NI N

AARE\RERR AT

D\ RS \ P\ \ T
1Y \w ‘M “:

T

3 ‘Poh10|smqmen
hyvmvomtlkes

0




Alkuperaiskansat ja dementia Pohjoismaissa

Julkaisija
Pohjoismainen hyvinvointikeskus - Nordens valfardscenter
© Joulukuu 2019

Projektijohtaja: Lars Rottem Krangnes

Kirjoittaja: Lars Rottem Krangnes

Vastaava julkaisija: Eva Franzén

Kuvat: Carl-Johan Utsi, Alamy Stock Photo

Nordens valfardscenter

Box 1073, SE-101 39 Stockholm
Kayntiosoite: Drottninggatan 30
Puhelin: +46 8 545 536 00
info@nordicwelfare.org

Pohjoismainen hyvinvointikeskus
c/o Folkhalsan

Topeliuksenkatu 20

FI-00250 Helsinki

Puhelin: +358 20 741 08 80
info@nordicwelfare.org

Julkaisun voi ladata taalta:
https://nordicwelfare.org/fi/publikationer


mailto:info@nordicwelfare.org
mailto:info@nordicwelfare.org
https://nordicwelfare.org/fi/publikationer/

Sisallysluettelo

JONAANTO . 5
Johdatus aiheeseen ... 8
Alkuperaiskansat Pohjoismaissa ..........cccccocieiiiiiciiiciccee 8
Alkuperaiskansat ja dementia ...........ccoooiiiiiiiiic 9
Alkuperaiskansat, dementia ja pohjoismaiset
hyvinvointiyhteiskunnat ..........ccooooioiiiiii s 10
Alkuperaiskansojen nakdkulmat pohjoismaisessa
dementiayhtisty0SSa .....ccceveiiieeeiiiie e 15
Tyoryhmien esille nostamat haasteet ja laatimat ehdotukset.......... 19

Haaste 1: Puutteellinen tieto alkuperdiskansojen oikeuksista ja
niiden toteutumisesta kunnissa ja oikeudenhaltija

KeSKUUAESSA ... 19
ERAOtUKSIA.....oiiiiiiii e 20
Haaste 2: Puutteellinen kielitaito ja kulttuuriosaaminen kunnissa
.......................................................................................... 21
ERdOtUKSIa....coiiiieiiie 21
Haaste 3: Puutteelliset paivittdisessa tyodssa ja toiminnan
kehittamisessa tarvittavat valineet...........coovveieniiinenn. 22
ERdOtUKSIa....coiiiiiiie 22
Haaste 4: Miten jatkamme pohjoismaista yhteistyota
alkuperaiskansojen ja dementian parissa?.........cccccceevnee. 23
ERAOtUKSIA.....oiiiiiiiiii e 23
KIFJalliISUUS ... 25

Toimintaa ohjaavat asiakirjat ja verkkoresurssit..........c.c.c........ 26






Johdanto

Hyva esimerkki pohjoismaisesta yhteistyosta ja sen hyodyista on
pohjoismainen yhteisty sosiaalipoliittisissa kysymyksissa koskien
alkuperaiskansoja. Tassa yhteistydssa on mukana pieni joukko
maita, joilla on suurelta osin yhteisia haasteita, kuten vdeston
ikdantyminen, henkiloresurssien puute ja suuret maantieteelliset
etdisyydet.

Pohjoismaisen hyvinvointikeskuksen koordinoima
dementiayhteistyo on tuonut esiin tarpeen luoda tietopohja ja
vaihtaa kokemuksia saannollisesti. Lisaksi on tarve perustaa alusta,
jolla voidaan keskustella siita, mita kaikkea muistisairaiden
saamelaisten ja inuiittien hyva hoito ja hoiva pitavat sisallaan.
Muistisairaiden saamelaisten ja inuiittien hoitoa ja hoivaa koskeva
tutkimus ja nayttoon perustuva tieto on puutteellista, mutta
aloitteita ja tutkimushankkeita on kdynnissa jonkin verran niin
Suomessa, Norjassa, Ruotsissa kuin Gronlannissa.

Tassa raportissa esitetdaan yhteenveto tyoryhmien paatelmista ja
ehdotuksista, jotka laadittiin ensimmaisessa pohjoismaisessa
alkuperdiskansoja ja dementiaa kasitelleessa konferenssissa.
Konferenssin jarjestivat Oresundissa (etelasaameksi Staare) vuoden
2018 syksylla Pohjoismainen hyvinvointikeskus, Jamtlandin ja
Harjedalenin alue seka saamelaisten juhlavuosi Staare 2018.
Konferenssin loppupdatelmat ja ehdotukset kasittelivat muun
muassa tiedon jakamista maiden valilla seka uuden tiedon
soveltamista kaytantoon. Ehdotuksissa esitettiin konkreettisia
toimia ja muutoksia, joita tarvittaisiin, jotta
alkuperaiskansataustaiset ja muistisairaat henkil6t voisivat saada
parempaa tukea ja palvelua pohjoismaisissa kunnissa. Tyoryhmien
tyoskentely perustui Pohjoismaisen hyvinvointikeskuksen laatimiin
nakokulmiin. Nakokulmat eivat kuitenkaan valttamatta edusta
Pohjoismaisen hyvinvointikeskuksen tarkeysjarjestyksia tai
suosituksia asiassa.

