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Demens hos etniske minoriteter

Er det en overset problemstilling?

Neuropsykolog T. Rune Nielsen & professor Gunhild Waldemar

RESUME

Der findes et stigende antal zldre blandt etniske minoriteter i
de fleste vestlige lande, men patienter fra etniske minoriteter er
underrepraesenterede i demensudredning og pleje. Dette kan
haenge sammen med den kulturelle opfattelse af demens samt
manglende viden om de tilgaengelige tilbud blandt etniske
minoriteter. Samtidig er det veere sveert at foretage en fuldgyl-
dig klinisk undersggelse af de etniske minoritetspatienter, som
faktisk sgger laege for demenssymptomer. Specielt er tolkningen
af kognitive testresultater en vanskelig udfordring.

Der er et stigende antal eldre i vestlige lande, og den
samme tendens gor sig geeldende for disse landes et-
niske minoriteter. Demens i disse befolkningsgrupper
bliver derfor et stadig mere aktuelt emne. Behovet for
udredning, behandling og pleje af eldre fra etniske
minoriteter eksisterer allerede, men vil blive langt
storre i fremtiden. Antallet af ikkevestlige indvandrere
iDanmark pé 60 ar og derover er ca. 18.500. Ved frem-
skrivning, som er foretaget af Danmarks Statistik,
kommer dette tal op pa ca. 74.000 i &r 2030 og ca.
115.0001 ar 2050 [1]. I litteraturen benyttes mange
forskellige definitioner af etnicitet, og der skelnes ikke
altid konsekvent mellem etnicitet og race. Til denne
artikels formal har vi valgt at definere etnisk minoritet
bredt, som »personer med en anden kulturel bag-
grund end majoritetsbefolkningen«. Indvandrings-
mgnstret og de etniske minoriteters historie er meget
forskellig i vestlige lande, hvorfor det kan veere sveert
at lave direkte sammenligninger. I Danmark er det
primeert blandt de tyrkiske og pakistanske arbejds-
migranter, som kom til Danmark i 1960’erne og 1970’
erne, samt blandt flygtninge/indvandrere fra det tid-
ligere Jugoslavien, at man finder personer over 60 &r.

Formélet med denne artikel er at beskrive pro-
blemstillinger i opsporing, udredning og pleje af l-
dre demente fra etniske minoriteter. Desuden ana-
lyseres &rsager til forskellig forekomst af demens i
forskellige etniske grupper. Endelig diskuteres fald-
gruber i anvendelsen af Mini Mental State Exam-
ination (MMSE) [2] i forhold til patienter med etnisk
minoritetsbaggrund.

MATERIALE OG METODER

Der er sggt i PubMed (frem til august 2008) ud fra
nggleordene ethnic minority, ethnicity, immigrant,
race, cross-cultural og transcultural kombineret med
enten dementia, Alzheimer’s disease eller Mini Mental
State Examination. Der er desuden inkluderet rele-
vante danske publikationer.

Artikler, som vedrgrte etnicitet, MMSE, Alzhei-
mers sygdom og/eller demens hos personer over 60
ar, blev udvalgt. MMSE er det mest udbredte kogni-
tive méleredskab inden for demensudredning, og ar-
tiklen er begraenset til kun at fokusere pa denne.
Artikler, der udelukkende fokuserede p& neuropsyko-
logisk testning, blev derfor ikke inkluderet. Der blev
foretaget manuel gennemgang af referencelisterne i
de fundne artikler. Der er sggt i Cochrane-databasen
med enkeltordene ethnicity og dementia, men der
blev ikke fundet relevante Cochrane-review.

BEHOV FOR DEMENSUDREDNING, ST@TTE OG

PLEJE | ETNISKE MINORITETSGRUPPER

Flere studier fra England, Frankrig og Danmark har
fundet, at demente fra etniske minoriteter og deres
familier ikke benytter sig af de tilgeengelige tilbud i
samme grad som resten af befolkningen. Deres behov
synes derfor enten ikke vere blevet opdaget, de har
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Kopiering af overlap-
pende figurer ved ud-
fgrelse af Mini Mental
State Examination.
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et mindre behov end resten af befolkningen, eller
ogsa har man ikke pa tilstraekkelig vis forsggt at
opfylde deres behov [3, 4]. Ved gennemgang af litte-
raturen foreslas der flere arsager til, at etniske mino-
riteter er underrepreesenterede inden for demensud-
redning og pleje. Der kan veare forskelle i preevalens
af demens mellem etniske grupper, hvilket delvist
kan skyldes genetisk variation; de instrumenter, som
benyttes til at vurdere kognitive funktioner, er ikke
kulturelt fglsomme; der kan veere forskellig kulturel
opfattelse af tegn og symptomer pd demens; der kan
vaere forskellig aldersfordeling i etniske minoriteter i
nogle lande; der kan veere stigma forbundet med de-
mens; der kan veere mangel pa viden om tilbud og en
generel modvilje mod at benytte sundhedssektoren
eller den sociale sektor, som nogle etniske minorite-
ter kan opfatte (eller have oplevet) som kulturelt
upassende eller endda racistisk. Blandt ferstegenera-
tionsindvandrere er specielt sproglige vanskeligheder
et problem i forhold til at diagnosticere og statte de-
mente patienter [5].

