiativ och nyfiken p& vad
personen férséker kommunicera, kan du
skapa att fungerande samspel, trots att
ni saknar ett gemensamt sprak.

Exempel

Koki har Alzheimers sjukdom och har
besdk av sin fasta hemsjukskoterska,
Amina. Nar de sitter vid kdksbordet och
vantar pd att maten ska bli klar, lyfter
Koki upp ett ror av tandproteslim som
ligger pd& bordet. Amina ser vad han gér
och bérjar frdga om limmet. Det visar sig
att Koki har fatt fel typ av proteslim och
att det ar darfér svart fér honom att
&dta. Aminas uppmarksamhet p& Kokis
icke-verbala handling hjdlper till att lyfta
fram ett konkret problem. Hon ser sedan
till att han far ratt tandproteslim.

Anvdnda tolk

Det ar viktigt att professionella tol-

kar anvdnds i samtal om hdalsostatus,
behandling och tjdnsteerbjudanden. |
samtal om vardagliga aktiviteter kan du
ofta anvanda flersprékig personal eller
narstdende som tolkar, om de kénner
sig bekvdma med det. Vissa manniskor
vill att det ska vara ndgon frén familjen
eller ndgon annan de k&nner som tolkar.
Andra kanske inte vill det. Observera
att yngre barn aldrig ska anvdndas som
tolk! Att ha nédgon man kanner som

tolk kan bidra till en kdnsla av trygghet.
Samtidigt bér du vara medveten om
att det kan vara en belastning att vara
tolk, sarskilt nar de som tolkar ocksé
har roller som anhériga eller vard- och
omsorgspersonal.

Strategier ndr man inte har ett gemensamt sprak

e Lar dig ndgra vanliga ord, fraser eller sdngstrofer pd& personens modersmal

e Frdga besdkande tolkar och familjemedlemmar om ord och uttryck

e Anvand andra gemensamma sprdék (till exempel engelska)

e Var uppmdrksam pd hur ndgot sdgs (kroppssprak, blick, rést)
e Fanga upp och utforska icke-verbala initiativ

e Anvand professionell tolk i viktiga samtal
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Kapitel 3



Personcentrerad och kulturmedveten omsorg

En person med demenssjukdom kan
vara i stort behov av hjalp och stéd foér
att klara av sin vardag. Den vard och
omsorg som planeras och erbjuds ska
vara personcentrerad och utgé fran de
resurser och behov som personen har.
Att ha ett personcentrerat férhéllnings-
satt i motet innebar att varje manniska
ses som en unik person och bem&ts med
respekt och vardighet. Det krdvs 6ppen-
het, flexibilitet, ndrvaro, engagemang
och respekt fér att personen ska kdnna
sig sedd, hérd och férstddd.

Kulturmedveten omsorg
Personcentrerad omsorg férutsdtter en
fungerande kommunikation mellan om-

sorgsgivaren och personen med demens.

Utmaningar som uppstdr kan ibland
grunda sig i sprakliga och kulturella
skillnader, som inte alltid ar latta att
identifiera. Personer med olika kulturella
behov ska f&@ majlighet att utdva sin reli-

Kulturell héinsyn

gion, f& anpassad mat och kunna bevara
sina traditioner, om de énskar det.

Utseende och kldder

Utseende och kladsel kan &terspegla en
individs personlighet likaval som kultu-
rell och religios tillhérighet. Kladsel kan
fortsatta att vara viktig fér personer
med demenssjukdom och det bdr vard-
och omsorgspersonal vara uppmarksam
pd. Att ha majlighet att kla sig s& som
man dnskar kan stdrka kdnslan av sjdlv-
standighet och integritet hos personen
och dven hos nérstdende. Det ar darfér
viktigt att personen med demenssjuk-
dom har méjlighet att vid behov f& hjalp
med att kl& sig pd det sdtt som perso-
nen dnskar. Att inte kunna kld sig som
man dr van vid kan vara en stérande
faktor i vardagen. Vissa personer bar
traditionella klader regelbundet, t.ex.
kopplade till religidsa plikter, eller som
dterspeglar en geografisk eller historisk

Kultur méste uppmdarksammas, men man kan inte utgé frén att alla
personer med en viss bakgrund alltid har samma behov. All omsorg bor
planeras och utféras med en kdnslighet fér varje enskild individs behov,

forvantningar och resurser.
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norm. For vissa kvinnor och mdn @r det
viktigt att kladerna tacker huvudet eller
kroppen. Att sitta i "bekvama”, 16sa kla-

der ger inte nédvdndigtvis den komfort
som du kanske tror.

Omsorgspersonal bér vara medveten
om religidsa och kulturella traditioner
kopplade till hygien och till personliga,
symboliska féremal som manniskor
kanske vill ha pé sig eller ha i sin n&rhet
hela tiden.

