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Abstrakt

Syftet med detta examensarbete ar att belysa demensutveckling hos personer med
Downs syndrom (DS) for att 6ka beredskapen att ta relevanta aspekter i beaktande nér
man planerar deras vard. Fragestallningarna lyder: Hur kan demensutvecklingen se ut
hos en person med DS? Vilken betydelse har beteendeférandringar i
demensutvecklingen hos personer med DS? Vilka utmaningar stélls man infér inom
varden av personer med DS och demens?

Den teoretiska utgangspunkten ar Personcentrerad omvardnad enligt Dawn Brookers
VIPS-modell. Den tar fasta pa att Vardesatta personen, Individuell vard, personens
Perspektiv och ett positivt Socialt klimat. | den teoretiska bakgrunden presenteras fakta
om demens och DS. Studien &r en kvalitativ litteraturstudie. Datainsamlingen har skett
genom 16 vetenskapliga artiklar och data har analyserats med kvalitativ
innehallsanalys. Artiklarna presenteras i en forskningsoversikt (bilaga 4).

| bakgrunden framkommer att personer med DS far Alzheimers sjukdom (AS) oftare
an andra och det kan ske redan fran 40 ars alder. Ur resultaten framgar att AS i bérjan
ar mer lik frontallobsdemens hos personer med DS. Nedsatt kognitiv formaga
forekommer tillsammans med nedsatt executiv formaga och flera olika typer av
beteendefdrandringar. Dessa kan vara aktivitetsstorningar, oh&mmat beteende, apati,
forsamring av social formaga och adaptivt beteende. Beteendeférandringarna paverkar
forutom personerna sjélva dven deras vardare. Nar sjukdomen framskrider forandras
och okas vardbehovet. En flyttning till mer andamalsenligt boende kan bli aktuell.
Vardarna stélls infor manga utmaningar. De bor inneha kompetens for att upptacka
demens och for att stoda och varda under alla skeden av AS.

Sprak: Svenska Nyckelord: Alzheimers sjukdom, demens, Downs syndrom, vard
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Summary

The purpose of this thesis is to obtain insight into the development of dementia in
persons with Down syndrome (DS) in order to take relevant aspects into consideration
when planning their care. The research questions are: How does development of
dementia appear in persons with DS? What role do behavioural changes have in the
process? What challenges are we facing in the care of persons with DS and dementia?

The theoretical premise is Person-centred care and VIPS framework of Dawn Brooker.
It highlights the elements of Values, Individualised approach, the Perspective of the
person and Social environment. The theoretical background presents facts on dementia
and DS. The study is a qualitative literature study. The data collection was performed
from 16 scientific articles, which have been complied into a literature review (appendix
4). As a method of analysis the respondent used content analysis.

It reveals in the theoretical background that persons with DS are at high risk of
developing Alzheimer’s disease (AD) and it may occur already at the age of 40. The
results show that the signs of AD in persons with DS in the beginning are similar to
those seen in frontotemporal dementia. Executive dysfunction and several kinds of
behavioural changes are present along with cognitive decline. The behavioural changes
have impact upon the person as well as upon the carers. As the disease is progressing
the person’s need for care is changing and increasing. Relocation to a more appropriate
recidence may be considered. The carers are facing many challenges. They need
knowledge to discover the signs of dementia and competence to accomplish good care
during all stages of AD.
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1 Inledning

Forhallningssattet till personer med intellektuella funktionshinder har férandrats markant
under 1900-talet. Personer med intellektuella funktionshinder &r numera delaktiga i
samhallet och far mer synlighet &n tidigare. Vi har under de senaste aren fatt folja personer
med intellektuella funktionshinder i film, dokumentarserier och reklaminslag. 1 maj 2015
ska en grupp som bestar av personer med funktionshinder representera Finland i Eurovision
Song Contest. Méanniskors livslangd har forlangts, vilket dven géller personer med olika
utvecklingsstorningar, av vilka Downs syndrom (DS) ar den mest k&nda. | samma takt blir
aldersrelaterade besvar aktuella och det ar numera ett kant faktum att personer med DS oftare

drabbas av demens.

God halso- och sjukvard, forbattrad lagstiftning, samt forbattrade medicinska-, sociala- och
psykologiska metoder har medfért att personer med Downs syndrom (DS) och andra
intellektuella funktionshinder idag blir allt dldre. Stigande alder medfér ocksa mer
héalsoproblem. Personer med DS behover speciell uppmarksamhet nar det galler aldrande,
eftersom de drabbas av aldrande tidigare och de drabbas av olika medicinska problem oftare
an andra. Manga av svarigheterna kan forvéaxlas med begynnande demens, eftersom personer
med DS har storre risk att drabbas av Alzheimers sjukdom (AS). Det ar viktigt att ta hdnsyn
till de forandringar som aldrandet innebér, speciellt for dem som har flera funktionshinder,
och anpassa stodet och bemétandet enligt individens individuella behov. (Barnes 2010, s.4;
Séderman & Antonsson 2011, s. 27, 90-92).

En person med utvecklingsstérning kan inte alltid fora sin egen talan. Darfor &r det viktigt
att det i personens narhet finns manniskor som bade kanner den utvecklingsstérda personen
val och som har kunskap om de speciella behov personen har nar det galler hdlsa och
handikapp. Da &r forutsattningarna battre att fa ratt typ av vard, nar eventuella forandringar
i hélsotillstandet upptrader, t.ex. vid en begynnande demensutveckling. Kunskap angaende
demens hos personer med DS kan vara bristféllig hos yrkesut6vare pa olika nivaer, eftersom
den forskning som bedrivits under de senaste 30 aren inte nédvandigtvis kommer dem till
godo. Det finns dven en lucka mellan vetenskapen och varden, som behover fyllas med
personcentrerad omvardnad. (Prasher 2005, s. 5-6; Ryan & Carey 2009, s. 24-25).

Respondenten har ungefar 15 ars arbetserfarenhet fran olika boendeenheter for personer med
utvecklingsstorning under aren 1990- 2015 och har saledes i sitt arbete blivit medveten om

att det finns en okad risk att personer med DS drabbas av demens i relativt unga ar.



Examensarbetet (EA) har respondenten sett som en mojlighet att forkovra sig i vad demens
innebér for personer med DS. Efter insjuknande i demens bdr man anpassa den personliga
varden och stodet, samt planera varden betraffande resursfordelning och praktiska
boendearrangemang. Nar vardbehoven andras i takt med att demenssjukdomen framskrider
stalls vardarna infor utmaningar, som de kanske inte ar vana vid. Personer med DS bor i
vuxen alder ofta pa boendeenheter eller lagenhetsboenden, men nar de far problem med
hélsan uppsoker de halso- och sjukvarden, liksom oss andra. 1 utbildningen till sjukskotare
ingar inte sa mycket studier om halsa och sjukdom hos personer med utvecklingsstorning.
Detta EA kan bidra till sjukskotarens, och andra vardares, 6kade beredskap att méta behoven

hos personer med DS och eventuell demens.

2 Syfte och problemprecisering

EA begrénsas till att i huvudsak berdra personer med Downs syndrom, eftersom det ar den
storsta enhetliga gruppen av alla utvecklingsstérda, 10-15 %. Det finns dver 1500 kdnda
genetiska syndrom. (Arvio & Aaltonen 2011, s. 67). Den genetiska risken for personer med
DS att tidigt utveckla Alzheimers sjukdom ar valdokumenterad (Prasher 2005, s. 2-4). |
arbetet beskrivs andra hélsoproblem ytligt, eftersom det ar viktigt att beakta dven dessa. En
del av halsoproblemen kan kamoflera demens eller ge symtom, som &ven férekommer vid
demens. Respondenten valjer att studera demensutvecklingen, eftersom det behévs mer
kunskap om detta &mne i relation till personer med DS. Den dkade medellivslangden har
medfort att vi idag traffar allt fler personer med DS och demens. | detta EA vill respondenten
tydliggdra nér man kan missténka att en person med DS drabbats av demens, samt beskriva

en del av de utmaningar demens kan medféra inom varden av personer med DS.

Syftet &r att belysa demensutveckling hos personer med DS for att 6ka beredskapen att ta

relevanta aspekter i beaktande hos denna grupp nar man planerar deras vard.
Fragestallningar:

Hur kan demensutvecklingen se ut hos en person med DS?

Vilken betydelse har beteendeférandringar i demensutvecklingen hos personer med DS?

Vilka utmaningar stélls man infér inom varden av personer med DS och demens?



3 Teoretisk bakgrund

Féljande kapitel kommer att belysa DS och demenssjukdomar, samt den koppling som finns
mellan dessa. For att ge en okad forstaelse for vardbehoven hos personer med DS beskrivs
aven typiska hélsoproblem hos denna grupp. Demenssjukdomarna och deras symtom
kommer att beskrivas utgaende fran forekomsten hos den s.k. normalbefolkningen. De
personer som vardar personer med DS har en viktig roll. De behéver grundlaggande kunskap
om vad som hor till sjalva sjukdomen for att kunna avgora vad olika symtom kan bero pa.
Metoder for diagnostisering och behovet av differentialdiagnos behandlas ytligt, liksom
medicinsk behandling. En del av utmaningarna i varden av personer med DS bestar i att

diagnostisera och behandla demens.

3.1 Downs syndrom

Personer med DS har alltid funnits i alla kulturer. En l&kare i London, John Langdon Down,
beskrev DS ar 1866 och syndromet fick sitt namn efter honom i borjan pa 1960-talet. Han
var paverkad av Darwins utvecklingslara och enligt hans felaktiga synsatt berodde
syndromet pa en “atergang till en ldgre staende mongolisk ras”. Termen “mongolism” har
funnits kvar, men dr inte langre en acceptabel bendmning av personer med DS. En person
med DS har sneda 6gon, liten ndsa och mun, sma 6ron, hander och fotter. Huvudet och
mellersta delen av ansiktet ar platta. (Annerén, Johansson, Kristiansson & L6dw 2002, s. 14-

17; kaypahoito).

Manniskan har normalt 46 kromosomer. Personer med DS har en extra kromosom 21och har
saledes 47 kromosomer. Det finns fyra olika varianter av kromosomavvikelser vid Downs
syndrom. Trisomi 21 forekommer i 94 % av fallen och innebar att alla celler innehaller en
extra l6s kromosom 21, alltsa tre istéallet for tva. Moderns alder ar hér en paverkande faktor.
De dvriga formerna ar translokationstrisomi, mosaik trisomi och partiell trisomi. (Annerén,
m.fl. 2002, s. 20, 25-26; Arvio & Aaltonen 2011, s. 69-70).

| Finland fods ungefar 70 barn arligen med DS, vilket i medeltal innebér ett barn av 600.
Man uppskattar att det bor ungefar 3500 personer i olika aldrar med DS i Finland (Arvio
2011, s. 67). Av alla nyfodda har 1/ 1000 DS om foderskan ar 30 ar och om foderskan ar 40
eller 45 ar &r motsvarande forekomst 1/ 100 respektive 5/ 100. Personer med Downs syndrom

(DS) hade i borjan av 1900-talet en medellivslangd pa 2-4 ar, medan medellivslangden idag



ar ca. 55 ar. Antibiotika, samt operationer for att korrigera medfodda hjartfel och hinder i
mag- tarmkanalen har bidragit till 6kad dverlevad. Behovet av information och kunskap om
DS har 6kat inom social-, halso- och sjukvarden, eftersom det idag finns manga vuxna och
aldre personer med DS, som har andra medicinska problem &n barn med DS. (Annerén, m.fl.
2002, s. 16-17; Karlsson, m.fl. 2006, s. 6-7).

En attitydforandring har agt rum under 1900-talet, vilket har forandrat livssituationen for
personer med DS. Inget barn placeras nu pa institution, utan bor med sin familj och gar i
skola. Det 6kade antalet aldre medfor ett vaxande behov av boendeenheter specialiserade pa
aldre personer med intellektuell funktionsnedsattning. (Annerén, m.fl. 2002, s.16-17;
Prasher 2005, s. 6; S6derman & Antonsson 2011, s. 145, 148-150). Unga vuxna och &ldre
bor ofta pa olika typer av boendeenheter, sasom gruppbostader eller lagenhetsboenden. Det
ordnas arbete och sysselsattning dagligen pa enheter med daglig verksamhet eller pa den

Oppna arbetsmarknaden. (karkulla).

En person med DS har mindre hjarnvolym, samt lagre nivaer av de flesta signalsubstanser,
som fungerar som budbdrare mellan hjarnans celler. Gemensamt for personer med DS ér att
de har nedsatt intellektuell formaga. De flesta har ett medelsvart forstandshandikapp, vilket
motsvarar utvecklingsnivan hos barn i aldern sex till atta ar. Man talar dven om
utvecklingsstorning, begavningshandikapp, subnormal begavning, mental retardation eller
intellektuella funktionshinder. 1Q kan variera mellan 20 och 85. Man kan klara normal skola
med hjalp med ett IQ mellan 70 och 85. Vid IQ som &r lagre an 30 kan man inte lara sig att
tala, vilket &r ovanligt for personer med DS. En stor del lar sig att l4sa och skriva. De flesta
utvecklas mycket battre idag i jamforelse med for 50 ar sedan p.g.a. nya behandlings- och

traningsmetoder. (Annerén, m.fl. 2002, s. 37-39, 76; kaypahoito).

Spraklig utveckling och abstarkt tankande ar forsamrade. Talutvecklingen paverkas av den
daliga tungmotoriken, vilket kan gora talet otydligt. Social och kansloméssig utveckling ar
inte lika avvikande. Manga yrkesgrupper ar inblandade i traningen, sdsom sjukgymnast,
logoped, specialpedagoger och psykolog. Personer med DS beskrivs som positiva och
utdtriktade, men ocksa envisa och bestdamda, vilket ibland kan férorsaka konflikter med
omgivningen och situationerna kraver lugn och talamod av de narmaste. En del &ar duktiga
skadespelare. Tvangsmassigt beteende och tillbakadragenhet férekommer hos en del och hos
ca.10 % forekommer autism. (Annerén, m.fl. 2002, s. 41-42, 59; Arvio & Aaltonen 2011, s.
68, 70, 158).



3.1.1 Halsoproblem hos vuxna med Downs Syndrom

Personer med Downs syndrom far vissa hélsoproblem i storre utstrackning dan den Gvriga
befolkningen. Darfor &r det viktigt med regelbundna halsokontroller hos denna klientgrupp,
bade inom priméarvarden och specialistsjukvarden. Personalen bor vara medvetna om dessa
patienters speciella behov, bade nar det géller hélsa och bemétande. (Malt, m.fl. 2013, s.
293)

Hos 40-50 % forekommer olika medfodda hjartfel, som ger symtom &ven i vuxen alder. En
del kan utveckla foréandringar i mitralisklaffen &dven utan medfodda hjartfel.
Skoldkortelvardena borde kontrolleras arligen hos vuxna med DS, eftersom upp till halften
far hypothyreos. Celiaki, diabetes typ 1 och obstruktiv somnapné férekommer oftare &n hos
den 6vriga befolkningen. Fetma forekommer hos 31-47 % p.g.a. langsam @mnesomsattning.
(Malt, m.fl. 2013, s. 291-292; kaypahoito).

Immunforsvaret ar nedsatt, vilket medfor 0kad forekomst av infektioner i mag- tarmkanalen,
samt infektioner i luftvdgarna, t.ex. pneumoni. Inflammation i tandkdttet ar mer
forekommande hos personer med DS. Gastrointestinala komplikationer kan ses hos 70 %,
t.ex. reflux, obstipation, diarré, gallsten, dysfagi (svaljningssvarigheter) och forandringar i
leverfunktionsvardena. (Malt, m.fl. 2013, s. 291-292; kaypahoito).

Neurala horselnedsattningar kan ses redan fran 30 ars alder. Tranga horselgangar och
vaxbildning kan ocksa ge horselnedsattning. Man rekommenderar undersékning varje ar.
Olika 6gonsjukdomar forekommer i stérre utstrackning och aldersrelaterat katarakt, gra
starr, kan ses redan vid 20-30 ar. (Malt, m.fl. 2013, s. 291-292; kaypahoito).

Osteoporos ar en forekommande riskfaktor, samt muskulér hypotoni, héftledsluxation och
knéaproblem. Férekomsten av epilepsi 6kar fran 2-6 % hos barn till 12-46 % hos personer
over 50 ar. Sent debuterande anfall &r kopplade till Alzheimers sjukdom. (Malt, m.fl. 2013,
s. 292-293; kaypahoito).

Depression ar 2-3 ganger vanligare hos personer med DS &n hos personer med andra
utvecklingsstorningar. Fran 20-30 ars alder ses en 6kad forekomst av angest och depression
med symtom som tillbakadragande, mutism, nedsatt psykomotorisk funktionsférmaga, sankt
stdimningslédge, passivitet, sankt aptit, aggressiva utbrott, hallucinationer och
somnsvarigheter. (Aaltonen 2011, s. 158; Malt, m.fl. 2013, s. 292-293; kaypahoito)



3.2 Demenssjukdomar

Kapitlen 3.2 och 3.3 beskriver de tre vanligaste formerna av demens och utgar fran den s.k.

normalbefolkningen

Demenssjukdomarna hor till vara storsta folksjukdomar och de Okar p.g.a. den Okade
medellivslangden. Okningen av forekomsten bland normalbefolkningen gar langsamt i
aldrarna efter 65 ar, men stiger sedan brant. Lite mer ar 40 % av 95-aringarna har en
demenssjukdom. Kunskapen om sjukdomarna var daliga anda fram till borjan pa 1980-talet,
men sedan dess har det skett stora framsteg. Det pagar aven mycket forskning hur man ska
bemata och forhalla sig till personer som drabbats. Demens hor inte till det normala aldrandet
och sjukdomarna orsakar att hjarnans celler skadas for att sa smaningom do. De intellektuella
funktionerna forsamras och den insjuknades dagliga sociala liv och livskvalitet paverkas.
Alder ar den storsta riskfaktorn for att drabbas och kvinnor insjuknar oftare dn mén.
Arftlighet paverkar ocksa. Man har inom forskningen kommit fram till att en livsstil som ger
okad risk for hjart- och karlsjukdomar ocksa ger en 6kad risk for Alzheimers sjukdom (AS).
Det ar viktigt att vara aktiv bade fysiskt och mentalt, &ta en varierad kost och undvika tobak.
(Jansson & Almberg 2011, s. 303-306).

Olika demenssjukdomar har olika symtom beroende pa var i hjarnan skadan finns. De
primardegenerativa sjukdomarna star for 60-70 % av alla fall, varav AS ar vanligast, ca 50
%. Frontallobsdemens star for ca.10 %. En fortlépande celldod i hjarnan kannetecknar dessa
sjukdomar. Vaskuldra demenssjukdomar fororsakas av forandringar i hjarnans blodkarl,
bloédningar och blodproppar. Ibland férekommer blandformer av AS och vaskuldr demens.
Om hjarnan paverkas av en annan sjukdom talar man om sekundar demenssjukdom. En
obehandlad skoldkdrtelsjukdom, tumdrer, missbruk, infektioner, t.ex. aids, kan ligga bakom
i dessa fall. (Jansson & Almberg 2011, s. 305).

3.2.1 Alzheimers sjukdom

En tysk lakare, Alois Alzheimer, beskrev ar 1906 mikroskopiska hjarnforandringar hos en
avliden person som haft minnesstérningar och andra intellektuella stérningar. Plack och s.k.
neurofibrill&ra nystan finns i hjarnan hos en person med AS. Den normala nedbrytningen av

amyloid sker inte, utan en del av proteinet, betaamyloid, lagras in i nervcellerna och bryter



ner dessa. S& smaningom dor cellerna. Doda och skadade nervcellsutskott bildar plack i
hjarnbarken. Neurofibriller ar spiralformade svarlosliga proteintradar, som bildas inne i
cellkropparna runt cellkdrnan. En person med AS har forandringar i hjass- och
tinningloberna och minnesfunktionerna, de intellektuella funktionerna och kanslolivet
drabbas. (Eriksdotter-Jonhagen 2011, s. 349-351; Jansson & Almberg 2011, s. 308-310).

Det sker &ven forandringar i signalsubstanserna. Acetylkolinhalten, som ar viktig for minne,
tankeverksamhet och problemldsning, &r kraftigt sdnkt vid AS. Glutamat, som har betydelse
for att plocka minnen in och ut ur langtidslagret, paverkas ocksa. Serotoninnivan paverkar
stamningslaget, somn och vakenhet. Nar nervcellerna har forlorat manga utskott och halten
av viktiga signalsubstanserna minskar forsamras nervcellernas formaga att kommunicera

med varandra for att s smaningom upphara helt. (Jansson & Almberg 2011, s. 308-310).

Symtomen kommer smygande vid AS. Mild demens kénnetecknas av minnesstorningar.
Forst minns man inte handelser som intraffat nyligen, senare omfattas ocksa handelser som
ligger langre tillbaka i tiden. Rorelseminnet finns kvar langt in i demenssjukdomen. Pa ett
tidigt stadium paverkas sprakférmagan. Ordglémska, anomi, innebar att namn pa vardagliga
foremal forsvinner. Personen kan séga saker som inte alls passar in i sammanhanget.
Orienteringsformaga i tid och rum stors och formaga till koncentration och initiativ
forsamras. (Jansson & Almberg 2011, s. 311-312).