FOREKOMST AF DEMENS HOS ETNISKE MINORITETER
Stgrstedelen af de studier, i hvilke man har undersggt
praevalensen af demens i forskellige etniske grupper,
har fundet mere eller mindre den samme preevalens
[5]. Arsagen til demens synes dog at vaere forskellig,
idet den rapporterede preevalens af Alzheimers syg-
dom (AD) er mindre hos Cree-indianere [6] og perso-
ner fra Yoruba i Nigeria [7], og preevalensen af vasku-
leer demens synes stgrre end preevalensen af AD i
Asien [8]. Faktorer, som kan bidrage til de observe-
rede forskelle i drsager til demens, indbefatter for-
skellig frekvens af ApoE4-allelet, forskelle i vaskulere
risikofaktorer, forskelle i livsstilsfaktorer og forskellig
kulturel indstilling til hvordan og hvornar, man be-
nytter sundhedsvesnet [9].

AD ser ud til at veere den mest almindelige &rsag
til demens i alle etniske grupper i USA, men der fin-
des ofte en gget preevalens blandt de afrikansk ame-
rikanske og latinamerikanske minoriteter [10]. Re-

sultaterne fra danske [1] og engelske [11] studier
antyder ligeledes, at preevalensen af demens blandt
&ldre indvandrere kan veere op til dobbelt s& hgj som
blandt majoritetsbefolkningen. Meget tyder imidler-
tid pa, at de umiddelbart store forskelle mellem etni-
ske grupper i de sammenlignende studier skyldes, at
man ikke har taget hgjde for forskelle i uddannelses-
niveau og andre sociale faktorer [10].

I et engelsk studie fandt man, at preevalensen af
demens var hgjere i afrikansk-caribiske immigranter
sammenlignet med etniske englendere og etniske mi-
noriteter, som var fgdt i England, selv om personerne
med afrikansk-caribisk oprindelse var signifikant
yngre [11]. I dette studie ser fundene ikke ud til at
opsta pé baggrund af forskelle i sproglige feerdighe-
der eller uddannelsesniveau. Der er ligeledes fundet
en hgjere preevalens af demens hos amerikanske in-
dere sammenlignet med indere i Indien [12] og i
amerikanske japanere sammenlignet med japanere i
Japan [13]. Praevalensen af demens hos amerikanske
japanere var dog pé hgjde med kaukasider. Ved en di-
rekte sammenligning af incidensen af demens i
Yoruba i Nigeria og afrikanske amerikanere fra
Indianapolis ses en signifikant lavere incidens af AD
(1,2% ift. 2,5%) og demens (1,4% ift. 3,2%) i Yoruba
[14]. Dette tyder p4, at udvikling af demens pavirkes
af 2ndringer, som er relateret til at flytte fra sit oprin-
delsesland og bosette sig i Vesten.

Det er veldokumenteret, at der er en overrepree-
sentation af hypertension, gget dgdelighed pé bag-
grund af cerebrovaskulaer sygdom og en stgrre fore-
komst af diabetes hos afrikansk-caribiere og
afrikanske amerikanere. Dette kan veere med til at
forklare den stgrre preevalens af demens i disse grup-
per, da disse forhold er kendte risikofaktorer for de-
mens [15]. Et lignende billede findes blandt flere af
de etniske minoriteter i Danmark [16]. Samlet set ty-
der resultaterne fra disse studier altsa p4, at forekom-
sten af demens hos nogle etniske minoriteter kan
vaere hgjere end i baggrundsbefolkningen.

