ETNICITET OG DEMENS | NORDEN

Baggrund:

Udgangspunktet for det foreslaede tema er, at der er en stor gruppe pa vej

af eeldre, som tilhgrer etniske minoriteter, og dette er en ensartet
demografisk udvikling i alle nordiske lande. | Norge er der pt. 7.000

personer i denne kategori over 60 ar og 16.000 i alderen 50 — 60 ar. |
Danmark lever der ca. 9.000 zeldre flygtninge og indvandrere over 60 ar — om
20 ar vil antallet veere mere end 34.000 personer. | Sverige finns ca 140 000
utomlandsfodda personer som ar 65 ar eller aldre.

Koblingen mellem demenssygdomme og etnicitet har ikke haft den nadvendige
bevagenhed i de nordiske lande. Sundhedstjenesterne star over for en stor

opgave, i takt med at omsorgen for disse aldre bliver en offentlig opgave.

AEndrede omsorgsmgnstre blandt etniske minoriteter ggr, at man ikke kan

regne med, at plejen og omsorgen vil blive varetaget af den naermeste

familie. Det finns dock mycket fa studier, i de Nordiska landerna och internationellt, som
belyser livssituationen fér demensdrabbade aldre eller deras anhdriga. Aven
kunskaperna kring de utomlandsfodda demenssjukas antal ar bristfalliga.

Ekman och Heikkila har utvarderat alla forkningspublikationer fran tiden 1975-2004 om
interventioner vad galler etnicitet, kultur och sprak inom varden av personer med
demenssjukdom (SBU 2006). Granskingen visar att det finns fa studier som belyser
olika etniska gruppers specifika behov. De flesta interventionsstudierna ar gjorda i USA.
Detta visar tydligt att det saknas forskning inom omradet fram for allt inom Norden och
Europa.

Forskning i Sverige

Etnicitet, som refererar till en gruppidentitet och —tillhdrighet med manniskor som antas
dela ens ursprung, kultur, religion, sprak eller tillhéra till en externt erkannt grupp (Isajiw
1990; Barth 1969; Blakemore & Boneham 1994; Bulmer 1996). Etnicitet har visat sig
vara betydelsefull faktor, nar det galler uppfattningar av vard (Heikkila & Ekman 2000;),
och genom att bli vardad av personer som delar ens etniska identitet uppleva stérre
trygghet och tillit till vardens kvalitet bland finlandsfédda aldre i Sverige, samt skapa en
kansla av kontinuitet (Heikkila et al, submitted). Eftersom delad etnisk identitet skapar
tilltro, trygghet och kansla av kontinuitet bland utomlandsfédda aldre finnar, kan man
hypotetiskt anta att vid en demenssjukdom far etnicitet an starkare betydelse, men
forskning i omradet saknas.

Kulturella aspekter kan ocksa antas vara viktiga i varden av demenssjuka personer,
speciellt bland invandrade personer. Emami et al (2000) visar hur aspekter som ar
inbaddade i anvandandet av det egna spraket, mojligheter att traffa sina landsman, som
beharskar och delar samma kulturella koder/har samma kulturella referensramar, 6kar
de aldre iranska invandrarnas valbefinnande. Har definieras kultur som de levnadssatt



som manniskor ar socialiserade i, med de tros-, varde- och normsystem som ar typiska
for en viss grupp samt de seden som tas for givna (Keesing 1981; Blakemore &
Boneham 1994; Leininger 1991; Friedman 1994; Kontos 1998). Aven har fattas det
forskning kring kulturella aspekter betydelse vid demenssjukdom.

