Minoritetsetniske aeldre

G: "Det er jo sveert at hjalpe familierne, nar de ikke vil benytte vores
tilbud”. Udfordringer i demenskoordinatorens arbejde med etniske

minoriteter med demens

Rune Nielsen, neuropsykolog, ph.d., Nationalt Videnscenter for Demens

Rune Nielsen belyser pa seminaret centrale udfordringer i
demenskoordinatorens arbejde med etniske minoriteter
samt arsagerne til disse. Seminaret bygger pa resultater
fra et igangvaerende forskningsprojekt CLEAR (Closing
the Ethnic Gap in Dementia Care), hvor Rune Nielsen un-
dersager, hvad der sker med en borger, efter diagnosen
er stillet. Forskningsprojektet er stattet af Velux Fonden og
gennemfgres af Nationalt Videnscenter for Demens i sam-
arbejde med indvandremedicinsk klinik i Odense samt
Albertslund, Brandby, Hvidovre, Hgje-Taastrup, Ishgj og
Odense Kommuner. Malet med projektet er at forbedre
den kommunale rehabiliteringsindsats overfor sarbare
eeldre med etnisk minoritetsbaggrund og demens. En
gruppe, som nogle gange er sveer at fa fat i og som har
sveert ved at s@ge og tage imod hjzelp. P4 mange mader
kommer det derfor til at kraeve noget ekstra eller noget
andet, siger Rune Nielsen.

Hvem er de zldre borgere fra etniske minoriteter?
Nar Rune Nielsen anvender begrebet ‘indvandrer’, skal
det forstas som en person, der er migreret fra ét land til et
andet. Det siger altsa ikke noget om, hvor personen kom-
mer fra, eller hvorfor personen er kommet til landet, under-
streger han. Dog er det vigtigt at forsta, hvorfor en person
er kommet til Danmark, hvis vi skal forsta den person, vi
sidder over for — for der findes mange arsager; arbejde,
uddannelse, familiesammenfgring, krig, religigs eller poli-
tisk forfalgelse, naturkatastrofer eller andet. De fleste eel-
dre indvandrere i Danmark er kommet hertil pga. arbejde
eller familiesammenfgring, og de kommer primaert fra Tyr-
kiet, Pakistan og det tidligere Jugoslavien. Karakteristisk
for dem er, at de er kommet til Danmark for at sage bedre
kar. Den erfaring, som Rune Nielsen har ift. arbejdet med
indvandrere med demens, stammer fra tyrkiske, pakistan-
ske, polske familier og i et mindre omfang familier fra det
tidligere Jugoslavien.

/AEldre fra etniske minoriteter er underrepraesenterede i
udredning, behandling og pleje for demens. Det udelukker
dem fra den relevante farmakologiske behandling, psyko-
sociale stgtte og rehabilitering. Ifalge fremskrivninger fra
Nationalt Videnscenter for Demens forventes det, at der
kommer flere indvandrere med demens i Danmark, og
stigningen er meget stgrre for indvandrere end danskfgd-
te. Det ma derfor forventes, at der kommer et stigende
behov for udredning og pleje af etniske minoriteter med
demens.
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En tredjedel er analfabeter, hvilket giver udfordringer ift.
udredning — hvad skal vi teste dem med, sparger Rune
Nielsen. Ligeledes giver det udfordringer ift. kommunikati-
onen. Hvordan taler vi om demens med folk, som har et
lavt abstraktionsniveau, og som ikke har et begrebsappa-
rat og forstaelse for, hvordan kroppen fungerer — det kan
veere rigtig sveert, understreger han.

Aldre etniske minoriteter seger i mindre grad hjalp
for demens

Rune Nielsen praesenterer et studie, som viser, hvor hyp-
pigt etniske minoriteter diagnosticeres med demens ift.
danskfadte fordelt pa aldersgrupper. Forekomsten af diag-
nosticeret demens for danskfgdte og ikke-vestlige indvan-
drere er stort set den samme for aldersgruppen 40-49 ar.
Ser vi pa kvinder med indvandrerbaggrund i alderen 40-49
ar, sa er sandsynligheden for, at de far stillet en demens-
diagnose 2 til 2,5 gange hgjere end danskfgdte kvinder.
Rune Nielsen tror, der er en risiko for, at de yngre kvinder
har faet stillet en forkert diagnose, fordi de er sveere at
undersgge. Omvendt viser tallene, at det er mindre sand-
synligt, at aeldre indvandrere (+ 50 ar) far stillet en de-
mensdiagnose, end hvis borgeren var danskfgdt. Rune
Nielsen mener, at tallene afspejler, at det er en gruppe,
som ikke gar til laegen med deres symptomer og derfor
ikke far stillet en diagnose.

