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Forord

Regeringen tillsatte 2002 en arbetsgrupp med uppgift att sammanstélla be-
fintlig kunskap om situationen for personer med demenssjukdomar och de
anhoriga till dessa personer. Resultatet publicerades i1 rapporten Pd vdg mot
en god demensvdard — samhdllets insatser for personer med demenssjukdom
och deras anhériga (Ds 2003: 47). I rapporten foreslas bland annat en na-
tionell informations- och kompetenssatsning avseende yngre personer med
demenssjukdom for att 6ka kunskaperna bade hos allminhet och vérdgivare.
Mot denna bakgrund fick Institutet for utveckling av metoder i socialt arbete
(IMS) regeringens uppdrag att sammanstilla befintlig kunskap om gruppen
yngre personer med demenssjukdom. I uppdraget betonas kunskap som ar
sdrskilt relevant for utveckling av metoder och arbetssétt som kan stddja
gruppen yngre personer med demenssjukdom.

Arbetet har utforts av en grupp personer som kombinerar djup sakkun-
skap inom omradet med kunskap om de olika arbetsprocesser som ingér i att
ta fram systematiska oversikter. I gruppen ingick ocksa personer med inga-
ende bibliotekskunskap, ndgot som dr av central betydelse for det omfattan-
de sokarbete som dr en del av produktionen av systematiska oversikter.

Fran IMS sida vill vi forst och framst rikta vart stora tack till Kirsti Skov-
dahl fran Orebro universitet, Liisa Palo-Bengtsson fran Karolinska Institu-
tet, Stockholm, Maja Fredriksson och Ann-Kristin Jonsson frén Socialsty-
relsens bibliotek samt Sten Anttila, Ulla Héjgdrd och Johan Glad fran IMS
som pa olika sétt arbetat med det direkta genomforandet av dversikten och
forfattandet av denna rapport.

Vi vill ocksé tacka foljande personer som bidragit med virdefulla syn-
punkter till stod for arbetets upplaggning och genomférande: Carina Gus-
tafsson, Ulla Jergeby, Marie Nystrom och Karin Tengvald fran IMS samt
Edith Orem frin Socialstyrelsens bibliotek.

Till uppdraget har knutits en rad experter: Kenneth Asplund, Mittuniversi-
tet Sundsvall, Ingalill Rahm Hallberg, Universitetet 1 Lund/Vérdalinstitu-
tet, Astrid Norberg, Umea Universitet, Lars-Olof Wahlund, Huddinge Sjuk-
hus/Karolinska Institutet samt Anders Wimo, Primirvarden Héilsingland/
Karolinska Institutet.

En grupp med representanter for brukarorganisationerna har ocksa varit
knutna till projektet: Elizabeth Hansson, Anhorigradet, Lena Markaby Lars-
son och Krister Westerlund, Alzheimerforeningen, Karin Lindgren, De-
mensforbundets néitverk for yngre nidrstdende samt Christina Ljungqvist
Riksforbundet for utvecklingsstdrda barn, ungdomar och vuxna, FUB.

Slutligen har projektet haft en referensgrupp: Jane Cars, Stockholm,
Kerstin Erlerud, Carpe Diem, Sollentuna, Mari Haglund, Roénnbackens
gruppboende, Skarpnick, Margareta Larsson, Givle kommun, Marita Lars-
son, Klubb Reimersholme, Stockholm, Hakan Minthon Arlév kommun,
Carl-Axel Palm, Vingslagets Omsorgs AB, Bromma, Sassa Persson, Uni-



versitetssjukhuset MAS, Malmo, Camilla Scharff, Linkdping kommun samt
Mats Wennstig, Blekinge kommun.

Samtliga dessa tackas for all vardefull hjdlp 1 arbetet med detta uppdrag.