Pohjoismaisen hyvinvointikeskuksen tehtavana on olla mukana
edistamassa hyvinvointialan kehitysta Pohjoismaissa kokoamalla ja
levittamalla tietoa seka luomalla mahdollisuuksia verkostoitumiselle
ja tutkimusyhteistydlle. Vuoden 2019 kevaalla perustettiin uusi



pohjoismainen dementian ja alkuperdiskansojen verkosto, jossa on
mukana viranomaisedustajia, tutkijoita ja ammatinharjoittajia hoito-
ja hoiva-aloilta Suomesta, Norjasta, Ruotsista ja Gronlannista.
Taman raportin tarkoituksena on luoda perusta painopistealueille,
joiden pohjalta keskustelua tulisi paikallisesti ja eri maissa
kunnallisella ja kansallisella tasolla kayda alkuperaiskansoista ja
dementiasta, naihin liittyvista ensisijaisista tavoitteista ja kansallisen
tason toimenpiteista. Ehdotusten taustaksi kerrotaan raportin alussa
lyhyesti alkuperaiskansoja ja dementiaa koskevasta tamanhetkisesta

tiedosta.
Eva Franzén Lars Rottem Krangnes
johtaja projektipaallikko

Pohjoismainen hyvinvointikeskus






Johdatus aiheeseen

Alkuperaiskansat Pohjoismaissa

Pohjoismaissa on kahdenlaisia alkuperaiskansoja: saamelaiset
Suomessa, Norjassa ja Ruotsissa seka inuiitit Gronlannissa.
Pohjoismaissa saamelaisten hallintoalueet koostuvat neljasta
kunnasta Suomessa?, 12 kunnasta Norjassa seka 25 kunnasta
Ruotsissa, joista yksi on Ruotsin paakaupunki Tukholma. Virallisia
lukuja Pohjoismaissa asuvien saamelaisten maarasta ei ole
olemassa, mutta yleisen arvion mukaan saamelaisia on 50 000-

65 000 Norjassa, 20 000-40 000 Ruotsissa ja noin 8 000 Suomessa.
Lisaksi Venajalla asuu noin 2 000 saamelaista. Inuiitit muodostavat
enemmiston Gronlannin vaestosta, noin 87 prosenttia hieman yli
56 000 asukkaasta.

Saamelaisten hallintoalueina toimiville kunnille on asetettu
erityisvaatimuksia Suomessa, Norjassa ja Ruotsissa, mutta
vaatimukset vaihtelevat jonkin verran maiden valilla. Saamelaiset
voivat esimerkiksi olla oikeutettuja kokonaan tai paaosin
saamenkieliseen varhaiskasvatukseen ja vanhustenhoitoon ja
kayttamaan kieltdaan yhteydenpidossa kunnan ja alueen
viranomaisten kanssa.

Saamelaiset ja inuiitit luetaan alkuperdiskansoihin kaikissa
Pohjoismaissa, mutta vain Norja ja Tanska ovat allekirjoittaneet
YK:n kansainvalisen tydjarjeston ILO:n yleissopimuksen (numero
169), Indigenous and Tribal Peoples Convention. Maiden valilla on
merkittavia eroja siind, miten ne jarjestavat ja toteuttavat
alkuperaiskansojen oikeuksia kaytannossa. YK:n maailmanlaajuiset
kestavan kehityksen tavoitteet ja kehityksen toimintaohjelma
Agenda 2030 koskevat kaikkia Pohjoismaita. Alkuperdiskansat ja
vammaiset henkilot ovat ndissa ensisijaisia ryhmia.

*Utsjoen kunta Suomessa ostaa saamenkielisid hyvinvointipalveluita kahdelta
pohjoisnorjalaiselta kunnalta.


https://www.ilo.org/dyn/normlex/en/f?p=NORMLEXPUB:12100:0::NO::P12100_ILO_CODE:C169
https://sustainabledevelopment.un.org/?menu=1300
https://sustainabledevelopment.un.org/?menu=1300
https://sustainabledevelopment.un.org/?menu=1300

Sapmin? ja Gronlannin historiassa on niin yhtaldisyyksia kuin eroja
maailman muiden alkuperaiskansojen siirtomaahistorian kanssa.
Erityisesti Sapmin pohjoisosan nykyiset asuinalueet ja
kansallisvaltioiden hyvinvointijarjestelmat eroavat Yhdysvaltojen tai
Australian alkuperaiskansojen nykyalueista.

Kaikkia lansimaita, joissa on alkuperaiskansoja, yhdistaa se, etta
monet taustaltaan alkuperaiskansoihin kuuluvat henkilot ovat
muuttaneet suurkaupunkeihin viimeisen 50-60 vuoden aikana.
Suurkaupungeissa he saattavat jaada taysin nakymattomaksi
vahemmistoksi.

Alkuperaiskansat ja dementia

Koottua tutkimusta tai tietoa ei ole muistisairaiden saamelaisten ja
inuiittien nykytilanteesta Pohjoismaissa. Tietoa ei ole mydskaan
dementian esiintyvyydesta kansallisella tasolla henkil6ista, jotka
kuuluvat taustaltaan alkuperdiskansoihin. Uumajan yliopistossa
Ruotsissa on kaynnissa HALDI-tutkimushanke (2018-2019), jonka
tavoitteena on ensimmaista kertaa tutkia muun muassa hermostoa
rappeuttavien tautien esiintyvyytta Ruotsin Sapmin alueella
saamelaisten ja ei-saamelaisten keskuudessa.

Pienemmat, esimerkiksi Kanadassa ja Australiassa tehdyt
tutkimukset viittaavat siihen, etta taustaltaan alkuperaiskansaan
kuuluvat henkilot sairastavat dementiaa enemman kuin
valtavaesto3. Tehdyt tutkimukset vaihtelevat kuitenkin seka
tutkimusasetelmaltaan etta tuloksiltaan. 4 Kanadassa vuonna 2013
tehty tutkimus osoittaa, ettd ensimmaisiin alkuperaiskansoihin
kuuluvat eivat ainoastaan sairastu dementiaan useammin kuin muut,

2 Sapmi, suomalaisittain Saamenmaa, on pohjoissaamelainen nimitys
saamelaisten historialliselle asuinalueelle. Alueella ei ole virallisia rajoja.

