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Forord

Norge er et multikulturelt samfunn med en gkende andel eldre innvandrere. Pa grunn av
gkningen av antall eldre framover vil ogsa antall personer som far demens vaere gkende.

Pa oppdrag fra Helsedirektoratet har Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse
utviklet kurstilbud for pargrende til eldre innvandrere med demens, i samarbeid med
tidligere Nasjonalt kompetansesenter for migrasjons- og minoritetshelse (NAKMI) og en
rekke samarbeidspartnere. Erfaringer har vist at det er behov for tilpassede informasjons-
og stgttetilbud til pargrende, og at samarbeid mellom frivillige organisasjoner, ressurs-
instanser og personer i innvandrermiljgene har betydning for gjennomfgringen. Malet med
dette heftet er & gi inspirasjon til kursaktivitet for pargrende til eldre innvandrere med
demens.

En stor takk rettes til Emine Kale og Ragnhild Storstein Spilker, NAKMI; Solveig Helene
Kolsrud Lunde Midtvedt og Kurt Kleppe Josefsen, Laerings- og mestringssenteret, Drammen
sykehus, Vestre Viken HF; Mona Bekkhus-Wetterberg, bydel Bjerke, Oslo kommune; og Peter
Bekkhus-Wetterberg, Hukommelsesklinikken, Oslo universitetssykehus; for nyttige bidrag
til dette inspirasjonsheftet.

Takk til spesialist i eldrepsykologi og forsker Reidun Ingebretsen, Forskningsinstituttet
NOVA, OsloMet - storbyuniversitetet og gerontolog og prosjektleder Inger Molvik ved
Aldring og helse for tilrettelegging og utarbeiding av dette inspirasjonsheftet.

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse
Oslo, desember 2019

Kari Midtbg Kristiansen Guro Hanevold Bjgrklgf
Daglig leder Fagsjef demens
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Innledning

Forekomst

Norge er et multikulturelt samfunn. Per 1. januar 2019 er det 14,4 prosent innvandrere i
Norge (se tekstboks). Dette utgjgr 765 108 personer (Statistisk sentralbyra, 2019). Av alle
over 70 ar er om lag fire prosent innvandrere. Prognoser (Tgnnessen, Leknes & Syse, 2016)
viser imidlertid at det i 2060 kan vaere anslagsvis 27 prosent innvandrere i befolkningen
over 70 ar.

Man regner med at det i Norge er om lag 80 000 personer med demens (Engedal & Haugen,
2018). Ut fra nyere forskning (Kvello-Alme, Brathen, White & Sando, 2019), er det noe over
2 000 personer under 65 ar som har fatt en demensdiagnose. Fra andre undersgkelser vet
en at noen far stilt diagnosen lenge etter at sykdommen har startet. Det reelle antallet
personer under 65 ar med demens, kan derfor veere noe hgyere (Haugen, 2019). Fore-
komsten av demens gker med alderen. Med den forventede gkningen i antall eldre, anslas
en fordobling av antall personer med demens fram mot 2060 (Engedal & Haugen, 2018).
Dette vil ogsa bety gkende andel innvandrere med demens, med behov for tilrettelegging av
helse- og omsorgstjenester for personer med demens og deres pargrende.

Demens forstas pa ulike mater

Demens blir forstdtt pa ulike mater i ulike kulturer. Noen kan oppfatte tegn pa demens som
normale aldersforandringer. Det kan ogsa herske oppfatninger om at demens er en psykisk
sykdom eller en sykdom som kan vere forbundet med tabu og skam for den enkelte og
familien. Derfor vil flere holde problemet skjult for omverden. Samtidig kan det blant mange
innvandrere vere sterke forventninger om familieomsorg for eldre. Ofte yter familien
gradvis mer omsorg uten a oppsgke hjelpeapparatet for a fa hjelp med utredning og helse-
og omsorgstjenester. Demensutviklingen kan ha kommet langt og pargrende er sveert slitne,
far de oppsgker hjelp (Ingebretsen, Spilker & Sagbakken, 2015).
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() OQO O OO Innvandrere

Personer som er fgdt i utlandet av to utenlandsfgdte foreldre og
fire utenlandsfgdte besteforeldre. 14,4 prosent av befolkningen er
innvandrere (01.01.2019).