Stockholm 1 februari 2007

Knut Sundell Robert Erikson
Chef for IMS Ordforande 1 IMS styrelse



Innehall

) 7] 1 TR 3
L. SAMMANSALINING a..nnnaeennnneionnaeinsrarinssonisssarsssssnssssasessssssssssssssssssssssssssssssssassss 7
Bakgrund, syfte och avgriansningar .............cceeeeeueeeee. 7
Genomforande ....................... 7
Resultat och SIutSatser........eeeneeessneecsreccseeesannes 8
2. Ett regeringSUPPAIAE ....eecueeeeeesuveoisvsosssisssssisssssisssssssssssssssssssssssssssssssanes 10
N2 L1 N 11
3. Ot demenSSJUKAOMAT .......uueonenneonnnnesosneiossueiossarisssarissssnsssssnsssssssssssssnes 12
Fakta om demenssjukdomar, skattad forekomst och drabbade familjers
livsSituation ........ccceeeeeseeccnecnecnne 12
Forekomst av demenssjukdomar i olika dlderklasser ...... 13
Livssituationen for yngre personer med demenssjukdom ...........c.ceeeueeeneee 16
Sammanfattande slutsatser............cccceeeueeeee.. 20
4. OVersikt GVEr iNSAISEES EffEhLer ..uuuueerereerersrereressssessssssssssesssssssssssseseans 21
Introduktion om systematiska OVersikter..........coeeevvrivvercceecscnercsnercssnnncnnne 21
Urvalskriterier ........ccoeeeveecneenee 21
SOKStrategi.....cccceeercerescnnrcscnnescnnnene 22
Urval och granskning av sokarbetets resultat....... 23
Sammanfattande slutsatser...........ccceeeueeeee.. 24
5. ErfarenReter i SVErige...ceeeeossersssseresssarsssssrossssssssssssssssssssssssssssssssnns 26
Moten med projekt@rupper .........ceeeeceercseenccnenene 26
Vardprogram och motsvarande doKUMENt......ccccciverscerscnrosarosasossacsssssassasoses 28
Telefonintervjuer ..........cceceeeerercscnrescnenene 29
Sammanfattande slutsatser ...............ccuuee... 31
6. Ndgra svenska och internationella inSALSEr .........eueeevsueresereressrerossannes 33
Svenska exempel ..........ceeecereeunnnee. 33
Internationella exempel..................... 35
Sammanfattande slutsatser.........coccevecrueerecseecnnes 37
7. Yngre personer med Downs syndrom och demenssjukdom................. 38
Om Downs syndrom och demenssjukdom .......c.c.ceecevverrccissnnrcssssnnnccssnsncssnns 38
NArstiende......coceveesersecsensaccsecsnnsnees 40
Svenska och internationella erfarenheter...........ceeeneissecnseecsnecsnecseesnecsnnes 41



Sammanfattande SIutSatser........eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenens 42

8. STUISALSEF aeuucenenaeviovevrnnrensisreriissssanssossssasressssssssessssssssssssssssesssssssssssssssssssssss 44
) L (4 K 46
Ovriga referenser........c..oeeeeeessesnnens 46
Exkluderade studier pa grund av bristande metodologisk kvalitet............ 48
Exkluderade studier pa grund av ej uppfyllda inklusionskriterier ............ 49
Bilaga 1 GranSkRinGSMaALL.............eeeeeoeneeevneeisserissseresserssssrosssssosssssssnsses 55
Bilaga 2 Formulir for telefOnintervju ...ceueereosssnerecssssanssosssnssosssnsssees 57
Bilaga A DatabasSOKNINGAY ........eeeueeeeeueeesserssssvrissssrssssrssssrosssssosssssossnsses 59
Bilaga B KvalitetSgranSkning ..........eeeeeevceeescssssneressssssesssssssssssssssssossssssssses 67
Bilaga C Kriterier for kvalitetsbedomning av kunskapséversikter........... 80
Bedomning av kunskapsoversikters kvalitet utifran IMS och
Socialstyrelsens Kriterier.........cccccesverescercscnresserossanesnerne 80
Bedomning av det vetenskapliga underlaget nir det saknas en systematisk
kunskapsoversikt av god kvalitet ........c..ceu.. 81
IMS bedomning av kvaliteten pa en systematisk kunskapsoversikt............ 82
Kvalitetsbedomning gors utifran foljande principer: ...... 82
Bilaga D Kvalitetsbedomning av kvalitativa Studier .................cuuueeenne.... 84
Bedomning kvalitativa studier utifran The Critical Appraisal Skills
Programme (CASP)............. 84
Bilaga E Kvalitetsbedomning av experimentella och observationsstudier
...................................................................................................................... 87
Centre for Reviews and Dissemination (CRD) instrument for bedomning
av experimentella och observationsstudier ..........ccocceeevercssercscnercssnressassssnnnes 87