3 Jacklin K. et.al.: The Emergence of Dementia as a Health Concern Among First
Nations Populations in Alberta, Canada. Canadian Journal of Public Health 104
(1). 2013; Mayeda E. et.al.: Inequalities in dementia incidence between six racial
and ethnic groups over 14 years. Alzheimer’s & Dementia 12 (3). 2016; Smith K.
et.al.: High prevalence of dementia and cognitive impairment in Indigenous
Australians. Neurology 71 (19). 2008.

“Warren, L. A. et. al.: Prevalence and incidence of dementia among indigenous
populations. A systematic review. International Psychogeriatrics 27 (12). 2015.


https://www.umu.se/forskning/projekt/haldi--halsa-och-levnadsvilkor-i-sapmi-sverige-/
https://pdfs.semanticscholar.org/8fcf/2edb97bb733aa0b1bb4abc39eed98e5feda3.pdf
https://pdfs.semanticscholar.org/8fcf/2edb97bb733aa0b1bb4abc39eed98e5feda3.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4969071/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4969071/

mutta he my0s sairastuvat noin 10 vuotta aiemmin kuin valtavaesto.
Lisaksi miehilla diagnosoidaan dementia useammin kuin naisilla.

Alkuperaiskansojen terveys on maailmanlaajuisesti heikompi kuin
saman alueen valtavaesto6lla®, mika vaikuttaa myos dementian
esiintyvyyteen seka oikeanlaisen ja laadukkaan hoidon
saatavuuteen. Alkuperdiskansojen terveyteen erityisesti vaikuttavat
tekijat ovat todennakoisesti myos taustalla dementian
yleistymisessa.

Alkuperaiskansojen terveytta tutkitaan aiempaa enemman, mutta
tieto alkuperaiskansojen dementian ennaltaehkaisysta on edelleen
puutteellista. Alkuperadiskansojen kulttuureissa dementia voidaan
ymmartaa poikkeavalla tavalla. Dementian oireita ei aina pideta
ongelmallisina tai sairauden merkkind. Valtavaestolle suunnatut
diagnostiikkamenetelmat, dementiasta tiedottaminen, hoidon
jarjestaminen ja omaisille annettava tuki eivat valttamatta toimi ellei
niita ole mukautettu kulttuuriin sopiviksi.

Kansainvalinen The International Indigenous Dementia Research
Network (IIDRN) —verkosto on perustettu tutkijoille, opiskelijoille,
sairaaloille ja alkuperaiskansojen seka dementian parissa
tyoskenteleville toimijoille. Verkostossa on mukana osallistujia
Yhdysvalloista, Brasiliasta, Kanadasta, Australiasta ja Uudesta-
Seelannista. Verkoston tarkoituksena on tukea toimijoita, jotka
tyoskentelevat alkuperdiskansojen ja dementian parissa.
Verkostossa olevat tutkijat tapaavat toisiaan kasvotusten ja
sahkoisesti seka keskustelevat tutkimustarpeista, jakavat tuloksia ja
kaynnistavat yhteistyohankkeita.

Alkuperaiskansat, dementia ja pohjoismaiset
hyvinvointiyhteiskunnat

Saamelaisten ja inuiittien hoito- ja hoivaoikeuksia saadellaan
kansainvalisissa sopimuksissa ja kansallisessa lainsaadannossa.
Lainsaadanto, terveydenhuollon ja sosiaalipalveluiden jarjestaminen

5 Jacklin K. et.al.: The Emergence of Dementia as a Health Concern Among First
Nations Populations in Alberta, Canada. Canadian Journal of Public Health 104
(1). 2013.

® Anderson, lan et. al.: Indigenous and tribal peoples' health (The Lancet-Lowitja
Institute Global Collaboration). A population study. The Lancet 388. 2016.
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https://www.i-caare.ca/iidrn
https://www.i-caare.ca/iidrn
https://pdfs.semanticscholar.org/8fcf/2edb97bb733aa0b1bb4abc39eed98e5feda3.pdf
https://pdfs.semanticscholar.org/8fcf/2edb97bb733aa0b1bb4abc39eed98e5feda3.pdf

eroavat eri maiden ja kuntien valilla. Saamelaisten valilla on suuria
kielellisia ja kulttuurisia eroja eri osissa Pohjoismaita. Esimerkiksi
inuiitit voivat asua seka pienissa yhteisoissa Gronlannissa etta
suurkaupungeissa, kuten Koopenhamina.

Ei ole olemassa yleiskuvaa siitd, miten Pohjoismaiden
alkuperaiskansat kokevat hyvinvointipalvelut tai kayttavat niita.
Jonkin verran tietoa on saatavilla kansallisella tasolla. Vaikka kehitys
on ollut myonteista monilla alueilla, laadukkaassa potilaskeskeisessa
hoidossa on edelleen puutteita, jotka voivat vaikuttaa merkittavasti
haavoittuviin ryhmiin. Kaikissa Pohjoismaissa voi olla vaikeuksia
saada yhtenaista palvelua perusterveydenhuollon,
erikoissairaanhoidon ja sosiaalipalvelujen sektoroitumisen vuoksi.
Rekrytoinnin ja osaamisen haasteet heikentavat hoitoa ja hoivaa
saavien palvelun jatkuvuutta.