Norskfedte med innvandrerforeldre

Personer som er fgdt i Norge av utenlandsfgdte foreldre, og som i tillegg
har fire utenlandsfgdte besteforeldre. 3,4 prosent er norskfgdte med
innvandrerforeldre (01.01.2019).

«Innvandrerbefolkning» eller
«personer med innvandrerbakgrunn»

En samlebetegnelse for personer som er innvandrere eller norskfgdte
med innvandrerforeldre. 17,7 prosent av befolkningen har innvandrer-
bakgrunn (01.01.2019).

(Statistisk sentralbyra, 2019)

Behov for kunnskap om demens

Gjennom den nasjonale pargrendesatsingen i Demensplan 2015 (Helse- og omsorgs-
departementet, 2007), viderefgrt i Demensplan 2020 (Helse- og omsorgsdepartementet,
2015), er pargrende til eldre personer med innvandrerbakgrunn lgftet fram som en viktig
malgruppe for informasjon og stgtte.

Pa oppdrag fra Helsedirektoratet er det gjennomfgrt et omfattende forsknings- og utviklings-
program om demens og eldre innvandrere ved daveerende Nasjonalt kompetansesenter for
migrasjons- og minoritetshelse (NAKMI).

Etablering og drift av kurs for parerende
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Prosjekterfaringene viser et stort behov for informasjon blant innvandrere bade om demens
og tjenestetilbud. Det er viktig a tilrettelegge tilbud ut fra brukernes sprak og kulturbak-
grunn (Ingebretsen, 2015). Mange kan ellers utsette a be om hjelp. Dette kan fa negative
konsekvenser bade for utredning og behandling for den enkelte og fgre til belastninger i
familien. Fordi familieomsorg star sentralt for mange innvandrere, er det viktig at pargrende
til innvandrere med demens far stgtte (Ingebretsen, 2015). Pargrende er ogsa viktige
samarbeidspartnere for hjelpeapparatet i utviklingen av tilrettelagte tilbud og kultur-
kompetanse (Spilker & Kumar, 2016; Ingebretsen, Spilker & Sagbakken, 2015; Sagbakken &
Kumar, 2017).

Ved Aldring og helse ble det sammen med NAKMI og andre samarbeidspartnere, utviklet et
kurstilbud rettet mot pargrende til eldre innvandrere med demens. Mange har behov for
kunnskap om demens og helse- og omsorgstjenester. Bide kunnskapsformidling gjennom
folkeopplysning og mer omfattende kursopplegg for pargrende, er aktuelle tiltak. Ressurs-
personer i miljgene bgr ogsa fa informasjon slik at de kan formidle videre og veilede dem

som har behov.




Malgrupper og modell

Malgrupper
Malgruppen er pargrende til eldre innvandrere med demens. I Veileder om pdrgrende i helse-
og omsorgstjenesten defineres pargrende som: «... nerstaende personer i livet til pasienten

eller brukeren; neermeste familie, besteforeldre, barnebarn, tanter, onkler, venner m.fL.»
(Helsedirektoratet, 2015, s. 7)

[ trdd med definisjonen er det gode erfaringer med a rette tilbudet mot andre neaerstaende i
tillegg til familiemedlemmer. Det kan ogsd vaere viktige ngkkelpersoner som er stgttespillere i
miljgene.

En ma vurdere om malgruppen skal romme flere innvandrergrupper. I kursene som er blitt
gjennomfgrt, tok en sikte pa 4 na den stgrste innvandrergruppen i de aktuelle omradene.
Mange steder vil det veere aktuelt & invitere folk med ulik innvandrerbakgrunn. Da ma en ta
hensyn til dette ved & sikre at en har med kontaktpersoner som kan representere de ulike
gruppene i planleggingen. I slike tilfeller ma en benytte seg av flere tolker som kan oversette
til de aktuelle sprakene. Invitasjon pa tvers av ulike innvandrergrupper kan bidra til 4 skape
nye nettverk og nettverk pa tvers av kulturell bakgrunn.