Bilaga F Kvalitetsbedomning av randomiserade kontrollerade studier .. 88
CASPs instrument ........c..cceueeunen. 88




1. Sammanfattning

Bakgrund, syfte och avgransningar

Regeringen gav i december 2004 Institutet for utveckling av metoder i soci-
alt arbete (IMS) vid Socialstyrelsen 1 uppdrag att sammanstélla befintlig,
empiriskt baserad kunskap om gruppen yngre personer med demenssjuk-
dom. I uppdraget betonas kunskap som éar sérskilt relevant for utveckling av
metoder och arbetssétt som kan stodja gruppen yngre personer med demens-
sjukdom.

Yngre personer med demenssjukdom och deras nirstdende &r en liten
grupp men problemen som uppstar i samband med sjukdomsutvecklingen ar
svédra. Den drabbade kan ha ansvar for familj och barn samt vara yrkesverk-
sam. Detta skiljer gruppen fran dldre personer med demenssjukdom.

Rapportens overgripande syfte dr att bidra med 6kad, empiriskt baserad
kunskap om gruppen yngre personer med demenssjukdom och deras nirsta-
ende. Fokus ligger pa fragor om problemforekomst och sérskilda karakteri-
stika 1 livssituationen for dessa grupper. Rapporten ska redovisa det veten-
skapliga kunskapslédget vad giller effektiva omvardande och sociala insatser
for denna grupp samt bedomningar av professionell expertis och foretradare
for personerna med demenssjukdom.

Syftet &r 1 forsta hand att ge kunskap om livssituation och insatser for
yngre personer med primdr demenssjukdom och deras nérstdende. Rappor-
ten innehéller ett sdrskilt avsnitt om personer drabbade av bade Downs syn-
drom och demenssjukdom och deras nirstdende och samt kunskapslidget
betriffande insatser for dessa grupper.

Foreliggande rapport kompletterar andra kunskapssammanstéllande insat-
ser for personer med demenssjukdom. Av sérskild betydelse dr den oversikt
om demenssjukdomar som statens beredning for medicinsk utvdrdering
(SBU) genomfort. En sammanfattning av denna oversikt publicerades i feb-
ruari 2006.

Genomforande

Rapportforfattarna har till sig knutit grupper av experter, dels foretrddare for
professioner och arbetsgivare, dels foretrddare frdn brukarorganisationerna.
Expertgrupperna har bdde bidragit i uppldggningen av arbetet och — till-
sammans med annan expertis — till rapportens erfarenhetsredovisningar och
beddmningar av livssituationen och existerande insatser for rapportens méal-
grupper.

En stor del av arbetet har dgnats at att genomfora en systematisk oversikt
over det vetenskapliga kunskapsldget vad giller effektiva omvardande och
sociala insatser for denna grupp. Det arbetet kompletteras med redovisning-
ar av karakteristika och forekomst av primdr demenssjukdom for personer
under 65 &r samt med en mer narrativ sammanstéllning av vetenskapligt



underlag om livssituationen for yngre med demenssjukdom samt deras nér-
stdende. Ett sdrskilt avsnitt giller personer med Downs syndrom och de-
menssjukdom.

Resultat och slutsatser

En systematisk oversikt genomfordes med syftet att fa overblick dver hur
verksamma olika typer av insatser adr for yngre personer med primir de-
menssjukdom och for deras nirstdende. Oversikten visar att kunskap saknas
avseende de metoder, arbetssétt och organisationsformer som anvénds for
att forbattra livssituationen for denna grupp. Hér inkluderas dven personer
drabbade av Downs syndrom och deras nirstaende.

