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| Danmark er de fleste personer med etnisk minoritets-
baggrund indvandrere eller efterkommere af indvandre-
re fra et ikke-vestligt land, som tilsammen udggr om-
kring ni procent af den danske befolkning. Folk fra etni-
ske minoritetsgrupper har ofte anderledes behov og
forventninger til sundhedsveesenet og de kommunale
demenstilbud, og det er blevet foreslaet, at der generelt
er et behov for at udvikle passende metoder og model-
ler for statte, pleje og omsorg for personer fra etniske
minoriteter i Norden (Nielsen et al., 2015). Selv om den
etniske minoritetsbefolkning generelt er yngre end den
danske majoritetsbefolkning, er de indvandrere, der
kom til Danmark i 1960'erne og 1970'erne begyndt at
blive gamle. Pa baggrund af forskelle i demografisk
aldring forudsiges antallet af personer med demens og
etnisk minoritetsbaggrund saledes at syvdobles frem
mod 2050 sammenlignet den fordobling, der forventes i
befolkningen generelt (Alzheimer’s Disease Internatio-
nal, 2015; Nielsen et al., 2015). Derfor ma det behovet
for behandling, statte og pleje af personer med demens
og etniske minoritetsbaggrund forventes at stige.

Pa trods af, at der bliver flere og flere seldre med de-
mens og etnisk minoritetsbaggrund, har danske
(Nielsen et al., 2010) og norske (Diaz et al., 2015) stu-
dier fundet at andelen, som bliver diagnosticeret med
demens er langt mindre sammenlignet med majoritets-
befolkningen. | Danmark er personer med demens og
etnisk minoritetsbaggrund 30% mindre tilbgjelige til fa
ordineret antidemensmedicin, og 48% er mindre tilbgje-
lige til at komme pa plejehjem (Stevnsborg et al.,
2016). Barriererne for at sgge og modtage statte, hjzelp
og omsorg for demens ikke undersgagt tilstreekkeligt i
Danmark, men kan bl.a. omfatte sprogbarrierer, forskel-

lige mgnstre i hvor og hvornar man sgger hjaelp, man-
gelfuld viden om demens og tilgeengelige tilbud, samt
forskellige kulturelle holdninger til, hvem der har ansva-
ret for plejen af zeldre familiemedlemmer (Nielsen et al.,
2015). Forskellene i forhold til diagnostisk, behandling
og pleje er bekymrende, da de kan fgre til darligere de-
mensforlgb for personer med etnisk minoritetsbag-
grund. Hvis man vil udvikle demenstilbud, som indteen-
ker etniske minoriteter, er det derfor vigtigt at undersg-
ge, hvilke barrierer der er i forhold til at benytte de til-
gengelige kommunale tilbud.

Projektet Closing the Ethnic Gap in Dementia Care
(CLEAR) begyndte i januar 2018 og gennemfares a
Nationalt Videnscenter for Demens i Kgbenhavn og
Indvandrermedicinsk Klinik i Odense med statte fra
VELUX FONDEN. CLEAR projektet har netop til formal
at undersgge barrierer for etniske minoriteters deltagel-
se i kommunale demenstilbud og pa denne baggrund
udvikle modeller og anbefalinger til, hvordan man vil
kunne optimere indsatsen i forhold til denne gruppe
sarbare borgere. Som en af de farste aktiviteter i pro-
jektet, blev der pa DKDK'’s arsmgde i Nyborg i 2018
gennemfort en spgrgeskemaundersggelse blandt del-
tagerne i symposiet "Det er jo sveert at hjeelpe familier-
ne, nar de ikke vil benytte vores tilbud. Udfordringer i
demenskoordinatorens arbejde med etniske minoriteter
med demens”, som handlede om barrierer for adgan-
gen til postdiagnostisk statte, pleje og omsorg i etniske
minoritetsgrupper set fra demenskoordinatorens per-
spektiv. Af de 47 deltagere i symposiet, besvarede 41
(87%) deltagere fra alle landets regioner spgrgeskema-
et (se figur 1).

Vi fandt, at de fleste deltagende demenskoordinatorer
havde begraenset, men regelmaessig, kontakt med bor-
gere fra etniske minoriteter. De fleste (95%) oplevede
generelt, at det kunne vaere udfordrende at samarbejde

Region Deltagere Estimeret antal ikke-vestlige
indvandrere med demens
Region Hovedstaden 19 (46%) 874 (53%)
Region Sjzelland 2 (5%) 164 (10%)
Region Syddanmark 15 (37%) 266 (16%)
Region Midtjylland 3 (7%) 280 (17%)
Region Nordjylland 2 (5%) 68 (4%)
Total 41| (100%) 1652 (100%)