Etablering og drift av kurs for parerende
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Apent mate

[ Rekruttering ] Informasjon om demens, [ Markedsfering ]
tilbud og tjenester

Undervisning og samtale
om sentrale temaer

Kurs for parerende
[ Rekruttering J [

Kommunikasjon og samspill Rettigheter og tjenester
Plenum/Gruppesamtaler

Kursmodell

Markedsfering J

Det er gode erfaringer med a arrangere et dpent mgte med generell informasjon og inn-
foring i temaer knyttet til demens for alle interesserte i de aktuelle innvandrermiljgene.
Deltakere som er pargrende inviteres sa videre pa kurs. Det blir viktig 4 ivareta pargrendes
opplevelser og deres rolle gjennom undervisning og samtaler.

» Kurset baseres pa et bredt samarbeid pa tvers av helsetjenester og frivillige organisa-
sjoner, samt tolketjenesten

o Kurset omhandler sentrale temaer innenfor demens

e Rekrutterings- og undervisningsmateriell, undervisning og samtaler, tilrettelegges med
hensyn til sprak og i naert samarbeid med tolketjenesten

e For finansiering av kurs, bgr det undersgkes om det kan sgkes midler fra offentlige! og/
eller frivillige instanser

1) Aldring og helse har siden 2011 administrert tilskuddsordningen Etablering og drift av pargrende-
skoler og samtalegrupper pa oppdrag fra Helsedirektoratet som en del av Demensplan 2015
og 2020. For informasjon om ordningen er gjeldende, kriterier og satser, se aldringoghelse.no/
demens/pargrende/tilskuddsordningen/
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Samarbeid og forankring

Arbeidsgruppe

Det er hensiktsmessig a etablere en arbeidsgruppe med ressurspersoner fra de aktuelle
miljgene. Arbeidsgruppen kan settes sammen av representanter fra kommune- og
spesialisthelsetjeneste og frivillige organisasjoner. I tillegg til fagpersoner innen demens-
feltet, kan representanter fra demensforeninger i Nasjonalforeningen for folkehelsen og fra
innvandrermiljgene ivareta brukerperspektivet.

Ressurspersoner fra innvandrermiljgene med samme sprak og/eller kulturbakgrunn som
malgruppen, kan veere dgrapnere. Kontakt med lokale ressurspersoner blir viktig i plan-
leggingen, slik at en blant annet kan finne kurslokale, tidspunkt og servering som passer for
malgruppen. Ogsa ressurspersoner i kommunen med ansvar for integrering og norskopp-
leering er aktuelle.

En bgr vurdere 4 ha en bredt sammensatt arbeidsgruppe med hensyn til erfaringer og
sprakbakgrunn. Nyttige samarbeidspartnere kan vere Laerings- og mestringssentrene i
kommuner og regioner, flyktningehelsetjenester, frivilligsentraler og frisklivssentraler.

Arbeidsgruppens oppgave er a bidra med innspill og faglig kompetanse til kurset, samt sikre
lokal forankring og rekruttering. Arbeidsgruppen vil ogsa spille en viktig rolle i evalueringen
av prosjektet. Kurset bgr forankres i ledelsen til de instanser som er involvert, samtidig som
det kan veaere hensiktsmessig at en instans star som hovedarranggr. For kommuner som har
utformet egne planer for demensomsorgen, vil kurset veaere en naturlig del av en slik plan.
Formelle avklaringer om ansvar og oppgavefordeling er viktig for at arbeidet ikke bare skal
knyttes til enkeltpersoners engasjement.

Etablering og drift av kurs for parerende
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Tolketjeneste

For kursdeltakere med et annet morsmal enn norsk, kan det veere behov for tolking under-
veis i kurset. Det etableres kontakt med kvalifisert tolk i god tid i forveien. Det kan veere en
fordel & dra veksel pa andre instanser med erfaring i bruk av tolketjenester og flerkulturelle
grupper, som for eksempel leerings- og mestringstjenester og andre som har erfaring

med informasjon og tolking pa tvers av grupper.

For mer informasjon om tolketjenester, se: imdi.no/tolk/




Markedsforing og gjennomforing

Hvordan informere?