Nar sjukdomen glider in i det andra stadiet, mattlig demens, forstarks symtomen och fler
tillkommer. Minnesstorningarna forvarras och det blir svart att aterberatta en historia. Det
blir innehallslost prat och upprepningar av ord. Abstrakta uttryck forstds inte mer och
formagan till abstrakt tankande ar begransad, vilket medfor t.ex. svarigheter att tanka pa
morgondagen. Det kan bli svart att kanna igen sig i hemmet och den sjuke behéver allt mer
assistans med ADL-funktionerna. Afasi innebar svarigheter att formulera sig och att forsta
vad andra uttrycker. Apraxi innebar att personen trots god rorlighet inte langre férmar gora
rérelser som tidigare, t.ex. att knappa knappar, kla pa sig, skota sin hygien. Agnosi innebar
att personen inte kan tolka det han ser, vilket gor att han inte forstar vad han ska gora med
kniv och gaffel eller var olika kladesplagg ska vara. Beteendemassiga och psykiska symtom
vid demenssjukdom, BPSD, kan utvecklas i denna fas. (Jansson & Almberg 2011, s. 312-
313).

Svar demens &r det tredje stadiet i AS och den sjuke blir ofta séngbunden och behover hjélp

med allt, oftast pa nagon boendeenhet. Dubbelinkontinens &r vanligt. Endast delar av minnet



finns kvar och spraket bestar av enstaka ord. Mimik och gester ar sparsamma och otydliga.
Ofta kanner den sjuke inte igen familjemedlemmarna. Musklerna blir stela (rigiditet),
fortvinar (atrofierar) och blir for korta (kontrakturer). Hos en svart sjuk person aterkommer
reflexer, som finns hos ett litet barn, s6k-, sug- och gripreflexen. Framskridande AS &r som
ett barns utveckling bakléanges. Féardigheterna forloras i motsatt ordning. Det ar dock mycket
viktigt att komma ihag att det &r en person med ett helt liv inom sig och behandla personen
med respekt. Den stadiga forsamringen leder sa smaningom till doden. (Kirkevold,
Brodtkorb & Hylen-Ranhoff 2010, s. 348; Jansson & Almberg 2011, s. 313-314).

3.2.2 Vaskular demens

Vaskuldr demens, blodkarlsdemens eller cerobrovaskuldrdemens &r samlingsbegrepp for
demenssjukdomar som orsakas av cirkulationsstérningar i hjarnan. Demenssymtom och
tecken pa karlskada finns samtidigt. Multiinfarktdemens innebar att sma embolier fran
vaggarna i halsens blodkarl, eller fran hjartat i samband med hjartsjukdom, aker med
blodstrommen upp till hjarnan och fastnar dar. Hjarnvavnad forstors p.g.a. syre- och
naringsbrist med infarkt och celldod som féljd. Manga sma infarkter i hjarnsubstansen kan
ge demenssymtom. Besvaren uppkommer ofta i samband med stroke eller TIA-attack och
insjuknandet sker plotsligt i jamforelse med forloppet vid AS, som ju sker éver en langre tid.
Multiinfarktdemens kan ha ett trappstegsliknande forlopp med perioder av stabilitet och
plotsliga forsamringar. Vid forsamring ar symtomen forvirringsattacker, paverkat tal och
forsamrad gang. En del kognitiva funktioner forsamras medan andra kan vara val bevarade.
Personlighetsforandring, initiativioshet, och kansloméssig avtrubbning hor ocksa till
symtomen. Minnet paverkas inte lika mycket som vid AS. Symtomen beror pa typ av skada
och var i hjarnan skadorna finns. (Jansson & Almberg 2011, s. 317-318).

3.2.3 Frontallobsdemens

Denna form av demens borjar ofta tidigare &n de andra demenssjukdomarna och celldéden
ar framst begréansad till pannloberna. Orsaken kan vara skallskada, alkoholmissbruk eller
tumaorer, men hos de flesta finns ingen forklaring. Symtombilden skiljer sig fran de 6vriga

demenssjukdomarna. Initiativlioshet brukar upptrdda i borjan och beteendet foréndras.



Minnet och orientering i tid och rum kan vara oférandrad i borjan, men personen handlar
impulsivt utan omdome och tappar hamningarna. Det kan t.ex. medfora daligt bordsskick,
svarande, oartighet, avvikande sexuellt beteende eller snatteri. Oadekvata kanslomassiga
reaktioner och ohammat beteende férsvarar umgéanget med andra, vilket beror pa
pannlobernas oférmaga att reglera vad som &r lagom i olika situationer. Personligheten kan
forandras sa att en tystlaten person blir pratsam och en aktiv person kan bli tillbakadragen.
Ibland upprepar den sjuke vad andra séger eller sdger samma fraser om och om igen, aven
stereotypa rorelsemonster upprepas. Spraket blir séimre och den sjuke kan helt sluta att tala.
Ett annat framtradande symtom ar bristande executivitet, som innebar att formagan att fatta
beslut, ta initiativ till och genomféra en handling malinriktat &r nedsatt. Drivkraften att skrida
fran plan till handling utgar fran pannloberna, som ocksa har en éverordnad kontrollfunktion
och registrerar konsekvenserna av en aktivitet. Nedsatt executiv formaga medfor planlost
och oférutsagbart handlande. Minne, orienteringsformaga och praktisk formaga bevaras
langre &n vid AS. (Kilander, Landahl & Ingelsson 2009, s. 11-12; Jansson & Almberg 2011,
s. 319-320).

3.3 Symtom vid demenssjukdom

Symtomen vid demenssjukdomarna delas enligt karaktér in i tre grupper

1. Forsamring av de kognitiva funktionerna paverkar intellektuella processer som minne,
varseblivning, inlarning och tankande. Férsamringen paverkar minne, orientering i relation

till tid, rum och person, spraklig formaga, abstrakt och logiskt tankande.

2. Beteendemassiga och psykiska symtom vid demenssjukdom (BPSD) kan yttra sig som
vanforestallningar, t.ex. obefogad misstanksamhet eller hallucinationer (syn, horsel eller
kansel). Aktivitetsstorningar ar ocksd vanliga och kéannetecknas av t.ex. oavbrutet
vandrande, ropande eller packande av vaskor. Kénslomdssiga svéangningar, irritabilitet,
apati, aggressivitet och storningar i dygnsrytmen hor ocksa till symtomen. Personen kan inte

kontrollera sina impulser och skadan i hjarnan medfor en férandring av personligheten.

3. Funktionell forsamring innebar att personen far svarigheter vid pa- och avkladning, att
ata, med personlig hygien, d.v.s. svarigheter med ADL-funktionerna. (Kirkevold, m.fl. 2010,
s. 349-355; Jansson & Almberg 2011, s. 306-307).
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Konfusion &r inte en sarskild sjukdom, utan en funktionsnedséattning i hjarnan, som kan
beskrivas som en “akut hjérnsvikt”. Konfusion kan vara bade av hyperaktiv och hypoaktiv
karaktar och ar tecken pa bakomliggande faktorer eller sjukdomstillstand, som kraver akut
vard. Det kan t.ex. vara frdgan om urinvagsinfektion, grav njur- eller leversvikt. Den ska
skiljas fran demenssjukdomar, allvarlig depression och psykoser. Symtomen kan vara de
samma som vid en demenssjukdom, men de upptrader mer plotsligt &n demenssymtomen,
som ju kommer mer smygande. Enligt de diagnostiska kriterierna for demenssjukdomar ska
symtomen ha forelegat under minst 6 manader. En &ldre person med demens kan dessutom
drabbas av konfusion och personen framstar da som annu mer forvirrad. Detta kan ske t.ex.
om en person med demens blir inlagd pa sjukhus p.g.a. ett somatiskt sjukdomstillstand. Den
frammande miljon blir stressande. (Kirkevold, m.fl. 2010, s. 389-391).

3.4 Downs syndrom och Alzheimers sjukdom

Prasher (2005, s.5) anger att forekomsten av demens hos personer med DS &r 10 % vid 40-
49 &rs alder, 36 % vid 50-59 &r och ungefar 55 % vid 60-69 ar. Okad forekomst av AS hos
personer med DS har konstaterats i manga internationella studier. Resultaten kan dock
framstd som motségelsefulla och forvirrande p.g.a. studierna &r s& sma och p.g.a. de

medicinska problemen, som kan maskera symtomen pa demens (Barnes 2010, s. 4).

Tidigare avled personer med intellektuell funktionsnedséttning innan de utvecklade demens
eller sa betraktades demenssymtomen som en del av funktionsnedsattningen och problem
som kunde relateras till den. Ungefar halften av alla personer med Downs syndrom avlider
p.g.a. demens eller sjukdomar som kan relateras till demens. Vid ungefar 50 ars alder bryter
en neurodegenerativ sjukdom, liknande den vid Alzheimers sjukdom, ut. Efter ungefar 5 ar
efter de forsta tydliga symtomen kan sjukdomen leda till doden, vilket &r ett tre ganger mer
aggressivt forlopp an for personer inom den 6vriga befolkning. (Séderman & Antonson
2011, s 90-91). Vanligast ar ett forlopp pa omkring 10 ar, men det forekommer ocksa
sallsynta fall dar personer levt med sjukdomen upp till 20 ar. Alla personer med DS far inte
AS. Det har forekommit insjuknande vid 30 ars alder och det finns 70 aringar med DS, som
inte insjuknat. (Arvio & Aaltonen 2011, s. 72; Prasher 2005, s.5).
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Symtom sa som brister i orienteringsformaga, sprak, tal, social interaktion ser man ofta hos
personer dver 30 ar. Redan i 35 ars alder finns hos de flesta personerna neuropatologiska
fynd med neurala plack och neurofibrillara nystan. Férandringarna &r mest uttalade i
pannloberna och medialt i tinningloberna. De forsta tecknen pa begynnande demens hos
personer med DS ar ofta beteendeférandringar, medan de forsta symtomen hos 6vriga
befolkningen ofta ar problem med korttidsminnet. (Malt, m.fl. 2013, s. 292- 293).

Av alla demenssjukdomar vid DS utgor AS cirka 45-55%, medan 15-25 % utg0rs av
blandformer mellan vaskular demens och AS. Vaskular demens: 5-15 %;
Lewykroppsdemens: 5-15 %; 6vriga: 3-7 % (Karlsson m. fl, 2006, s. 8). En central gen for
utveckling av AS ar kopplad till kromosom nr 21, som personer med Down syndrom har tre
av istallet for tva. Anlaget for APP (amyloid precursor protein) sitter pA kromosom 21, vilket
leder till en Overproduktion av APP. Det medfor 6kad méngd nedbrytningsprodukter, bl.a.
beta-amyloid, som finns inlagrat i hjarnan vid AS. Hos personer med DS bildas proteinet i
overskott p.g.a. en extra kromosom 21 och det kan vara forklaringen till att det lattare

inlagras i hjarnan hos dem. (Annerén, m.fl. 2002, s. 46, Prasher 2005, s. 4).

De mest allmanna symtomen som tyder pa demens hos personer med DS ar: svarigheter att
forsta, nedsatt formaga att klara sig sjalv, somnstorningar, dagliga humorsvaxlingar,
namnglomska, forvirring, viktférandring och nedsatt minne. Det finns kliniska rapporter om
okad oro, som sedan Gvergar i tillbakadragenhet och alltmer okad energildshet. Aven apatier
finns rapporterade. Epilepsi &r ett vanligt sent symtom hos personer med DS. (Arvio &
Aaltonen 2011, s. 71; Séderman & Antonsson 2011, s. 92). Kvinnor drabbas oftare &n man,
vilket tros bero pa minskad ostrogenproduktion i samband med ett tidigt klimakterium
(kaypahoito).

Personer med DS som har ett tidigt stadium av AS kan ha tonisk-kloniska krampanfall, som
beror pa lokala forandringar i hjarnan. Forst ar musklerna spanda och sedan 6vergar anfallet
i kramper. Dessa anfall kan i allmanhet kontrolleras med antiepileptiska mediciner.
Myokloniska anfall ar korta chockliknande muskelryckningar som pagar nagra sekunder och
de upptréder oftare. Dessa kramper kan vara kénsliga for stimuli som ljus eller beréring. |
sent stadium av AS kan dylika kramper vara konstant forekommande hos personer med DS.
(Annerén, m.fl. 2002, s. 47; Barnes 2010, s. 6).

Karlsson m.fl. (2006, s. 26) hanvisar i sin rapport till studier gjorda 2004 av Prasher,

Metseagharun och Haque, samt 2006 av Johnsson, Wilkins, Morris. Resultaten fran dessa
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tyder pa att det kan foreligga samband mellan att personer med DS drabbas av viktforlust
och ett tidigt stadium av AS. Hos normalbefolkningen sker viktforlusten i ett senare stadium.
Karlsson foreslar att oforklarlig viktforlust och beteendeférandringar vara indikatorer pa att
personen kan vara inne i en tidig demensutveckling. Om man i ett tidigt skede kan préva

bromsmedicinering, sa ar chansen storre att man ser en positiv effekt av medicineringen.

3.5 Diagnostisering- differentialdiagnos

Att diagnostisera demens for en person med DS utgdr en utmaning for vardpersonal pa olika
nivaer, vilket tangerar en av fragestallningarna i detta EA. Man kan kartlagga symtomen pa
demens t.ex. med hjélp av Coopers lista (bilaga 1), som innehaller 33 symtom pa demens
(Arvio & Aaltonen 2011, s. 126). Det finns ett flertal test man kan anvanda for att kartlagga
demensutveckling hos personer med DS. Respondenten avstar fran att beskriva dessa test i
nagon storre omfattning i detta EA, eftersom det ar ett omfattande omrade. Exempel pa
relevanta test finns som bilaga i detta EA (bilaga 2). Nagra av de utvalda artiklarna i kapitel

6 tangerar olika testmetoder, vilket framkommer i forskningsoversikten (bilaga 4).

Personer med DS tros ibland felaktigt ha drabbats av demens, eftersom det &r kant att de har
bendgenhet att fa AS. Beteendeforandringar kan tolkas som begynnande demens, fastan
orsakerna i sjalva verket kan bero pa halsorelaterade, psykologiska eller sociala faktorer.
Hélsoproblem som é&r aktuella i detta sammanhang kan vara relaterade till depression,
underfunktion i skoldkorteln, somnapné, medicinering, urinvégsinfektion, epilepsi,
glutenintolerans, hjartproblem, B-12- och D-vitaminbrist. Enkla laboratorieprover kan
avsloja en del av dessa halsoproblem. Problem med syn och horsel kan fororsaka
kommunikationsproblem, som leder in tankarna pa demens. Nedsatt syn p.g.a. grastarr ar
vanligt hos personer med DS, likasa horselnedsattning och vaxproppar. Psykologiska
faktorer som kan paverka individen ar grad av utvecklingsstorning, uppvaxtmiljo och
pafrestningar senare i livet. Sadana pafrestningar kan vara separationer av olika slag, en nara
anhorigs dod eller flytt. Boendeform, socialt natverk, bemétande fran personal, arbete och
fritidsverksamhet &r sociala faktorer som paverkar individen. Det ar viktigt att undersoka om
det finns andra orsaker till beteendeférandringar &n demens, eftersom manga av dessa
problem kan paverkas eller behandlas. (Thinesen-Gronmark 2006, s. 43-47, 52-54; Bell,
Turnbull & Kidd 2008, s. 37-38; Arvio & Aaltonen 2011, s.127).
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Om en person ar mer irriterad, uppjagad eller angestfull &n tidigare, tyder det pa att nagonting
ar fel hos personen. Man borde i forsta hand utreda 6vriga faktorer, eftersom problemen som
leder till beteendeforandringar kan hittas dér, innan man gor en demensutredning. En person
med DS, som sedan tidigare har nedsatt kognitiv formaga, paverkas i storre utstrackning av

pafrestningar av olika faktorer. (Thinesen-Gronmark 2006, s. 32-35).

Med Datortomografi (CT) och magnetisk resonanstomografi (MR) kan man se samma
avvikelser i hjarnan hos personer med DS och AS som personer med AS inom den 6vriga
befolkningen ocksa har. Ibland behdver man utfora dessa undersokningar under sedation
eller sévning hos personer med utvecklingsstorning, vilket bidrar till att undersokningarna
inte gors sa ofta, eftersom de ocksd medfor en risk. Intelligenstester utforda av psykolog har
i allménhet en central roll vid diagnostisering, men personens utvecklingsniva bor beaktas i
valet av test. MMSE- Mini Mental State Examination, som ofta anvénds internationellt for
demensscreening hos normalbegdvade patienter, ar ofta for svart for personer med
intellektuellt funktionshinder &ven utan demens. Resultatet blir inte tillforlitligt. Man bor
kanna till personens slutledningsformaga och minnesfunktioner fran tidigare vuxenalder for
att kunna vardera eventuella forandringar. Samarbetsvillighet &r ocksa en forutsattning. Efter
3-6 manader borde man gora en till undersokning for att sdkerstalla diagnosen. En
sjukskatare eller annan vardpersonal borde gora arliga kartlaggningar av personer med DS
fr.o.m. 40 ars alder for att man ska kunna uppmarksamma eventuella forandringar i ett tidigt
skede. Det finns inget instrument som passar for alla personer DS. Man véljer testinstrument
som passar med tanke pa personens formagor. Kartlaggningen kan ske t.ex. med hjalp av ett
nytt instrument, ”Tidiga tecken” (bilaga 2). (Prasher, Cumella, Natarajan, Rolfe, Shah &
Haque 2003, s. 1; Arvio & Aaltonen 2011, s. 126-127; S6derman & Antonsson 2011, s. 94-
97).

3.6 Behandling

Det finns inget lakemedel som kan bota AS, men lakemedel kan paverka symtomen och
eventuellt bromsa sjukdomsutvecklingen. Varje forbattring okar sjalvfortroendet och okar
livskvaliteten. Halten av signalsubstansen acetylkolin i hjarnan hdjs med
kolinesterashammare, som utgor tre av de tillbudsstaende lakemedlen, vars verksamma
amnen ar donepezil, rivastigmin och galantamin. Denna behandling bor paborijas i ett tidigt

stadium, i det milda eller mattliga stadiet. Effekten kommer efter nagra veckor eller manader
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hos dem som svarar bra pa medicineringen, vilket inte galler alla. Den sjuka upplever att det
ar lattare att tdnka och lasa eller att man ké&nner sig piggare och gladare. Signalsubstansen
glutamat paverkas av det fjarde lakemedlet, memantin, som kan anvéandas aven nar
sjukdomen gatt langt. Kognitiva symtom, ADL-formaga och tidiga beteendeproblem kan
paverkas i positiv riktning. (Jansson & Almberg 2011, s. 315) Respondenten vill papeka att
dessa uppgifter géller den s.k. normalbefolkningen.

Enligt Arvio och Aaltonen (2011, s.127) tyder erfarenheten pa att galantamin (Reminyl)
fungerar battre for personer med DS som har vaskular demens &n for personer med AS.
Rivastigmin (Exelon), donepezil (Aricept) eller memantin (Ebixa) fungerar for personer med
DS, som har AS. Om ett liakemedel inte har effekt kan man préva ett annat efter ungefar tva
manader. Det I6nar sig att anvanda lakemedlen sa lange de paverkar funktionsformagan och
beteendet i positiv riktning. Biverkningar forekommer i olika grad och man bor 6vervéga

anvandningen, om de &r svara.

Cronberg-Salem och Jérgensen (2014) séger att behandling av AS hos personer med DS
foljer riktlinjerna for behandling av normalbefolkningen, men hénvisar till forskning av
Prasher, Adams och Holder (2003), som visar att donepezil verkar ha obetydlig effekt pa
personer med DS. De hanvisar ocksa till en studie av Hanney, Prasher och Williams (2012),
som visade att memantin inte gav nagon positiv effekt pa kognitiv férmaga och
funktionsformagan betraffande ADL fardigheter. Studierna som gjorts pa personer med DS
och AS ar dock relativt sma, varfor det ar svart att dra generella slutsatser av resultaten.
Medicindoserna bor vara mindre for personer med DS och upptrappningen ska ske
langsammare. Behandling med kolinesterashammare bor foregas av EKG. (Cronberg-Salem
& Jorgensen, 2014, s. 1231).

De beteendestorningar som hoér ihop med demens brukar traditionellt behandlas med
psykofarmaka, vilket ocksa tillampas for denna patientgrupp, men de lakemedel som namns
ovan borde prévas som forstahandsalternativ. En del personer med DS har fatt hjélp av dessa.
De har kunnat fortsatta i sin dagliga verksamhet och har inte behovt flytta till ett boende med
mera stod. Nar funktionsformagan minskar och hjalpbehovet 6kar kan det bli aktuellt att
flytta till en boendeenhet med mera stod. Under de sista levnadsaren kan en person med
demens behdva vard dygnet runt pa en institution. Den epilepsi som hor ihop med AS kan
kréava upprepade medicinandringar. (Arvio & Aaltonen 2011, s.127).
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4 Teoretiska utgangspunkter

Personcentrerad omvardnad kommer att utgora teoretisk utgangspunkt i EA. Personer med
DS har ratt till samma goda vard och bemotande, som alla andra. Deras behov, upplevelser
och kanslor ar lika viktiga som alla andras. Respondenten anser darfor att begreppet
personcentrerad omvardnad &aven kan tillampas inom omsorgen om personer med
utvecklingsstorning. Forutom att man har kunskap om deras speciella behov relaterade till
handikappet och till demenssjukdomen, ska de ocksad respekteras som personer och
individer. Personcentrerad omvardnad kan bli en bro mellan vetenskaplig kunskap om
demensutveckling och sjélva personen med DS. VIPS har valts eftersom modellen beskriver
personcentrerad omvardnad av personer med demens. De varden som VIPS representerar

ser respondenten som viktiga i varden av personer med DS, med eller utan demens.