Norjan poliittisena tavoitteena on ollut tarjota saamelaisvdestolle
kulttuurisesti mukautettua palvelua jo olemassa olevissa palveluissa
sen sijaan, ettd saamelaisvaestolle kehitettaisiin erillisia palveluita.
Saamelaisvaesto kayttaa terveydenhuoltoa yhta paljon kuin
valtavdestd, mutta saamelaiset ovat tyytymattomampia saatavilla
olevaan apuun. Saamelais- ja valtavaeston terveydentilassa tai
sairauksien esiintyvyydessa ei ndyta kuitenkaan olevan eroja. Jotkut
tutkijat korostavat, etta saamelaisilla on erilainen kasitys
terveydestad, sairauksista ja niiden hoidosta kuin
enemmistovadestolla. Kirjallisuudessa voidaan havaita saamelaisten
puhuvan sairauksista ja terveydesta epasuorilla tavoilla ja
metaforilla. Kasitys, ettd saamenkieliset olisivat mieluummin
tekemisissa saamelaisten tyontekijoiden kanssa kayttaessaan
terveyspalveluita, on kuitenkin muuttunut. Viimeaikaiset
tutkimukset osoittavat kielimieltymysten olevan yksilo- ja
tilannekohtaisia. Sukulaisuuden ja itsehoitoperinteiden merkitysta
painotetaan tietyissa osissa kirjallisuutta.” Talla hetkella kaynnissa
on tutkimushanke, jossa tutkitaan, kuinka muistisairaat saamelaiset
kokevat hyvinvointipalvelut ja kayttavat niita Norjassa: Offentlig
demensomsorg. Likheter og ulikheter i bruk av kommunale helse- og
omsorgstjenester i omrader med samisk og norsk bosetning.

7Blix, B. H.: Helse- og omsorgstjenester til den samiske befolkningen i Norge — En
oppsummering av kunnskap. 2016.


https://en.uit.no/prosjekter/prosjekt?p_document_id=458800
https://en.uit.no/prosjekter/prosjekt?p_document_id=458800
https://en.uit.no/prosjekter/prosjekt?p_document_id=458800
http://hdl.handle.net/11250/2412229
http://hdl.handle.net/11250/2412229

Norjan terveysviraston alaisuudessa toimiva Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse on viime vuosina
toteuttanut Norjassa useita saamelaisille suunnattuja dementiaa ja
dementian hoitoa koskevia tiedotuskampanjoita ja kehittanyt
erilaisia menetelmia. Materiaalia on saatavissa pohjoissaameksi,
luulajansaameksi, etelasaameksi ja norjaksi.

Ruotsin hallitus pyysi Socialstyrelsenia kartoittamaan, minkalaista
tukea ja tietoa tyontekijat terveydenhuollossa, sairaanhoidossa ja
sosiaalipalveluissa tarvitsevat kansallisten vahemmistojen
kohtaamisessa. Kartoitus tehtiin ennen kansallisia vahemmistoja ja
vahemmistokielia koskevan lain voimaanastumista Ruotsissa
1.1.2019.8 Tama kartoitus ei erityisesti koskenut muistisairaille
suunnattuja palveluita. Kartoitus osoitti, etta vahemmistolaki ja
kansalliset vahemmistokysymykset ovat jaaneet vahaiselle
huomiolle kuntien ja alueiden johtajien ja tyontekijoiden
keskuudessa. Ennakkoluuloja on olemassa ja ihmisilla on
puutteellista tietoa siitd, miksi kansallisilla vahemmistéilla on
erityisoikeuksia. Eri kunnat, alueet ja kansallisten vahemmistojen
edustajat tulkitsevat vahemmistolain saannoksia eri tavoin. Kaikilla
toiminta-alueilla on pulaa vahemmistokielia osaavista ja
vahemmistokulttuureja tuntevista tyontekijoista.
Vahemmistokielilla saatavan tuen tarjonta ja palvelujen kysynta on
tietyilla alueilla rajallista tai vaihtelee ajoittain, mika vaikeuttaa
kuntien ja alueiden mahdollisuuksia tarjota sosiaali- ja
terveyspalveluita pysyvasti vahemmistokielilla. Kartoituksessa
kuvataan useita kohderyhmalle suunnattuja toimia, mutta
kunnittaiset erot ovat huomattavia.

Ruotsin alueet Norrbotten, Vasterbotten, Jamtland, Harjedalen ja
Taalainmaa kaynnistivat vuonna 2017 Kunskapsnatverk for samisk
hdlsa —hankkeen (Saamelaisterveyden osaajaverkosto). Ruotsin
saamelaiskarajat perusti vuonna 2018 lautakunnan kasittelemaan
terveys-, urheilu- ja vanhuskysymyksia. Lautakunnalla on kiinteaa
yhteistyota osaajaverkoston kanssa. Verkosto on yhteistydssa
saamelaiskarajien ja saamelaisjarjestdjen kanssa laatinut
ehdotuksen saamelaisten terveytta koskevasta kansallisesta

8 Behovet av kunskap om den stérkta minoritetslagen. En kartldggning av behovet av
kunskapsstéd inom socialtjéinsten (sdrskilt dldreomsorgen) och hélso- och
sjukvdrden om lagen (209-724) om nationella minoriteter och minoritetssprak.
Socialstyrelsen. 2019.
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https://www.aldringoghelse.no/demens/samisk/
https://www.aldringoghelse.no/demens/samisk/
https://www.aldringoghelse.no/demens/samisk/
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2019-5-9.pdf
https://www.regionjh.se/nationellaminoriteter/samiskforvaltningsmyndighet/halsoochsjukvard/kunskapsnatverkforsamiskhalsa.4.6b70221415fc6b1cdab3d3f6.html
https://www.regionjh.se/nationellaminoriteter/samiskforvaltningsmyndighet/halsoochsjukvard/kunskapsnatverkforsamiskhalsa.4.6b70221415fc6b1cdab3d3f6.html
https://www.regionjh.se/download/18.43d8c27c16b6c2d1f0cdd/1560938332428/Remiss%20-%20Strategi%20f%C3%B6r%20samisk%20h%C3%A4lsa.pdf

strategiasta, jossa geriatria on yksi viidesta etusijalle asetetuista
hoidon osa-alueista.

