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Det är lagstadgat att vård ska erbjudas på lika villkor i Sverige men trots det 
är vård- och omvårdnadsinsatser utifrån samiskt perspektiv ett eftersatt och 
ojämlikt område. En grundförutsättning för att kunna bedriva jämlik vård är 
kunskap om hur behovet av vård ser ut. I urfolkskulturer kan förståelsen för 
och uttrycket av demenssymtom vara annorlunda vilket medför att särskild 
hänsyn kan behöva tas till kultur och livsstil. Tidigare studier har visat på 
vissa skillnader i sjukdomsförekomst mellan samer och referenspopulatio-
nen men överlag saknas det uppdaterad kunskap om samisk hälsa. Vad gäl-
ler andra urfolk så finns studier som visar på en ökad förekomst av demens 
jämfört med majoritetsbefolkningar. Data omfattande förekomst av demens-
sjukdom och dess riskfaktorer i samisk befolkning saknas helt idag.    

The basis for equal health care is knowledge about the needs for different 
groups in the society. In Sweden it is statutory that health care and health 
services must be equal. However, Sami people’s health care needs are sub-
stantially overlooked in research as well as in policy. As the understanding 
and also expression of dementia symptoms might be different among Indi-
genous peoples, states need to address how culture and lifestyle might af-
fect health services provided for Indigenous people. There are for instance, 
studies regarding Indigenous peoples that show an increased prevalence of 
dementia compared with the majority populations. Still in Sweden, we lack 
data on dementia prevalence and its risk factors in the Sami population.
Previous and dated studies have shown some differences in prevalence of 
diseases between the Sami people and the reference population but in ge-
neral there is a lack of updated knowledge on Sami people’s health and it is 
particularly visible in the field of research covering the elderly and dementia.
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Introduktion

Demens, eller det mer moderna begreppet kognitiv sjukdom, är en av de stora 
folksjukdomarna i Sverige där 130 000 – 150 000 personer av befolkningen 
uppges vara drabbade samtidigt som 20 000 – 25 000 personer insjuknar årligen 
(1). Hög ålder är den starkaste riskfaktorn för att insjukna i demens och med 
en ökande åldrad befolkning så ökar även andelen personer med demens (2). 
Demenssjukdom innebär en nedsättning inom en eller flera kognitiva domä-
ner som omfattar uppmärksamhet, inlärning och minne, perceptuell-motorisk 
förmåga, exekutiva förmågor eller social kognition och som resulterar i en för-
sämrad förmåga att klara vardagsaktiviteter (3). Varefter tillståndet fortskrider 
så förlorar personen sin autonomi och blir allt mer beroende av omgivningen 
för att klara av sitt vardagsliv. 

I Sverige är det lagstadgat att vård ska erbjudas på lika villkor (3 kap, 1 § 
hälso- och sjukvårdslagen, HSL). De första nationella riktlinjerna för demens-
vård i Sverige kom 2010 (4) vilket gav förutsättningar för en mer enhetlig vård 
av personer med demens i landet (5). Det blev dock tydligt att det krävdes en 
satsning av resurser för att kunna nå en förbättring av vården där samverkan 
mellan olika vårdgivare är nödvändig. Detta behövs för att den enskilde per-
sonen ska kunna erhålla ett gott omhändertagande under hela förloppet, från 
tidig diagnostik till ökade behov av insatser från kommun i form av exempelvis 
hemtjänst, dagvård, särskilt boende. 

I begreppet jämlik vård innefattas lika vård och behandling oavsett olika in-
dividuella egenskaper där etnisk tillhörighet är inkluderad (6). Samerna erkän-
des 1977 som ett urfolk i Sveriges riksdag och är sedan 2011 inskrivna som 
ett folk i Sveriges grundlag. Trots detta är demensvården utifrån ett samiskt 
perspektiv idag både eftersatt och ojämlik. En grundförutsättning för att kunna 
bedriva jämlik vård är att känna till hur behovet av vård och omsorg ser ut för 
samerna som urfolk och här finns i dagsläget ett tydligt kunskapsgap i Sverige.