Religiésa plikter

Religion kan vara en viktig del av en per-
sons liv. Personer med demenssjukdom
kan vilja fortsatta utdva sin religion ge-
nom att be ensam eller med andraq, eller
delta i olika religiésa aktiviteter. Darfor
kan vissa tider och datum vara mindre
passande for olika omsorgstjdnster,

24

vilket @r bra att vara medveten om och
férséka ta reda pd.

Det ar bra att ha kunskap om olika
traditioner, till exempel kénsroller, hur
man hdalsar, eller huruvida det ar lampligt
att ta av sig skorna nér man kommer in

Religiésa traditioner

Om man har funderingar kring
religidsa traditioner eller kostkray,
sd fréga! Det uppfattas i de allra
flesta fall som ett uttryck for
respekt och intresse.



i en persons hem. For vissa religioner ar
det vanligt att ha en sdrskild plats for
bon i hemmet.

Mat och dryck

Mat kan vara en kdlla till gladje och mal-
tiden kan fungera som en viktig social
situation. Att serveras mat som smakar
bekant och som man kdnner igen kan ha
en positiv inverkan p& mé&nniskors upple-
velse av livskvalitet.

Traditioner kring mat kan ibland
péverkas av religiésa évertygelser. Det
ar viktigt med medvetenhet om att det
kan finnas sarskilda krav p& kosten och
restriktioner for olika livsmedel som
kanske inte ar till&tna i vissa religioner.
Exempelvis har b&de islam och judendo-
men sdrskilda restriktioner kring kott,
bland annat ett specifikt férbud mot
att dta griskott. | vissa religioner finns
det perioder med fasta. Det mest kdnda
ar kanske muslimernas Ramadan som
innebdr att man fastar flera timmar pa

Bra samtal

Oftast ar det tillrackligt att
finnas till, vara empatisk,
intresserad och villig att lyssna
om en person vill prata om sina
upplevelser. Férutom att tala
om sddant som har hént, préva
gdérna ocksd att ta in ndgot nytt.

en dag. Religiosa kostkrav kan variera
geografiskt och férdndras 6ver tid. Det
ar viktigt att omsorgsgivare frdgar om
sdrskilda mat-traditioner som ar av be-
tydelse for en viss individ, fér att kunna
tillgodose dnskemalen pd ett personcen-
trerat satt.

Kunskap om en person

Som alla andra mdste utrikesfédda
som far vard och omsorg k&nna att de
befinner sig i en saker, trygg och res-
pektfull omgivning. Kommunikation ar
grundldggande for att skapa relationer
och trygghet. Att intressera sig fér en
persons bakgrund leder ofta till trevli-
ga samtal och tillfallen att lara kdnna
personen med demenssjukdom. Det ar
viktigt att kdnna till centrala handelser i
livet for en person. Samtal om handelser
frén férr kan dock &teruppliva trauma-

"Att intressera sig for en
persons bakgrund leder ofta
till trevliga samtal.”

tiska kanslor, till exempel frén flykt och
utsatthet, s& den typen av kommunika-
tion bér genomféras med forsiktighet
och med uppmarksamhet pé tecken

pd obehag. Levnadsberattelser och
information frén narstdende ar ocksé
till hjalp for att lara kdnna en person
ba&ttre. Tank ocksé pd att det ofta ar
roligt att tala om nya saker. Bilder och
musik, eller ndgot fint féremal, kan bidra
till mdnga goda samtal och utveckling
av relationen.
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Kapitel 4



Samarbete med anhériga

Ndra anhériga ar viktiga personer for
att uppratthdélla sammanhang i livet nar
minne, sprdk och orienteringsférméga
sviktar. Anhériga ar ofta viktiga om-
sorgsgivare innan den offentliga hjal-
papparaten kommer in i bilden.
Anhdriga till invandrare med demens
dr en sammansatt grupp manniskor.
Det finns stora skillnader bdde mellan
invandrargrupper och mellan invandrare
frdn samma land. Det kan finnas olika
forstdelse for demens och variationer i
synen pd sjdlva rollen som anhérig, vad
anhoriga behdver och vad de kan bidra
med. Det kan finnas behov av extra
insatser frén anstdllda inom vard- och
omsorgstjdanster for att tydliggéra for-
vdntningar och skapa ett bra samarbete.

Vad behéver anhériga?

Alla anhériga behoéver information om
demens och aktuella hjalperbjudan-

den. Vissa anhériga till invandrare med
demens har bott lédnge i landet. De har
goda kunskaper om det eller de sprék
som talas av en majoritetsbefolkning i
landet och kunskap om vilken service och
vilka tjdnster som finns. Andra behéver
f& information pd sitt modersmal. Infor-
mation om demenssjukdom och var man
ska vanda sig for att fa hjalp &r viktigt
fér bdde personen med demens och an-
hoériga. Forutom att hjalpa den enskilda
personen med demens har samhdllet ett
ansvar fér att fdnga upp behoven hos

anhoériga och erbjuda avlastning, utbild-
ning, stéd och vdagledning.