DEMENSUDREDNING AF ETNISKE MINORITETER
Kognitive test og klinisk vurdering har en central pla-
cering i udredningen af demens, og der er forbundet
specielle faldgruber med tvaerkulturel udredning af
demens, som er relaterede til sproglige feerdigheder
og uddannelsesniveau. Specielt brugen af kulturelt
indlejrede kognitive test, som bygger pa sprogkend-
skab og tryghed ved testsituationen, kan veere upas-
sende eller vildledende, nar de bruges til at vurdere
kognitivt funktionsniveau [17]. Kulturelt tilpassede
normer er ogsé vigtige i vurderingen af demens.
Nogle immigranter kan laese og skrive pé et andet
sprog, mens andre i praksis er analfabeter. Nyere im-
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migranter fra landomrader har muligvis ikke haft me-  skelle. For englandere er flere af MMSE’s items sale-
get brug for at tilegne sig viden om, hvordan man teg-  des svarere, end de er for amerikanere [25]. En
ner komplicerede geometriske figurer eller for anden mulighed har derfor veeret at lave tillempede
ngjagtige datoer. Pa baggrund af dette vil fortolknin- versioner af MMSE, hvor problematiske items er ud-
gen af kognitive testresultater derfor sandsynligvis skiftet med mere kulturelt passende items [26, 27]. Et
fgre til en forkert diagnose, hvis man ikke samtidig problem ved denne tilgang er imidlertid, at eendrin-
tager forbehold for den pdgaldende patients uddan- ger i de enkelte items ikke altid svarer til de oprinde-
nelsesniveau og baggrund [18]. Et studie har saledes lige items i sveerhedsgrad eller i, hvad de maler.
fundet, at 6% af hvide personer uden kognitiv sveek- Eksempelvis har det vist sig, at hvis man erstatter
kelse og 42% af sorte personer uden kognitiv svaek- »100-7« med den mindre kraevende »baglans stav-
kelse blev forkert klassificeret som demente ud fra ning«, sa medfgrer dette gennemsnitligt en forskel i
MMSE [19]. Det er derfor forsggt at validere eller &n-  den samlede score pé 1,5 point. Desuden tester de to
dre testinstrumenterne, sé de er bedre egnede til at opgaver ikke de samme feerdigheder [28]. Det anbe-
undersgge kognitiv funktion i forskellige etniske fales derfor, at man kun bruger »100-7«-scoringsme-
grupper [15]. toden, da den bedst mindsker risikoen for falsk nega-

MMSE er det mest benyttede kognitive scree- tive diagnoser [29].
ningsinstrument, men er i de fleste studier fundet at Pa trods af disse faldgruber ser de kliniske de-
veere pavirket af sdvel uddannelsesniveau som etnici- mensdiagnoser alligevel ud til at veere valide, idet et
tet [18] (se Tabel 1). MMSE er oversat til mange for- studie har vist, at stabiliteten af demensdiagnoser i en
skellige sprog, og der er benyttet forskellige strategier =~ multietnisk population er den samme pé tveers af de
til at tilpasse MMSE, s& den er bedre anvendelig til etniske grupper ved et rs opfelgning [30].
forskellige etniciteter og uddannelsesniveauer. I et
studie fandt man f.eks., at 25% af personerne i en PAR@RENDE TIL DEMENTE FRA ETNISKE MINORITETER
gruppe med mindre end ni ars skolegang scorede 18- Der er stor forskel pé graden af offentlig stgtte og mu-
23 pd MMSE, hvilket normalt opfattes som udtryk for ~ lighederne for pleje i forskellige kulturer. Der er sam-
et betydeligt reduceret kognitivt funktionsniveau tidig store forskelle pa familienetveerkets storrelse i
[20]. Det foreslas derfor at benytte 17/18 som cut-off,  forskellige kulturer, og pé hvordan dette inddrages i
da det gger testens sensitivitet over for demens hos plejen af &ldre familiemedlemmer. Disse forhold har
lavt uddannede personer fra etniske minoriteter. alle betydning for, hvordan det opleves at veaere parg-
Dette synspunkt stgttes i andre studier [21, 22]. En rende til en dement. I langt de fleste studier har man
indvending mod denne tilgang er imidlertid, at man sammenlignet pargrendes oplevelse af at tage sig af
risikerer, at lavt uddannede personer fra etniske mi- en dement i forskellige etniske grupper i USA. De
noriteter far stillet demensdiagnoser langt senere i overordnede temaer inden for emnet deekkes af tre
forlpbet og dermed ikke fér tilbudt den relevante be- oversigtsartikler [5, 31, 32].
handling. I en amerikansk oversigtsartikel gennemgas 12