Udfordringerne findes i sproglige og kulturelle barrierer.
En helt klar udfordring er, at mange indvandrere kun ved
ganske lidt eller slet intet om demens — maske findes or-
det demens ikke pa deres modersmal, hvorfor det er
sveert at tale om. Mange har den indstilling, at det er en
naturlig del af alderdommen at blive hukommelsessvaek-
ket, sa de s@gger ikke laegehjaelp. Taler de ikke dansk, kan
det veere en udfordring at ga til lzegen — og de @nsker ikke
at belaste deres bgrn, som ellers kan hjeelpe. | mange
stgrre indvandrerkulturer er det stigmatiserende at have
demens eller mentale sygdomme i det hele taget. Derfor
skjuler de sygdommen, undlader at tale om det eller ga il
leegen. Dertil kommer at de mangler viden om, hvad de
kan ggre, og hvilke tilbud der findes.

Viden om og opfattelse af demens

Rune Nielsen praesenterer en anden undersggelse
(foretaget af Region Hovedstaden - Nielsen &Waldemar,
2015), som seetter fokus pa kendskabet til demenssyg-
dom blandt danskfgdte midaldrende og eeldre samt ind-
vandrere fra Polen, Pakistan og Tyrkiet. De fleste danske-
re og polske indvandrere ved godt, at det er hjernen, der
bliver ramt, mens kun en fjerdedel af de tyrkiske aeldre
ved, at det er noget med hjernen. Til gengeeld har de fle-
ste en fornemmelse af, at det primaert er en sygdom, der
rammer aldre mennesker. Lidt interessant er det dog,
fremhaever Rune Nielsen, at troen pa laeger, og hvad lae-
gevidenskaben kan, den er meget stor i nogle kulturer og
grupper. Op mod 70 pct. af tyrkiske indvandrere tror, at
demens kan helbredes. Hvorfor gar man sa ikke til lsegen,
sperger han. Det er nok fordi, at der er andre ting pa spil.
Det med at treeffe beslutning om at ga til l.egen athaenger
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af mange forskellige faktorer.

Rune Nielsen introducerer modellen "The health belief
model”, som beskriver alle de faktorer, der har betydning,
ift. beslutningen om at ga til laege, bl.a.: Race, alder, etni-
citet, kendskab til sygdom, hvor farlig er sygdommen, er
det en sygdom jeg far og kampagner i medierne. Nar det
geelder borgere med indvandrerbaggrund, er etnicitet be-
stemmende for, hvordan demenssygdom opfattes kultu-
relt. Omgivelserne forsager at skjule sygdommen, og der
er et social pres, for ikke at ga til laegen. Mange eldre har
ikke oplevet en aldre generation, da deres foraeldre er
dade tidligt i deres oprindelsesland. De har derfor ingen
erfaring med demens, og kan ikke trackke pa viden om
sygdommen. Hukommelsessvigt anses for at vaere en
naturlig del af alderdommen. Nar familierne endelig sager
hjeelp, er det ofte ikke pga. hukommelsesproblemer, men
sharere pga. de vanskeligheder familien oplever.

Nar vi i sundhedssystemet mgder etniske minoriteter med
demens er det ofte, nar de har moderat til sveer demens.
Da det er langt inde i demensforlgbet, er der typisk ikke
andre tilbud end en plejehjemsplads. Rune Nielsen beder
deltagerne huske pa, at demens ofte er helt nyt for disse
borgere og deres familier, nar de mgder systemet forste
gang. De har derfor ikke som andre kunne indstille sig p4,
at naeste skridt er en plejehjemsplads. Reaktionen kan
derfor nemt blive, at "det er vi ikke klar til!”