Vad kan anhériga bidra med?
Anhoriga kan vara viktiga samarbets-
partner fér vard- och omsorgspersonal
eftersom de kdnner och har kunskap om
individens liv, historia och narmiljé. Nar
du utfdr personcentrerad omsorg, mdste
du ocksé fundera éver vilka relationer
som dr viktiga fér personen. Anhériga
kan bidra med direkt hjdlp och fungera
som en lank till samhdllets olika stod-
funktioner. Anhériga till invandrare med
demens har ofta en extra viktig roll som
férmedlare av spraklig och kulturell fér-
stdelse mellan personen med demens och
de anstdllda inom olika serviceomrdden.

Vad formar rollen som anhériga?
Hos personer frdn familjeorienterade
"vi-kulturer” finns det ofta starka foér-
vantningar pd att barn och familjemed-
lemmar ska visa omsorg om de dldre.
Detta kan leda till att familjemedlemmar
tar pé sig stora omsorgsuppgifter pd ett
orimligt satt, istdllet for att soka avlast-
ning eller andra offentliga tjanster.

Som ndmnts tidigare i denna text kan
forstdelsen av demens spela en avgé-
rande roll fér om och nér anhériga séker
hjalp frdn den offentliga sektorn. Om
minnesférsdmring och demenssymtom
uppfattas som ett uttryck fér normala
aldersférandringar ar det inte markligt
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om en familj avvaktar med att be om
hjalp. Om personen med demens far
férandringar i beteenden, som familjen
har svért att tolka och hantera kan an-
hériga anstrdnga sig extra fér att hélla
problemen inom familjen och skydda
den aldre for att undvika att denne och
familjen blir negativt stdmplade och att
andra ser ned p& dem. Férutom problem
med sprék och brist p& information om
de tjanster som finns kan allts& normer
om familjeomsorg och lojalitet hindra
anhériga frén att séka hjdlp och beratta
om sina behov. Anhdriga @r inte bara

de ndrmaste omsorgsgivarna, utan kan
inkludera andra i familjekretsen som
kanske har sina egna uppfattningar om
vad som dr bra omsorg.

Vissa anhériga kan méta férvant-
ningar frdn de tjdnster som finns om att
de, med tanke pa sin kultur, kanske helst
vill skéta omsorgen om sina egna sjdlva.

Oklara férvéntningar

Anhdriga och vardpersonal bér
tidigt diskutera och klargéra
vad de férvdntar sig av varan-
dra. Ett sddant klargérande
av férvantningar kan bidra till
att bygga upp fértroende och
hitta en arbets- och ansvars-
férdelning som fungerar.
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Har mdaste man dock lyssna till alla olika
roster och rakna med stora variatio-
ner. Det dar inte alla anhériga som har
mojlighet att bidra med omfattande
omsorgsinsatser, och inte alla invand-
rare har en familj i ndrheten. | sGdana
situationer @r personer med demens
helt beroende av att anstdllda inom
vard- och omsorgstjénster satter in sig

i deras sprék och kulturella bakgrund,
och anvdnder tolkservice och eventuellt
knyter kontakter med frivilliga inom den
aktuella invandrarmiljon.

Anhérigrollen och samarbete med
vard- och omsorgspersonal

| mé&nga fall &r anhériga starkt enga-
gerade i omsorgen dven efter det att
offentliga hjalpfunktioner kommit in i
bilden. Detta beror ofta pd att anhériga
tycker att deras né&rvaro och sprékkun-
skaper behovs fér att personen med
demens ska f& en sd trygg situation
som mojligt p& exempelvis ett dldre-
boende eller sjukhus. Det kan gdlla i en
overgdngssituation, men det kan ocksd
finnas kvarvarande utmaningar med
sprdk- och kulturkompetens hos anstdll-
da som resulterar i att anhériga kénner
sig tvungna att bidra mycket.

Starka férvantningar pd familjeom-
sorg kan ocksd bidra till att anhdriga
fortfarande tycker att det ar deras
huvudansvar att se till att personen med
demens mar bra, dven efter att denne
har flyttat till ett dldreboende/demens-
boende. Va&rd- och omsorgspersonal
kan d& betraktas som de anhérigas



férlangda arm, och anhériga kommer dé

rimligen att vara extra uppmdrksamma
pd hur denna "férlangda arm” skéter
omsorgsarbetet.