Fordeling af deltagende demenskoordinatorer. a) Geografisk fordeling af delta-
gere. Numrene i hver region angiver antallet af deltagere fra regionen. b) Antal
deltagere fra hver region, samt det estimerede antal ikke-vestlige indvandrere
med demens i regionen udregnet pa baggrund af populationsstatistik for 2018
fra Danmarks Statistik, som er sammenkgrt med praevalensrater fra World Alz-
heimer Report 2015 (Alzheimer’s Disease International, 2015)
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med familierne pa grund af sprogbarrierer, mangelfuld
viden om demens og tilgeengelige kommunale tilbud
blandt borgerne, utilstraekkelig tveerkulturelle kompe-
tencer blandt plejepersonalet, og ikke mindst mangel
pa kommunale tilbud, som matchede borgernes gnsker
og behov. Kun fa havde kendskab til kommunale tilbud
malrettet etniske minoriteter, men mange forsggte at
samarbejde med tosprogede kollegaer eller andre
tveerkulturelle ressourcer i kommunen, nar de havde
borgere med etnisk minoritetsbaggrund. Nar de kom i
kontakt med borgerne, var det ofte farst nar de var i det
moderate til sveere stadie af deres demenssygdom.
Alligevel var det generelt demenskoordinatorernes erfa-
ring, at borgere med etnisk minoritetsbaggrund sjeeld-
nere tog imod kommunens stgtte, pleje og omsorgstil-
bud. Til gengeeld oplevede langt de fleste (97%), at fa-
milierne ofte var langt mere involverede i den daglige
demenspleje end etnisk danske familier typisk er det.

Resultaterne fra spgrgeskemaundersagelsen er gene-
relt i trdd med tidligere studier omkring etniske forskelle
i forhold til deltagelse i demens statte- pleje- og om-
sorgstilbud. Pa den ene side kan der vaere barrierer
forbundet med borgernes opfattelse af, og handtering
af, kognitiv svaekkelse blandt eldre. Pa den anden side
kan der veere barrierer forbundet med primaersektorens
tilbud. Opfattelser af, og handtering af, kognitiv sveek-
kelse blandt eldre, som kan udgeare barrierer for at s@-
ge hjeelp og stette indbefatter bl.a. normalisering af
symptomerne (at opfatte hukommelsesproblemer som
en normal del af alderdommen), mangel pa viden om
demens og en overbevisning om at intet kan gares for
at hjaelpe, benzegtelse af at der er et problem eller til-
pasning til de skiftende omstaendigheder, stigmatise-
ring, skam og kulturelt pres til selv at passe aldre fami-
liemedlemmer, samt bekymringer for om personen vil
kunne fortsaette med at leve, som han/hun gnsker. Bar-
rierer i primaersektoren indbefatter manglende klarhed
over, hvor og hvordan man far adgang til hjeelp, viden
om de tjenester, der er tilgaengelige for personer med
demens, sprogbarrierer, og negative oplevelser som
diskrimination og mangel p& valgmuligheder, ndr man
sgger kommunale stgtte-, pleje- og omsorgstilbud, som
ofte ikke er kulturelt passende (Kenning et al., 2017;
Mukadam et al., 2011; Nielsen and Waldemar, 2016;
Sagbakken et al., 2018).

Langt de fleste af demenskoordinatorerne oplevede, at
familierne ofte gnskede at vaere mere involverede i den
personlige demenspleje end etnisk danske familier, og
enkelte bemaerkede, at de oplevede, at familierne ofte
foretrak at "passe deres egne" uden nogen indblanding
fra kommunen. Selvom dette i nogle tilfeelde kan veere
sandt, er det samtidig vigtigt at erkende, at selvom fa-
milierne ikke aktivt beder om hjeelp, betyder det ikke
ngdvendigvis, at de ikke har brug for den (Sagbakken
et al., 2018). Desuden viser flere undersggelser, at den
traditionelle praksis, hvor pleje og omsorg overvejende
ses som et internt familieanliggende gradvist kan veere
ved at eendre sig som folge af sendringer i familiestruk-

turer. Flere kvinder arbejder nu uden for hjemmet, og
iseer de yngre generationer ofte har et andet syn pa
deres rolle i forhold til pleje og omsorg for aeldre fami-
liemedlemmer (Bhattacharyya and Benbow, 2013; Law-
rence et al., 2008; van Wezel et al., 2016)

Lidt tankevaekkende tyder undersggelsen pa, at selv i
de tilfeelde, hvor borgere fra etniske minoriteter har
segt og faet en demensdiagnose, takker de ofte allige-
vel nej til de kommunale stette-, pleje, og omsorgsil-
bud. Pa den ene side peger studier pa, at dette kan
veere forbundet med staerke kulturelle normer omkring
familiens ansvar for plejen af aeldre familiemedlemmer
samt et staerkt stigma og tabu forbundet med psykisk
sygdom og demens, som kan resultere i, at personen
med demens "gemmes” i hjemmet. P4 den anden side,
er de tilgeengelige kommunale tilbud sjeeldent tilpasset
etniske minoriteters saerlige behov, hvorfor de ofte vil
opleves som utilstraekkelige eller uacceptable. Der sy-
nes derfor behov for at udvikle modeller for postdiagno-
stisk stgtte og pleje, som indteenker kulturel mangfol-
dighed samt metoder til at interagere med forskellige
etniske grupper. Disse modeller bgr omfatte savel tje-
nester, som understgtter familierne i selv at varetage
den bedst mulige stette og pleje inden for familiens
rammer, samt formelle kommunale plejetilbud som er
mere kulturelt passende.
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