Oavsett alder och diagnos bor det grundlaggande forhallningssattet inom all vard och omsorg
utga fran den enskilda individen. Personen &r en unik individ med personlighet, kanslor,
tankar, erfarenheter och en unik livsberattelse. Ett personcentrerat forhallningssatt innebar
att man i motet med en annan méanniska forst och framst ser den unika personen. Varden
paverkas av den syn vardgivaren har pa aldre personer och sjukdom eller handikapp. (Ernst-
Bravell 2011, s. 308-309).

4.1 Personcentrerad omvardnad- VIPS

Inom demens- och aldrevard anvéands begreppet personcentrerad omvardnad som en viktig
grund i manga nationella och internationella riktlinjer for god vard. Edberg (2011, s. 151-
153) refererar till Tom Kitwood fran Bradford Dementia Group i Storbritannien. Han talade
pa 1990-talet om personcentrering i relation till personer med demenssjukdomar. Hans
arbete har vidareutvecklats av andra forskare, bl.a. Dawn Brooker har vidareutvecklat
begreppet. Man fokuserar pa personens individuella behov. Erkansla, respekt och tillit
forutsatts i en vardrelation, eftersom personens relationer till personalen utgor en viktig del
for att stodja valbefinnande och en kénsla av egenvérde. Organisationens utformning har
ocksa stor betydelse for personcentrerad demensvard. Personen och den demenssjukes
upplevelse av sin verklighet sétts i fokus och inte sjalva demenssjukdomen. Beteenden och

psykiska symtom forstas ur den demenssjukes perspektiv och varden och miljén gors mer
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personlig. Den demenssjukes livsmonster, varderingar och preferenser &r viktig information

inom den personcentrerade demensvarden. (Edberg 2011, s. 151-153).

Kitwood menar, enligt Edvardsson (2010, s.30), att forskningen kring demenssjukdomar pa
1970-, 1980- och borjan pa 1990-talet var fokuserad pa demens som biomedicinskt fenomen.
Man sag den sjuke som ett “tomt skal” efter att sjukdomen destruerat personligheten och
Kitwood menade att detta synsatt medforde dalig vard. Han framholl att personen finns
bakom demenssjukdomen, dold av dess symtom. VVarden bor inriktas pa att stodja personen
och erbjuda en tillvaro vardig en fullvirdig manniska. Personer med demenssjukdom
behdver ocksa fa uppleva karlek, samvaro, trivsel, uppskattning, meningsfulla relationer och

sysselséttningar.

Edvardsson (2010, s.32-33) refererar Dawn Brooker, som beskriver fyra grundlaggande
bestdndsdelar inom demensvarden. Modellen forkortas med VIPS. Oversatt till svenska
innehaller  beskrivningen féljande bestandsdelar:  V-Vérdesatta personer med
demenssjukdom och deras vardare, I- bemdta och behandla personer som Individer, P- se
varlden utifran den demenssjukes Perspektiv, S-skapa ett positivt Socialt klimat dar personen
med demenssjukdom upplever valbefinnande. Klimatet bér vara varmt och valkomnande for
att formedla trygghet och nérhet till personer med demenssjukdom. Dessa personer ar VIP-

personer, Very Important Persons.

”The VIPS framework™ har utarbetats av Dawn Brooker. De fyra elementen i VIPS
innehaller aven sex evidensbaserade indikatorer for varje element, enligt Rosvik, Kirkevold,
Engedal, Brooker och Kirkevold (2011,s. 229). Dessa indikatorer innehaller fragestallningar
som vardare av personer med demens bor reflektera Gver, nar man vill tillampa
personcentrerad omvardnad enligt VIPS. Fragestéllningarna framstélls i bilaga 3. Pa internet
finns ett program for hur Brookers VIPS-modell kan tillampas i vardverkligheten

(carefitforvips).

4.1.1 Vardesatta patienten och personalen

Att vardera alla personers manskliga varde torde vara en sjalvklarhet, speciellt inom vard
och omsorg. | verkligheten férekommer dock diskriminering av olika grupper. Aldre
personer med demens blir utsatta for diskriminering bade p.g.a. alder och sjukdom som
paverkar deras kognitiva formaga. Beslut fattas Over deras huvud. Forutom att

klientens/patientens manskliga varde vardesatts, bor ocksa den personal som arbetar inom
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vard och omsorg med personer med demenssjukomar vardesattas. Det handlar om hur andra
ser pa arbetet, hur man sjalv ser pa arbetet, om man far uppskattning och stod av ledningen
och l6nenivan. Om personalgruppen kanner sig uppskattad, sa varderar personalen i sin tur
de personer de vardar. Ledarskapet har en viktig uppgift att arbeta mot visionen att
vardtagare, narstaende och personal ska kanna sig vardefulla och betydelsefulla. Ofta
handlar dock arbetsledning mer om att fordela ansvar och befogenheter &n om att bekrafta
och stddja personalen i det dagliga arbetet. (Edberg 2011, s. 154-155).

Att vérdeséatta personer med demens innebar att man visar respekt for personerna och for
deras familjer. Man &r man om att platsen kanns valkomnande och utrymmena ska vara latta
att anvanda. God och kvalitativ vard vérderas och personalen ar formogen att tillampa
personcentrerad omvardnad. Personalen kanner till personernas behov och bekymmer och
agerar for deras bésta. (Rosvik, m.fl. 2011, s. 229).

4.1.2 Individuellt forhallningssatt

Inom personcentrerad demensvard ar kanske den viktigaste aspekten att se och stodja det
individuella hos varje individ, samt att kunna bedéma och beméta individuella behov. For
att detta ska var majligt behovs bred kunskap om den enskilda individen. Omraden man bor
ha kunskap om betraffande individen ar fysiska, psykiska, social, kulturella, andliga och
existentiella behov. Vardaren bor ha kunskap om individens sjukdomar och besvar, samt om
lakemedel och deras effekter. Man beaktar personens resurser angaende rorlighet, minne,
syn, horsel och kommunikation. Det &r viktigt att kdnna till personlighet och situationer som
vardtagaren har svart att hantera. | vardrelationen kan man respektfullt anvanda sig av
information om personens tidigare intressen, aktiviteter, gladjeamnen och livshandelser.
Man samlar information strukturerat om vardtagaren vid ett ankomstsamtal, men fortsatter
under aterkommande samtal. Det ar ocksa viktigt att fa en skriftlig levnadsberéttelse for att
oka forstaelsen for personen. Har spelar narstaende en viktig roll. En langre relation, dar man
kanner personen, mojliggor vardarens forstaelse for vad som har betydelse for vardtagaren.
Da blir det ocksa lattare att se forandringar hos personen. Forandringar i halsotillstandet
uppmarksammas lattare i en langre vardrelation. (Edberg 2011, s. 156-157).

Det &r en utmaning att ge individuellt anpassad omvardnad, fast man har information. Man

anger ofta tidsbrist som en orsak till att man inte kan ge individuellt anpassad vard. Man kan
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dock spara tid genom att utga fran vardtagarnas behov istéllet for att arbeta rutinbaserat. Om
man t.ex. anpassar morgonarbetet efter vardtagarnas behov och takt, later vardtagarna
komma upp i den takt det passar dem, sa kan stressen minska for personalen.
Personalrotation forsvarar utvecklingen av en god relation mellan vardare och vardtagare.
Det tar tid for vardaren att lara sig att tolka verbala och nonverbala uttryck hos individen. Ur
vardtagarens synvinkel kan det vara jobbigt att standigt behova traffa nya vardare. (Edberg
2011, s. 156-158).

4.1.3 Att forsta tillvaron ur den demenssjukes perspektiv

Kitwwood anser, enligt Edberg (2011, s. 159-161), att vi aldrig fullstandigt kan sétta oss in
i hur en annan manniska upplever sin tillvaro, men vi kan fordjupa var forstaelse for andras
upplevelser. En person med demenssjukdom agerar utgaende fran sina upplevelser, som ska
ses som sanna och giltiga. Kitwood betonar vikten av att lyssna och vara uppmarksam pa
ord och handlingar. Med fantasins hjalp kan man forsoka tolka dessa upplevelser. Brooker
beskriver, enligt Edberg (2011, s. 160), att vardpersonalens férhallningssatt i motet ar viktigt,
samt den fysiska miljon som stdd for valbefinnandet hos en person med en demenssjukdom.
Olika beteenden behdver inte vara en oonskad sidoeffekt av sjukdomen, utan kan ocksa vara
ett satt att kommunicera nagot. Beteenden kan ha en uppenbar orsak, men anda vara svara
att forstd, eftersom den verbala kommunikationen kanske inte fungerar. (Edberg 2011, s.
159-161).

Brooker menar, enligt Edvardsson (2010, s. 32) att man inom patientcentrerad vard bor ha
ett forutsattningslost positivt bemotande, som ger plats at personens egen tolkning av
varlden. En person med demens behdver inte standigt bli tillrattavisad och korrigerad,
eftersom det skapar mer angest och en kénsla av att vara vardelds. Om en dam vid ett
aldreboende soker efter busshallplatsen for att kunna aka hem till sin mamma, sa kan man
genom ett forutsattningslost positivt bemdétande maéta henne i hennes upplevelse av varlden
och folja henne for att visa busshallplatsen. Under tiden forsoker man flytta fokus fran
busshallplatsen genom att pa ett positivt sétt avleda uppmarksamheten. Man kan da skapa
forutsattningar for valbefinnande. Det &r inte att ljuga, utan att bekrafta personens

upplevelser och beskrivningar av tillvaron genom valideringsterapi.
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4.1.4 Ett positivt socialt klimat

| varden av personer med demens stravar man till att skapa ett positivt socialt klimat dar
personer med demens kan uppleva vialbefinnande. Sociala och karleksfulla relationer &r
viktiga for alla personer, aven for dem som har en demenssjukdom. Kénslan av ens ”sjalv”
forsvagas p.g.a. demenssjukdomen, men kan uppratthallas med hjalp av relationer.
Personalen behdver hjdlpa till med att uppratthalla kontakt till anhoériga, samt hjalpa
personen att komma till gemensamma utrymmen. Nar den verbala formagan nedsatts ar
kroppskontakt och 6gonkontakt viktiga. | ett positivt socialt klimat kénner sig personer med
demens inte ensamma och eventuella radslor tas pa allvar. Trygghet och narhet formedlas i
ett lugnt, varmt, valkomnande och inkluderande klimat. I vissa vardklimat férringas personer
med demens pa olika satt, utan ont uppsat, och ett negativt forhallningssatt 6verlever genom
att ny personal anpassar sig till enhetens radande kultur. Man bor inkludera personen genom
att tala med personen, inte forbi, och personen bor uppmuntras till egen aktivitet i varden.
(Edvardsson 2010, s. 33; Edberg 2011, s. 161-163).

4.1.5 Personcentrerad vard vid beteendeférandringar

Det finns inget recept pa hur man ska handla ndr en person med demens uppvisar
beteendeférandringar sa som tex. oro och aggressivitet. Man erbjuder trygghet,
valbefinnande, kontroll, lagom anpassade krav och stimuli utgaende fran ett personcentrerat
forhallningssatt. Man respekterar och bevarar identiteten hos personen genom att man
beaktar livshistorien, varderingar, personlighet och nuvarande formagor betraffande bl.a.
minne, kommunikationsférmaga, orienteringsformaga och fysiska begransningar.
Vardpersonalen bor ha ett flexibelt arbetssétt och vara lyhord for vardtagarens upplevelser,
samt reflektera och vara sjalvkritisk till det egna forhallningssattet. Personalen agerar
utgaende fran den unika individen i den unika situationen. Personal vill ha utbildning i
systematiska handlingsmodeller vid beteendeférandringar och det finns studier pa olika
metoder vid BSPD, t.ex. fysiska aktiviteter, massage, beroring, validation, djurterapi, sang
och musik. Det ar dock svart att utvardera nagon langtidseffekt av metoderna, som ju ofta
kan ha en positiv effekt i stunden i form av avslappning. Det ar vart att prova pa olika
metoder vid BPSD. (Skovdahl, Larsson-Kihlgren & Kihlgren 2004 s. 515-525; Skovdahl &
Kihlgren 2011, s. 296-298).
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Smarta, obehag eller radsla kan ligga bakom t.ex. aggressivt beteende. Personen kanske
kommunicerar nagot genom beteendeforandringarna och det galler for vardaren att ha
tillrackligt med kunskap bade inom medicin och vard for att kunna bedéma vardbehovet hos
personen. Det kravs férmaga, engagemang och vilja for att kunna ge god vard utgaende fran
personens behov. Vissa situationer kan vara mycket krdvande och fortfarande hanteras
aggressivt och valdsamt beteende ofta i forsta hand med lékemedel och fysiska
begransningar. Ett stort antal vetenskapliga studier understoder att de forsta atgarderna bor
vara av icke-farmakologisk karaktar. Det kan handla om personcentrerad vard i mindre
enheter dar man anpassar bemotandet efter situationen. Trygghet, begripliga situationer, lugn
och ro forebygger oro. (Skovdahl, m.fl. 2004, s. 515-525; Skovdahl & Kihlgren 2011, s. 296-
298).

Stress hos personalen smittar av sig till vardtagaren. Aggressivitet kan delvis vara en
reaktion pa hur varden genomfors och pa personalens bemétande. Svara beteenden, t.ex.
aggressivitet vid duschsituationer, kan lindras om personalen fokuserar pa personen och
upplevelserna istallet for att rutinmassigt utféra uppgiften sa fort som mojligt. Vardarens
nonverbala sprak, t.ex. hastiga rorelser, paverkar personen med demens. Fasthallning gor att
personen kanner sig sarbar och utsatt i situationen. Personalen bor ges tillfalle for etiska

reflektioner angdende varden vid svara beteenden. (Skovdahl, m.fl. 2004, s. 515-525).

5 Undersodkningens genomférande

Examensarbetet (EA) ar en kvalitativ litteraturstudie med induktiv ansats. Datainsamlingen
sker fran vetenskapliga artiklar. De sammanstélls i en Oversiktstabell, resuméartikel, och

data analyseras med hjalp av kvalitativ innehallsanalys.

Att ha en induktiv ansats innebédr att man har ett syfte med forskningen och klara
fragestallningar. En eventuell teori ar ett resultat av forskningen och inte en utgangspunkt.
Att beskriva, forsta, forklara och tolka kan vara syftet med dataanalysen vid kvalitativ
forskning. Forskaren sjalv och eventuella deltagare &r subjekt som paverkar datainsamlingen
i en kvalitativ forskning. (Forsberg & Wengstrom 2003, s. 56-59; Priebe & Landstrom 2012,
s. 37-39).
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Den kvalitativa forskningsprocessen ger utrymme for kreativitet och man kan utféra
datainsamling och analys parallellt. Det ar ocksa mojligt att justera fragorna under
processens gang, eftersom man visar kanslighet for forskningsamnets rikedom och
variabilitet. (Greenhalg 2012, s. 229).

5.1 Val av undersdkningsmaterial

| detta EA har datainsamlingen skett fran vetenskapliga artiklar. Inkluderande kriterier var
artiklar fran aren 2008-2014, som uppfyllde villkoren full text”, ”peer reviewed”, ”abstract
available”, “research article” och “greater than 2 pages”. Sokorden "Down syndrome” och
”Dementia” resulterade i 72 traffar i Academic Search Elite (ASE), EBSCO/ Cinahl i
fulltext. Ett tilligg med “Care” eller "treatment” gav inga nya artiklar. En del av artiklarna
uppfyllde inte kraven pa dispositionen i en vetenskaplig artikel, trots kriterierna vid
sokningen, och manga motsvarade inte fragestallningarna. 11 artiklar valdes ut, varav nagra
av artiklarna hade samma forfattare. "Down syndrome” och “Alzheimer’s disease”

resulterade i 40 traffar, varav de flesta var samma som vid tidigare sokning. Resten

motsvarade inte fragestallningarna, forutom en artikel, som var relevant och togs med.

Artiklar fran olika kontext erhdlls, t.ex. medicinska och beteendevetenskapliga artiklar. Det
visade sig vara svart att hitta vetenskapliga artiklar med vardaspekt i relation till just denna
patientgrupp. En del artiklar berérde amnet ur vardaspekt, men motsvarade inte de
vetenskapliga kraven pa artiklar. Det fanns abstrakt pa flera vetenskapliga artiklar, som
berérde vardbehoven hos denna patientgrupp, men dessa kunde inte fas i fulltext av
respondenten. Sokning i SweMed+ resulterade i 3 traffar med namnda sokord. En norsk
artikel valdes harifran och en oversiktsartikel anvandes i den teoretiska bakgrunden. En
artikel fran ar 1995 av Prasher och Filer togs med, eftersom den ofta refererades till i de
valda artiklarna. Ny forskning utgar fran resultat fran aldre forskningar. Tva artiklar fran
2005, bada av McCarron m.fl, togs med for att fa med vardbehov dven fran senare stadier av
AS. Dessa hittades med hjalp av Google Scholar. Artiklarna fanns med bland
referenslitteraturen till en annan av de utvalda artiklarna. Ovriga artiklar i EA behandlar mest

ett tidigt stadium av AS. Tillsammans har 16 artiklar utvalts.
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5.2 Litteraturstudie

Dokumentstudie, eller litteraturstudie, uppfattas som en “icke-patraingande” metod for att
generera data, medan intervjuer, enkater och observationer i storre utstrackning belastar
enskilda individer. Respondenten valde dokumentstudier for att undvika att eventuella lasare
kan koppla data till personer. Dokument som kan anvéndas ar t.ex. dagbocker, bloggar,
patientjournaler eller vetenskapliga artiklar. Respondenten har valt att anvénda
vetenskapliga artiklar i datainsamlingen. (Tjora 2012, s. 127; Danielson 2012, s. 334-335).
Genom litteraturstudier kartlagger man existerande kunskap inom omradet och kan bygga
upp en teoretisk referensram. Det ar dock viktigt att alltid forhalla sig kritiskt till materialet
och den egna anvéndningen av det, eftersom litteratur &r sekundérdata. (Bjorklund &
Paulsson 2003, s. 69-70).

Antalet studier som valjs beror pa hur mycket som kan hittas och vilka krav man staller pa
de artiklar som ska tas med. Syftet med den systematiska litteraturstudien ar att astadkomma
en syntes av tidigare genomforda empiriska studier. Man bor fokusera pa aktuell forskning
for att finna beslutsunderlag for klinisk verklighet. En systematisk litteraturstudie innefattar
foljande steg: motivera syfte, formulera fragor som & mojliga att besvara, planera
litteraturstudien, bestamma sokord och sokstrategi, vélja litteratur som motsvarar syftet i
form av vetenskapliga artiklar eller rapporter, sammanstélla, analysera, dra slutsatser och
diskutera resultat. (Forsberg & Wengstrém 2003, s. 34-35).

En forsta sallning sker med hjalp av artiklarnas abstrakt. Artiklar som tagits fram i fulltext
bedoms med avseende pa urvalskriterierna och hur val de kan anvandas for studiens syfte
och fragestallningar. Om resultatredovisningen foljer en tydlig struktur ar den lattare att
tillgodogora sig for lasaren. Studiernas resultat gas igenom flera ganger for att identifiera de
centrala fynden i studiernas resultat. De valda artiklarna som resultaten baseras pa
presenteras i en dversiktstabell. (Forsberg & Wengstrom 2003, s. 161-162; Danielson 2012,
s. 335; Rosén 2012, s. 431, 436-437; Tjora 2012, s.128). Oversiktstabellen over artiklarna

aterfinns som bilaga 4 i detta EA.
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5.3 Kvalitativ innehallsanalys

Om man i datainsamlingsfasen har valt att studera for forskningen relevanta vetenskapliga
artiklar, lampar sig kvalitativ innehallsanalys som analysmetod. Denna metod ldampar sig
ocksa vél, om man valt att gora datainsamling fran andra typer av dokument. Datainnehallet
kan vara stort och brett. (Danielson 2012, s. 334-335).

Kvalitativ innehallsanalys innebar att data systematiseras och klassificeras. Syftet ar att
beskriva specifika fenomen, ta fram fakta ur innehall, belysa ett &mne, samt visa pa likheter
eller variationer och mangfald. Genom kondensering komprimerar man texten i materialet,
men bevarar kdrnan. Olika meningssammanhang markeras med koder under
arbetsprocessen, vilket inte syns i resultatet. En kategori innehaller en samling av koder med
liknande innehall, som skiljer sig fran 6vrig data. Man kan skapa storre kategorier med
underkategorier eller sammansla flera kategorier till storre kategorier. Man avbryter inte
analysen med att bara beskriva kategorierna, utan man gar vidare till tolkning av dessa.
Textens manifesta innehall ar i fokus i det forsta skedet av innehallsanalysen, d.v.s. man
beskriver innehallet. Det latenta innehallet kan fangas genom en djupare tolkning av textens
innebord. Analysformerna kan alltsd vara enbart beskrivande eller s.k. tolkande
inneh&llsanalys. Aterkommande teman och ménster stiger farm ur forskningsmaterialet som
en rod trad som sammanbinder kategorierna. (Danielson 2012, s. 333, 336, 342; Tjora 2012,
s. 141-147). Den typ av studie som respondenten gjort & mer beskrivande. Den innehaller i
huvudsak manifest analys och inte tolkande innehallsanalys p.g.a. att &mnet inte ror sig pa

sa djupa abstraktionsnivaer.