Med hénsyn till de sérskilda svarigheter som maélgruppen kan ha blir det
viktigt att pa olika sitt stddja en framtida utveckling av verksamma metoder
och arbetssétt. Rapporten innehéller ett ganska entydigt underlag som visar
att livssituationen kan se annorlunda ut for gruppen yngre personer med
demenssjukdom och deras nérstaende dn for personer med demenssjukdom
som dr over 65 ar. De yngre har oftare yrkesarbete och hemmaboende barn
an de dldre. Olika typer av stdd i arbetslivet och for eventuella barn dr darfor
sdrskilt intressanta.

Det dr ovanligt att personer under 65 ar drabbas av demenssjukdom.
Uppgifterna om hur manga som &r drabbade dr mycket osidkra, speciellt for
dem som &r under 60 &r. Enligt prelimindra bedémningar har ungefar 9 500
personer under 65 &r ndgon form av demenssjukdom. Det faktum att grup-
pen dr liten forsvarar mojligheterna att i praktiken anvénda vissa typer av
metoder i lokala sammanhang, till exempel olika typer av gruppstdod och -
aktiviteter. Samverkan mellan kommuner och mellan socialtjanst och hilso-
och sjukvard okar dessa mojligheter.

En grupp som har sérskilda svarigheter &r de med frontallobsdemens.
Denna demenssjukdom &r problematisk eftersom den brukar atfoljas av per-
sonlighetsforandringar och dessutom oftare drabbar personer under 65 ar.
Aven de nirstdende paverkas i hdg grad av den sjukes personlighetsforind-
ringar. Aven en ldngsamt smygande sjukdomsutveckling medfor svérigheter
som bland annat beror pa att demenssjukdom é&r starkt forknippad med ald-
rande. Kommande informationssatsningar fran Socialstyrelsens sida som
Okar kunskaperna bdde i befolkningen och framst bland berdrd personal ér
dérfor véardefulla.

En kombination av tidigt dldrande och demenssjukdom &ir vanlig bland
personer med Downs syndrom. Med tanke pa detta dr de svérigheter denna
utveckling innebir for de drabbade och deras anhdriga alltfor lite uppmérk-
sammade och vetenskapligt undersokta. Bade personal med stéd- och om-
vardnadsuppgifter och nérstédende till personer med Downs syndrom beho-
ver 0kade kunskaper. Insatser som tidigare var adekvata kan behova forand-
ras om personer med Downs syndrom utvecklar en demenssjukdom.

Det framgér av rapporten att vissa typer av insatser som dr riktade till
yngre personer med demens och deras nirstdende forekommer bade i Sveri-
ge och internationellt. Det dr Onskvért att vetenskapliga utvérderingar av
lovande insatser genomfors, framforallt jimférande undersdkningar av hur
verksamma insatserna dr. Exemplifierande beskrivningar av nagra, annu inte



utvirderade arbetssitt, redovisas i rapporten. For svenskt vidkommande bor
sarskilt metoder och arbetssdtt som kan tillimpas i individualiserad form,
prioriteras i utvecklings- och utvdrderingssammanhang.



2. Ett regeringsuppdrag

Regeringen tillsatte 2002 en arbetsgrupp med uppgift att sammanstélla be-
fintliga kunskaper om situationen for personer med demenssjukdomar och
deras anhoriga. Gruppen skulle dven identifiera utvecklingsomraden dér
atgirder behover sittas in pa olika nivaer. Syftet med arbetet var att ge en
nationell bild av hur demensvirden i Sverige hade utvecklats de senaste
aren. Resultatet publicerades i rapporten Pd vdg mot en god demensvard —
samhdllets insatser for personer med demenssjukdom och deras anhoriga
(Ds 2003: 47).

Av rapporten framgér att kunskapen om att demenssjukdom dven kan
drabba yngre personer ér begridnsad och inom socialtjdnsten och hélso- och
sjukvarden vet man for lite om deras behov. Ett flertal atgérder foreslogs for
att pa kort och langre sikt forstirka och utveckla demensvéarden i Sverige.
En av atgdrderna var en nationell satsning pd kunskapsutveckling och in-
formation kring yngre personer med demenssjukdom.