Hvad er udfordringerne ift. behandling og pleje?
Hvorfor er etniske minoriteter underrepraesenteret i be-
handling og pleje for demens, hvorfor og deltager de
sjeeldnere i tilbud om psykosocial statte og rehabilitering?
International litteratur peger pa, at det handler om viden.
Bade om demenssygdom og den hjeelp og statte de kan
fa, og ogsa om synet pa, hvem der har ansvaret for ple-
jen. Borgere med etnisk minoritets-baggrund gar typisk
langt for at pleje deres aeldre familiemedlemmer. Rune
Nielsen pointerer, at det her er etniske danskere, der ad-
skiller sig fra majoriteten — det er kun i Skandinavien, at
staten og ikke familien har ansvaret for de seldre borgere.

Konsekvensen bliver, at pargrende tager sig af familie-
medlemmer i en arraekke uden viden om demenssygdom,
demensomsorg- og pleje. De ggr tingene, sa godt de kan
ud fra deres forudsaetninger og viden, men nogle gange
gar det ikke godt. Der sker overfald — og det sker begge
veje. Rune Nielsen mener, at det ofte ikke handler om
uvilie, men manglende viden. Det er derfor afggrende, at
demenskoordinatorer kommer i kontakt med disse famili-

er, papeger han.

Etniske minoriteter har et andet medicinforbrug og
bor sjeldnere pa plejehjem

Rune Nielsen viser resultaterne af en undersggelse med
fokus pa medicinforbrug blandt personer med demensdi-
agnose, og om der er forskel, nar man er danskfgdt og
ikke-vestlig indvandrer. Undersggelsen viser, at ikke-
vestlige indvandrer i forhold til danskfadte har:

. 25 pct. mindre sandsynlighed for at veere i anti-demens
behandling

« 30 pct. mindre sandsynlighed for at veere i anti-
depressiv behandling

. 35 pct. stgrre sandsynlighed for at veere i anti-
psykotisk behandling

« 50 pct. mindre sandsynlighed for at bo pa plejehjem

Bland alle borgere med demenssygdom pa danske pleje-
hjem udger ikke-vestlige indvandrere 0,6 pct., altsa 1 ud
200! Med sa fa borgere med indvandrerbaggrund pa de
enkelte plejehjem, er det sveert at lave en samlet indsats,
og derfor bliver de meget isolerede.

CLEAR

Formalet med CLEAR projektet er at optimere den tvaer-
sektorielle rehabiliteringsindsats overfor sarbare aeldre
med etnisk minoritetsbaggrund med demens og give svar
pa felgende spgrgsmal:

« Hvilke behov og barrierer er der i forhold til rehabilite-
ringsindsatsen for seldre fra etniske minoriteter med
demens?

- Kan kulturfglsomme psykosociale interventioner gge
viden om demens og demensomsorg blandt etniske
minoriteter og bidrage til gget deltagelse i tilgeengelige
rehabiliteringstilbud?

. Kan der udvikles nye kulturfglsomme modeller for re-
habiliteringsindsatsen for aldre fra etniske minoriteter
med demens, som bygger pa eksisterende ressourcer?

Samarbejdspartnere i projektet er demenskoordinatorer,
borgere med demens og pargrende samt tosprogede
sundhedsformidlere. Som demenskoordinator kan man
blive usikker ved besgg hos familier med anden kulturel
baggrund. Tanken er, at man kan sparre med kolleger
med tosprogede baggrund.

Nogle af de overordnede temaer, som gar igen ved kvali-
tative interviews i projektet er, at etniske minoriteter sager
hjeelp sent i sygdomsforlgbet. Det er familier i afmagt. Pa
den ene side tager de ikke imod tilbud i samme grad som
etniske danskere - eeldre fra etniske minoriteter er under-
repraesenterede i udredning, behandling og pleje for de-
mens, hvilket er med til at udelukke dem fra den relevante
farmakologiske behandling, psykosocial statte og rehabili-
tering. P& den anden side er familierne typisk ikke enige
med demenskoordinator om, hvad der er det rigtige. Det
handler om de sproglige og kulturelle barrierer.

Find slides fra Rune Nielsens oplaeg her
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