En god demensvård startar med diagnos

Vid misstänkt demenssjukdom bör alltid en utredning göras för att en korrekt di-
agnos ska kunna ställas. Utredningen omfattas av en noggrann sjukdomshistoria 
och läkarundersökning samt blodprovstagning för att utesluta andra tillstånd som 
skulle kunna förklara de symtom som finns. I utredningen ingår även testning av 
minne och övriga kognitiva funktioner samt röntgenundersökning av hjärnan. I 
de allra flesta fall utförs detta inom primärvården men en utvidgad utredning kan 
dock behövas i en del fall, vilken kan ske på en specialistmottagning, ofta kall-
lad minnesmottagning. Lokala vårdprogram för demenssjukdom finns numera 
inom samtliga sjukvårdsregioner och de utgår från de nationella riktlinjerna (1). 
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Först när diagnosen är fastställd kan medicinsk behandling samt andra vård- och 
omvårdnadsinsatser planeras och genomföras. I urfolkskulturer som den samis-
ka kan förståelsen av demens vara annorlunda. Typiska symtom vid demens kan 
misstolkas och inte uppfattas som relaterade till ett sjukdomstillstånd. Sedvanliga 
rutiner och riktlinjer för utredning, diagnostik och olika vård- och omsorgsinsat-
ser kan vara verkningslösa utan nödvändig kulturanpassning (7).

I de nationella riktlinjerna förespråkas personcentrerad vård och omsorg vil-
ket innebär att personen och inte diagnosen sätts i fokus (1). Vidare förespråkas 
att personal inom vård-och omsorgsorganisationerna ska sträva efter att förstå 
vad som är bäst för personen utifrån dennes perspektiv, värna om personens 
möjlighet till självbestämmande samt att försöka möta personen i dennes upp-
levelse av omgivningen. För detta kan olika metoder användas men en central 
del bör vara att ha kunskap om- och förståelse för olika kulturella bakgrunder 
och möjlighet att säkerställa personal som både förstår och pratar samma språk 
som personen själv gör.

En personcentrerad vård och omsorg innefattar även delaktighet vilket även 
detta är lagstadgat. Patientsäkerhetslagen anger tydligt att vård och behandling 
ska genomföras i samråd med personen, så långt det är möjligt (5 kap. 1 § patient-
lagen, 6 kap. 1 § patientsäkerhetslagen (2010:659). Likaså anges i Socialtjänstlagen 
(SoL) att socialtjänstens verksamhet ska utgå från individernas självbestämman-
derätt och integritet (1 kap. 1 § SoL) och att insatser ska utformas tillsammans 
med personen (3 kap. 5 § SoL). För att nå en sådan delaktighet ställs krav på såväl 
tid som engagemang och kompetens hos personal som ska utföra vården. 

Således finns lagar och riktlinjer som anger att en jämlik och individanpassad 
vård ska erbjudas till samtliga medborgare som har behov därav, men i dagsläget 
lever hälso- och sjukvården i Sverige inte upp till detta. Exempelvis har det rap-
porterats om nedskärningar och brister inom äldreomsorgen där många av de 
mest utsatta äldre individerna drabbats som en följd. Inte minst har effekter av 
covid-19 pandemin tydligt belyst dessa brister i en aktuell rapport (8).

Samisk hälsa

Var kommer då urfolksperspektivet in? Sveriges urfolk, samerna utgör en hete-
rogen grupp i samhället och det saknas idag aktuell kunskap om både hälsoläge 
och levnadsvillkor hos gruppen (9). Det finns idag mellan 20 000-40 000 samer 
i Sverige (10). Då det är otillåtet att registrera etnicitet finns det inte någon exakt 
statistik att tillgå utöver detta breda spann vad gäller personer tillhörande den 
samiska befolkningen. Detta medför även svårigheter att studera det aktuella 
hälsoläget då samer inte kan särskiljas som grupp (11). 