Suomessa etnistaustaisten henkildiden muistioireita koskeva
ETNIMU-hanke on kehittanyt kansallisia toimintamalleja ja lisannyt
yleista tietoisuutta muistiasioista ja -sairauksista etnisten
vahemmistdjen keskuudessa. Hanke on lisaksi tarjonnut sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisille ja opiskelijoille syventavaa tietoa
tyoskentelemisesta kohderyhman parissa.

Suomen valtio tukee saamenkielisten sosiaali- ja terveyspalveluiden
tarjontaa tietyssa maarin Saamelaiskarajien kautta.
Saamelaiskarajat on asettanut tavoitteita, kuinka sosiaali- ja
terveyspalveluita tarjotaan saamen kielilla. Raportit vuosilta 2001 ja
2008 osoittivat kuitenkin, etta saamenkielisten sosiaali- ja
terveyspalveluiden tarjonta oli kunnissa riittamatonta. Kuten
muissakin Pohjoismaissa, saamenkielisilla potilailla oli Suomessa
ollut ongelmia erilaisissa testeissa (kuten muistitesteissa)
kaytettavien lomakkeiden kanssa, joissa kaytetaan iakkaille
saamelaisille tuntemattomia tai epdolennaisia termeja.?

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, THL, on toteuttanut saamelaisten
hyvinvoinnin tasa-arvoisuutta koskevan hankkeen. Myds SamiSoster
ry on toteuttanut useita kehitys- ja pilottihankkeita, ja se tarjoaa
myos saamenkielisia kodinhoitopalveluita Enontekion kunnassa.
Jarjestd sai vuonna 2017 eurooppalaisen palkinnon tydstaan, muun
muassa hankkeesta, jonka tavoitteena oli tukea muistisairaita
saamelaisia tayttamalla kulttuuri- ja kielitarpeita musiikin, kasitdiden
jaluontoelamysten kautta.

Vuonna 2013 Gronlannin hallitus paatti kansallisesta
dementiastrategiasta, joka perustuu vuonna 2012 tehtyyn
selvitykseen. Suunnitelma on edelleen voimassa, mutta se on
osittain vanhentunut. Gronlannin hallituksen alainen Departementet
for sunded vastaa dementiaa koskevista asioista ja se valvoo
dementiastrategian toteutusta kuntien ja julkisen terveydenhuollon
(Sundhedsvaesenets) toiminnassa. Vuonna 2012 tehdyn selvityksen

9 Magga, R.: Saamelaisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittamisen haasteet
Suomessa. Yhteiskuntapolitiikka 75 (6). 2010.
* Demensredegarelse 2012. Departementet for sundhed. 2012.
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https://www.regionjh.se/download/18.43d8c27c16b6c2d1f0cdd/1560938332428/Remiss%20-%20Strategi%20f%C3%B6r%20samisk%20h%C3%A4lsa.pdf
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https://thl.fi/fi/web/maahanmuutto-ja-kulttuurinen-moninaisuus/kieli-ja-kulttuurivahemmistot/saamelaiset
https://thl.fi/fi/web/maahanmuutto-ja-kulttuurinen-moninaisuus/kieli-ja-kulttuurivahemmistot/saamelaiset
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https://www.peqqik.gl/-/media/Files/Publikationer/Rapporter_og_redegoerelser/2012/Demenredeg%C3%B8relse_FM2012_DK.pdf?la=da-DK




mukaan noin 250 ihmisella on diagnostisoitu muistisairaus
Gronlannissa.

Dementiatutkimukset tehdaan Gronlannin valtionsairaalassa
Dronning Ingrids Hospitalissa, jossa on dementiaan erikoistunut
neurologi, sairaanhoitaja ja fysioterapeutti. Viranomaiset pyrkivat
kuitenkin siihen, etta suurempi osa dementiatutkimuksista voitaisiin
tehda paikallisesti. Dementian arviointiin kaytettava RUDAS-
kysymyspatteristo kaannetaan vuoden 2019 aikana gronlanniksi ja
validoidaan. Gronlannin ensimmaista kansallista
dementiakonferenssia suunnitellaan vuodelle 2020. Sita ovat
jarjestdamassa Departementet for sundhed, Departementet for
Sociale anliggender og Justitsomradet ja arktisen alueen ikdihmisia
koskevan hankkeen tutkijat.**

Vuonna 2019 Arktisk aldring (AgeArc) -tutkimus- ja kehittamishanke
julkaisi laajan selvityksen ikaihmisten elinoloista Gronlannissa.
Raportti *2 perustuu vuonna 2018 tehtyyn vaestotutkimukseen ja
laajaan etnografiseen haastatteluaineistoon. Raportin mukaan useat
omaiset kokevat etta viranomaisten ja kuntien viestinnassa ja
tiedonkulussa on puutteita. Kuntien hoito- ja hoivahenkiloston
dementiaa koskevissa taidoissa ja dementian hoidossa on suuria
eroja. Myos koko vaestolla on suuri tarve saada tietoa dementiasta.
Raportissa suositellaan kansallisen osaajatietokannan perustamista
seka sparraajia, joilla on nakemys siita, millaisia osaajaresursseja
yksittdisissa kunnissa on saatavilla.