5.4 Undersokningens praktiska genomférande

De vetenskapliga artiklarna, som utvaldes enligt beskrivningen i 5.1, lastes igenom med
fokus pa innehall och resultat. Alla artiklar utom en var pa engelska och de delar som
motsvarade syfte och fragestallningar dversattes till svenska. Artiklarna sammanstéalldes i en
oversiktstabell, som finns i detta EA som bilaga 4. Dar framkommer forfattare, utgivningsar,
titel, syfte, metod och resultat. Materialet analyserades med hjélp av kvalitativ
innehallsanalys, som resulterade i kategorier av det undersokta amnet i kapitel 6. Artiklarna

hade tillsammans ett brett och varierat innehall.
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Artiklarna berérde i huvudsak tre teman, som utgor tre kategorier i resultatdelen: Tidiga
forandringar i hjarnan vid DS, Beteendeforandringar vid DS och demens och Vard av
personer med DS och demens. Dessa tre kategorier innehaller svar pa de tre

fragestallningarna i EA

Respondenten listade alla typer av symtom pa demens som namndes i artiklarna och
beteendeforandringar separerades fran tidiga kognitiva férandringar. | flera artiklar framkom
liknande resultat. Data som kunde relateras till vard sorterades till en egen grupp. Efter att
materialet kondenserats och kodats grupperades det i underkategorier enligt innehall.

Dérefter bearbetades den skrivna texten sa att liknande innehall sammanfordes.

6 Resultatredovisning

| detta kapitel redovisas innehallet i de vetenskapliga artiklarna som har utvalts. P& basen av
artiklarnas innehall och den kvalitativa innehallsanalysen grupperas resultatredovisningen i

tre huvudkategorier, som i sin tur innehaller underkategorier enligt tabellen nedan.

Tabell 1. Resultatredovisning grupperad i 3 huvudkategorier och 9 underkategorier

6.1 Tidiga forandringar i | 6.2 Beteendeférandringar | 6.3 Vard av personer

hjarnan vid DS vid DS och demens med DS och demens

6.1.1Nedsatt kognitiv | 6.2.1  Aktivt  beteende- | 6.3.1  Kunskap  hos
formaga forlust av beteende personalen

6.1.2 Nedsatt executiv | 6.2.2 Social férmaga och | 6.3.2 Information till
formaga adaptivt beteende anhdoriga

6.3.3 Emotionellt stod

6.3.4 Okat vardbehov

6.3.5 Andamalsenlig
placering
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6.1 Tidiga férandringar i hjarnan vid DS

Aven personer med DS, som annu inte har demens, uppvisar enligt studier aldersrelaterade
forandringar i hjarnan, som kommer till uttryck pa olika satt. Denna kategori har tva

underkategorier, som delvis belyser detta.

Med pre-klinisk AS hos personer med DS avses ett stadium nar Kriterierna inte dnnu helt
uppfylls for AS, men sérdragen som uppvisas innebar en 6kad risk for insjuknande i AS.
Det behovs mer forskning om varfér AS hos personer med DS kommer till uttryck pa ett

annat satt &n hos normalbefolkningen. (Ball, Holland, Treppner, Watson & Huppert 2008).

| en italiensk studie undersokte man 67 personer med DS utan tecken pa demens i aldrarna
11-66 ar. Aldre personer med DS hade samre korttidsminne, frontallobsfunktioner (formaga
att planera, fatta beslut, gora val, handla malinriktat), visuospatial formaga (att med synens
hjalp orientera sig i omgivningen, t.ex. avstandsbedémning), samt forlust av adaptivt
beteende (sjalvhjélpsfardigheter, kommunikation, sociala fardigheter och arbete). Den
nedsatta visuospatiala formagan kan stodas genom att man upprepar anvandningen av
konkreta och bekanta saker. Vardgivare borde i storre utstrackning uppmarksamma social
isolering, forlust av intresse, trétthet vid utforande av dagliga géromal, tréghet och lathet,
forsamring i sjalvhjalpsfardigheter och att forsta sociala regler i det dagliga livet. Sadana

uttryck konstaterade man redan vid 30 ars alder. (Ghezzo, m.fl. 2014).

Man konstaterade relativt stora avvikelser i beteende mellan personerna, vilket delvis
berodde pa studiens ringa storlek, men variationerna Gverensstammer med verkligheten
bland personer med DS. Forsamring av sprakformagan, speciellt verbal forstaelse, att
bendmna féremal och kortsiktigt verbalt minne, var framtradande bland resultaten i studien.
Visuell uppfattningsformaga var ocksa nedsatt bland ldre, utan samband med synférmaga.
De flesta neuropsykologiska funktioner och beteendemaéssiga fardigheter som testades i
studien var pa en lagre niva hos aldre personer och férsamringen intradde tidigt, t.0.m. 20-

30 ar innan demens intrader. (Ghezzo, m.fl. 2014).
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6.1.1 Nedsatt kognitiv formaga

I en studie 1 Storbritannien undersOkte man foréndringar av exekutiva funktioner och
beteende hos vuxna personer med DS. De hade inte diagnostiserats med demens, men
personerna i den forsta gruppen hade symtom pa tidig kognitiv forsamring. Personerna i den
andra gruppen uppvisade ingen kognitiv forsémring. Resultaten visade att personerna med
kognitiv forsamring hade bade nedsatt exekutiv formaga och okad forekomst av
beteendeforandringar under en period pa 16 manader. | den andra gruppen fanns inget dylikt
monster. Vardare for personer i den forsta gruppen rapporterade mer paverkan av
beteendeférandringarna pa bade personerna sjélva och pa vardarna. Personerna i den forsta
gruppen konstaterades dock inte vara drabbade av nedsatt minne, och nedgang i adaptivt

beteende pavisades inte i nagon av grupperna. (Adams & Oliver 2010).

En longitudinell studie i Storbritannien foljde upp 30 personer med DS vid flera tillfallen
under deras liv, fran nyfodda till 45 ar. Vid 45 ars alder hade tva personer demens och sex
personer uppvisade tecken pa demens. Alla som uppvisade kognitiv férsamring var kvinnor.
En av de som hade konstaterad demens hade forsamrat 1Q redan vid 21 ar, vilket inte var
nagot problem da, men hennes mor markte vissa forandringar i beteende och personlighet.
Hennes 1Q forsamrades ytterligare under de pafoljande 20 aren. Som ung var hon en av de
som var mest kapabel. En annan person, som fick demens, uppvisade ingen forsamring i 1Q
fore vid 40 ar. Fem av atta med kognitiv forsamring hade tillhort de sju mest duktiga
personerna, vilket var ovantat i jamforelse med andra studier, som visat pa storre forsamring
hos personer med mindre formaga fran borjan. En forklaring kan vara att mer komplexa
formagor forloras lattare an formagor av enklare karaktar. Varierande resultat kan bero pa

att antalet deltagare ar for litet for att ge en riktig bild av eventuella samband. (Carr 2012).

6.1.2 Nedsatt executiv formaga

Under de pre-kliniska stadierna av AS hos personer med DS férsdmras de styrande
frontallobsfunktionerna i hjarnan, vilket ger kognitiva forsamringar, som paverkar executiv
funktion hos personer i 40-arsaldern. Arbetsminne, férmagan att tanka ut, planera, l6sa
problem och genomfora i handling paverkas. Det blir svart att fatta beslut pa basen av
konsekvenser, att forsta instruktioner och utfora aktiviteter stegvis, t.ex. att kla pa sig ratt

eller att forbereda en enkel maltid. Personen blir oflexibel och kan inte ta till sig nya
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aktiviteter. Personerna upplevs av sina vardare som envisa och ovilliga att samarbeta. Den
senaste tidens forskning tyder pa att forandringar i beteende och personlighet, samt executiv
dysfunktion, ar mer typiska symtom pa AS i ett pre-kliniskt stadium hos personer med DS
an forsamring av episodiskt minne. Personer med DS som uppvisar dylika férandringar, som
mer liknar frontallobsdemens, utvecklar med storre sannolikhet AS inom en femarsperiod
an personer utan dessa forandringar. De som har minnesstorningar verkar dock inte ha lika
stor risk for att fa AS, vilket ju ar fallet hos normalbefolkningen. (Ball, m.fl. 2008; Ghezzo,
m.fl. 2014).

Resultaten av flera studier lutar mot en hypotes om nedsatt reservkapacitet i frontalloberna
hos personer med DS. Det medfor att AS hos personer med DS ser annorlunda ut i ett tidigt
skede. Personer med kognitiv forsamring, som har nedsatt exekutiv formaga, ar paverkade
av underliggande neuropatologiska forandringar, som har likheter med férdndringar som
forekommer vid AS. Aven andra forklaringar bor tas i beaktande. (Ball, m.fl. 2008, 2010;
Adams & Oliver 2010). Dessutom kan utvecklingsstérningens svarighetsgrad paverka. Ball,
m.fl. (2008) visade att de med gravare storning hade samre prestationer i executiv funktion
och personer med grav storning forekom oftare i rapporter om forandringar i personlighet

och beteende.

Ball m.fl. (2008) hanvisar till enkla riktlinjer som begransar effekterna av executiv funktion
i det dagliga livet och som forbattrar livskvaliteten for personer med DS i tidigt stadium av
demens. Man gor situationen hanterbar genom att bevara rutiner och struktur fér dagliga
aktiviteter. Man stoder personens formaga att delta i normala aktiviteter genom att anpassa
och forenkla aktiviteterna enligt personens kognitiva formaga. Tydliga och Kkorta
instruktioner har storre forutsattningar att uppfattas. Det poangteras att executiv formaga bor
beaktas i diagnostiseringsprocessen for denna grupp, vilket kan géras med olika test.
Bedomningen av formagan blir mer trovéardig om den gors individuellt och regelbundet, sa

att man jamfor forandring hos personen, &n att man jamfér mot testnormer.

6.2 Beteendeférandringar hos personer med DS och demens

Denna kategori ar indelad i tva underkategorier, som beskriver de beteendeforandringar hos
personer med DS och demens som framkommer i artiklarna. Resultaten kan relateras till de
tre fragestallningarna i detta EA. Medvetenheten hos personalen om tidiga symtom torde

medfora att fler personer kan fa tidig diagnos och andamalsenlig vardplan.
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Under ca 30 ars tid har man kant till kopplingen mellan AS och DS. Prasher och Filer (1995)
fran England namner i sin studie att storningar i beteende annu inte varit i focus for studier
for denna grupp. De ansdg att det vore viktigt att belysa denna aspekt bl.a. for att oka
forstaelsen for den stress dessa personers vardare upplever, eftersom vardare kan behova
utokat stod p.g.a. beteendeforandringarna. Man hade mest koncentrerat sig pa kognitiva
forandringar i tidigare studier. De fann att f6ljande beteenden férekom oftare i gruppen med
demens: att fort bli trott, daligt humor, svarigheter att kommunicera och férsta uppmaningar,
svart att ga utan stod, svart att kla sig och tvatta sig, svart att hitta runt hemmet,
somnsvarigheter, vandringsbeteende och urininkontinens. | denna studie var dkningen av
aggressivt beteende inte sa betydande. 40 % hade kramper i AS gruppen, medan ingen hade
det i kontrollgruppen.

En studie fran Storbritannien visar att det kan racka att observera forandringar betraffande
minne, humor eller beteende hos personer med DS. Minnesférandringar yttrar sig som
problem med korttidsminnet, att personen repeterar under en konversation eller behdver
upprepade paminnelser och hjalp pa traven. Humérsforandringar kan innebéra sankt
stamningslége, tillbakadragenhet eller humorssvangningar. Till beteendeférandringar hor
svara beteenden, nattvandrande, opassande beteende, aggression, inkontinens eller forlorade
formagor. Man foljde upp om det har skett en negativ forandring under de senaste 12
manaderna. Efter datainsamling i 12 manader fick 39 av 159 personer demensdiagnos och
man tyckte sig fa stod for teorin att speciellt beteendeférandringar &r viktiga att observera.
Denna enkla checklista leder inte till diagnos, men medvetandegor personal sa att de kan se
till att en person far komma till vidare undersékning vid behov. En ny utvardering bor géras
arligen, vilket ar speciellt viktigt for personer med DS Gver 40 ar. (Whitham, McBrian &
Broom 2010).

Eftersom personer med DS redan har nedsatt kognitiv och spraklig formaga kan det vara
svart att upptacka forandringar i beteendet. Dessutom paverkar andra faktorer som kan ge
liknande symtom och forvaxlas med demens, t.ex. nedsatt syn och horsel, depression,
biverkningar av psykofarmaka, metaboliska forandringar, epilepsi och hypothyreos.
Eftersom de kognitiva marginalerna redan ar sma och férmagan att kompensera en nedsatt
formaga med en annan ar begransad, blir effekterna av symtomen mer markanta hos en
person med DS. (Bygdnes & Gressnes 2011; Whitham, m.fl. 2010).
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Beteendeforandringar ar dock bara en aspekt av demens. For att fa en diagnos kravs en
diagnostisk process, som inkluderar medicinsk undersokning, neuropsykologiska test och
intervjuer. Det behovs mer forskning om beteendeférandringar som symtom pa demens hos
personer med DS for kliniska syften. Mer forskning behdvs for att identifiera relationen
mellan kognitiva férandringar, beteendeférandringar och remiss for demensbedémning. Nar
man forstar vad som fororsakar lidande for de drabbade individerna, och vad som okar
stressen hos vardarna, underlattas planeringen av framtida serviceformer for denna grupp.
(Adams, m.fl. 2008).

6.2.1 Aktivt beteende- forlust av beteende

I de engelsksprakiga artiklarna forekommer en del termer som &r svaréversatta. | texten ingar

forklaringar pa vad artikelforfattarna menar med begreppen.

Prasher och Filer (1995) kom fram till att beteendeproblem som upplevdes svarast ur
vardarnas synvinkel var beteenden som tillkom nar demensen framskred. Man namner
rastloshet, kommunikationssvarigheter, urininkontinens och vandringsbeteende dagtid. Man
upplevde inte lika mycket bekymmer p.g.a. svarigheter med samarbete, envishet, trétthet,
nedsatt rorlighet, oférmaga att kla sig, tvatta sig och &ta sjalv, somnstorningar och
nattvandring. Upplevelsen for vardarna berodde pa hur kraftig beteendeforandringen var och
beteendets karaktar. De beteenden man kunde beskriva i studien aterfanns ocksa bland
personer med demens inom normalbefolkningen. Man fann att forekomsten av demens var

hogre bland kvinnor &n bland mén.

“Behavioural excess”, beteendemassiga dverskott, ingar tidigt i forloppet av nedsatt kognitiv
formaga hos personer med DS. Adams m.fl. (2008) har gjort en undersokning i
Storbritannien, dar man koncentrerade sig pa att undersoka beteendefoérandringarnas
forekomst bland 46 personer med DS. Bade den grupp som remitterats for
demensbeddmning (17 st.) och jamforelsegruppen (29 st.) uppvisade ungefér likande
fardigheter betraffande kommunikation och ADL-fardigheter. Man kunde dock urskilja tva
andra faktorer som paverkade att den ena gruppen remitterats for en demensbedémning. En
faktor bestod av de beteendeforandringar som dessa personer uppvisade. Den andra faktorn
bestod av vilken inverkan dessa beteendeférandringar hade pa personalen som vardade

personerna.
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“Behavioural excess” tenderade att ha mer inverkan pa vardarna an pa personerna sjélva,
vilket resulterade i att nivan pa varden och vardarrangemangen paverkades. Dessa beteenden
var av aktiv karaktar och de yttrade sig som rastléshet, dag- och nattvandrande,
somnsvarigheter, ropande, aggression och problem relaterade till toalettvanor. ”Behavioural
deficits”, beteendemissiga underskott, d.v.s. nar personen har forlorat nagon formaga, hade
inte samma paverkan pa personalen och verksamheten. Symtomen &r att personen &r
desorienterad till tid, person eller plats, gar vilse, ar ointresserad och har minskad formaga
till sjalvhjalp. Det sags inte nagon storre skillnad pa forekomsten av ’behavioural deficits™ i

de bada grupperna. (Adams, m.fl. 2008).

| tvd andra studier kom man fram till att bada typerna av beteende hade samband med
kognitiv forsdmring och forekom hos personer med demens. Beteende av aktiv karaktar gor
vardarna mer uppmarksamma pa behovet av en demensbedémning, i jamforelse med nar
nagot beteende har avtagit. Det ar alltsa viktigt att observera dven forlust av forvantat
beteende. Beteendeférandringarna paverkade individerna, men medforde ocksa svarigheter
for vardarna. Fler studier behdvs om hur uttrycken pa beteendeforandringarna forandras nar
demensen framskrider och hur detta paverkar de drabbade och deras vard. (Adams & Oliver
2010; Oliver, Kalsy, McQuillan & Hall 2011).

En studie utford 1 Storbritannien visade att ohdmmat beteende, “disinhibited behaviour”,
rapporterades bland 95,7 % av deltagarna i studien, medan apati rapporterades bland 57,4
%. Executiv dysfunktion rapporterades bland 36,2 %. Deltagarna var i aldrarna 36- 72 ar och
hade inte fatt ndgon AS diagnos. Rapporter om ohammat beteende gjordes oftare &n
rapporter om andra beteendeférdndringar och minnesproblem. Beteendeférandringarna
paverkar det dagliga livet och ger samre livskvalitet for de drabbade, men paverkar ocksa
vardarna. | namnda studie hade anvéandning av antidepressiv medicinering positiv effekt pa
arbetsminne. Det behdvs mer forskning angaende detta for att man ska kunna utveckla
behandlingsmetoder som &r inriktade pa orsakerna till sjukdomsutvecklingen. (Ball,
Holland, Treppner, Watson & Huppert 2010).

Dessa fynd talar for att symtomen av prekliniska symtom pa AS hos personer med DS beror
pa att frontalloberna i hjarnan ar underutvecklade hos dem. Storningar i frontal-subcortical
kretsarna i hjarnan ger beteendestorningar som fororsakar foljande symtom: forsdmring av

uthallighet, minskad formaga att forstd, minskad mental flexibilitet, socialt opassande
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beteende, ohammat beteende, emotionell labilitet, irritabilitet, brist pa empati, apati, troghet,

emotionell avtrubbning, minskad verbal funktion och inkontinens. (Ball, m.fl. 2010).

6.2.2 Social formaga och adaptivt beteende

Minskad social formaga ingar tidigt i forloppet av nedsatt kognitiv formaga hos personer
med DS. I studien av Adams m.fl. (2008) var nedsatt social férmaga och minskad formaga
att klara sig, “coping skills”, mer representerade yttringar hos den grupp som fatt remiss till
demensundersokning. Den sociala formagan anger personernas formaga att komma 6verens

med andra och deras utbyte av lek och fritidssysselsattningar.

Nedsatt social férmaga noteras for att formagan ar sa uppenbar i dagliga interaktioner. Hos
yngre personer med DS betraktas den sociala formagan som en av deras framsta styrkor.
Forandringar i denna formaga blir darfor mer uppenbara for vardarna &n nar det galler t.ex.
forandringar i den sprakliga formagan, som sedan tidigare ofta &r ett svagare omrade hos
personerna. Forekomsten av nedsatt social formaga styrker teorin om tidig “frontal typ

demens”. (Adams, m.fl. 2008).

Adaptivt beteende innebar en persons forutsattning att leva upp till de krav och férvantningar
som stélls av omgivningen, nar det géller sjalvhjalpsfardigheter, kommunikation, sociala
fardigheter och arbete. Andring i adaptivt beteende kan vara ett tidigt tecken pad AS hos
personer med DS. | en norsk undersdkning av adaptivt beteende ingick 87 personer med
utvecklingsstorning, varav 17 hade DS. Man ville underséka om det var skillnad i alder
mellan mé&n och kvinnor nédr fordndringar i adaptivt beteende bdrjar och om graden av

utvecklingsstorning paverkar nar forandringar intrader. (Bygdnes & Gressnes 2011).

Man anvéande sig av screeninginstrumentet ABDQ. “The Adaptive Behaviour Dementia
Questionnaire” &r ett exempel pa instrument speciellt utarbetat for att upptacka AS hos
personer med Down syndrom. Instrumentet innehaller 15 omraden och visar hur personer
med utvecklingsstorning bemastrar vardagslivets krav. Fragorna géller foljande omraden:
pakladning, finmotorik, att gora inkop, att fora samtal, tidsmedvetenhet, att hjalpa till vid
maltider, duka bord, utféra enkla arbeten, utféra enkla uppgifter, initiativ till aktiviteter,
uthallighet, att ta hand om tillhtrigheter, samarbete, gruppaktiviteter och sjalvstandig

aktivitet. ABDQ systemet kan vara till hjalp for personer i klientens narhet for att avgéra om
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en forsamring i tillstandet haller pa att ske. Ofta &r det sa att klienten sjalv inte kan uttrycka
sin upplevelse av forandringar i halsotillstandet. Resultatet av kartlaggningen med detta
instrument visar inte pa en AS diagnos, men instrumentet har god formaga att visa om det ar
stor risk att klienten insjuknat i AS och darfor bor genomga vidare undersokningar. (Bygdnes
& Gressnes 2011).

Personer med utvecklingsstérning har mindre kognitiv reserv an normalbefolkningen och
blir mer funktionshdmmade, nér de drabbas av ytterligare kognitiv svikt till foljd av t.ex. AS.
Darfor kan symtom pa AS markas i ett tidigt skede i.0o.m. att de inte kan kompensera
forlusten av en formaga. Forandringar i adaptivt beteende kan utgora de mest synliga tecknen
pa eventuell sjukdom. Undersokningen visade ett samband mellan nedgang i adaptiva
formagor och alder, som ju ar den viktigaste faktorn for utveckling av AS. Personer med DS
var yngre &n personer med annan utvecklingsstorning nér svikt i adaptiva fardigheter visade
sig och nedgdngen var ocksa mer markant under ett ars tid. Det verkar som att
sjukdomsforloppet gar snabbare for dem, eftersom nedgangen i adaptiva fardigheter var
snabbare for dem &n hos den andra gruppen. Grad av utvecklingshdmning verkade inte ha
nagon betydelse for nedgang i adaptivt beteende. Det kan dock vara svart att upptacka en
forsamring hos personer som redan tidigare har ett stort hjalpbehov. (Bygdnes & Gressnes
2011).