Äldre studier om samisk hälsa omfattar i huvudsak svenska registerdata från 
1960-2002 och täcker inte hela populationen. Vidare har man i huvudsak foku-
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serat på förekomst av hjärt-kärlsjukdom och cancer (12). Tidigare studier har 
dock kunnat visa på en ökad förekomst av stroke (13) samt även högre dödlighet 
i cerebrovaskulära sjukdomar hos samer jämfört med referenspopulationen (14). 
Resultat från den norska studien SAMINOR visar på en något högre prevalens 
av diabetes (15, 16) samt att kärlkramp verkar mer vanligt förekommande hos 
samer än hos icke-samer (17). Det finns således indikationer på vissa olikheter i 
hjärt-kärlsjukdom mellan samer och icke-samer men även skillnader inom den 
samiska gruppen som sannolikt kan relateras till bl.a. kön och sysselsättning (18).

Vad gäller förekomst av olika neurodegenerativa tillstånd såsom Alzheimers 
sjukdom och andra demenstillstånd saknas helt kunskap. Vid en sökning i eta-
blerade forskningsdatabaser så framkommer få träffar. Det finns dock glädjande 
nog i viss utsträckning omvårdnadsforskning där man har studerat betydelsen 
av bland annat traditionell mat (19) eller jojk (20) för välbefinnande hos samiska 
personer med demens. 

Studier omfattande andra urfolk har beskrivit en variation mellan 0,5% and 
27% i prevalens av demens (21, 22). Det är vanligare med tidig debut av demens 
och det är också en högre mortalitet efter diagnos jämfört med majoritetsbe-
folkning, vilket kan tala för en ökad vulnerabilitet för demens hos urfolk (21). 
Denna typ av studier, med samisk befolkning, saknas helt.

Studier avseende riskfaktorer för demens som innefattar hjärt-kärlsjukdomar 
har visat sig vara mer vanligt hos urfolk internationellt. En ny översiktsartikel 
lyfter fram studier från Canada och Australien där man funnit en oproportio-
nerligt hög förekomst av hjärt-kärlsjukdom vilket skulle kunna förklarar var-
för sådan sjukdom identifierats som en huvudsaklig riskfaktor för Alzheimer 
demens, tillsammans med låg utbildningsnivå. Det framgår att majoriteten av 
riskfaktorerna är modifierbara men att den genetiska faktorn ofta lyfts fram vid 
tolkning av studieresultaten. Detta kan i sig innebära att man underlåter att se 
betydelsen av intervention mot påverkbara riskfaktorer (23). Huruvida risk- och 
skyddade faktorer för demens skiljer sig åt mellan samer och icke-samer är inte 
sedan tidigare studerat.

Utmaningar vid vård av samiska personer med kognitiva  
sjukdomar/demens

En god demensvård startar med att engagera såväl patient som närstående i vad 
som behöver göras i en utredning och varför detta är viktigt. Utan en korrekt 
diagnos kan inte rätt läkemedel och annan behandling erbjudas och genomföras. 
Diagnosen är startskottet till den fortsatta och mångåriga resan genom sjukdo-
mens olika stadier med allt vad detta kan innebära såsom behov av ökade vård- 
och omsorgsinsatser samt stöd till såväl personen som är sjukdomsdrabbad som 
till närstående och vårdgivare. I dagsläget saknas specifika riktlinjer för hur perso-
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ner med samisk bakgrund ska utredas då misstanke om kognitiv sjukdom uppstår. 
Resultat från en norsk avhandling har visat på att samer traditionellt inte 

pratar om hälsa och sjukdom öppet utan på ett mer indirekt sätt. Det är också 
vanligt att metaforer används när tecken på sjukdom ska förmedlas och även 
icke-verbal kommunikation kan vara annorlunda. Avhandlingen visade också 
på att samer kan uppfatta norska sjukdomsbegrepp som dömande (24) vilket 
inte främjar förtroendet för vårdgivare.