Kommunikation ar en viktig aspekt i all vard och omsorg. Personer med demensjukdom
som ar fédda i ett annat land far svarigheter att kommunicera verbalt eftersom den
senare inlarda spraket forvinner allt eftersom sjukdomen fortsatter. | borjan av
sjukdomen blir det svart att hitta de ratta orden, man bdrjar blanda spraken och till slut
finns bara kvar det sprak som har varit starkaste under en viktig utvecklingstid som barn.
| de flesta fall ar det samma som modersmal. Man forstar det talade senare inlarda
spraket lite lAngre an vad man sjalv kan tala. | Sverige har Ekman et al (1993, 1994,
1995, 1996) studerat de demenssjuka, tidigare tvasprakiga finska invandrare och deras
kommunikation med sina vardare. | dessa studier har man studerat hur relationen,
interaktionen och kommunikationen fungerar mellan de sverigefinska demensdrabbade
och deras vardare. Med hjalp av videofilmer har man kunnat se att det féreligger stora
problem i vardsituationer. Nar vardarna inte kan patientens modersmal blir personen
med demensjukdom mer férvirrad och fortvivlad an med vardaren som kan
kommunicera med de. Den demensdrabbade kan inte forsta varfor vardaren inte forstar
henne/honom och vardaren forstar inte att patienten inte langre beharskar det svenska
spraket som denne har anvant sig av under tre artionden. Situationen ar séledes mycket
svar aven for vardarana.

Det finns ocksa forskning kring de utomlandsfédda anhdrigas situation (Forsell 2000;
2002). Studierna visar att de befintliga samhalleliga hjalp- och stédformerna anvands i
liten grad, och att det finns en traditionsbunden hjalpmonster, dar man "betalar tillbaks”
den omsorg som man fatt av sina féraldrar, aven om hjalpinsatserna kan uppta mycket
stora proportioner. Forsells studier handlar inte heller specifikt de demensdrabbade
personernas anhoriga.

| Sverige lyser forskning kring lampliga metoder och modeller nastan helt med sin
bortvaro. Ekmans studier har dock haft viss genomslagskraft i och med att i olika delar
av landet har sprakligt (och kulturellt) anpassad vard for demenssjuka borjat erbjudas i
viss man, ofta i gruppboenden fér dementa eller i sma demensenheter, och for just den
finsksprakiga gruppen.

Forskning i Danmark

En almindelig og udbredt metode i forhold til personer med demens er
reminiscensmetoden - dvs. at man hjaelper personen med en demenssygdom til
at huske fortiden og at denne erindring kan fremkaldes ved hjeelp af

genstande, gamle fotos, etc. For mange tilhgrende etniske minoriteter

spiller det imidlertid ind, at de - maske som flygtninge fra krig og tortur

- har brugt det meste af et voksenliv pa netop at glemme fortiden. Hvad

sker der, nar denne metode anvendes i forhold til disse grupper? - og kan

vi anbefale andre metoder? Det vil her veere afgerende at undersage,

hvorvidt reminiscensmetoden i sig selv er effektiv, eller om det snarere er



kommunikationen og den relation der skabes til patienten, som har en
gunstig effekt.

| Danmark pagar en undersggelse af reminiscensmetodens anvendelse blandt personer
med demenssygdomme tilhgrende minoritetsetniske grupper i Norden. Umiddelbart er
der flere hypoteser om etnicitet og demens, som

undersggelsen vil forholde sig til:

Mange eldre mister mange det andetsprog, som de har tilleert sig i
modtagelandet.,

Den personlige historie som immigrant har en stor betydning for
sundhedstilstanden.

Minoritetsetniske grupper udviser generelt tegn pa tidligere aldring set
i forhold til majoritetsbefolkningen.

Det er vanskeligere at diagnosticere og udrede etniske minoriteter med
demens.

Der findes en del "nationale minoriteter" i Norden: samere, tatere,
grgnleendere, etc. Disse er ikke at betragte som hverken flygtninge eller
indvandrere. Derfor bruges betegnelsen "etniske minoriteter” om
malgruppen.

Etniske minoriteter bruger ofte ikke selv betegnelsen demens. Dette kan
skyldes flere forhold, bl.a. andre sygdomsopfattelser og frygt for
stigmatisering. Derfor er bade den sociale og kulturelle konstruktion
samt perceptionen af sygdommen en faktor.

Der er givet mange forhold, som spiller ind, og erfaringerne pa dette felt

er sveert tilgeengelige. Derfor ansager Videncenterenheden i Afd. for Sundhed
og Omsorg, Arhus Kommune, i samarbejde med vore nordiske partnere om et
projekt, som med kvalitative forskningsmetoder skal efterprave
reminiscensmetodens anvendelighed over for personer med minoritetsetnisk
baggrund.