Carr (2012) visade i sin studie att sjalvhjalpsfardigheterna var pa hogst niva vid 30 ars alder
for att sedan borja sjunka. De som hade konstaterad eller misstankt demens hade gravare

forsamring i sjalvhjélpsfardigheterna.

6.3 Vard av personer med DS och demens

Denna kategori har fem underkategorier och belyser viktiga aspekter att ta i beaktande nér

det galler varden av personer med DS och demens.

6.3.1 Kunskap hos personalen

Trots att forskare och specialister kanner till sambandet mellan DS och AS, sa ar det inte
alltid den kunskapen finns hos familjerna eller vardarna, dar personerna finns. Den personal

som dagligen kommer i kontakt med personerna pa boendeenheter och inom daglig
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verksamhet, & mycket viktiga for att begynnande demensutveckling ska upptéckas i ett tidigt
skede. De k&nner till personernas sjukdomshistoria, personlighetsdrag och annan relevant
information. Deras reaktion pa forandringar i t.ex. beteende kan leda till vidare
undersokningar. En tidig diagnos mojliggor bromsmedicinering och vardplanering for
framtiden, vilket kan medféra 6kad livskvalitet for de personer som drabbats av en
demenssjukdom. En férsenad diagnos gor att viktiga beslut blir baserade pa en krissituation.
Darfor borde en halsoscreening for aldersrelaterade tillstand goras pa alla i denna
patientgrupp tillrackligt tidigt. | Storbritannien &r det accepterat att géra screening for
demens pa personer med DS redan i 30-arsaldern. Det finns mycket understod i vetenskaplig
forskning for att man bor gora arlig utvardering av personer med DS 6ver 40 ar. (Adams &
Oliver 2010; Ball, m.fl. 2010; Mc Laughlin & Jones 2010; Whitham, m.fl. 2010; Bygdnes
& Gressnes 2011; Oliver, m.fl. 2011; Carling-Jenkins, Torr, lacono & Bigby 2012; Ghezzo,
m.fl. 2014).

Ghezzo, m.fl. (2010) foresprakar att medicinsk behandling och eventuell rehabilitering
paborjas fran 40 ars alder nar adaptiva och kognitiva formagor annu ar bevarade. Terapin ar
knappast effektiv nar formagorna redan ar forsamrade.

Familjer, i en studie i Australien, som hade vuxna anhdriga med DS och AS upplevde stress
och forvirring vid kontakt med serviceproducenter, eftersom dessa hade bristfallig beredskap
att mota familjernas och patienternas behov. Fokus lag mer pd att stodja den bestadende
funktionsnedsattningen i.0.m. DS an pa den nya diagnosen AS. Detta ledde till felriktad
service i den nya situationen med AS. De tre personer med DS och AS, som deltog i studien,
hade levt hela eller en stor del av sina liv i sin familj. Tva flyttade till boendeenheter med
vanlig aldringsvard med personal dygnet runt, nar de anhdriga inte kunde hantera situationen
langre. Ingen verkade forsta att beteendeproblematiken berodde pa AS. Symtomen och det
okade vardbehovet overskuggades av att personen hade DS och beteendestorningarna
kopplades till detta. Personalen forlorade talamodet med personen. Men néar personalen pa
enheten, samt anhoriga, fick hjalp fran andra professionella aktorer att forsta personernas
problematik utgaende fran AS, blev situationen battre pa boendeenheterna for de personer
som flyttat dit. En familj fick inte hjélp fran aldringsvarden p.g.a. patientens laga alder och
handikapp. Det behdvs kunskap pa alla servicenivaer for att personer med
utvecklingsstorning ska fa en andamalsenlig aldringsvard och for att familjerna ska fa det
stod de behdver. Det ér av stor vikt for framtida planering att man forstar vilka krav det stalls

pa varden for den har patientgruppen. (Carling-Jenkins, m.fl. 2012).
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Personalen borde aven ha kunskaper om vardbehoven under de olika stadierna av AS. Det
behdvs 6vervakning av personer med medelsvar AS och palliativ vard i slutskedet.
Kunskapen bor finnas framforallt hos de personer som planerar olika enheters verksamhet,
samt hos de som deltar i vardplaneringen for individerna. (McCarron, Gill, McCallion &
Begley 2005b).

| en studie i Storbritannien tyckte personal att deras erfarenhet, samt utbildning om
demensvard hjélpte dem i vardarbetet, men att det kunde vara svart att veta vad som var
relaterat till den fysiska hélsan och vad som kunde relateras till demenssjukdomen. De hade
erfarenhet av hur snabbt forloppet kunde vara for en drabbad. En del personal hade aven fatt
utbildning om schemaléggning av aktiviteter, anpassningar i hemmet, rad om diet,
riskbedémning och sékerhet. (Atkins-Furniss, Loverseed, Dodd & Lippold 2011).

6.3.2 Information till anhdriga

En anhdrigvardare behdver olika typer av kunskap under demensens olika skeden. Personal
inom social- och hélsovarden borde informera vardarna av personer med DS om risken for
AS hos denna patientgrupp. De borde kénna till vilka tecken de ska vara observanta pa, samt
hur sjukdomen framskrider och vart man vander sig for att fa hjalp. Mer information i ett
tidigt skede okar forstaelsen for forandringarna och minskar stressen innan diagnosen. Att
sedan fa en diagnos ar en lattnad, men ger upphov till nya fragor och till oro éver fortsatt
vard och livslangd. (Atkins-Furniss, m.fl. 2011; McLaughlin & Jones 2010).

Atkins-Furniss m.fl. (2011) visar i sin studie att anhoriga upplevde att de inte visste
tillrackligt om demens och hur sjukdomens framskridande skulle paverka den drabbade med
tiden. Ovissheten oroade dem. Onskemal fanns om en informativ broschyr, att f& information
och samtala med nagon professionell person, en informativ stodgrupp for anhérigvardare
med professionell ledare, rad om schemalaggning av aktiviteter, kommunikations- och

beteende strategier. En del tyckte dock att det var béttre att inte behdva oroa sig pa férhand.

I en studie gjord i Wales kunde man konstatera att ingen av de 6 intervjuade kéande till
sambandet mellan DS och AS fran borjan. En anhorig beskriver att allt blev forandrat i.0.m.
att personen inte kunde ga pa toaletten, inte halla bestick och &ta, inte prata. En annan anhorig

beskriver att en ordningsam och barnkér persons rum blev rorigt och han blev ovéanlig mot
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barn. En person som brukar vara skarpt och minnas fodelsedagar hade inte samma skéarpa
langre. | det skedet hade de behdvt kunskap om forandringarnas moéjliga orsak. AS dkar den
drabbades beroende sina vardare, eftersom praktiska férmagor och fardigheter forloras. Den
drabbade har oftast nedsatt formaga att sjalv utrycka sina behov, vilket stéller krav pa

vardarnas kunskap och uppmarksamhet. (McLaughlin & Jones 2010).

6.3.3 Emotionellt stod

Anhorigvardarna upplevde att det gav emotionellt stod, men aven praktisk hjalp, att ha
kontakt med andra som var i samma situation. En del var beroende av stodjande
telefonsamtal med personal fran social- och halsovard och telefonnummer till dessa
professionella upplevdes som en stor resurs. Relationerna forandrades nar vardbehovet blev

storre och anhorigvardarnas sociala liv forandrades. (McLaughlin & Jones 2010).

De som vardade en drabbad person blev emotionellt paverkade och upplevde sorg och
frustration p.g.a. verbala aggressioner och samarbetssvarigheter fran den de vardade och for
att de maste vakna flera ganger per natt. Aven personal vittnade om upprérda kanslor,
eftersom de kande de drabbade personerna vél. Anhdrigvardare uppvisade stort engagemang
i sitt atagande och ville klara varden hemma sa lange det var mojligt. De hade en attityd att
’ta det som de kommer” och inte planera sa mycket. De tyckte det kunde vara forvirrande
med s& manga olika professionella inblandade. Personal, som vardade personer med DS och
demens, anpassade sig till behoven och arbetade extra ibland med mer personal. De upplevde
att de hade fatt bra stod, men var osakra pa nar de skulle begara mer hjalp. Anhoriga ville
bli inkluderade i varden, fast personen inte bodde hemma langre. De anség att det borde
varderas som unik kunskap att de kénner personen sedan lange tillbaka. (Atkins-Furniss,
m.fl. 2011).

6.3.4 Okat vardbehov

En undersokning utford i Irland undersokte forekomsten av 6vriga sjukdomar hos personer
med AS respektive hos personer som inte hade AS. Samtliga hade DS. | gruppen med AS
konstaterades hogre komorbiditet (forekomst av 6vriga sjukdomar férutom den priméra
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diagnosen). Depression forekom hos 48 % vid medelsvar AS och 18 % i slutstadiet av AS.
Epilepsi forekom hos 84 % i slutstadiet av AS och hos 39,4 % vid medelsvar AS, jamfort
med 11,4 % i den andra gruppen. Lungsjukdomar forekom hos 55,5 % i AS-gruppen och
hos 11,4 % i gruppen som inte hade AS. Personer i slutstadiet var oftare drabbade av
lungsjukdomar. Av de personer som var i slutstadiet var 88 % totalt immobila, medan 12 %
var i behov av assistans for att rora sig. Bland personer med medelsvar AS kunde 58 % rora
sig utan assistans och 3 % var totalt immobila. | studien sondmatades 36 % i slutstadiet.
(McCarron, Gill, McCallion & Begley 2005a).

Dessa data okar forstaelsen for behovet av 6kade personalresurser pa en boendeenhet, dar
personer med DS och AS finns. Dessutom stélls krav pa personalens kompetens. Speciellt i
slutstadiet 6kar behoven av medicinsk vard, men aven grundvarden blir mer kravande, nar
personernas funktionsférmaga forsamras gradvis. Slutligen ar hjalpbehovet totalt i alla
situationer. Etiska sporsmal kommer upp, nar beslut ska tas om medicinska atgarder om vard
i livets slutskede. Detta galler t.ex. sondmatningen i undersokningen. Osakerhet kan uppsta
i fragor som galler palliativ vard och att foérlanga liv. Det ar ofta vardarna och kvarvarande
familj som stalls infor dessa fragor, eftersom personen sjalv inte & formogen att delta i

diskussionen. Har skulle det behévas goda riktlinjer. (McCarron, m.fl. 2005a).

Man undersokte i en annan studie hur mycket tid varden tog for personer med DS och AS,
respektive for personer utan AS. Man konstaterade att varden borjade ta mer tid efter
insjuknande i AS. Varden av personer med medelsvar AS och personer i slutskedet av
sjukdomen var mer tidskravande. Om det fanns tillaggssjukdomar 6kade ocksa tidsatgangen.
Man delade in varden i atta omraden: 1) Pa- och avkladning, 2) dush/ bad, 3) omsorg om
utseende, 4) toalettbestyr, 5) dtande och drickande, 6) hushallsgéromal, 7) vardaktiviteter,
och 8) Gvervakning och att tackla olika beteenden. Man kartlade ocksa forekomsten av
tillaggssjukdomar hos personerna. Tidsatgangen var ungefar motsvarande bade fér gruppen
med medelsvar AS och for personer i slutskedet av AS, men behovens karaktar var olika.
(McCarron, m.fl. 2005b).

Personer med medelsvar AS kravde mer tid vid vardsituationer relaterade till atande och
drickande, samt vid situationer dar det férekom beteendeproblem. Personer i slutskedet av
AS behdvde mer vard p.g.a. toalettbestyr och inkontinens, samt mer vardatgarder relaterade
till halsoproblem. Bland personer utan AS konstaterades att det gick at ungefar dubbelt mer

tid i varden av personer med grav utvecklingsstérning i jamforelse med de som hade mattlig
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utvecklingsstorning, medan man hos personer med AS inte kunde visa pa nagon betydlig
skillnad mellan vardbehoven i relation till utvecklingsnivaerna. Da hade vardbehovet jamnat
ut sig. (McCarron, m.fl. 2005b).

Matsituationerna inneholl moment av att 6vervaka sa att personen inte satte i halsen eller
aspirerade, samt att uppmuntra och assistera. Ibland vet inte en person med AS vad man ska
gora med maten. Beteendeproblemen fordrade dvervakning, sa att personerna inte gick vilse,
skadade sig sjalva eller storde sina rumskamrater genom att vara hogljudda, fysiskt eller
verbalt aggressiva. Personer i slutskedet behovde hjélp av tva personal for att klara av varden
kring inkontinensproblematiken, eftersom de ofta var immobila. Okad férekomst av

respiratoriska besvar och epilepsi férorsakade storre vardbehov. (McCarron, m.fl. 2005b).

Den tid som atgick till varden inom de atta vardomradena réaknades i tid. For en person med
mattlig utvecklingsstorning utan AS steg tidsatgangen fran 1,93 h till 7,91 h for personer
med AS, d.v.s. en fyrfaldig 6kning av tidsatgangen. Motsvarande siffror for personer med
grav utvecklingsstorning var 4,15 h respektive 8,79 h, d.v.s. en fordubbling av anvénd tid
for varden av personer med AS. Personer med mattlig utvecklingsstorning, som hade klarat
en stor del av ADL-funktionerna sjalvstandigt, behdvde efter insjuknande i AS betydligt mer
hjalp an tidigare. Detta staller krav pa kompetens och okade personalresurser pa
boendeenheter dér dessa personer bor, eftersom resurserna ar anpassade till personer som

behdver minimalt med hjalp. Alternativet ar att personen flyttar. (McCarron, m.fl. 2005b).

6.3.5 Andamalsenlig placering

Anhoriga i en av undersokningarna oroade sig for framtiden och huruvida personen skulle
fa bo kvar pa samma boendeenhet nér tillstandet forsamrades i.0.m. nedsatt rorelseférmaga,
beteendeproblem eller behov av sjukvard. Aven personal medvetandegjorde fragestallningar
om fortsatt boende. De hade asikter om den fysiska miljon, resurser och utbildning for att
kunna mota de forandrade behoven i boendeenheten. Ingen kan i ett enskilt fall férutse hur
demensforloppet kommer att se ut och det fororsakar osékerhet for anhdriga, personal och
serviceproducenter. (Atkins-Furniss, m.fl. 2011).

En studie utford i USA visade att aldre personer med DS oftare &n personer med andra

utvecklingsstorningar maste omplaceras till vardhem for vard i livets slutskede. Livslangden
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for gruppen med DS var 61,4 och for den andra gruppen 73,2 ar. Antalet omplaceringar for
gruppen med DS var betydligt stérre bade under en 5-arsperiod och under en 10- arsperiod.
Forekomsten av demens var hogre i gruppen med DS och placering pa vardhem mer

férekommande i denna grupp. (Patti, Amble & Flory 2010).

Manga gruppboenden kan inte erbjuda den vardnivd som kravs vid nedsatt
funktionsférmaga, som ofta forekommer hos aldre personer med DS och demens. Darfor
sOker man alternativ placering for individer med demens, som har ett utdkat hjalpbehov.
Mojligheten att erbjuda alternativa placeringar varierar omradesvis. (Patti, m.fl. 2010).
McCarron, m.fl. (2005b) séger att det ar brist pa goda vardmodeller for personer med
utvecklingsstorning och demens, eftersom det ar forst pa senare tid som de uppnar hogre
alder och drabbas av demens. Man borde ta modell av demensvarden for personer i den
ovriga befolkningen, utan att ge avkall pa den goda personcentrerade vard med hdg

livskvalitet, som man har byggt upp for personer med utvecklingsstérning.

I kombination med aldersrelaterade medicinska svagheter kan olika foérandringar bidra till
en stressande period i den aldre personens liv, som fororsakar nedgang i funktionsformagan.
Aldre personer med DS upplever ofta manga omvalvande livshandelser i form av forluster,
separationer och flyttning fran en enhet till en annan. Att byta rum eller att byta rumskamrat
kan ocksa ha betydelse. Effekten av férandringen beror pa om den &r positiv eller negativ.
Dessa faktorer kan bidra till eller forvarra nedgangen och kan resultera i en eller flera
omplaceringar. Andra faktorer som kan fororsaka nedgang i funktionsférmagan hos personer
med DS &r sent debuterande kramper, pneumoni, frakturer och andra medicinska problem.
(Patti, m.fl. 2010).

De personer med DS som inte behévde omplaceras hade inte funktionsnedsattningar som
kravde det, vilket gallde 31 % under en period pa 5 ar och 21 % under 10 ar. Alla éldre
personer med DS far inte demens. | gruppen som inte hade DS hade betydligt farre demens
och av dem behdvde inte 58 % omplaceras pa 5 ar och 48 % pa 10 ar. Man bor dvervaga for-
och nackdelar innan man besluter om en eventuell forflyttning. Det optimala vore om
personerna kunde fa aldras ddr de bor, age-in-place”, och pa sa sitt minimeras forandringar
I personens liv. | stallet kunde man anpassa servicen genom att géra boendet tryggt for en
person med demens, med personal som &r bekant sedan tidigare. Alternativet ar forflyttning
till en specialiserad enhet for personer med liknande behov, ndr demenssjukdomen har
framskridit. (Patti, m.fl. 2010).
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7. Tolkning

| detta kapitel kommer resultaten att analyseras och tolkas mot den teoretiska
utgangspunkten om personcentrerad omvardnad enligt VIPS som finns beskriven i kapitel
4. Dessutom dras paralleller till den teoretiska bakgrunden om demens och DS i kapitel 3.
De tre huvudkategorierna behandlas var for sig. Underkategorierna kommer att finnas med
inne i texten for att gora tolkningen och lasningen smidigare. De lyfts fram med fet stil.
Kopplingar till den teoretiska utgangspunkten, personcentrerad omvardnad enligt VIPS,

markeras med kursiv stil.

7.1 Tidiga forandringar i hjarnan hos personer med DS

| resultatet kom det fram att dven personer som inte har ndgon demensdiagnos tidigt
uppvisade tecken pa nagot som kan vara ett prekliniskt stadium till AS. Vardgivare borde
vara uppmarksamma pa nar personer med DS uppvisar social isolering, forlust av intresse
och trétthet vid utférande av dagliga géromal, som kan uppfattas som troghet och lathet,
forsamring av sjéalvhjalpsfardigheter och att forsta sociala regler. Symtomen kan vara tecken
pa en begynnande demensutveckling enligt Ghezzo m.fl (2014). Nedsatt kognitiv formaga
har samband med nedsatt executiv formaga och med saval aktivt beteende som med
forlust av beteende hos personer med DS som inte &nnu konstaterats ha demens. Dessa
symtom bor darfor leda till att man gor en beddomning om eventuell demensutveckling.
(Adams & Oliver 2010).

En person med nedsatt executiv formaga saknar formaga att planera och utfora sysslor med
flera moment i rétt ordning. Resultaten i flera studier visar att dylika symtom férekommer
redan i ett prekliniskt stadium av demens hos personer med DS. Det &r att foredra att
upptacka en eventuell demensutveckling i ett tidigt stadium, eftersom man da pa ett béattre
satt kan hjalpa personen med behandling och adekvat vardplanering innan de kognitiva och
adaptiva férmagorna nedsétts ytterligare. De samtidiga uttrycken av aktivt beteende och
forlust av beteende kan vara lattare att upptécka an den nedsatta kognitiva férmagan och
darfor bor man uppmarksamma dylika forandringar. (Adams & Oliver 2010; Ball, m.fl.
2008; Ghezzo, m.fl. 2014).
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I resultaten framkommer det i studien av Ball m.fl. (2008) att det &r viktigt att bevara rutiner
och struktur for dagliga aktiviteter for att minska effekterna av nedsatt executiv formaga
hos drabbade personer. Vardagslivet fungerar bést nér saker ar som de brukar vara, eftersom
de inte kan ta till sig nya aktiviteter i.0.m. den mentala oflexibiliteten. Man bo6r stéda
personens formaga att delta i normala aktiviteter genom att anpassa och forenkla
aktiviteterna enligt personens kognitiva formaga och anvanda tydliga och Kkorta

instruktioner.

Som vardare kan man utan denna kunskap bli irriterad pa vardtagaren. Man kanske upplever
att personen &r lat, nar vardagssysslor inte utfors. I en dylik situation kan kunskap om demens
kombineras med Personcentrerad omvardnad enligt VIPS-modellen. (Edberg 2011;
Edvardsson 2010). Som vardare utgar man fran personens perspektiv och inser att formagan
att forsta instruktioner och att utfora sysslor pa samma satt helt enkelt inte finns mer p.g.a.
den degeneration som skett i hjarnan. Vardaren forsoker skapa ett gott socialt klimat med en
sa lugn och uppmuntrande stamning som majligt for att undvika oro. Man forsoker ta reda
pa var personen finns just nu i sin formaga och inkluderar personen att medverka enligt sina

forutsattningar i situationen med ett individuellt forhallningssatt.

Paralleller kan &ven dras till den teoretiska bakgrunden, dar det framkommer att man bér
vara medveten om att foérandringar av det har slaget kan ha andra orsaker &n demens. T.ex.
depression kan ocksa medféra symtom som tillbakadragande, passivitet, aggressiva utbrott
och sémnldshet (Aaltonen 2011; Malt, m.fl. 2013). En person med DS har sedan tidigare
nedsatt kognitiv formaga och paverkas mer av olika pafrestande faktorer och kan inte alltid
hantera konsekvenserna av olika handelser i livet, sa som separationer, flytt eller en nara
anhorigs dod. Beteendeforandringar behdver alltsa inte vara tecken pa demens, utan kan
vara en reaktion pa olika handelser och oférmaga att hantera dessa. Att en person inte verkar
forsta instruktioner eller hitta ratt i omgivningen kan ju ocksa bero pa problem med hérseln
och synen. (Thinsen-Grénmark 2006; Malt, m.fl. 2013).