En annan utmaning kan vara språket. Många äldre samer som har gått i no-
madskola har, då all undervisning bedrevs på svenska, inte fått lära sig att läsa 
och skriva på sitt samiska modersmål. Det kan tyckas okomplicerat då personen 
kan intervjuas på svenska och tester av de kognitiva förmågorna också kan 
genomföras på svenska. Dock vet vi att de språkliga förmågorna påverkas nega-
tivt relativt tidigt i utveckling av Alzheimers sjukdom, den vanligaste kognitiva 
sjukdomen (25), vilket kan innebära svårigheter att förstå och uttrycka sig på 
svenska. I mer framskridet förlopp kan personen helt övergå till att prata sitt 
modersmål då det sker en förlust av det senare lärda andraspråket, i detta fall 
svenskan. Hälso- och sjukvården bör därför kunna erbjuda utredning på samis-
ka vilket innebär dels behov av personal som är samisktalande, dels frågefor-
mulär och kognitiva tester som är översatta till samiska. Utöver detta behöver 
hänsyn tas till att anpassa de kognitiva testerna så att de kan användas av mål-
gruppen. Ett exempel är det vanligt förekommande testet Montreal Cognitive 
Assessment (MoCA) (26) där det vid undersökning av de språkliga förmågorna 
ingår benämning av tre avbildade djur. Dessa djur är ett lejon, en noshörning 
och en dromedar, djur som över huvud taget inte finns med i det äldre samiska 
språket. Om den som administrerar testet inte känner till det så kan den testade 
personen alltså verka missa helt på att kunna benämna ord vilket drar ner test-
resultaten på ett missvisande sätt. I en pågående översättning av MoCA till syd-, 
lule- och nordsamiska som sker i samarbete med Kunskapsnätverket för samisk 
hälsa, kommer andra mer lämpliga djur att avbildas för att testet ska bli rättvi-
sande. Detta är ett relativt enkelt exempel på en kulturanpassning som krävs för 
att kunna erbjuda en reliabel kognitiv testning på samiska. 

I dagsläget finns även två andra kognitiva tester Mini-Mental State Examina-
tion (MMSE) (27) och Rowland Universal Dementia Assessment Scale (RU-
DAS) (28) översatt till nordsamiska av det norska kompetenscentret Aldring og 
helse. Testerna kan laddas ner från https://www.aldringoghelse.no. Via Kun-
skapsnätverket för samisk hälsa i Sverige pågår även översättning av RUDAS 
med manualer och även det välkända frågeformuläret ”Neurokognitiv symto-
menkät” (29, 30) till tre av de olika samiska språken: syd-, lule- och nordsa-
miska. Detta får ses som ett första steg att kunna erbjuda kognitiv testning på 
samiska till personer som önskar eller är i behov av det. Det är dock lätt att inse 

https://www.aldringoghelse.no
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att vägen är lång innan hälso- och sjukvården kan erbjuda den personcentrerade 
vård och omsorg som förespråkas till den samiska befolkningen i Sverige. De 
första stegen är dock tagna och det finns goda ansatser att jobba vidare med 
området. Ett sådant steg är den antagna ”Strategi för samisk hälsa – en hälso- 
och sjukvård som bidrar till en god hälsa och en vård på lika villkor för samer 
2020–2030”. Strategin har som målsättning en kulturellt anpassad och jämlik 
vård för samer där äldres hälsa och geriatrik är prioriterade områden (https://
www.sametinget.se/149573).

Nordisk samverkan

Den första nordiska konferensen om urfolk och demens gick av stapeln i Öst-
ersund hösten 2018. De nordiska urfolken innefattar även inuiter men dessa 
berörs inte av denna artikel. Vid konferensen konstaterades att det saknas såväl 
forskning om, som kunskap om förekomst av demens hos samer och hur samer 
med demens har det. Vidare konstaterades att det finns brister i hur man före-
bygger, behandlar och ger anpassad vård till urfolkspersoner med kognitiv sjuk-
dom. Vid konferensen genomfördes workshops som resulterade i en samman-
fattning av fyra aktuella utmaningar; 1/ ”Brist på kunskap om rättigheter och 
vad de innebär, hos kommuner och rättighetsinnehavare”, 2/ ”Brist på språk- 
och kulturkompetens i kommunerna”, 3/ ”Brist på verktyg i det dagliga arbetet 
och verktyg för att utveckla verksamheten” samt 4/ ”Behov av ett nordiskt 
samarbete kring urfolk och demens” (7). För att kunna arbeta vidare med dessa 
frågor på ett gemensamt och systematiskt sätt bildades därefter under 2019 ett 
temanätverk för Urfolk och demens vid Nordens välfärdscenter. Temanätverket 
har representanter från Sverige, Norge, Finland och Grönland. 