I flere studier har man fundet, at de enkelte items  komparative studier af racemeessige, etniske og kul-
i MMSE har forskellig svaerhedsgrad i forskellige turelle forskelle i pargrendes oplevelse af at tage sig
sprog og kulturer [23, 24]. Selv mellem lande, som af en dement [31]. Forfatterne bemerker, at der er
normalt anses for at ligge taet pd hinanden med hen- flere metodologiske problemer i disse studier, spe-
syn til sprog og kultur, har der vist sig at veere for- cielt da der ikke er brugt store repraesentative grup-

B

Mini Mental State Exami- Mini Mental State Examination-score pa baggrund af varigheder af skolegang
nation-score pd bag- 0-4 & 484 912 3r 13+4r
g::;i; Laekrj;v?tj \l/J:d Alder (3r)  gennemsnit (SD) median gennemsnit (SD) median gennemsnit (SD) median gennemsnit (SD) median
gennemsnit og stan- 60-64 23(1,9) 22 26 (2,3) 27 28(1,7) 28 29 (1,3) 29
dardafvigelse samt me- 65-69 22 (1,9) 22 26 (1,7) 27 28 (1,4) 28 29 (1,0) 29
dian. Data gengivet fra 70-74 22(1,7) 21 26(1,8) 26 27 (1,6) 28 28 (1,6) 29
en amerikansk multiet- 75-79 21(2,0) 21 25(2,1) 26 27 (1,5) 27 28 (1,6) 28
nisk befolkningsundersg- 80-84 20 (2,2) 19 25 (1,9) 25 25 (2,3) 26 27 (0,9) 28
gelse, n = 6.698 [40]. 85+ 19 (2,9) 20 23(3,3) 24 26 (2,0) 26 27 (1,3) 28

SD = standardafvigelse.
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per, multivariate analyser, kontrolgrupper og tyde-
lige teoretiske forstaelsesrammer. Sammenlignet
med kaukasider findes det i disse studier, at afri-
kansk-amerikanske og latinamerikanske pargrende i
hejere grad benytter sig af tro, religion og bgn som
coping-strategier, at bgrnene i hgjere grad anses for at
vaere forpligtet til at hjeelpe foreldrene, at det er min-
dre sandsynligt, at den pargrende er en &gtefalle
frem for et andet familiemedlem eller en ven, og at de
pargrende angiver en lavere grad af belastning,
»byrde« og depression. Nogle af disse forhold genfin-
des dog ikke entydigt i senere studier [32]. Der findes
aktuelt kun meget fa studier af asiatisk-amerikanske
pargrendes oplevelse af at tage sig af en dement, og
der kan endnu ikke drages samlede konklusioner fra
disse studier [32].

Andre interessante fund er, at afrikansk-amerika-
nere havde lavere indtagter end deres kaukaside
modstykke; dem, som benyttede sig af stgttegrupper,
var primeert kaukasider fra middelklassen; kaukaside
pargrende havde ferre udaekkede behov end afri-
kansk-amerikanske og latinamerikanske pérgrende;
afrikansk-amerikanske pargrende havde stgrre behov
for aflastning end kaukasider, og det var mere sand-
synligt, at kaukaside demente kom pé plejehjem end
afrikansk-amerikanske demente. Disse fund stgtter i
hgj grad den almindelige antagelse om, at etniske mi-
noriteter i hpjere grad »tager sig af deres egne« [5].
Samtidig viser flere studier imidlertid, at pargrende
fra etniske minoriteter ikke modtager mere stgtte fra
deres sociale netvaerk end kaukasider, hvilket kan
vaere udtryk for, at de ikke har det store sociale net-
vaerk, som det ofte antages, at der er blandt nogle et-
niske minoriteter [32]. Der kan derfor vere tale om,
at pargrende fra etniske minoriteter er forholdsvist
isolerede i deres hjelp, statte og pleje af et dement fa-
miliemedlem.

ETNISKE MINORITETER OG

HOLDNING TIL AT SPGE HJELP

Et kvalitativt studie af opfattelsen af demens, pleje og
holdning til at sgge hjeelp blandt vietnamesiske immi-
granter i USA viser, hvordan demens somme tider
ikke prioriteres som et helbredsproblem. Andre pro-
blemstillinger, sdsom sproglige problemer, overfyldte
lejligheder, arbejdslgshed og social isolation var af
langt stgrre bekymring [33]. I et andet kvalitativt stu-
die fandt man, at vietnamesiske og kinesiske immi-
granter syntes, at migration og kulturchok medfgrte,
at symptomer pa demens blev mere udtalte [34]. At
nogle etniske minoritetsgrupper ikke prioriterer de-
mens som et problem i lyset af andre mere overskyg-
gende eller presserende materielle bekymringer, illu-
streres bedst af en oversigtsartikel om demens hos