Ball m.fl. (2008, 2010), samt Adams och Oliver (2010), diskuterar en radande hypotes. Den
senaste tidens forskning tyder pa att personer med DS i ett pre-kliniskt stadium av AS far
symtom som mer liknar frontallobsdemens i.o.m. forekomsten av nedsatt executiv formaga
och foréndringar i beteende och personlighet. Personer med DS, som har nedsatt kognitiv

och executiv formaga, samt beteendeférandringar, &ar paverkade av liknande
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neuropatologiska forandringar som forekommer vid AS. Personer med DS har lag

recervkapacitet i frontalloberna, som paverkas av de tidiga forandringarna i hjarnan.

I den teoretiska bakgrunden refereras Jansson och Almberg (2011) och Kilander m.fl.
(2009). De beskriver de inledande symtomen pa frontallobsdemens bl.a. enligt féljande:
initiativioshet, personlighets- och beteendeférandring, hamningslést och impulsivt
handlande, nedsatt executiv formaga, som yttrar sig som oférmaga att fatta beslut, ta
initiativ till och genomfora en handling malinriktat, samt oférmaga att inse konsekvenserna
av en aktivitet. Annerén, m.fl. (2002) beskriver att personer med DS har ¢kad risk att fa AS
i.0.m. att de har tre uppséattningar av kromosom 21. Dar finns genen for proteinet APP, som
har en viktig roll i den degeneration som sker i hjarnan vid AS. Det ar saledes mojligt att AS
hos personer med DS i ett tidigt stadium mer liknar frontallobsdemens, i.0o.m. att
frontalloberna har sankt reservkapacitet hos personer med DS.

7.2 Beteendeférandringar hos personer med DS och demens

| den teoretiska bakgrunden framkom det att hos normalbefolkningen paverkas
korttidsminne, sprakférmaga och orienteringsférmaga under det forsta stadiet av AS och
beteendeforandringar utvecklas under det andra stadiet (Jansson & Almberg, 2011). Hos
personer med DS kommer beteendeférandringarna ofta tidigt, medan minnet bevaras langre
(Malt, m.fl. 2013).

En av fragestallningarna handlar om vilken betydelse beteendeforandringar har for personer
med DS och demens. | resultaten framkommer att olika beteendefdréandringar kommer med
i sjukdomshilden redan i ett pre-kliniskt stadium av AS hos personer med DS. Bade aktivt
beteende och forlust av beteende férekom hos personer som antogs befinna sig i ett
prekliniskt stadium av AS. Bada typerna av beteendeforandringar forekom ocksa hos
personer med DS och demens. Aktivt beteende paverkade personalen mer och gjorde att de
reagerade med att ombesorja att personerna blev undersokta. Har ndmns ohdmmat beteende,
socialt opassande beteende, emotionell labilitet, irritabilitet, rastloshet, forsémrad
uthallighet, dag- och nattvandrande, somnsvarigheter, aggression och problem med
toalettvanorna.  Forlust av beteende hade inte samma paverkan pa personalen och

verksamheten. Har namns apati, tréghet, emotionell avtrubbning, brist pa empati, minskad
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verbal funktion, desorientering till tid, person eller plats, nedsatt social formaga, samt
minskad sjalvhjalpsformaga och formaga att klara sig, d.v.s. andring i adaptivt beteende.
Forsamrad mental flexibilitet medfor att forandringar av olika slag kan utlosa reaktioner hos
personerna. (Adams, m.fl. 2008; Adams & Oliver 2010; Ball, m.fl. 2010; Oliver, m.fl. 2011).

Det finns en risk att man missar att en beteendeforandring har skett, om det ar frdgan om
forlust av beteende eller att personen har forlorat en formaga. Initiativioshet och apati &r
oftast inte stérande for nagon annan, vilket nattvandrande och aggressivitet ar. Har vill
respondenten ater betona att en arlig kartlaggning borde inledas fran 35-40 ars alder, t.ex.
med verktyget “Tidiga tecken”, for att man ska kunna uppmarksamma manga typer av

forandringar (se bilaga 2).

| den teoretiska bakgrunden framkommer att personer med DS ofta har god social formaga,
men begransat sprak och otydligt tal. En del avvikande beteende férekommer aven hos
vuxna med DS utan demens. (Annerén, m.fl. 2002). Det gor att det kan vara svart att urskilja
vilka beteenden som har tillkommit, om man inte tidigare har gjort kartlaggningar eller om
man inte kanner personen. | resultaten konstateras att nedsatt social férmaga hos personer
med DS brukar uppmérksammas i.0.m. att den formagan annars ar en av deras starka sidor,
medan forsamrat sprak inte urskiljs lika latt, eftersom manga personer med DS har ett
begréansat sprak och otydligt tal. (Adams, m.fl. 2008).

Enligt principerna for personcentrerad omvardnad enligt VIPS bor det finnas kunskap hos
personalen, d.v.s. en bred kunskap om den enskilda individens behov. Man behover kénna
till  personlighetsdrag, livshandelser, familjeforhallanden, sjukdomshistoria och
medicinering, intressen och vad vardtagaren brukar ha svarigheter med. Detta underlattar
nar man ska beddma huruvida en person har borjat uppvisa demensrelaterade
beteendeforandringar. Det kan finnas handelser i livshistorien, som paverkar hur personen
reagerar. Det individuella forhallningssattet bor genomsyra vardrelationen. Overdriven
fokusering pa demenssjukdomen kan ske pa bekostnad av god vard. Man bor fokusera pa
personen mer &n pa sjukdomen. Beteendeforandringar ar symtom pa demens, men alla
beteendeforandringar behdver inte vara direkta symtom pa sjalva demenssjukdomen, utan
kan vara ett uttryck for nagot, som personen inte kan formedla verbalt. Genom att forsoka
forsta tillvaron ur den demenssjukes perspektiv kan man komma en bit pa vagen. Smarta

eller rédsla kan ge beteenden som oro och aggressivitet. (Edberg 2011).
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Det ar en stor utmaning for vardarna att bemota personer med beteendeforandringar sa att
vardagen fungerar t.ex. pa en boendeenhet. Har skulle tydliga och konkreta modeller vara
valkomna, men Skovdahl och Kihlgren (2011) séger att det inte finns fardiga manualer hur
man handlar i olika situationer. | varden av personer med olika beteendeforandringar ar det
viktigt att anpassa varden efter de forutsattningar personen har till foljd av forlorade
formagor. Man bekréftar personens upplevelse av verkligheten och utgar fran den unika
individen i den aktuella situationen. Man forsoker skapa trygghet, begripliga situationer,

lugn och ro. Gott bemétande och lyhérdhet kan forebygga odnskat beteende och oro.

| studien av Bygdnes och Gressnes (2011) framkom att andring i adaptivt beteende skedde
hos personer med DS vid yngre alder och med snabbare férsamring &n hos personer med
andra utvecklingsstorningar. Dessa forandringar kan vara ett tidigt tecken pa demens. De
adaptiva formagorna kartlades med ett enkelt frageformular som handlar om personens
formaga att bemastra olika moment i vardagen. Har dras paralleller till den teoretiska
bakgrunden. Liksom vid Ovriga funktionsnedsattningar ar det ocksa har viktigt att
kontrollera om det finns andra orsaker &n demens. Nedgang i adaptivt beteende kan bero
pa t.ex. depression hos personer med DS och antidepressiv medicin kan vara till hjalp. (Bell,
m.fl. 2008, Thinsen-Gronmark 2006).

Vardaren stalls infor en ny utmaning nar vardtagaren uppvisar andring i adaptivt beteende.
Vanliga vardagssituationer kan bli svara att klara av pd samma satt som tidigare. En person
som varit forhallandevis sjalvstandig nar det galler personlig hygien kan behdéva stod och
hjalp. En person som har kunnat skota en del av sina &renden sjélv, t.ex. géra mindre inkop,
kanske inte klarar det langre. Funktionsnedsattningen medfér sénkt livskvalitet for personen,
nar en del av sjalvstandigheten gar forlorad. Enligt VIPS bor vardaren ta reda pa vad
vardtagaren fortfarande kan utfora, samt med ett individuellt forhallningsséatt anpassa stodet
efter vardtagarens behov och takt. Om man som vardare kanner personen, sa dr det lattare
att engagera personen i olika lampliga aktiviteter, som framjar trivsel och livskvalitet.
(Edberg 2011).
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7.3 Vard av personer med DS och demens

I resultaten framkom det att brist pa kunskap hos personalen orsakade att de inte forstod
att de beteendeféréandringar som personerna med DS hade var relaterade till insjuknande i
AS. Man trodde att symtomen och det 6kade vardbehovet berodde pa DS och det forekom
att man tappade talamodet med en del personer p.g.a. deras beteende. Personalen har en
avgorande roll nar det galler att upptécka forandringar hos vardtagarna. Deras erfarenhet och
utbildning om demensvard paverkar vardkvaliteten. (Whitham, m.fl. 2010; Atkins, m.fl.
2011; Bygdnes & Gressnes 2011; Carling-Jenkins, m.fl. 2012).

Ater betonas betydelsen av att inneha den kunskap som férmedlas i den teoretiska
bakgrunden i detta EA om DS och demens. Kunskapen om symtomen pa demens bidrar till
en ny forstaelse for olika beteenden. Brookers tankar om patientcentrerad vard, enligt Edberg
(2011), handlar om betydelsen av ett forutsattningslost positivt bemoétande och om att
vardesatta en persons manskliga varde oberoende av alder eller sjukdom. Tillrattavisning
och korrigerande skapar mer angest och en kansla av att vara vardelds hos en person med

demens. I stallet bor vardare forsoka se varlden ur personens perspektiv.

| ett positivt socialt klimat hjalper man personen att kinna sig inkluderad och man talar med
personen, inte Gver huvudet. Aven vérdarna bor vardesattas av ledningen, eftersom
vardtagarna ar beroende av vardarna. De beh6ver stod i utmaningarna de moter i relation till
béade vardtagarna och deras anhdriga i form av utbildning, handledning och emotionellt stod
for att kunna mdéta de utmaningar som deras arbete innefattar (McLaughlin & Jones 2011).
Man behdver ha diskussioner gemensamt i arbetsgruppen om de vérderingar som ska finnas

som grund for ett personcentrerat forhallningssatt.

Information till anhdriga ar viktigt angaende demens hos personer med DS. De behovde
ocksa fa emotionellt stod av professionella, eftersom det var pafrestande och upprérande
nar personen de vardade var forandrad, inte samarbetade, var aggressiv eller mycket
hjalpbehdvande dygnet runt. De anhdriga hade ofta kdmpat sa lange det var mojligt och
vardat personen hemma. Nar personen med demens flyttat till en boendeenhet ville anhoriga
vara delaktiga i varden. De dnskade att deras kunskap om personen skulle uppskattas och
tillvaratas. (Atkins, m.fl. 2011; McLaughlin & Jones 2010).
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Anhdriga har mycket erfarenhet som man bor vardesatta. Eftersom de kanner till hela
livshistorien, innehar de mycket information som personen sjélv inte kan berétta. Med hjalp
av den samlade kunskapen om personen kan man ge individuellt anpassad vard. De anhériga
behover dven fa kanna att de kan lita pa personalen i boendet dar personen med demens bor,
att det rader ett positivt socialt klimat. De &r uppmarksamma pa om boendet ar en trygg miljo
for de boende. De observerar om personalen bemdter med varme och omsorg eller med
likgiltighet och kyla. Det &r viktigt att personalen hjalper de boende att uppréatthalla kontakt
med anhdriga, eftersom en del av den demenssjukes identitet kan uppratthallas genom
relationerna. (Edberg 2011; Résvik, m.fl. 2011).

Manga boendeenheter kan inte erbjuda service och vard at personer med dkat vardbehov
och inte heller vard i livets slutskede. Det blir aktuellt att hitta &ndamalsenlig placering pa
en enhet for personer med liknande behov. Den fordndring en omplacering innebér, i
kombination med tillkommande sjukdomar, kan innebara en svar stress for personen. Detta
kan bidra till ytterligare nedsatt funktionsformaga och dkat vardbehov och det kan bli
aktuellt med mer &n en flyttning for en del personer. Det optimala vore om man kunde
anpassa varden efter behoven, sa att personen kan stanna kvar i en bekant miljo efter
insjuknandet i demens. (Patti, m.fl. 2010; McCarron, m.fl. 2005b).

Att hitta andamalsenlig placering ar en av utmaningarna i varden av personer med DS och
demens. Det ar viktigt att personens livshistoria och évrig information om personen tas till
vara pa den nya boendeenheten med okand personal. Anhériga far en viktig roll efter en
flyttning. Alla har dock inte nara anhériga som haller regelbunden kontakt. Risken finns att
personen blir historiel6s, om personen inte sjalv kan formedla sa mycket information om sig
sjalv och sina behov. Personalbyten bidrar ocksa till att forutsattningarna for att kunna ge
individuell vard forsamras. (Edberg 2011).

| studierna av McCarron m.fl. (2005a, 2005b) framkommer att personer med DS och
medelsvar till svar AS aven hade tillaggssjukdomar som depression, epilepsi och
lungsjukdomar. Dessutom tilltog immobiliteten vartefter sjukdomen framskred, vilket
gjorde att det behovdes tva vardare i manga vardsituationer. En del sondmatades i slutskedet.
Man konstaterade att personer med DS och AS, som hade en mattlig utvecklingsstorning,
hade 6kat vardbehov och behovde fyra ganger mer hjélp av personalen &n personer med
DS utan AS. Hos personer med medelsvar AS behdvdes hjalp t.ex. i matsituationerna for att

assistera, uppmuntra och 6vervaka, eftersom personerna ibland inte kommer sig for att ata
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eller har latt for att satta i halsen. Beteendeforandringarna fordrade dvervakning sa att de
inte gick vilse, skadade sig eller storde andra med hogljuddhet och fysisk aggressivitet. Hos
personer i slutskedet var det bl.a. immobiliteten, epilepsi och respiratoriska besvar som

stallde storre krav pa varden.

Det som framkommer i resultaten om DS och medelsvar till svar AS dverensstammer med
det monster som Jansson och Almberg (2011) beskriver hos normalbefolkningen i det andra
och tredje stadiet av AS. Hjalpbehovet tilltar nar ADL-funktionerna forsamras och BPSD,
agnosi och kommunikationssvarigheterna tilltar i det andra stadiet. | det tredje stadiet

behover personen hjalp med allt och ar ofta sangliggande.

Har kan man dra paralleller till den personcentrerade varden enligt Brooker, som beskrivs
av Edberg (2011) och Edvardsson (2010). Ett individuellt forhallningssatt ar viktigt nar man
vardar personer med 6kat vardbehov. Vardaren tar i beaktande vad personen har formaga
att forstd och utfora sjalv och tolkar verbala och nonverbala uttryck. Vardaren hjalper
personen i den takt som ar lamplig. Har kan det behdvas tdlamod och uppfinningsrikedom
for att vardsituationerna ska fungera sa smidigt som majligt. Det kan handa att vardtagaren
p.g.a. agnosi inte alls kan tolka vad man avser att géra och reagerar med aktivt beteende i
form av aggression p.g.a. radsla. Utgdende fran vardtagarens perspektiv forsoker man leva
sig in i hur situationen kan upplevas och anpassar vardaktiviteten efter personens férmaga
att forsta situationen. Narhet och trygghet formedlas genom kroppskontakt och 6gonkontakt
for att komplettera kommunikationen, nar den verbala formagan &r nedsatt hos vardtagaren.
| ett positivt socialt klimat talar man lugnt med vardtagaren i vardsituationen. Om man é&r

tva vardare bor man tanka pa att inte tala dver huvudet pa personen.

Skovdahl och Kihlgren (2011) beskriver att vissa situationer kan var mycket krdvande. Att
t.ex. duscha en person med demens kan vara en utmaning och enligt Skovdahl m.fl. (2004)
beror vardtagarens upplevelse av situationen pa hur vardarna forhaller sig till personen och
uppgiften. En del vardare ar mer fokuserade pa att fa uppgiften gjord enligt radande rutiner
an pa personens valbefinnande under sjdlva duschningen. Det poangteras att
forhallningssattet och tillvagagangssattet paverkar hur duschsituationen gar. Kitwwood
poangterade, enligt Edvardsson (2010), att organisationens utformning har stor betydelse for
hur personcentrerad vard kan genomféras. Alla borde fa en god och vardig vard. Brooker
skriver, enligt Edberg (2011), att om personalgruppen kanner att de vardesétts, sa ar de mer

benéagna att vardesatta personerna de vardar.



47

Det ger alltsa ringar pa vattnet om verksamheten utformas sa att personalen har verktyg for
att kunna ge god vard. Det kan ta mer tid att vara flexibel och lyhord och inte bara
rutinmassigt utfora uppgifterna, darfor bor personalresurserna vara tillrackliga dar personer
med DS och demens vardas. | resultaten framkom betydelsen av kunskap hos personalen
angaende DS och demens i olika stadier av sjukdomen i flertalet artiklar. Dessutom behdvs
kompetens att varda i livets slutskede. Den palliativa varden ar en del av personcentrerad
vard, men i detta EA fanns inte utrymme att belysa den palliativa varden.

8. Kritisk granskning

Det har kapitlet innehaller kritisk granskning av EA utgaende fran kvalitetskriterier enligt
Larsson (1994). Svagheter och styrkor i forskningsprocessen diskuteras. Han delar in
kvalitetskriterierna i 1)Kvaliteter i framstallningen som helhet, 2)kvaliteter i resultaten och
3)validitetskriterier. Dessa tre delas i sin tur in i olika kvalitetskriterier och validitetskriterier.
Respondenten har valt ut nagra kriterier i varje grupp och de skrivs ut med fet stil for att

gora framstallningen tydligare.

8.1 Kvaliteter i framstéallningen som helhet

Perspektivmedvetenhet innebadr, enligt Larsson, att forskaren tydliggor och redovisar sin
forforstaelse for amnet sa att lasaren far kannedom om utgangspunkten for tolkningen.
Forskaren kan redovisa tidigare gjorda hypoteser och tolkningar, d.v.s. forskningslaget inom
det &mne man valt. Man kan ocksa beskriva relevanta personliga erfarenheter, som péaverkar

forforstaelsen av det material som ska tolkas. (Larsson 1994, s. 165-166)

Respondenten har i kapitlet teoretisk bakgrund forsokt beskriva bade demenssjukdomar och
DS utgaende fran trovardiga kallor. Den kunskap som formedlas i kapitel 3 dkar forstaelsen
for vad demensutveckling kan innebéra for personer med DS. Aven halsoproblem hos
personer med DS beskrivs, eftersom en del symtom som kan forvaxlas med demens kan bero
pa andra sjukdomar och problem. Diagnostisering av demenssjukdom hos personer kan
skilja sig lite fran den process man vanligen tillampar vid diagnostisering av demens i.0.m.

de begransningar personerna har fran borjan. Demensutvecklingen ser ocksa lite annorlunda



48

ut, vilket medfor att det kan innebéra en utmaning att komma fram till en diagnos, vilket
tangerar samtliga fragestallningar. Respondenten hade fran borjan avsett att dven belysa i
vilken utstrackning personer med DS har blivit hjélpta av s.k. bromsmedicinering, men det
bristfalliga underlaget av tillganglig forskning pa omradet bidrog till att denna aspekt uteblev
fran detta EA.

Personcentrerad omvardnad enligt VIPS-modellen utgor teoretisk utgangspunkt i EA,
eftersom det forhallningssattet genomgaende borde finnas med i vardverkligheten.
Respondenten fann det intressant att sasmmanféra VIPS och varden av personer med DS,
som &r inne i en demensutveckling. Respondentens erfarenhet ar att man pa boendeenheter
for personer med utvecklingsstorning erbjuder personcentrerad vard och service av god
kvalitet, men man anvander inte Brookers VIPS- modell, fast man i praktiken utgar fran
dessa varden. Respondenten redogdr for sin arbetserfarenhet i inledningen av EA. Denna
erfarenhet ger respondenten en forforstaelse for amnet, som ofrankomligen har styrt saval
valet av forskningsfragor, som tolkningen av resultaten. Resultaten har respondenten forsokt

forhalla sig objektivt till och relatera dem till den teoretiska bakgrunden och utgangspunkten.

Med intern logik avses att det rader harmoni mellan forskningsfragorna och arbetet, d.v.s.
datainsamlingen och analystekniken. Alla enskilda delar ska kunna relateras till helheten och
de delar som inte har en funktion & missprydnader for helheten, enligt Larsson. Man kan
kritisera ett arbete om en del fragor saknas i konklusionerna eller om det framkommer
konklusioner utan berdring med fragestallningarna. Fakta ur bakgrundskapitlet berdrs inte,
trots att studiens resultat beror dessa eller sa innehaller bakgrundskapitlet material som inte
ar relevant for studien i 6vrigt. Det beror pa att forfattaren vill ta med allt man kanner till

och forskningen blir mer en larobok &n ett forskningsarbete. (Larsson 1994, s. 169-171).

Detta EA har flera brister i intern logik enligt den beskrivning som Larsson ndmner.
Respondenten har i bdrjan varit sa intresserad av amnet att bakgrundskapitlet blev for
omfattande, vilket medfor att kapitlet innehaller en del 16sa tradar, som inte sedan tas upp i
resultatredovisningen och tolkningen. Fragestéllningarna kunde ha varit farre for att gora

den roda traden tydligare.