På norsk sida har man kommit längre än övriga delar av det traditionellt sa-
miska området – Sápmi som omfattar delar av Sverige, Finland, Norge och 
Kolahalvön i Ryssland. Som exempel kan nämnas att man nyligen gett ut en 
uppdaterad handbok i demensutredning som innehåller ett kapitel som ute-
slutande handlar om demensutredning av samiska personer. Handboken finns 
även att ladda ner digitalt och kan vara till stor hjälp även i Sverige (https://
www.aldringoghelse.no/ny-handbok-om-utvidet-demensutredning/). Målsätt-
ningen bör dock vara att även de svenska riktlinjerna för demensvård även ska 
innehålla riktlinjer specifikt avsedda för samiska personer. 

HALDI – pågående studie om samisk hälsa

För att täcka det stora kunskapsgapet pågår nu studien HALDI– Health and 
living conditions in Sápmi. En första delstudie omfattande elva fokusgruppsin-
tervjuer från olika områden av Sápmi är redan utförd och huvudresultaten är 

https://www.sametinget.se/149573
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nyligen publicerade i en rapport (31). Syftet med studien var att skapa kunskap 
om samiska personers inställning till hälsa, sjukvård och forskning om samisk 
hälsa. Ett antal områden framkom som viktiga och de som gäller hälsoforsk-
ning har lyfts in i HALDI-studien. Av dessa områden kan nämnas skyddsfakto-
rer som strategi för hälsa där bland annat att vistas i naturen och upplevelser av 
andlighet ansågs ha stor vikt för god hälsa. Vidare framkom tydligt en misstro 
mot forskning till viss del baserat på historiska händelser men även på rädsla 
att förekomma i register som skulle kunna användas för fel syften. Resultaten 
pekar tydligt på att forskning om samisk hälsa behöver vara etisk och kulturan-
passad. Till exempel ansågs att etnicitet ska utgå från själv-identifiering dvs. att 
personen själv får välja att svara på frågan om hen är same eller inte (31). Detta 
tillvägagångssätt är implementerat i HALDI. 

Den nu pågående studien består av en enkätundersökning men även av en 
klinisk hälsoundersökning. Enkätundersökningen avslutades i juni 2021 och re-
sultaten bearbetas i skrivande stund. Den kliniska delen av studien har tyvärr 
har blivit försenad på grund av Covid-19 pandemin men den planeras att kunna 
genomföras under våren 2022. HALDI har ett nära samarbete med den norska 
syster-studien SAMINOR som framgångsrikt har studerat hälsa i en multietnisk 
befolkning, inkluderande den samiska och där man är föregångare till den nu-
mera internationellt rekommenderade metoden med etnisk självidentifiering (32). 
Till skillnad från tidigare gjorda SAMINOR-studier täcker HALDI även in äldre-
området med bland annat undersökning av kognitiv förmåga hos personer >70 år 
och även frågor som omfattar de kognitiva och neurodegenerativa sjukdomarna. 

HALDI har erhållit ett kollektiv samtycke från Sametinget i Sverige samt 
även förankrats med kommunledning och invånare i Jokkmokk. Resultat från 
HALDI i kombination med de hälso-och sjukvårdsregister som finns i Sverige 
innebär en unik möjlighet att skapa en stark plattform för att bygga upp ny 
kunskap som innebär ett mervärde vid planering och anpassning av person-
centrerad vård även för personer med samisk bakgrund. Inte minst vad gäller 
äldre-området och det kognitiva sjukdomsområdet.
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