Mot bakgrund av detta fick Institutet for utveckling av metoder i socialt
arbete (IMS) vid Socialstyrelsen i december 2004 regeringens uppdrag att
sammanstdlla befintlig, empiriskt baserad kunskap om gruppen yngre per-
soner med demenssjukdom. I uppdraget betonas kunskap som &r sirskilt
relevant for utveckling av metoder och arbetssétt som kan stddja gruppen
yngre personer med demenssjukdom. IMS fick ocksa i uppdrag att genom-
fora informationssatsningar till relevanta yrkesgrupper, anhoriga och fore-
tradare for yngre personer med demenssjukdom. Uppdraget ska genomforas
1 kontakt med foretrddare for Alzheimerforeningen, Demensférbundet och
Anhorigradet i Sverige. Avrapportering av huvuddelen av uppdraget sker i
och med denna rapport.

Med fokus pa yngre personer med demenssjukdom kompletterar denna
IMS-rapport andra kunskapssammanstillande insatser for gruppen personer
med demenssjukdom som delvis skett parallellt. Av sdrskild betydelse ar
den &versikt om demenssjukdomar som Statens beredning for medicinsk
utvéirdering (SBU) publicerat (SBU 2006:172). Syftet med SBU:s rapport
var att med utgdngspunkt fran systematisk sokning och granskning av publi-
cerad vetenskaplig litteratur faststdlla kunskapslaget for demenssjukdomar i
vid bemirkelse. SBU:s dversikt behandlar sdledes det aktuella kunskapsla-
get for ett brett spektrum av bade utredande, stodjande, behandlande och
omvardande atgérder. I flertalet fall 4r dessa kunskaper direkt relevanta ock-
s for den lilla gruppen yngre personer med demenssjukdom och den infor-
mationen kan fungera som grund fér en kommande informationssatsning
ocksé om yngre med demenssjukdom.

Socialstyrelsen arbetar for ndrvarande med att producera nationella rikt-
linjer for hélso- och sjukvédrdens och socialtjénstens insatser for personer
med demenssjukdom. Arbetet baseras bland annat pa kunskapsunderlag fran
SBU och dér IMS rapport ger kompletterande information som ocksa ska
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anvindas i samband med kommande informationssatsningar kring de natio-
nella riktlinjerna.

Regeringsuppdraget till IMS och denna avrapportering ska saledes ses
mot bakgrunden av ett behov att lyfta fram viktiga kunskaper om gruppen
yngre personer med demenssjukdom och deras nérstiende och om deras
livssituation samt att sammanstélla det vetenskapliga underlaget betraffande
effektiva sociala och omvérdande insatser av sirskild betydelse med hénsyn
till den speciella sociala situation som ofta géller gruppen yngre.

I denna rapport anvinds begreppet “personer med demenssjukdom” for
att markera att fokus forst och framst ligger pa individerna och inte pé sjuk-
domen. Genom att individen uppmairksammas foljer dven att familjen och
det sociala sammanhanget lyfts fram.

Syfte

Rapportens Overgripande syfte &r att 6ka den empiriskt baserade kunskapen
om gruppen yngre personer med primir demenssjukdom och deras nirsta-
ende. Fragor om problemforekomst och sirskilda karakteristika i livssitua-
tionen for dessa grupper fokuseras. Rapporten ger dven exempel pa sarskil-
da omvardande och socialt inriktade metoder och arbetssétt som anvinds for
denna grupp — 1 vért land och internationellt. Rapporten syftar ocksa till att,
genom systematisk sokning och granskning av vetenskaplig litteratur, be-
skriva kunskapsldget vad giller effektiva omvardande och sociala insatser
for denna grupp.

Malgruppen for studien dr yngre personer med diagnostiserad primér de-
menssjukdom och deras nérstdende. Emellertid diskuteras dven fragor som
ror personer med sekunddr demens och dem som inte fatt ndgon diagnos.
Rapporten innehéller ett sdrskilt avsnitt om personer drabbade av bade
Downs syndrom och demenssjukdom och deras nérstaende och samt aktuel-
la insatser. Aldrandeprocessen och demenssymtomen framtrider mycket
tidigare hos denna grupp jaimfort med normalbefolkningen och flertalet med
Downs syndrom kommer att utveckla en form av Alzheimers sjukdom nir
de nar hogre alder (Ds 2003:47). Sarskilda 6nskemal om att lyfta fram den-
na grupp uttrycktes bade av representanter for brukarorganisationerna och
fran foretrddare fran vard- och omsorgsverksamheterna.