australske aboriginere og personer fra Torres
Straight-gerne [35]. Der findes ikke noget ord for
»demens« i disse samfund eller et andet ord, som be-
skriver tilstanden pa en meningsfuld made. Personer
fra disse samfund stér over for mere presserende pro-
blemer, sdsom utilstrackkelige boligforhold, utilstraek-
kelig uddannelse og sygehusvasen og mangel pa rent
vand. Desuden kan demens i nogle kulturer simpelt
hen opfattes som en uacceptabel diagnose [36]. For
eksempel har man i kvalitative studier med etniske
minoriteter i USA [34, 37], etniske indere i England
[38] og etniske tyrkere (og kurdere) i Danmark [1]
fundet, at demens i disse grupper i hgj grad anses for
en naturlig og uhelbredelig konsekvens af alderdom.
Endvidere har flere studier fundet, at kinesiske ame-
rikanere anser mental sygdom som ekstremt skam-
fuld og stigmatiserende [39]. Alle disse forhold kan
have betydning for, om etniske minoriteter sgger
leege pga. demenssymptomer.

KONKLUSION
Der er meget sparsom viden om demens blandt etni-
ske minoriteter i Danmark. Selv om forekomsten af
demens i etniske minoriteter ser ud til at veere mindst
lige sé stor som i baggrundsbefolkningen, er patienter
fra etniske minoriteter underreprasenterede inden
for demensudredning og pleje. Dette kan dels henge
sammen med, at demente og pargrende fra etniske
minoriteter ikke har tilstraekkelig viden om de tilgaen-
gelige tilbud. Samtidig kan hukommelsessvigt og an-
dre demenssymptomer treede i baggrunden for mere
presserende materielle eller sociale problemer, eller
de kan opfattes som en naturlig konsekvens af alder-
dom. I nogle etniske grupper er der desuden forbun-
det et steerkt socialt stigma med mental sygdom.
Disse forhold kan alle have betydning for, om man sg-
ger leege pd baggrund af demenssymptomer. Hvis de-
mente fra etniske minoriteter faktisk spger laeege pa
baggrund af demenssymptomer, vil de ofte mgde et
system, som ikke er rustet til at hdndtere deres spe-
cielle kulturelle behov, og det vil sjeeldent veere mu-
ligt for leegen at lave en fuldgyldig undersoggelse, da
de anvendte kognitive méleinstrumenter er kulturelt
indlejrede. En uheldig konsekvens af disse forhold
kan veere, at demente fra etniske minoriteter isoleres
i hjemmet, hvor de plejes af den naermeste familie
uden udefra kommende hjelp. Der er derfor behov
for mere oplysning om demens til borgere fra etniske
minoriteter og for, at sundhedspersonale satter mere
fokus pa udredning og social stgtte af demente bor-
gere med etnisk minoritetsbaggrund.

Den teknologiske udvikling har medfgrt bedre og
bedre muligheder for at pavise patologiske forandrin-
ger i hjernen, hvilket kan vere veerdifuldt, hvor me-
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Patienter med etnisk minoritetshaggrund er underrepraesenterede
inden for tilbud om demensudredning og pleje.

Det er ofte problematisk at udfgre kognitiv testning af patienter med
etnisk minoritetsbaggrund, da de tilgaengelige test er kulturelt indlej-
rede.

Pargrende til demente fra etniske minoriteter modtager sjeeldnere
stgtte eller hjzelp uden for den naermeste familie.

Der er behov for mere viden om demens hos etniske minoriteter
blandt lzeger og sundhedspersonale og for oplysning om demens til
borgere fra etniske minoriteter.

ningsfuld kognitiv testning ikke er mulig. Specielt
strukturelle (computertomografi (CT), magnetisk
resonans (MR)-skanning) og funktionelle (enkelt-
fotonemissionstomografi (SPECT), positronemissions-
tomografi (PET)) billeddannelsesteknikker samt spi-
nalvaeskeundersggelser kan vise sig veerdifulde i at
pavise organisk pavirkning af hjernen og undertiden
ogsa vaere vejledende for en etiologisk diagnose. P&
trods af disse fremskridt er kognitiv testning dog fort-
sat central i demensdiagnostik, hvorfor der er et seer-
ligt behov for udvikling af kognitive test, som er mal-
rettet patienter fra etniske minoriteter, som ikke er
opvokset i dansk kultur og ikke har dansk som
modersmal.
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