Succeskriterier:

Projektet skal komme med klare anbefalinger til det sundhedsfaglige
personale i de nordiske helsetjenester omkring etnicitet & demens, med et
seerligt fokus pa reminiscensmetodens anvendelighed. Undersggelsens
resultater praesenteres dels i en forskningsrapport og formidles dels i en
mere tilgaengelig pjece malrettet personale ansat i pleje- og omsorgsfag.
Samarbejde med andre organisationer

Etniske minoriteter og demens i Norge.
v/overlege Arnhild Valen-Sendstad og stipendiat/cand.polit. Bjgrg Moen



Demografi

I Norge er 8 % av befolkningen innvandrere (ca 365 000). Av disse er ca. 80 %
forstegenerasjonsinnvandrere, dvs. at de er fadt utenfor Norge. Omtrent 70 % av alle
innvandrere har ikke-vestlig bakgrunn. 40 % er fra Asia og 12 % er fra Afrika. Halvparten av
ikke-vestlige innvandrere er mellom 25 og 45 ar. Antallet ikke-vestlig mellom 50 og 59 ar er ca.
14000 og over 60 ar ca.6 600 i motsetning til totalt antall innvandrere over 60 ar som er ca.

33 000. De fleste av denne siste gruppen kommer fra Vest-Europa, Nord-Amerika og Oseana.
Antallet over 60 med ikke-vestlig bakgrunn vil gke betydelige i arene fremover. Demenssykdom
gker med gkende alder ogsa hos eldre med minoritetsbakgrunn. Forekomsten av demens vil
man anta ikke er noe mindre, snarere gket pga. overhyppighet av sykdommer hos minoriteter
som predisponerer for demenssykdom. Denne gruppen representerer dermed en utfordring for
samfunnet.

Ulike kulturer og demenssykdom

Det er forskjellige holdinger til demenssykdommen. Disse holdningene er avhengig av
kultursyn. Ordet demens oppfattes i flere kultur som problematisk og som en fornaermelse.
Demenssykdom blir oppfattet som skam og i et stort antall asiatiske sprak eksisterer ikke ordet
demens. Den syke eldre kan lett isoleres og far derved ikke ngdvendig helsehjelp. Faktorer som
tradisjon, religigsitet, angst og sosiogkonomisk status spiller en stor rolle i omsorgen for den
syke med demenssymptomer. Mange familier kvier deg for & sende fra seg de gamle, bade pga.
forventninger til omsorg i hjemmet og fordi offentlig omsorgstilbud ikke er godt nok tilrettelagt for
eldre med minoritetsetnisk bakgrunn. Det viser seg at det er fa eldre med minoritetsetnisk
bakgrunn som bor pa aldershjem og sykehjem. Det kan veere flere arsaker til det. Pargrendes
problemer er ikke synliggjort og kartlagt. Heller ikke hjelpebehovet hos denne gruppen er kjent.
Kunnskaper om hvordan offentlig tjenester kan oppdage og diagnostisere demens hos
innvandrere er en utfordring. Pasienten selv kan som regel ikke gi uttrykk for egen bekymring
over hukommelsesproblemer. Som regel er det et medlem av familien som ma komme med slike
opplysninger og gnske en undersgkelse. Forstaelse og kunnskap om demenssykdom har vist
seg a vaere avhengig av en persons utdannelsesniva (ref). Det er derfor viktig med bred
informasjon av demenssykdommer hos innvandrere.

Hvordan diagnostisere en eldre innvandrer med demens?