Strévan &r att detta kunskapsunderlag ska kunna fungera som komplette-
rande information av sdrskild relevans for gruppen yngre personer med de-
menssjukdom, deras nidrstdende samt for personal. Denna information
kommer anvidndas i samband med den informationssatsning som Socialsty-
relsen planerar nir myndighetens arbete med nationella riktlinjer f6r perso-
ner med demenssjukdom fardigtstillts under varen 2008. Denna informa-
tionssatsning kommer att riktas bade till berérda yrkesgrupper, nérstdende
och deras foretradare.
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3. Om demenssjukdomar

Fakta om demenssjukdomar, skattad forekomst:
och drabbade familjers livssituation

Demens ér en samlingsbeteckning for en grupp av sjukdomar och syndrom
som har vissa gemensamma symptom (SBU 2006:172). Demens ar ett sjuk-
domstillstind som kinnetecknas av en forlust eller forsdmring av olika for-
magor. Det kan rora sig om forlust av kognitiva funktioner sdsom minne,
sprak, orienteringsforméiga, igenkinning eller lds- och skrivformaga. Aven
omdome, planeringsféormdga och empati samt personlighet, det vill siga
formagor som det sociala livet bygger pa, kan forloras.

For att kunna stilla en demensdiagnos krivs olika typer av bevis for att
bade minnes- och tankeférméga ar nedsatta i sidan omfattning att det inne-
bér en avsevird forsdmring jamfort med den tidigare funktionsnivan. Vanli-
gen ger sig demenssjukdom till kdnna i hogre alder men sjukdomen kan
ocksé borja 1 40-50-arséldern och i enstaka fall redan i 20-30-arsaldern. Det
finns olika sdtt att beskriva demenssjukdomars svérighetsgrad och sjuk-
domsstadier. En vanlig indelning &r foljande:

o Mild demens — personen har demenssjukdom men klarar att leva pd egen
hand.

e Medelsvar demens — personen behdver stod 1 det vardagliga livet men
kan oftast vistas hemma.

o Svdr demens — personen ér sd funktionsnedsatt att sténdig tillsyn dr nod-
vandig och nagon form av institutionsvard krévs.

Ett sjukdomstillstdnd som uppmérksammas allt mer &r lindrig kognitiv stor-
ning (mild cognitive impairment, MCI), (SBU 2006:172). Nedsatt minne
och uppmaérksamhet dr exempel pa vanliga symtom vid MCI. Férekomsten i
befolkningen é&r bristfélligt undersokt. Hos personer dver 65 ar anses ande-
len med MCI uppga till cirka 15 procent men storningen férekommer ocksa
hos individer i arbetsfor dlder. Varje &r utvecklar 10—15 procent av personer
med MCI en demenssjukdom.

Olika demenssjukdomar

Man brukar tala om primir respektive sekundir demenssjukdom. I det sena-
re fallet &r det en annan sjukdom, till exempel stroke, langvarigt alkohol-
missbruk eller hiv/aids, som bidrar till att demenssjukdomen utvecklas.
Bland de priméra demenssjukdomarna &r Alzheimers sjukdom. Det dr den
vanligaste av alla typer av demenstillstind (SBU 2006:172). Cirka 60 pro-
cent diagnostiseras med denna sjukdom. Den har oftast ett smygande in-
sjuknande med successivt tilltagande symtom. Symtomen utvecklas inled-
ningsvis fran tilltagande glomska och koncentrationssvarigheter vidare till

! Den aktuella facktermen ir “prevalens” vilket betyder skattad forekomst.
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svarare minnesstorningar och avtrubbat kénsloliv till slutstadiet d& tidsbe-
grepp och talformaga forsvinner. De drabbade blir till sist helt hjélplosa.
Insjuknandet sker vanligen efter 70 &rs alder men debut fore 65 ars alder
forekommer. Kliniska erfarenheter tyder pa att sjukdomsutvecklingen kan
vara snabbare for yngre personer som drabbats i jimforelse med drabbade
personer 6ver 70 ar (Cox 1991).