Etiskt varde innebar att studien uppvisar god etik bade nar det géller att skydda de
individers integritet, som studeras i studien, samt att vara sanningsenlig i redovisningen av
resultaten (Larsson 1994, s. 171-172).
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Denna litteraturstudie &r allmangiltig for den grupp ménniskor den handlar om och EA
innehaller inte nagon information angaende nagra speciella individer. Respondenten behover
alltsa inte ta nagra informanters personliga integritet i beaktande. Den organisation
respondenten for narvarande arbetar inom undersoks eller beskrivs inte under arbetets gang.
Obijektivitet i relation till den information som framkommer har efterstrévats for att inte farga
studien med egna erfarenheter. Tolkningen paverkas naturligtvis av respondentens
perspektiv. Respondenten har efterstravat etisk noggrannhet i kallhdnvisningarna genom att
ange nar en sekundérkélla har anvants, vilket har skett vid flera tillfallen, nar priméarkallan
inte har varit tillganglig for respondenten. En del lasare kan anse att det ger EA minskad
reliabilitet, men respondenten tror att resultatet inte har paverkats, eftersom litteratur med

stor trovardighet har anvants.

8.2 Kvaliteter hos resultaten

Innebordsrikedom i en kvalitativ studie innebar att resultaten beskrivs sa att nya inneborder
framkommer. Fylliga och nyanserade beskrivningar gor att lasaren kan forstd vad
kategorierna betyder och kan tillampa resultaten i sin egen verklighet. Man fangar det
vasentliga och det unika med ett specifikt fenomen lyfts fram. (Larsson 1994, s.172-173).

En del kategorier i detta EA har god innebordsrikedom och beskrivs ingaende for att peka
pa det unika med demensutveckling hos personer med DS, medan andra kategorier beskrivs
ytligare. Vissa aspekter i demensutvecklingen belyses inte alls, eftersom de inte framkom i
de utvalda artiklarna. Ojamnheter i resultaten beror till stor del pa hur val de artiklar som
hittades motsvarade fragestallningarna. En del tillforde mer innehall an andra. Artiklarna
beror bade hur demens kan komma till uttryck hos personer med DS och olika aspekter som
blir aktuella i deras vard. Ibland lyckas respondenten inte fanga det véasentliga i kategorierna,
som kan vara valdigt beskrivande, men egentligen inte tillfora sa mycket.

Det var svart att namnge kategorierna. Att lasa engelsksprakiga artiklar har delvis varit en
utmaning. Oversattningstjanster pa internet har anvants vid behov. ”Behavioural excess”
betyder “beteendemaissiga Overskott” och “disinhibited behaviour” betyder ohdmmat
beteende. Dessa tangerar varandra, men &r inte riktigt samma sak. Darfor valde respondenten

att namnge kategorin “aktivt beteende”. P4 samma sétt dr inte “behavioural deficits”,
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“beteendemaissiga underskott”, riktigt samma Sak som apati. Respondenten valde att
bendmna kategorin ’forlust av beteende”. Eftersom de ligger si néra varandra sammanfordes
de till en och samma kategori. Social formaga ingar delvis i adaptivt beteende och darfor

finns de i samma kategori.

En enkel och klar struktur i ett dverskadligt arbete innebér att det ar latt att folja den roda
traden. Resultaten framstélls tydligt och man undviker att anvanda onddiga begrepp. Viktiga
led i ett resonemang ska inte hoppas Over. Huvudsaker och bisaker ska kunna urskiljas i
framstéllningen. Det finns en spanning mellan kriterierna innebdrdsrikedom och struktur.
(Larsson 1994, s.174-175).

Respondenten ar medveten om att strukturen ar obearbetad. EA blev alltfér langt och
omfattande pa bekostnad av strukturen. Tidvis ar det svart for lasaren att folja den roda
traden, som finns for respondenten sjalv, men som inte alltid framkommer i tryck i EA.
Respondenten har inte riktigt lyckats med att separera kategoriernas innehall. Risken med
en alltfor kategorisk kodning &r att forlora sammanhanget och nyanserna, vilket
respondenten har velat undvika. Data fran olika artiklar kunde ha sammanforts i storre
utstrackning for att undvika upprepningar. Det hade gjort EA mer lasarvanligt, men tid fanns
inte for detta i arbetets slutskede. Kategorierna med underkategorierna sammanfattas med
en tabell for att gora strukturen mer overskadlig. Kapitel 7 blir delvis en upprepning av
kapitel 6. Tolkningen i detta EA kan ses som en fas dér tre 16st flygande ballonger, bakgrund,

utgangspunkt och resultat, samlas till ett knippe, som knyts fast i fragestallningarna.

Bakgrundskapitlet kommer fore den teoretiska utgangspunkten, eftersom det var mer logiskt
att strukturen foljer ordningen i resultatpresentationen. De teoretiska utgangspunkterna beror
varden. Yrkeshogskolan Novias anvisningar for lardomsprov ligger till grund for strukturen.

8.3 Validitetskriterier

Om en kvalitativ studie har ett heuristiskt varde innebar det att ldsaren genom
presentationen kan se nagon aspekt av verkligheten pa ett nytt sétt. Detta &r resultatet av en
lyckad analys, som gor att foreteelser kan ses i ett nytt sammanhang. (Larsson 1994, s. 179-
180)
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I utbildningen till sjukskotare laser man om demenssjukdomar, men inte i relation till
personer med DS. Av den anledningen pastar respondenten att framstallningen i egenskap
av EA, som l&ses av sjukskotarstuderande, har ett heuristiskt varde i.0.m. att EA ger ett
kunskapstillskott till sina lasare. Respondenten kommer i resultatredovisningen av
forskningarna inte fram till nagot nytt som inte redan finns presenterat i litteratur. Detta EA
tar fram forskningsresultat om demensutveckling hos personer med DS och aktualiserar
amnet narmare for sjukskotare och annan vardpersonal. Kopplingen mellan personer med
DS och demens och personcentrerad omvardnad enligt VIPS har respondenten sjalv gjort,
vilket gor att varden av denna patientgrupp kan ses ur en annan vinkel &n man kanske &r van
vid. Man anvander sig nog i praktiken av ett personcentrerat férhallningssatt i varden av
personer med begavningshandikapp, men nar man vill analysera sitt sétt att arbeta kan det

vara bra att ha en modell att ga efter.

Validitet (giltighet) och reliabilitet (tillforlitlighet) ar vanliga termer nar man talar om
trovardighet. Validitet avser hur val man fatt fram det man avsett med den anvanda metoden
och reliabilitet avser om man kan lita pa resultatet. Man behdver tanka igenom hela
processen, d.v.s. syfte, fragor, design, metoderna for datainsamlingen, analysprocessen och
presentation av resultaten. Meningsenheterna far inte vara for korta i analysprocessen,
eftersom viktiga meningsinnebdrder kan ga forlorade. For att giltigheten ska kunna vara hag
bor forskningen vara forankrad i relevant vetenskaplig forskning. Objektivitet i relation till
den information som framkommer efterstravas for att inte fdarga studien med egna
erfarenheter, vilket anda ar oundvikligt i viss man. (Billhult & Gunnarsson 2012, s. 152;
Danielson 2012, s. 340; Tjora 2012, s. 159-160).

Innehallet i de vetenskapliga artiklarna belyste olika omraden, men hade danda samstammiga
resultat. Artikeln fran 1995 fungerade som sprangbrada fran vilken de nyare resultaten tog
sats. Respondenten fick fram det som avsags med fragestallningarna och anser att EA haller
mattet med avseende pa reliabilitet och validitet, men EA har alltsa brister nar det géller
intern logik och struktur. Respondenten har lyckats béttre med perspektivmedvetenhet,

innebordsrikedom och heuristiskt varde.
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9 Diskussion

Syftet med detta EA var att belysa demensutvecklingen hos personer med DS. Avsikten var
att oka beredskapen hos vardpersonal att ta relevanta aspekter i beaktande hos denna grupp
nar man planerar deras vard. Fragestallningarna behandlar hur demensutvecklingen kan se
ut hos en person med DS, vilken betydelse beteendeforandringar har hos personer med DS
och demens, samt vilka utmaningar man stélls infor inom varden av dessa personer. Studien
baserar sig enbart pa litteratur och respondenten har sokt svar pa fragestallningarna ur

utvalda vetenskapliga artiklar.

| resultaten framkommer det att man borde gora en arlig uppfoljning av personer med DS
efter 40 ars alder. Kontinuerliga halsoundersokningar av personer med DS borde ske
regelbundet, eftersom de dven drabbas av andra sjukdomar i stdrre utstrackning. Det
poangteras i manga studier att det &r viktigt med kunskap hos vardarna om vilka symtom
man ska vara uppmarksam pa. Personer med DS har ofta ett prekliniskt stadium till AS innan
sjalva sjukdomen kan konstateras. Det finns olika instrument att anvénda i uppfoljningen
och de berors inte s3 mycket i detta EA. “Tidiga tecken” verkar vara ett anvindbart

instrument for en heltdckande kartlaggning (bilaga 2).

I resultatet framkom att beteendeférandringar ar lattare att observera &n de samtidiga
kognitiva och executiva funktionsnedsattningarna. Man bor uppmarksamma saval aktivt,
ohdmmat och utagerande beteende som beteendefdréandringar, som resulterar i att personen
blir mer passiv. For omgivningen kan det ju upplevas lugnt om en annars envis och energisk
person slutar att ta initiativ och blir medgorlig. Beteendeférandringarna kan forutom
begynnande demens bero pa andra halsoproblem. Aven andra faktorer kan paverka
beteendet, sdsom separationer, flyttning eller andra forandringar i livet. Man bor utreda
orsakerna, eftersom de ofta ar méjliga att atgarda. Vid begynnande demens ska personer med
DS ha samma ratt som andra att préva pa bromsmedicinering, trots att man inte annu har
entydiga resultat pa huruvida de har effekt hos personer med DS. Efter inledd medicinering
ar vardarnas iakttagelser av medicineringens effekt viktig. Har behovs mer medicinsk

forskning.

Det framkom ocksa att det kan vara svart att uppmarksamma svarigheter med ADL
funktionerna hos personer som sedan tidigare har stort hjalpbehov. Forsamrat sprak
uppméarksammas inte av nagon som inte kanner personen, eftersom personer med DS ofta

har otydligt tal. Den sociala formagan ar ofta stark fran borjan, vilket gor att forandringar pa
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det omradet uppmarksammas hos nagon som kanner personen sedan tidigare. Det finns en
fara att en person med utvecklingsstorning blir historields vid tata personalbyten eller vid
eventuell flytt till en annan boendeenhet. Alla har inte anhoriga kvar som kan beratta om
personen. Livshistorien &r viktig for att man ska kunna bemoéta individen pa ett bra sétt och
for att kunna se saker ur personens perspektiv. Sa lange personen &r i aktiv alder &r det bra
att samla fotografier av familj, slékt, vanner, vardagshandelser och speciella tillfallen. Det
kan vara till hjalp for samtal som bevarar ké&nslan av identitet och for att undvika

historieldshet.

Behovet av sjukvard Okar i ett sent stadium av AS. For att personerna inte ska behdva flytta
p.g.a. Okat vardbehov kunde man istallet utveckla sjukvardsberedskapen pa enheterna. Det
kunde ske genom att t.ex. anstélla fler sjukskdtare med kunskaper i saval demensvard som
klinisk sjukvard. Dessutom forutsatts kontakt med lakare tillrackligt ofta. En ldkare som
sedan tidigare kanner personerna kan béttre avgora behovet av atgard &n en obekant ldkare.
Respondentens erfarenhet ar att beredskapen och resurserna att mota personer med
specialbehov inom sjukvarden ar begransad i.0.m. att dessa personer sedan tidigare behdver

mer stod.

En person med DS och AS, som har en mattlig utvecklingsstorning, behover fyra ganger mer
tidsresurser av sina vardare an innan insjuknandet i AS. Detta innebér att verksamheten pa
en boendeenhet paverkas mycket, om en eller flera personer insjuknar i AS. Om en person
insjuknar kan det paverka de 6vriga som bor dar pa ett satt som forsamrar deras livskvalitet,
eftersom personalen har mindre tid med dem, samt p.g.a. personens beteendeforandringar.
Detta &r en svarldst problematik.

Man borde kunna oka personalresurserna pa de boendeenheter dar personer med demens
finns. Den ekonomiska situationen i landet gor dock att utokade resurser inte ar mojliga.
Alternativet ar att personer med demens flyttar till ett resursstarkare boende. En boendeenhet
dar manga personer behéver mycket tillsyn och vard av olika slag behéver en tillrackligt stor
personalstyrka med lamplig utbildning och erfarenhet. De behdver ges mojlighet till
vidareutbildning, handledning och stod utgaende fran de utmaningar man maéter i varden av
dessa personer. Det kan galla svarhanterade beteendestorningar, sjukvard och vard i livets
slutskede. Man behdver dven utrustning, vardmaterial och nédvandiga hjalpmedel, eftersom
arbetet kan bli aven fysiskt pafrestande. Etiska stallningstagande kan bli aktuella angaende

hur aktiv vard man ska bedriva i slutskedet.
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Vid sokandet av vetenskapliga artiklar konstaterades att det inte fanns sa mycket
vardvetenskaplig forskning relaterat till personer med DS och demens. Det fanns mest
artiklar inom de medicinska och psykologiska kontexten. Respondenten valde dnda att gora
en litteraturstudie, fastén tanken fanns att gora intervjuer med personal inom olika enheter.
Vardverkligheten inom Svenskfinland for denna patientgrupp ar dock sa liten att det hade
varit etiskt komplicerat att bevara personlig integritet for berérda personer. Respondentens
forhoppning ar att det kommer att géras mer forskning utgaende fran ett vardvetenskapligt
perspektiv i relation till personer med utvecklingsstérning. Inom varden av personer med
utvecklingsstorning och demens kunde man i stérre utstrackning utnyttja den kompetens
som finns inom demensvarden generellt. Respondenten instimmer med McCarron m.fl.
(2005, b), som sager att man dock inte ska ge avkall pa den goda personcentrerade vard med

hdg livskvalitet, som man har byggt upp for personer med utvecklingsstorning.

Respondenten inser att detta EA inte bidrar med konkreta tips for att bemota personer med
svara beteendeforandringar. Vidare forskning behdvs om bemoétande och vard vid
beteendefdrandringar i samband med demens hos personer med DS. Den kunskapen skulle
kunna Oka beredskapen att hantera svara situationer. Flera av artiklarna lyfter ocksa fram
detta behov. | manga fall & medicinering nddvandigt for att vardagen ska fungera. Genom
att presentera VIPS beskrivs enbart ett personcenterat forhallningssétt till personer med
demens, eftersom varderingar och forhallningssatt utgoér grunden foér all god och
framgangsrik vard. Pa arbetsplatserna borde vardediskussionerna hallas levande och
aktuella. Dagliga rutiner ar en trygghet for bade vardtagare och vardgivare, men de far inte
bli statiska och strypa mojligheten till flexibla losningar utifran personens individuella och

foranderliga behov.

Detta EA kan liknas vid en upptacksvandring med hjélp av en otydlig karta pa stigar som
jag inte visste vart de skulle leda. Stigarna var mer eller mindre upptrampade. Ibland har jag
av ren nyfikenhet vikit av at fel hall och tagit en omvég, eftersom fragestallningarna har
tillatit att jag har besokt dven sma véagar. Jag har valt att dven beskriva en del av dessa
utflykter, eftersom de berikade min resa. Detta har resulterat i behdvliga vilopauser och har
fordrojt vandringen. Den karta jag har ritat upp 6ver det omrade jag har vandrat i ar av
varierande kvalitet och borde goras tydligare. Jag anser anda att syftet med arbetet har
uppnatts och hoppas att eventuella lasare har fatt 6kad kunskap om vad demensutveckling

hos personer med DS kan innebéra.
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Coopers lista Over 33 olika demenssymtom

Kognitiva symtom
Minnesstorningar, glomska
Svarigheter att forsta
Svarigheter att komma ihag namn
Desorientering i tid
Desorientering i rum
Forsamring i l&s- och skrivkunnighet
Svarigheter att anvanda pengar
Sociala symtom

Minskad talférmaga

Torftigt sprak

Avbrytande av sociala kontakter
Okad fysisk aggressivitet
Avvikande beteende
Tilltagande ilska

Dagliga humorssvangningar
Fysiska symtom

Nedsatt sjalvstandighet
Sémnstérningar

Rubbningar i tal

Forandringar i matlusten
Forandringar i kroppsvikten
Avtagande energi

Jamrande

Psykiska symtom

Raddighet
Koncentrationssvarigheter
Angslighet
Personlighetsforandringar
Angest

Retlighet

Rédsla

Inbillningar
Synhallucinationer
Horselhallucinationer
Gratmildhet

Dddstankar

(Arvio & Aaltonen 2011, s. 126)

Bilaga 1



Bilaga 2
Exempel pa demenstest for personer med DS

*CAMDEX-DS: (The Cambridge Examination for Mental Disorder of the Elderly har
anpassats for personer med DS). Mater nedgang av kognitiv formaga, funktionsférmaga och
beteende for att upptécka demens, samt psykisk och fysisk hélsa. Orginaltestet baserar sig
pa god verbal formaga hos individen, men den anpassade versionen utfors delvis ocksa som
intervju med en vardare eller nara anhorig till individen.

*NAID: (Neuropsychological Assessment for Individuals with Intellectual Disabilities).
Mater kognitiv formaga speciellt for utvecklingsstérda och DS med manga olika
funktionsnedsattningar for att upptacka demens, forutsatter verbal formaga. Normer finns
for personer med DS.

*DMR: (Dementia Questionnaire for Mental Retardation). Bedémning av kognitiva
formagor och ADL-fardigheter gors av en eller flera vardare, vilket &r relativt latt att
genomfora. Mest sensitiv for att upptacka AS.

*DSDS: (The Dementia Scale for Down Syndrome). Palitligt for att identifiera demens hos
personer med DS. Testet ar utformat for att anvandas av psykolog med hjalp av tva vardare,
som rapporterar om individens kognitiva férmagor.

*ABDQ: (The Adaptive Behaviour Dementia Questionnaire). Testet har visat sig ha god
evidens for personer med DS i alla skeden av AS, ar anvandarvanligt och utfors av vardare,
som bedémer individens ADL-formagor.

*AADS: (The Assessment for Adults with Developmental Disabilities). Baserar sig pa
vardares bedomning av individens beteendeférandringar for att upptacka demens genom att
jamfora resultaten i framtiden. Testet ar utvecklat pa basen av evidens, passar for personer
pa alla olika funktionsnivaer, men testet har inte utvarderats tillrackligt &nnu.

*Rivermead Behavioural Memory: Enkla minnestest, som har fungerat val bland personer
som har lindrig till mattlig utvecklingsstorning

(Cairns, Lamb & Smith 2010, s. 202; Beamount & Carey 2011, s. 35; Arvio & Aaltonen 2011, s. 127)

*”Tidiga tecken-Forsdmrade funktioner och sjukdom”: Ett verktyg som kan anvandas for
att kartlagga forandringar betraffande fem olika omraden, ger inte diagnos. Kan anvéndas
aven for personer med annan utvecklingsstorning &n DS.

Tidsatgang: ca 1 h, arligen fran 35- 40 ars alder hos personer med DS.

A. Allmanna upplysningar

B. Checklista for hélsa

C. Kartlaggning av forandringar av fardigheter

D. Checklista for forandringar av kognition och beteende

E. Checklista for bakgrundshéndelser som galler milj6 och socialt natverk

F. Sammanfattning, utvardering och plan for ytterligare undersokningar och atgarder.

Materialet ”Tidiga Tecken” finns elektroniskt tillgéngligt pa svenska vid ”Svenskt Demens
Centrum” (HoH, 2011)



Bilaga 3

The VIPS framework (Fri 6versittning fran engelska)

Fragestallningar att reflektera Gver i relation till de olika elementen i VIPS:

Vérdesatta, Individ, Perspektiv, Socialt klimat

V: Visar man pa min arbetsplats
respekt for de erfarenheter personer
med demens har och for deras
familjer?

1. Kénns platsen valkomnande for
dem?

2. Varderar man god och kvalitativ
vard?

3. Ger man personalen ratt att agera
for dessa personers bésta?

4. Ar personalen formogen att
tillampa personcentrerad omvardnad?
5. Ar véra fysiska och sociala
serviceutrymmen latta att anvanda
for dem?

6. Kanner man till dessa personers
behov och bekymmer och kan agera
utgaende fran dem?

I: Har man pa min arbetsplats system for att
mojliggora for personalen att lara kédnna
personerna man vardar och forsakra sig om att de
kanner sig som unika individer?

1. Kénner jag personens styrkor och behov?

2. Ar jag uppmarksam pa forandringar hos
personen?

3. Vet jag vilka personliga dgodelar som &r
viktiga?

4. Kénner jag till vad personen gillar/ ogillar och
de dagliga rutinerna?

5. Ké&nner jag till personens historia och viktiga
beréttelser?

6. Vet jag hur jag ska engagera personen i
omtyckta aktiviteter?

P: Har vi tagit oss tid att forsta saker
ur vardtagarnas Perspektiv, d.v.s.
personer med demens och deras
anhoriga?

1. Kontrollerar jag deras preferenser,
samtycke och asikter?

2. Forsoker jag forestélla mig deras
kanslor?

3. Gor jag den fysiska miljon sa
bekvam som majligt for dem?

4. Ar jag uppméarksam pa de behov
som &r relaterade till den fysiska
halsan, fastdn personen inte beréttar
for mig?

5. Om personen uppvisar
“utmanande beteende”, forsoker jag
forsta varfor och vad personen
forsoker kommunicera?

6. Anser jag att personen har samma
rattigheter som andra ménniskor i
samma situation och handlar
darefter?

S: Tillampar vi stddjande Social psykologi
sa att personen kanner att hen inte ar ensam
och kanner sig socialt trygg?