Alkuperaiskansojen nakokulmat pohjoismaisessa
dementiayhteistyossa

Pohjoismainen hyvinvointikeskus on vuodesta 2015 lahtien
koordinoinut pohjoismaista dementiaverkostoa, joka on suunnattu
pohjoismaisille viranomaisedustajille ja asiantuntijoille. Verkoston
toiminnan lahtokohtana ovat kansalliset dementiaa koskevat
strategiat ja suuntaviivat.

* [Imoittanut Mikaela Augustussen, Grgnlands universitet, vuoden 2019
huhtikuussa pidetyssa Pohjoismaisen dementiaverkoston esitelmassa.

2 Ngrtoft K. et.al.: £ldre menneskers liv og helbred i Grenland. En rapport fra
forsknings- og udviklingsprojektet Arktisk Aldring (AgeArc). 2019.
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Norjalaisen Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) —
viranomaisen toimeksiannosta Pohjoismainen hyvinvointikeskus
koordinoi vuosina 2013-2017 Samer med funktionsnedsattning -
hanketta, joka kasitteli saamelaisten vammaiskysymyksia. Hanke
toteutettiin, koska Pohjoismaissa oli tarjolla vain vahan tietoa
vammaisista saamelaistaustaisista henkildista. Hanke piti sisallaan
esitutkimuksen, viisi tutkimusraporttia ja hankeraportin, joka sisalsi
toimintapoliittisia suosituksia.*3

Vuoden 2017 aikana Pohjoismainen hyvinvointikeskus sai
pohjoismaisilta tutkijoilta, kunnilta ja muilta toimijoilta pyynnon
ottaa huomioon alkuperdiskansojen nakdkulma myos dementiaa
koskevissa asioissa. Pohjoismainen hyvinvointikeskus jarjesti
ensimmaisen pohjoismaisen alkuperaiskansoja ja dementiaa
kasitelleen konferenssin Ostersundissa (eteldsaameksi Staare)
vuoden 2018 syksylla yhteistyossa Jamtlannin ja Harjedalenin alueen
seka saamelaisten juhlavuoden, Staare 2018:n kanssa. Konferenssiin
osallistui yli 90 tutkijaa, kansallista, alueellista tai kunnallista
virkamiestd, kunnallista hoito- ja hoiva-alan toimijaa seka
saamelaisen kansalaisyhteiskunnan edustajaa.

Konferenssin osallistujat olivat yhtd mielta siitd, ettd pohjoismainen
hyvinvointijarjestelma on hyva ja sita kannattaa kehittaa edelleen.
Monissa Ruotsin ja Norjan kunnissa on esimerkiksi saamelainen
koulu, esikoulu ja paivahoito seka saamelaista vanhustenhoitoa.
Adjektiivi “saamelainen” viittaa tassa yhteydessa siihen, etta
palvelussa kaytetadan saamen kielta ja toimintaa harjoitetaan
saamelaiskulttuuria vastaavalla tavalla. Viime vuosina tapahtunut
kehitys kohti niin kutsuttua ihmiskeskeista vanhusten- ja

B Huuva K. et.al.: Kunskapsldge: Personer med funktionsnedsdttning och samisk
bakgrund. Nordens valfardscenter. 2014; Melbge L. et.al.: Situasjonen til samer
med funksjonsnedsettelse. UiT Norges arktiske universitet og Nordens
velferdssenter. 2016; Uttjek, M.: Levnadsférhdllanden bland samer med
funktionsnedsdttning i Sverige. Umea unviersitet och Nordens valfardscenter.
2016; Gjertsen H. et.al.: Kartlegging av levekdrene til personer med
utviklingshemming i samiske omrdder. UiT Norges arktiske universitet og Nordens
velferdssenter. 2017; Edin-Liljegren A. och Flykt K.: Férutsdttningar och villkor fér
samer med funktionsnedsdttning i de samiska férvaltningskommunerna i Sverige.
Glesbygdsmedicinskt centrum, Vdsterbottens lans landsting och Nordens
vélfardscenter. 2017; Hokkanen L.: Experiences of inclusion and welfare services
among Finnish Sami with disabilities. Nordic Welfare Centre. 2018; Dahlberg A.
och Bergstrom J.: Sluttrapport. Personer med funksjonsnedsettelse med samisk
bakgrunn. Nordens velferdssenter. 2018; Bergstrom, J.: Personer med
funktionsnedscittning och samisk bakgrund. Policyrekommendationer. Nordens
valfardscenter. 2018.
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dementianhoitoa merkitsee, etta yha suurempi osa hoidosta
pohjautuu yksilollisyyteen ja ottaa huomioon yksilon taustan,
kiinnostuksenkohteet ja kyvyt. Tama tarkoittaa sita, etta
saamelaisnakdkulma tulee luonnolliseksi osaksi hoitoa
saamelaisalueilla ja niiden henkildiden keskuudessa, joilla on
saamelaisidentiteetti. Tama kattaa yha suuremmassa maarin myos
omaiset.

Konferenssin jalkeen vuoden 2019 kevaalla perustettiin uusi
pohjoismainen dementian ja alkuperdiskansojen verkosto, jossa on
mukana viranomaisedustajia, tutkijoita ja ammatinharjoittajia hoito-
ja hoiva-aloilta Suomesta, Norjasta, Ruotsista ja Gronlannista.
Verkosto on yksi kolmesta Pohjoismaisen dementiaverkoston
alaisuudessa toimivasta teemaverkostosta. Tavoitteena on
kartoittaa yhdessa tarpeita uudelle tutkimukselle, osaamista
lisaaville toimenpiteille seka diagnostiikkatyokalujen kdaantamiselle
ja mukauttamiselle saamen kielille ja gronlanniksi.
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Tyoryhmien esille nostamat
haasteet ja laatimat
ehdotukset

Tdhdn olemme koonneet haasteet ja ehdotukset, jotka tydryhmdt
ensimmdisessd pohjoismaisessa alkuperdiskansoja ja dementiaa
kdsitelleessd konferenssissa nostivat esille.