Nar en planlegger apent mgte og pargrendekurs er det nyttig a etablere kontakt med
ressurspersoner i de aktuelle innvandrergruppene. Kjennskap til lokale organisasjoner og

personer er avgjgrende. Informasjon innad i nettverket kan bidra til at aktuelle pargrende
blir orientert og kanskje motivert for & delta videre pa kurs.

Brosjyrer og plakater er viktig markedsfgringsmateriell som kan legges ut og henges opp pa
strategiske plasser hvor malgruppen ferdes. Materiellet bgr vere tilgjengelig bade pa norsk
og det aktuelle spraket for malgruppen. Andre kanaler som Facebook, avisannonser og SMS
til medlemmer i aktuelle lag og foreninger, har vist seg a vaere nyttig for rekruttering og

informasjonsspredning.

Gjennomfering

Pa det dpne mgtet og kurssamlinger kan
servering av et enkelt maltid virke samlende

og lette kommunikasjonen. Hva som egner seg
til servering bgr planlegges ngye med kontakt-
personer pa forhand slik at en tar hensyn til
ulike preferanser og tradisjoner. Det dpne mgtet
kan ogsa veere arena for at organisasjoner

og samarbeidspartnere kan ha stands med
informasjonsmateriell i undervisningslokalet.

Det er nyttig & samle kursmateriell og informa-
sjon om blant annet hjelpemidler og tiltak, slik
at det er lett tilgjengelig pa aktuelle sprak.

Eld: le k7
E ; (Bunama)

Gegmise kiyasla daha
mi sik unutuyorsunuz?

Kurs for deg med
Tyrkisk bakgrunn

K

1ihtiyaainiz var m?

med hukommelsesproblemer

=

Se nettsiden: aldringoghelse.no/demens/minoriteter/om-demens-pd-andre-sprak/
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Innhold i kurssamlingene

Faglig innhold og bruk av tolk

[ planleggingen av kurset er det viktig a legge til rette undervisningen i forhold til malgruppen,
beregne ekstra tid til tolking og ha et neert samarbeid med kvalifiserte tolker, slik at det
faglige innholdet blir best mulig formidlet.

Undervisningstemaer

Apent mgte

Pa mgtet gis enkel innfgring i temaene:
e Generell aldring

e Hva er demens?

¢ Aktuelle tjenester

Samtidig informeres deltakerne om innholdet i det pafslgende pargrendekurset.

Pargrendekurset
Fglgende temaer blir utdypet pa kurset:

Hva er demens?

Erfaringer sa langt viser at det ofte er ngdvendig & begynne ganske grunnleggende nar en
underviser om demens. Det er viktig & definere demens og ta opp skillet mellom demens
og normal aldring og mellom demens og psykisk sykdom.

Kommunikasjon og samspill

Kjennskap til den enkeltes livshistorie, tradisjoner, normer og ressurser, er et godt utgangs-
punkt for 8 kommunisere med personer med demens. Det er viktig at pargrende forstar
hvordan demens virker inn pd personens forutsetning for 8 kommunisere.

Etablering og drift av kurs for parerende
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Rettigheter og tjenester

Kurset er en viktig arena for d gi informasjon om hjelpeapparatet og hvilke tjenester som
er tilgjengelig for personer med demens slik som forebyggende helsearbeid, helsetjenester
i hjemmet, dagaktivitetstilbud og institusjonsomsorg. Viktig tema er samarbeidet mellom
pargrende og ansatte i helse- og omsorgstjenesten, rettigheter og rettssikkerhet.

Samtaler

Kurset skal gi grunnleggende kunnskap om temaer knyttet til demens, men samtidig gi
mulighet til samtaler/dialog. En ma ta hensyn til ulike normer for dpenhet. Det er forskjell
pa hvor greit det er a snakke om at et familiemedlem har demens. Det er viktig at kursledere
og foredragsholdere setter seg inn i deltakernes forstdelsesmater og kulturelle referanse-
rammer, og legger til rette for at det er trygt for deltakerne a snakke om det de er opptatt av.

Selv om pargrende ikke vil veere underlagt regler for taushetsplikt i sin rolle som pargrende,
sa vil det likevel vaere behov for & avklare spgrsmal rundt taushet pa kurset. Pargrende bgr
ogsa oppfordres til 4 tenke igjennom hva man gnsker a dele med andre og sette egne grenser
(se Hdndbok om etablering og drift av pdrgrendeskoler, Hotvedt, 2019).