Nd&r man tar hand om dldre in-
vandrare blir det extra viktigt med
informationsutbyten, foértydligande av
foérvantningar och samarbetsmaoten
mellan anstdllda inom vard- och om-
sorgstjansten och anhériga. Samarbetet
gdr &t b&da hdllen genom att anhériga
ges tydlig information om rattigheter,
mojligheter och begrdnsningar i tjdnst-
eutbudet och genom att anstallda
fa&r kunskap om vanor, traditioner och
viktiga varderingar som hér samman
med respekt och erkdnnande. Hur kan
anhoriga och anstdllda samarbeta for
att dagen ska bli s& bra som mgjligt for
personen med demens? Hur kan centrala
vdrderingar och vanor ges plats nar det
gdller aktiviteter, vard, klader och mat
och andra viktiga faktorer fér en person?
Det kan uppstd funderingar kring vad
som &r bra omsorg.

| vissa fall vill anhériga bidra med
traditionell mat, delta i delar av omvard-
naden och tillbringa mycket tid tillsam-
mans med personen med demens. Det

"Observanta anhériga
behéver dock inte vara ett
tecken p& misstro mot de
anstdllda."

kan vara en ny samarbetssituation fér
vard- och omsorgspersonal. De kan
kénna sig 6vervakade. Observanta an-
hoériga behéver dock inte vara ett tecken
p& misstro mot de anstallda. Det kan
vara ett uttryck fér omsorg om familjen.
Prata med varandra om det finns saker
som kdnns oklara.

Det finns mé&nga exempel p&d om-
sorgspersonal som kontaktar anhériga
i hadndelse av oro eller vid kommunika-
tionsproblem fér att f& synpunkter pé
vad som dr bdast att géra i den aktuella
situationen. Den hdr typen av samar-
bete ar ofta mycket anvandbar, sarskilt
under en 6vergdngsperiod. Samtidigt
ar det viktigt att de anstdllda lar kdnna
individen och bygger upp fortroende och
ett satt att kommunicera sd att perso-
nen med demens kan kdnna sig trygg
och omhdndertagen, dven utan att an-
horiga alltid finns till hands. Det bidrar
ocksa till en trygghet fér de anhériga.
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1

De anhériga har en stark 6nskan
om att sjdlv ta hand om en

person med sva@r demens. De

har dock mycket begrdnsade
kunskaper om demenssjukdom och
demensrelaterade symtom, och
staller sig helt avvisanden till hjalp
i form av formell vard och omsorg.
Din yrkesmdssiga bedémning ér att
familjens situation ar ohdllbar. Hur
hjalper du familjen p& bdsta satt?

En person med demenssjukdom

har en stark énskan om att f&
bestdmma kén pé den vérd- och
omsorgspersonal som stér fér den
dagliga tillsynen i hemmet. Detta ar
praktiskt komplicerat att |6sa. Vad
gor du?

Hur gér du fér att underldatta
kommunikationen ndr du har

svart att férstd vad personen med
demenssjukdom sdager, till exempel
om ni talar olika sprdk? Har du n&gra
sdrskilda metoder eller strategier
som brukar fungera bra och som du
kan dela med dig av till dina kollegor?

4. Hur gor ni pd er arbetsplats fér

5.

att arbeta personcentrerat och
kulturmedvetet?

Hur kan du bdst underlatta for
anhoériga som vill vara med och
ge omvdardnad till personen med
demens?
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Anvdndbara lankar

Nordens valfdrdscenters temandtverk
pé& demensomrddet
nordicwelfare.org/projekt/temanat-
verk-inom-demensomradet/

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

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

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

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

Migrationsskolan, Region Skdne:
Webbutbildningar om demens pa olika
sprék
vardgivare.skane.se/kompetens-ut-
veckling/utbildningar/webb/mig-
rationsskolan---webbutbildning-
ar-om-demens-pa-olika-sprak/
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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 saker
och jamlik kognitiv utredning genom
tolk.

vardgivare.skane.se/siteas-
sets/3.-kompetens-och-utveckling/
sakkunniggrupper/kunskapscen-
trum-demens/migrationsskolan/inga-
ommenellervarfor_rapport_2019_2.pdf

Vad &ar demens - lattldst information
om demens, anpassad for personer
med kognitiv funktionsnedsdattning
(tillgangligt p& fem nordiska sprdk, tre
samiska sprék og engelska)
www.vadardemens.se
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Som vard- och omsorgspersonal kommer du att
tréffa méanniskor med demens fran olika kulturella
och sprakliga bakgrunder. Personaliserad omsorg
innebér att individens behov och énskemal ska
férstas och tillgodoses. | den héar handboken far du
rad om hur du som arbetar inom demensvarden kan
ge personcentrerad och kulturmedveten omsorg.

Nordens
valfardscenter
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