For & diagnostisere en demens er det viktig med opplysninger om sykehistorien. Aktuelle og
tidligere sykdommer ma belyses. Kliniske og relevante laboratorieundersgkelser bgr taes. Eldre
emigranter har behov for undersgkelse og testing avhengig av egne bakgrunnsvariabler som
utdannelse og kultur. De spraklige og kulturelle barrierene kan veere bade av verbal og ikke-
verbal karakter. Nar innvandreren ikke behersker godt nok det nye spraket i sitt nye hjemland
anbefales at offentlig tolk bestilles og benyttes. Dette er ogsa i trad med "Lov om
pasientrettigheter” der informasjon skal tilpasses individuelle forutsetninger som alder, erfaring,
kultur og sprakbakgrunn. Familiemedlemmer bar slippe a tolke pasienten ved undersgkelser og
testinger. Derved unngas sammenblanding av familiens egne tolkninger og beskyttelse nar den
eldre skal undersgkes. For a teste de kognitive funksjonene hos en eldre innvandrer, bgr
tilpassede kognitive tester avhengig av pasientens utdannelse og kulturbakgrunn benyttes.
Disse tester bgr utfgres av nevropsykologer der disse er tilgjengelige.

Risiko for feildiagnostisering.



Kommunikasjonsproblemer kan oppsta selv med tolk til stede. Avvik fra det normale kan veere
vanskelig & oppfatte i ulike kulturer. Det utgjer en kilde til feildiagnostisering. Andre tilstander
som kan mistolkes og lignes en kognitiv svikt bar utelukkes fgr en demensdiagnose stilles.

Utfordring

Eldre med minoritetsbakgrunn som utvikler en demenssykdom er en gruppe som vil vokse
betydelig i antall fremover. Det er en gruppe som det ikke er forsket pa her i Norge. Hvordan fa
kontakt, hvordan diagnostisere dem og hvilke hjelpebehov har de og deres familier? Hva
kjennetegner de av vare innvandrere som er pa institusjon i dag? Kunnskaper og engasjement
fra ulike kultur- og helse-profesjoner er ngdvendig. Det er mange ubesvarte spgrsmal som
krever kartlegging, kunnskaper og svar for & kunne integrere disse pasientene pa en verdig
mate.

Deltagare fran Sverige, Norge och Danmark
Sverige:

Sirkka-Liisa Ekman, professor

Karolinska Institutet

Inst for neurobiologi, vardvetenskap och samhalle
Sektionen for Gerontologisk vardvetenskap
Novum, plan 5

SE-141 86 Stockholm

Sverige

tel: +46 708 49 56 04

e-mail: sirkka-lisa.ekman@ki.se

Ekman har mange ars erfaring med omradet. Hun er disputeret i tosprogedet
kommunikation: "Monolingual and bilingual communication between patients
with dementia diseases and their caregivers” 1993.

Kristiina Heikkila, universitetslektor
Vaxjo universitet

Inst. for vardvetenskap och socialt arbete
352 95 Vaxjo

tel +46 76 263 66 45

e-mail: kristiina.heikkila@vxu.se

Heikkila har disputerat om etnicitetets roll i varden av aldre finska invandrare (2004) och
hon har aven genomfort flera andra studier om aldre invandrare och vard.

Norge:

Bjorg Moen, antropolog
NOVA,

Munthesgt 29

Postboks 3223 Elisenberg
0208 Oslo

tel: + 47 2254 1351
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e-mail: bjorg.moen@nova.no.

Moen har forfattet 4 rapporter om aldre etniske minoriteter. Hun arbejder pt. pa en
doktorgrad, hvor emnet er uformel omsorg i pakistanske familieliv.

Arnhild Valen-Sendstad, overlege
Lovisenberg diakonale sykehus
Rosenborgsenteret
Lovisenberggt 15 B

0456 Oslo

tel: +47 9505 4883

e-mail: valensen@online.dk

Valen-Sendstad er specialiseret i hukommelsesmedicin. Hun har arbejdet med
minoritetsetniske grupper i snart 10 ar, bl.a. skrevet en bog om
omsorgstjenester med mangfold og er foredragsholder for leeger om emnet.

Danmark:

Steen Lee Mortensen, antropolog
Arhus Kommune

Videncenterenheden

Magistratsafd. for Sundhed og Omsorg
Radhuset

8000 Arhus C

Danmark

Tel: +45 86207652

e-mail: st@mag3.aarhus.dk / dga@mag3.aarhus.dk

Videncenterenheden har 5 akademikere ansat, som til dagligt beskaeftiger sig
med demens og integration.
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