Plenumssamtaler

Underveis i og/eller etter foredrag, blir det viktig & gi rom for spgrsmal og kommentarer fra
deltakerne. Det er behov for en mgteleder som kan styre samtalen. Noen kan ogsa ha gnske
om a snakke med foredragsholder alene. En ma vurdere om det er praktisk mulig eller
henvise til rette instanser i helse- og omsorgstjenesten.

Gruppesamtaler

Gjennom gruppesamtaler kan deltakerne fa gode tips og rad og leere av hverandre. Det &
treffe andre i samme situasjon og fortelle om egne og hgre om andres erfaringer, er viktig
for de fleste. Gruppeledere skal sikre en god prosess og at alle som gnsker det kommer til
orde. Samtalen knyttes gjerne opp mot tema pa den aktuelle kurssamlingen. Det er viktig a
tenke godt gjennom gruppesammensetning, legge vekt pa mestring samt sikre at forhold
omKkring taushet blir ivaretatt (Hotvedt, Fossberg & Garden, 2016; Hotvedt, 2019).
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Evaluering

Det kan vaere hensiktsmessig 8 be om deltakernes tilbakemeldinger pa kursopplegg og
faglig innhold. Bade pa det apne mgtet og for hver samling i pargrendekurset, kan dette
gjgres muntlig og/eller ved a dele ut evalueringsskjemaer. P4 den maten kan en fa innspill
til ngdvendige justeringer underveis. Ved kursets slutt vil det veere nyttig a la deltakerne
vurdere kurset i sin helhet (Hotvedt, 2019).

Arbeidsgruppen samles til et avsluttende evalueringsmgte etter endt kurs for vurdering og
oppsummering av kurset. Evalueringsskjemaene fra deltakere presenteres pa mgtet med
diskusjon om ulike sider ved kurset; hva som var vellykket, hva som ikke fungerte, og hvilke
justeringer som bgr gjgres til neste kurs.

Etablering og drift av kurs for parerende
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Avslutning

Med en antatt gkende demensforekomst i befolkningen, er det behov for & bista alle grupper
av pargrende med stgtte og informasjon. Ved tilpasset informasjon, stgtte og godt samar-
beid mellom pargrende og ansatte, kan eldre innvandrere med demens fa hjelp som er
tilpasset deres gnsker og behov.

For noen innvandrere kan det fgles vanskelig a ta imot hjelp fra det offentlige, fordi det kan
vaere en oppfatning om at demens er et problem som skal lgses i familien. Derfor bgr
helse- og omsorgstjenestene veere aktive med informasjon og tilpassede tjenester for den
enkeltes familie og nettverk. Tolketjenesten star sentralt i dette arbeidet. Det kan vere
riktig a fortsette 4 tilby kontakt og hjelp selv om familien i utgangspunktet sier at de ikke
har behov for dette. I miljger med sterke forventninger om familieomsorg, kan pargrende
ofte strekke seg langt og komme til  trenge hjelp, statte og avlastning (Ingebretsen, 2017).

Det er viktig a videreutvikle og tilpasse informasjon og materiell pa innvandrergruppers
morsmal, gjennom brosjyrer, foredrag og filmer. Det vil ogsa vere sentralt 4 fa demens blant
innvandrere inn som et temaomrade i oppleering og videreutdanning av helsepersonell og
tolker. I tillegg til norske publikasjoner som er nevnt i dette inspirasjonsheftet, er det mye
internasjonal litteratur om mangfold og interkulturell omsorg for personer med demens og
deres pargrende (Alzheimer Europe, 2018).

Se e-leeringskurset pa: aldringoghelse.no/e-leering/
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Erfaringer har vist at det er behov for tilpassede informasjons- og stgttetilbud til
pargrende, og at samarbeidet mellom frivillige organisasjoner, ressursinstanser og
personer i innvandrermiljgene har betydning for gjennomfgringen. Malet med dette
heftet er & gi inspirasjon til kursaktivitet for pargrende til eldre innvandrere med

demens rundt om i landet.
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