Andra vanliga demenssjukdomar &r vaskuldr demens’ och frontallobsde-
mens (SBU 2006:172) — 10 respektive 5 procent av personer med demens-
sjukdom har ndgon av dessa sjukdomar. Frontallobsdemens boérjar oftast
fore 65 4rs élder och ibland redan i 40-arsaldern. Av de personer som in-
sjuknar 1 ndgon demenssjukdom fore 65 ars alder kan upp till 20 procent
lida av frontallobsdemens. Denna sjukdom karaktériseras av tilltagande for-
andringar av omdOmesformaga, personlighet, kinsloliv och expressiva
sprakliga funktioner.

Ovriga demenssjukdomar #r olika blandformer, varav Lewy-body demens
ofta forekommer tillsammans med Parkinsons sjukdom. Aven Huntingtons
sjukdom, en irftlig neurologisk sjukdom, leder till demensutveckling. Arft-
lighet spelar stor roll i detta fall och risken att sjukdomen drvs fran foralder
till barn ar 50 procent. Sjukdomen borjar vanligen 1 30—40 arsaldern men
senare debut féorekommer.

Det finns dven andra orsaker till att demenssjukdom utvecklas (SBU
2006:172). Har brukar man tala om sekunddr demenssjukdom. Exempel pa
sddana orsaker dr Parkinsons sjukdom, demens i samband med hiv/aids,
alkoholrelaterad demens, l6sningsmedelsskador, stroke och liknande. Det
finns dven tillstind som kan ge demensliknande symptom som depression,
utbriandhet, B12-brist, med mera.

I detta sammanhang ar det intressant att jimfora gruppen av yngre perso-
ner som drabbats av demenssjukdom med de dldre med avseende pa andelen
olika sjukdomar (Ferran m fl1 1996). Det forefaller som om grupperna skiljer
sig at i den bemérkelsen att Alzheimers sjukdom till exempel &r mer domi-
nerande bland de éldre &n i den yngre gruppen. Det verkar d&ven som om
frontallobsdemens dr vanligare bland de yngre &n bland de éldre.

Slutligen bor det podngteras att personer med Downs syndrom i hog grad
utvecklar demenssjukdom, ddr Alzheimers sjukdom é&r vanligast (Holland
2000; Watchman 2003, Prasher 2005; Karlsson m fl 2006). Demensutveck-
lingen kan starta cirka 15 4r tidigare dn for dem som inte har Downs syn-
drom. Kliniska tecken pa demenssjukdom i samband med Downs syndrom
ses sidllan fore 40 ars élder men dr vanliga efter 45 &r. Vid 60 érs dlder har
upp emot hilften tydliga tecken pa demenssjukdom. Eftersom personer med
Downs syndrom har ett begavningshandikapp kan det vara svart att tidigt
uppfatta och tolka tecken pa demenssjukdom.

Forekomst av demenssjukdomar i olika alderklasser

Demenssjukdomar tillhér de stora folksjukdomarna. Enligt SBU-rapporten
(2006) berdknas cirka 140 000 personer i Sverige ha ndgon form av de-
menssjukdom. Vid 65 ars élder dr andelen omkring 1 procent inom alder-

% Demens beroende pa otillricklig tillforsel av blod och syre till hjarnan.
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gruppen. Dérefter 6kar andelen till att ligga pa dver 50 procent vid 90 érs
alder. Andelen personer med demenssjukdom under 65 ar ir liten och upp-
gifterna dr mycket osdkra (se Alzheimer’s Disease Society 1996; Parahoo m
12002; Ds 2003:47).

Enligt uppgift frin Anders Wimo, Karolinska Institutet’, uppskattas anta-
let yngre personer med demenssjukdom i Sverige 2005 preliminért vara
3700 (under 60 &r) respektive 5 800 (60-64 ar), vilket sammanlagt blir
9 500 personer*.