1. Hjélper jag personen att kdnna sig
inkluderad genom att inte tala forbi
personen?

2. Behandlar jag personen respektfullt, utan
att anvanda en kommenderande ton eller
anvénda bendmningar for att beskriva
manniskor?

3. Bemoter jag men varme och omsorg och
inte med kyla och likgiltighet?

4. Vet manniskor om att jag tar deras
radslor pa allvar och inte lamnar dem
ensam langa perioder i emotionell angest?
5. Hjélper jag manniskor att vara aktiva sa
mycket som majligt i sin egen vard, och
inte bara gora saker at dem utan att
kommunicera med dem?

6. Forsoker jag hjalpa personen att anvanda
lokala gemensamma utrymmen och att
uppratthalla kontakter med manniskor och
aktiviteter de vardesatter.

Brooker (2007) enl Rosvik, Kirkevold, Engedal, Brooker & Kirkevold (2011, s. 229)




FORSKNINGSOVERSIKT

Bilaga 4

FORFATTARE/ | TITEL SYFTE METOD RESULTAT
ARTAL
Adams, D., Behavioral Att fa insikt i vilka | studien anvéndes olika | forhallande till jamforelsegruppen uppvisade den
Oliver, C., Kalsy, | Characteristics | karakteristiska matinstrument for forsta gruppen i testerna nedsatt kognitiv formaga,
S., Peters, S, associated with | beteenden som demensbeddmning av personer | mer beteendemassiga dverdrifter (behavioral
Broquard, M., dementia medfor initiativ till med DS, bade direkta excess) och samre social formaga, men inte dampat
Basra, T., assessment remiss for neuropsykologiska test och beteende (deficits). Beteendeforandringar av aktiv
Konstandinidi, E., | referrals in demensbeddémning informantbaserade karaktar verkade ha stdrre inverkan pa personalen
McQuillan, S. adults with hos personer med frageformular; DMR, AADS, an pa personerna sjalva, vilket medforde storre
(2008) Down syndrome | DS. Att fa mer VABS, BPVS, NAID. Deltagare | bendgenhet att ombesorja en remiss for

kunskap om var 17 personer som hade fatt demensbeddémning for dessa personer.

beteendeférandringa | remiss fér demensbedémning

rnas inverkan pa och 29 personer utgjorde

personerna och deras | jamforelsegrupp.

vardare.
Adams, D., The relationship | Att beskriva tidiga Studien var longitudinell, Bara personer med nedsatt kognitiv formaga i ett

Oliver, C. (2010)

between
acquired
impairments of
executive
function and
behaviour
change in adults
with Down
syndrome.

forandringar av
beteende och
kognitiv formaga,
inklusive funktioner
som associeras med
frontalloberna.

utfordes i tre faser, d.v.s.
upprepades efter 8 och 16
manader. Flera olika
testinstrument anvandes, bade
informantbaserade formul&r och
direkta méatningar av 30 personer
med DS i aldrarna 30-64 ar, bl.a.
NAID, VABS. Resultaten
jamférdes mellan personer som
uppvisade forsamringar i
kognitiva formagor och de som
inte gjorde det.

stadium utan demensdiagnos uppvisade bade
beteendeférandringar av aktiv karaktér (excess) och
av dampad karaktar (deficits), samt férsamring av
executiva funktioner i jamforelse med personer utan
nedsattning av kognitiva formagor. Det &r viktigt att
forandringar beaktas, eftersom de kan vara tidiga
tecken pa en demensutveckling. Man kunde inte
konstatera nagon skillnad i adaptiva fardigheter
mellan de tva grupperna.




FORFATTARE/ | TITEL SYFTE METOD RESULTAT
ARTAL
Atkins Furniss, The views of Att ta reda pa vad En kvalitativ studie, dar De flesta tyckte att det var svart att varda en person

K., Loverseed,

people who care

anhorigvardare och

psykologer holl semi-

med DS och demens och de énskade mer

A., Dodd, K., for adults with personal hade for strukturerade intervjuer med 13 | information om DS och demens, bade skriftligt och
Lippold, T. Down’s kunskap om DS och | anhériga och vardare till muntligt. Att fa delta i beddmningar och méten
(2011). syndrome and demens och vad som | personer med DS och AS. Det angaende den drabbade var viktigt. En del var
dementia: a upplevdes svart i transkriberade materialet mycket oroade infér framtiden.
sevice varden av dem. De bearbetades med tolkande
evaluation tillfrdgades om den | fenomenologisk analys.
service de fatt och
vill ha i framtiden.
Ball, S., Holland, | Executive Att undersoka 103 personer med DS i ldrarna | Personerna med AS (25 st.) visade forsamrade
A.J., Treppner, P., | dysfunction and | sambandet mellan 36-72 ar genomgick CAMDEX | prestationer pa alla test i jamforelse med de som
Watson, P.C., its association executiv dysfunktion | som bas for demens diagnos, en | inte hade AS (78 st.). | gruppen utan AS var
Huppert, F.A. with personality | och Kkliniska/ informantbaserad intervju med informantrapporterna om beteende- och
(2008) and behaviour prekliniska sardrag | varje deltagares egen vardare. personlighetsforandringar betydelsefulla i relation

changes in the
development of
Alzheimer’s
disease in adults
with Down
syndrome and
mild to
moderate
learning
disabilities.

av AS hos personer
med DS. Forskning
tyder pa att dessa
faktorer har storre
betydelse i
prekliniskt stadium
av AS hos personer
med DS an
forsamring av
episodiskt minne.

Deltagarna sjalva genomgick 6
test av executiva funktioner och
6 av minnesfunktioner, samt
BPVS (visar intellektuell
formaga). Prestationerna
jamfordes mellan dem som hade
AS och de som inte hade AS.
Man analyserade i vilken man
beteendeférandringar hade
samband med resultaten i
kognitiva uppgifter i gruppen
utan AS.

till executiva test. Resultaten visar pa en specifik
foérsamring av frontallobsfunktionerna i prekliniska
stadier av AS hos personer med DS. Beddmning av
de executiva funktionerna bor vara en del av
diagnostiseringsprocessen
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Ball S.L., Theoretical Att undersdka 78 deltagare med DS i aldrarna | 47 personer hade en eller flera beteendeférandringar
Holland, A.J., exploration of huruvida vissa 36- 72 ar utan en AS diagnos. av vilka ohdmmat beteende stod for 95,7 % i
Treppner, P., the neural bases | forandringar, sdsom | CAMDEX gjordes med varije jamfdrelse med apati, 57,4 %, och executiv
Watson, P.C., of behavioural executiv deltagares egen vardare for ev. dysfunktion, 36,2 %. Nedsatta prestationer i
Huppert, F.A. disinhibition, dysfunktion, diagnos av AS. Beteende- och kognitiva uppgifter hade samband med apati och
(2010). apathy and ohdammat beteende personlighetsforandringar avtrubbat beteende. Resultaten tyder pa stérningar i
executive och apati, ar a) mer | noterades. Deltagarna frontalloberna under tidigt stadium av AS hos
dysfunction in eller mindre genomgick 5 uppgifter ang. personer med DS. Ohdmmat beteende bor ses som
preclinical forekommande an executiva funktioner och 6 ang. | tecken pa att personen lever med stor risk att
Alzheimer’s andra forandringar minnesfunktioner, samt BPVS utveckla kliniska sérdrag for AS. | studien hade
disease in och b) om de ar (visar intellektuell formaga). antidepressiv medicinering samband med battre
people with relaterade till nedsatt | Man analyserade i viken man prestationer i uppgifter ang. arbetsminne.
Down’s prestation i uppgifter | executiv dysfunktion, ohammat
syndrome: som involverar olika | beteende och apati hade
potential kognitiva processer. | samband med prestationerna i

involvement of
multiple frontal-
subcortical neu-
ronal circuits.

kognitiva uppgifter. Man
beaktade rapporter om nedsatt
minne och anvandning av
antidepressiv medicin.

Bygdens, A M. &
Gressnes,
T.(2011)

Endring i
adaptiv atferd
hos eldre
personer med
utvicklingshemn

ing

Att belysa om
instrumentet ABDQ
kan anvandas av
personal for att
upptécka forandring
av adaptivt beteende,
vilket kan vara ett
tidigt tecken pa AS

Datainsamling skedde genom att
omsorgspersonal fyllde i ABDQ
formuléret ang. 87 personer med
utvecklingsstorning i aldrarna
35- 87 ar. Av dessa hade 17
personer DS. Datainsamlingen
omfattade &ven tillaggs-
diagnoser, halsotillstand, alder,
grad av utvecklingsstorning.

21 personer hade en nedgang i adaptivt beteende,
d.v.s. sjalvhjélps- och sociala fardigheter,
kommunikation och arbetsformaga. 4 personer hade
sa stora forandringar att de var forenliga med en AS
diagnos. 17 personer visade tecken pa tidig AS eller
andra sjukdomar utg. fran resultaten. Gruppen med
DS hade st6rre reduktion i adaptivt beteende, men
DS gruppen var dock liten. ADBQ visade sig vara
ett fungerande och enkelt hjalpmedel for personal.
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Carling-Jenkins,
R., Torr, J.,
lacono, T., Bigby,
C. (2012)

Experiences of
supporting
people with
Down syndrome
and Alzheimer’s
disease in aged
care and family
environments

Att rapportera om
familjers och andra
vardares upplevelser
av att soka en
diagnos och stddja
personer med DS
och AS

En kvalitativ studie med tre
detaljerade fallstudier. Dessa
personer med DS, i aldrarna 47,
52 och 62, hade levt storre delen
av sina liv med sina familjer.
Semistrukturerade intervjuer
utférdes med flera personer
vardera kring de undersokta.
Man anvande &ven multipla
datakallor, anteckningar
angaende humar och aktiviteter,
som analyserades tematiskt.

Familjer till personer med DS upplevde stress och
forvirring i kontakt med ett bristfalligt
servicesystem, som fokuserade mer pa
funktionsnedsattning p.g.a. DS &n pa den
nytillkomna diagnosen AS. Bade anhdriga och
personal saknade forst kunskap om kombinationen
av dessa, vilket ledde till felriktad service. Personer
med DS och AS blir allt mer beroende av sina
vardare, vilket ar inskranker bl.a. pa
anhdrigvardarnas frihet. Beteendeférandringarna ar
emotionellt pafrestande. P& en boendeenhet kravs
forutom kunskap, tillrackligt med resurser.

Carr, J. (2012)

Six weeks to 45
Years: A
longitudinal
Study of a
Population with
Down
Syndrome

Att ge en dverblick
over de férmagor
som 45-ariga
personer med DS har
genom att presentera
resultat fran
psykologiska test
utférda under deras
livstid. Att spara
forloppet hos de atta
personer med
konstaterad/misstank
t demens.

En kvalitativ longitudinell studie
av fran borjan 54 personer med
DS fran sex veckors alder till 45
ar. Samma forskare har utfort
nastan alla intervjuer och tester.
Denna studie beskriver 30
personer i aldrarna 21- 45 ar och
de genomgick tester vid 21, 30,
35, 40 och 45 ar. Testerna
omfattade intelligens, verbal
formaga, minne,
sjalvhjalpsfardigheter.

Om man bortser fran tva kvinnor som hade
konstaterad svar demens, forsamrades formagorna i
medeltal inte i stor utstrackning mellan 21 och 45
ar. De tvd med demens hade i tidigare tester
uppvisat forsamringar pa alla tester. Bland de som
inte annu fatt AS diagnos konstaterades forsamrat
minne, hos en del betydlig forsdémring, vilket kan
tyda pa tidiga tecken pa AS. I hela gruppen fanns
totalt 8 personer med konstaterad/misstankt
demens. Fyra av dessa hade grav forsémring av
sjalvhjélpsfardigheter. Alla 8 var kvinnor och 5 av
dessa var bland de duktigaste i tidigare
utvarderingar.
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Ghezzo, A., Age- Related Att forsoka I studien deltog 67 personer med | De flesta neuropsykologiska funktioner och
Salvioli, S., Changes of identifiera tidiga DS i aldrarna 11 till 66 ar, som beteendemassiga fardigheter som testades i studien
Solimando, M.C., | Adaptive and tecken pa inte hade demens. Av dem var pa en lagre niva hos ldre personer och
Palmieri, A., Neuropsycholog | nedsattning av kunde 43 genomga en forsamringen intradde tidigt, t.0.m. 20- 30 ar innan
Chiostergi, C., ical Features in | kognitiv formaga fullstandig Kklinisk, neuro- demens vanligen intréder. Hit hor korttidsminne,
Scurti, M., Persons with genom att utvardera | psykologisk och kognitiv frontallobsfunktioner, visuospatial formaga, samt
Lomartire, L., Down aldersrelaterade beddmning, medan resten deltog | forlust av adaptivt beteende, social isolering, forlust
Bedetti, F., Syndrome adaptiva och endast delvis p.g.a. nedsatt av intresse, trotthet vid utférande av dagliga
Cocchi, G., Follo, neuropsykologiska kognitiv- eller samarbetsfomaga. | géromal, troghet och lathet, férsamring i

D., Pipitone, E., sérdrag. Man anvande sig av ett flertal sjalvhjalpsfardigheter och att forsta sociala regler i
Rovatti, P., neuropsykologiska tester och det dagliga livet. Rekommenderas regelbunden
Zamberletti, J., kliniska undersékningar, bl.a. utvérdering av personer med DS fran 40 ars alder.
Gomiero, T., Apoe-blodprov.gg Rehabilitering och psykofarmakologisk behandling
Castellani, G., kunde ev. forebygga och fordréja demens, nar

Franceschi, C.
(2014)

adaptiva och kognitiva formagor annu ar bevarade.
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McCarron, M., Health co- Att undersdka och En kvalitativ studie av fysiska Personer med AS hade betydligt hdgre férekomst
Gill, M., morbidities in méta forekomsten och mentala halsobehov, som av tillaggssjukdomar an personer utan AS, t.ex.
MccCallion, P., aging persons av tillagssjukdomar | registrerades for 124 personer depression, epilepsi och lungsjukdomar. Man fann
Begley, C. (2005, | with Down hos aldrande med DS 6ver 35 ar. Man ocksa en skillnad i férekomst av sjukdomar mellan
a). syndrome and personer med DS, anvande sig av detaljerad och de som hade medelsvar AS och AS i slutskedet,
Alzheimer’s med och utan AS. systematisk sokning i saval medan graden av utvecklingsstorning inte verkade
dementia. medicinska som i vardjournaler. | paverka forekomsten. Av de personer som var i
Olikheter for personer med AS | slutstadiet var 88 % totalt immobila, medan 12 %
respektive utan AS undersoktes i | var i behov av assistans for att réra sig. Bland
relation till stadium av demens personer med medelsvar AS kunde 58 % rora sig
och grad av utvecklingsstérning. | utan assistans och 3 % var totalt immobila. I studien
sondmatades 36 % i slutstadiet. Andamalsenligt
boende och krav pa personalens kompetens &r
avgorande for dessa personers livskvalitet.
McCarron, M., Alzheimer’s Att undersdka hur En kvalitativ studie dar 63 Man pavisade stora skillnader i tidsanvandningen
Gill, M., dementia in mycket tid personal | personer med AS och 61 for personer med AS resp. utan AS. T.ex.
McCallion, P., persons with anvander dagligen personer utan AS deltog. konstaterades att varden, raknad i tid, for en
Begley, C. (2005, | Down’s pa aktiviteter med Personal fyllde i CAS-ID, person med mattlig utvecklingsstorning utan AS
b). syndrome. personer med DS, angaende tidsatgéngen for steg fran 1,93 h till 7,91 h fér personer med AS,

Predicting time
spent on day-to-
day caregiving

med AS och utan
AS.

samtliga personers dagliga vard
(=Caregiving Activity Survey-
Intellectual Disability).
Forekomsten av tilldggs-
sjukdomar registrerades enligt
en lista pa vanligt fore-
kommande sjukdomar vid DS.
Grad av utvecklingsstérning och
stadium av demens noterades.

d.v.s. en fyrfaldig 6kning av tidsatgangen. Dessa
har klarat en stor del av ADL-funktionerna
sjalvstandigt, men behdver efter insjuknande i AS
betydligt mer hjélp &n tidigare. Det behovs 6kade
personalresurser, eftersom resurserna ar anpassade
till personer som behdver minimalt med hjalp.
Tidsatgangen var ungefar motsvarande bade for
gruppen med medelsvar AS och for personer i
slutskedet av AS, men behovens karaktar var olika.
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McLaughlin, K., | “It’s all Att beskriva behovet | En kvalitativ studie bestdende av | Vardarna hade inte kannt till sambandet mellan DS

Jones, A. (2010). | changed:” av information och ostrukturerade intervjuer med 4 | och demens tidigare. Behovet av information och
carers’ stod for personer anhdriga och 2 personal, som stod verkade &ndra i olika stadier, d.v.s. fore

experiences of
caring for adults

som vardar en
person med DS och

vardade personer med DS och
AS. Insamlad data genomgick

diagnos, nér diagnosen erhdlls och efter diagnosen.
De professionellas roll ar att hjalpa vardare att klara

who have demens kvalitativ innehallsanalys. av nar personen de vardar dndras pga demens.
Down’s Forutom information behdvs emotionellt stod av
syndrome and personal inom social- och halsovarden.
dementia.

Oliver, C., Kalsy, | Behavioral Att undersoka vilken | 12 personer i aldrarna 39- 64 Beteendeforandringarna indelades i excess”,

S., McQuillan, S., | Excesses and inverkan olika slags | hade demens. Resten hade inte beteende overdrift, och ”deficits”, beteende

Hall, S. (2011). Deficits beteende- demens och delades in en grupp | underskott. Resultaten bekréftade att bada typerna
Associated with | forandringar har pd | med 12 pers. éver 40 ar och en av beteende férekom hos personer med DS som
Dementia in personer med DS. grupp med 12 pers. under 40 ar. | hade utvecklat demens. Beteendeférandringarna
Adults who have | Underlattande av De genomgick paverkade individerna, samt medforde svarigheter
Down diagnos och info at | neuropsykologiska test, sa som | for vardarna. Denna information har betydelse bl.a.
Syndrome. serviceproducenter. | BPVS, DMR, VABS, AADS for utvardering av dessa personers service och for

personalens skolning.

Patti, P., Amble, | Placement, Att analysera antalet | Deltagare: 61 pers. med DS, 50- | Antalet forflyttningar var avsevart hogre i DS

K., Flory, M. relocation and forflyttningar som 71 ar och 79 pers. med annan gruppen, som placerades pa vardhem for vard i

(2010). end of life issues | &ldre personer med utv.storn., 57-89 ar. Samtliga livets slutskede. 90 % i den andra gruppen stannade

in aging adults
with and without
Down’s
syndrome: a
retrospective
study.

DS upplevt under en
period pa 5 och 10 ar
i jdmforelse med
personer med annan
utvecklingsstorning.

hade remiss till en klinik for
diagnostisering och
undersokning p.g.a. beteende-
forandringar. En retrospektiv
studie av deras journaler, &ven
avlidnas.

kvar i sina gruppboenden. Medellivslangd for DS
gruppen var 61,4 ar och 73,2 ar i den andra. Manga
gruppboenden kan inte erbjuda den vardniva som
kravs vid nedsatt funktionsférmaga, som ofta
férekommer hos aldre personer med DS och
demens.
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Prasher, V.P., Behavioral Att belysa beteende- | Beteendeforandringar jamfordes | Beteenden i gruppen med demens: Att fort bli trott,

Filer, A. (1995). | disturbance in storningar hos mellan 15 personer med DS och | daligt humor, svarigheter med kommunikation och
people with personer med DS demens och 25 personer utan att forsta uppmaningar, svarigheter att ga utan stod,
Down’s och demens for att demens. Medelaldern: 54,2 resp. | att kld sig, tvatta sig, att hitta runt hemmet,
syndrome and oka forstaelsen for 51,4. Datainsamling: Intervju somnsvarigheter, vandringsbeteende och urin-
dementia. den stress dessa med checklista av personerna inkontinens. 40 % hade kramper i AS gruppen

personers vardare
upplever. De kan
behdva utdkat stod.

och deras vardare, fysisk under-
sokning, tillgangliga medicinska
anteckningar.

ingen i den andra gruppen.
Kommunikationssvarigheter, urininkontinens och
vandringsbeteende dagtid upplevdes svarast ur
vardarnas synvinkel.

Whitham, S., Mc
Brien, J., Broom,
W. (2010).

Should we refer
for a dementia
assessment? A
checklist to help
know when to be
concerned about
dementia in adults
with Down
syndrome and
other intellectual
disabilities

Att utarbeta en enkel
checklista for
vardare, sa att de vet
nar det ar aktuellt att
ombesorja
demensutredning for
en person med DS
eller annan
utvecklingsstorning.

Deltagare: 146 personer med DS
och 13 med annan utvecklings-
storning. Medelalder: 47 ar. Med
hjélp av en enkel checklista
intervjuades vardare ang.
personerna, som genomgick en
demensbeddmning. Resultaten
av bedémningen jamférdes med
resultaten av checklistan for att
kunna avgora dess validitet.

Man fragade: Har det skett en negativ fordndring
under de senaste 12 manaderna betraffande minne,
humér eller beteende?” Nagra tillaggsfragor ingick
som exempel pa vad forandring kan innebara. Efter
datainsamling i 12 manader fick 39 av 159 personer
demensdiagnos. Man tyckte sig fa stod for teorin att
speciellt beteendeférandringar &r viktiga att
observera hos personer med DS. Denna enkla
checklista leder inte till diagnos, men
medvetandegor personal sa att de kan se till att en
person far komma till vidare undersokning.