Haaste 1:

Puutteellinen tieto alkuperaiskansojen oikeuksista ja niiden
toteutumisesta kunnissa ja oikeudenhaltija keskuudessa

Oikeuslainsaadanto koostuu puitelaeista, joita kunnat eivat
ota riittavan vakavasti. Kunnat eivat myoskaan tarjoa
konkreettisia tyokaluja tai maarittele omaa vastuutaan
riittavan selkedsti. Monet kunnat ovat ottaneet
yhdenvertaisten mahdollisuuksien periaatteen
lahtokohdakseen, mutta kaytanndssa tama tarkoittaa sita,
etta hyvinvointipalvelut ovat kaikille samanlaisia, eivat
tasavertaisia.

Rekistereihin ei kerdta tietoa etnisyydestd, minka vuoksi
kuntien on vaikea "l0ytda” saamelaisia. Suurkaupungeissa
jarjestetyt monimuotoisuutta tukevat toimet ja hankkeet
kansalaisyhteiskunnassa eivat tue saamelaisjarjestoja, koska
saamelaiset eivat kuulu “integroinnin” kohderyhmiin.
“"Dementiaa” ei valttamatta esiinny (iakkaiden) saamelaisten
ja inuiittien keskuudessa tai se maaritellaan joksikin muuksi
kuin sairaudeksi. Monet iakkaat saamelaiset eivat ole
oppineet lukemaan ja kirjoittamaan saamen kielella eivatka
he osaa kayttaa kirjallista tiedotusmateriaalia omalla
kielellaan. Useampien alkuperaiskansaan kuuluvien
henkildiden tulisi tuntea oikeutensa ja tietdd, mita oikeuksia
saamelaisessa hallintokunnassa asuvalla on ja mita oikeuksia
lainsaadanto antaa nadiden alueiden ulkopuolella asuville
kansalaisille.

19



Ehdotuksia

1. Muistisairaiden hoitoa ja hoivaa koskevissa kansallisissa
suuntaviivoissa ja asetuksissa on otettava huomioon
alkuperaiskansojen nakokulmat ja niiden vaikutukset
kaytannossa, kuten didinkieli, tulkkauksen kayton
mahdollisuus, “arvomaailman” tunteminen, erilaiset
kulttuuriset kasitteet, herkkyys ja “cultural safety”.
Muistitiimeilld, sosiaalityontekijoilla ja muilla kuntien
edustajilla tulee olla selked ohjeistus kertoa yksittaisille
kansalaisille, mita oikeuksia heilla on alkuperaiskansoja ja
vahemmistdja koskevan kansallisen lainsaadannon nojalla.

2. Saamelaisten hallintokunnat tarvitsevat suuntaviivoja,
opastusta tai muuta kansallista tukea saamelaisia koskevan
oikeuslainsaadannon toteuttamiseksi kaytannossa.
Kansallisten viranomaisten pitdisi suunnitella ja panostaa
tiedottamiseen saamelaisissa hallintokunnissa. Naiden
toimenpiteiden tulisi koskea saamelaisia yleisesti ja tarjota
havainnollisia esimerkkeja siita, mita oikeuksia heilla on ja
kuinka valituksen voit tehda oikeuksien toteutuessa
puutteellisesti.

3. Yksi mahdollinen pohjoismaisella tasolla tehtava toimenpide
voisi olla asiaankuuluvan oikeuslainsaadannon kartoitus ja
vertailu seka sen paikallinen kayttoonotto Norjassa,
Ruotsissa, Suomessa, Gronlannissa ja mahdollisesti
Tanskassa.
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Haaste 2:

Puutteellinen kielitaito ja kulttuuriosaaminen kunnissa

Norjalaiset ja ruotsalaiset kunnat eivat useinkaan edellyta
saamen kielen ja saamelaisen kulttuurin tuntemusta
tyontekijoita rekrytoitaessa. Gronlannissa on pulaa
gronlannin kielta ymmartavista ja puhuvista tyontekijoista.
Norjassa jarjestetaan sairaanhoitajakoulutuksia, joissa on
mukana saamelaisnakokulmat huomioivaa kirjallisuutta.
Konferenssissa esitellyn tutkimuksen mukaan vain yhdessa
koulutuksessa on kohdennettu, erikseen suunniteltu
ohjelma.* Suomessa on toteutettu saamen kielten ja
saamelaisen kulttuurin tuntemusta edistava hanke
yksittaisessa diakonia- ja sairaanhoitajakoulutuksessa, mutta
saamelaisnakokulmat jadavat yleensa huomiotta ruotsin- ja
suomenkielisissa terveydenhoidon-, sairaanhoidon ja
sosiaalialan koulutuksissa.

Ehdotuksia

1. Kuntien pitaa rekrytoida jarjestelmallisemmin tydntekijoita,

joilla on saamen kielen ja saamelaisen kulttuurin tuntemusta.
Alkuun voitaisiin esimerkiksi tyopaikkailmoituksissa mainita,
etta saamelaisen kulttuurin ja kielen tuntemus katsotaan
eduksi. Nain on tehty ruotsalaisessa Stromsundin kunnassa.
Kuntien tulisi my0s tarjota uusia patevoitymis-, ura- ja
palkkamahdollisuuksia tyontekijoille, joilla on tarvittavaa
kieli- ja kulttuuriosaamista.

Saamelaisten ja inuiittien tavasta lahestya dementiaa
tarvitaan tietoon perustuvaa materiaalia . Lisdksi tarvitaan
patevoittava todistus hoitotydntekijoille, joilla on
saamelaisten ja inuiittien kulttuuria koskevaa osaamista,
josta esimerkkind on Ruotsissa Silvia-sertifiointi.
Saamelaisissa hallintokunnissa tulisi kehittaa
kaytannonlaheista saamelaisen kulttuuriosaamisen

* Eriksen, L. T., Bongo, B. A. og Mehus, G. Urfolksperspektiv i utdanning.
Sykepleierutdanninger i Norge uten urfolkskunnskap?. Nordisk
sygeplejeforskning, 7 (3), 239-249. 2017.
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peruskoulutusta kaikille hoito-, hoiva- ja
sosiaalityontekijoille. Koulutuksessa pitaisi kasitella
yksinkertaisia peruskysymyksia, kuten “keita saamelaiset
ovat?” ja "asuuko suurkaupungeissa saamelaisia?”.

Haaste 3:

Puutteelliset paivittaisessa tyossa ja toiminnan kehittamisessa
tarvittavat valineet

Norjassa on kehitetty jonkin verran valineita ja menetelmia
esimerkiksi dementian diagnosointiin ja omaisille
suunnattuun tiedottamiseen, mutta kulttuurisesti
mukautetuista ja/tai kielille kaannetyista tyovalineista on
edelleen huomattava pula kaikilla saamen kielilla ja
gronlannin kielella.

Ehdotuksia
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1. Kansallisella ja pohjoismaisella tasolla voitaisiin jarjestaa

hallintokuntien johtajille ja tyontekijoille vuosittaisia
keskustelutilaisuuksia, joissa osallistujat voisivat tavata
toisiaan ja vaihtaa kokemuksia.

Kansallisella tai pohjoismaisella tasolla voitaisiin myds
kartoittaa, millaisia erilaisia valineitd Pohjoismaissa on
kaytossa dementian diagnosoimiseksi ja hoidon tukena.
Lisaksi olisi hyva selvittaa olemassa olevia verkostoja seka
mahdollisia kdytossa olevia relevantteja valineita ja
menetelmia, joita on kehitetty vahemmistaille, kuten
lansipohjalaisille, ruotsinsuomalaisille, kveeneille ja
juutalaisille. Kartoitus voi kattaa myos kunnallisia toimia,
kuten saamelaispainotteista vanhainkoti- tai
paivakotitoimintaa. Myds omaiskertomusten jarjestelmallista
kerdaamista voitaisiin hyodyntaa kuntien toiminnan
kehittamisessa. Kuntien onnistuneita esimerkkeja voitaisiin
kerata sahkoiseen, pohjoismaiseen valinetietopankkiin, joka
voitaisiin jakaa kansallisiin dementiaosaamiskeskuksiin.



Haaste 4:

Miten jatkamme pohjoismaista yhteistyota alkuperaiskansojen ja
dementian parissa?

Tarvitaan vakaalla ja kestavalla rahoituksella yllapidettava
pohjoismainen dementian ja alkuperdiskansojen
teemaverkosto. Teemaverkoston tulisi selvittaa sopivat tavat
tehda jarjestelmallista yhteistyota Saamelaiskardjien seka
gronlantilaisten toimijoiden kanssa.

Teemaverkostolla tulisi olla johtava asema selvitettaessa
resursseja, kuten diagnostiikkatyokaluja, tarkistuslistoja tai
vastaavia valineita, joita voitaisiin kaantaa ja mukauttaa
muissa Pohjoismaissa kaytettaviksi (ks. ylla). Verkosto voisi
osallistua uusien tarpeiden selvittamiseen ja esiin
nostamiseen. Tallaisia voisivat olla esimerkiksi
muistisairauden kohtaamiseksi kehitettyja mukautettuja
menetelmia tydikaisille alkuperaisvaestoon kuuluville.

Ehdotuksia

1.

Pohjoismaissa on tehtava selvitys olemassa olevasta
pohjoismaisesta ja kansainvadlisesta dementiaa ja
alkuperaiskansoja koskevasta tutkimuksesta. Teemaverkosto
voisi kdynnistaa vuoropuhelun kansallisten viranomaisten
kanssa siita, voitaisiinko tutkimustiedot tallentaa
Pohjoismaiden tietoportaaliin. Teemaverkosto voisi my0ds
tarkastella mahdollisuuksia edistda pohjoismaista
tutkimusyhteistyota. Naita voisivat olla vaikkapa erilaisten
toimien vaikutusten arviointi tai tarpeiden tieteellinen
kartoitus. Myds yhteisty6 kansainvalisen alkuperdiskansoihin
ja dementiaan keskittyvan tutkimusverkoston kanssa voisi
olla paikallaan.

Teemaverkoston ja Pohjoismaisen hyvinvointikeskuksen
tulisi selvittaa mahdollisuudet yhteistyohon saamelaisten ja
gronlantilaisten etahoidossa. Tama voitaisiin tehda
esimerkiksi pyytamalla gronlantilaiskuntia tai saamelaisia
hallintokuntia mukaan toimintaan Norjassa, Ruotsissa ja
Suomessa.
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Toimintaa ohjaavat asiakirjat ja verkkoresurssit

¢ Norjan dementiastrategia

e Ruotsin dementiastrategia

e Suomen muistiohjelma

e Gronlannin dementiastrategia

e Aldring og helse (Norja), tyokaluja ja tietoa saamelaisista ja
dementiasta

e Vad ardemens (“Mita on dementia?”), helppolukuista tietoa
dementiasta, mukautettu alyllisesti kehitysvammaisille, saatavilla
pohjoissaameksi, luulajansaameksi, etelasaameksi, viidella
pohjoismaisella kielella seka englanniksi.

e Pohjoismainen dementiaverkosto

e Dementian ja alkuperdiskansojen teemaverkosto
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