Uttryckt 1 andelar innebir detta att ungefdr 1 procent inom aldersklassen
60—-65 ér dr drabbade av demenssjukdom av nagot slag (primér eller sekun-
dir) medan andelen for dem under 60 ar ligger pa 1 promille (1/1 000). I
dessa berdkningar ingar inte personer med Downs syndrom och demens-
sjukdom.

Den andel av yngre personer med demenssjukdom som drabbats av pri-
mar demens har berdknats, av Ferran m f1 (1996), till cirka 53 procent. Om
man antar att denna andel ar giltig for Sverige idag, sa betyder detta att yng-
re personer med primdr demenssjukdom bor ligga pd drygt fem promille
(5/1 000) for aldersklassen 60—-64 &r och ungefdr pé drygt en halv promille
(5/10 000) for personer under 60 ar.

Det betyder att antalet yngre personer med demenssjukdom ar mycket li-
tet 1 manga kommuner. Foljande exempel askadliggoér det: Enligt berdk-
ningar hade mediankommunen i Sverige 15 252 invénare 2005°. Den kom-
mun som lag ndrmast denna siffra var Orust. Om ovanstaende uppgifter
rdknas om med hjélp av de forutsittningar som géller for Orust (diagram 1)
blir det forvantade antalet personer under 60 ar med primér demenssjukdom
3,4 och motsvarande antal for dem mellan 60 och 64 ar 6,3 personer — sam-
mantaget nistan tio personer. I hélften av Sveriges kommuner bér man allt-
sa kunna forvénta sig att antalet yngre personer med primér demenssjukdom
ligger under tio personer och drygt sex av dem &r ndra 65 ar. Detta kan jam-
foras med det forvdntade antalet 255 personer som &r 65 &r eller dldre.

* Anders Wimo #r bland annat expert pa berikningar av prevalens for personer med demenssjukdom i Sverige.

* Antalet personer under 65 ar med demenssjukdom beréiknades tidigare till 7 000-8 000 men siffrorna 4r osékra
eftersom det saknas tillforlitliga data om denna aldersgrupp (Ds 2003: 47).

° Hilften av Sverige kommuner har firre invanare och hilften har fler invénare &n mediankommunen. Median-
kommunen ér alltsd den mittersta kommunen avseende befolkningsstorlek.
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Diagram 1. Férvéntad frekvens av demenssjukdomar per &ldersklass — Orust 2005
(Kélla: www.scb.se) (Mediankommun 15 188 invanare)
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Motsvarande siffror for en medelstor kommun (tabell 3) som till exempel
Falkoping (31 185 invanare 2005) blir drygt sex (30-59 ar) respektive drygt
tio personer (60-64 &r), alltsa totalt forvintat drygt 16 personer. Detta kan
kontrasteras mot att det forvintade antalet personer med négon form de-
menssjukdom &ver 65 ar dr néstan 550 personer 1 Falkoping.

I Stockholm, ett specialfall med sina nédstan 800 000 invanare, forvéntas
motsvarande antal vara 182 (30-59 ar) respektive 216 personer (60—64 ér),
medan dldre personer med forvantad demenssjukdom uppgér till ndstan
10 000.

I Bjurhom, Sveriges minsta kommun, forvéntas det totala antalet yngre
personer med primdr demens vara drygt en person.
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Tabell 1: Férvéntat antal personer med demenssjukdom i fyra kommuner — olika
aldersklasser (Kélla: www.scb.se)

Aldersklasser Antal Alla demens-  Endast pri-
personer former mar demens

Stockholm (storst) 30-59 342389 3437 182,2

Invanare 771 038 60-64 39 064 407,6 216,0
65— 113 042 9456,8

Falképing (medel) 30-59 12020 12,1 6.4

Invanare 31 185 60-64 1857 19,4 10,3
65— 6 540 5471

Orust (median) 30-59 6 304 6,3 34

Invanare 15 188 60-64 1144 11,9 6.3
65— 3 049 255,1

Bjurholm (minst) 30-59 933 0.9 0,5

Invanare 2 553 60-64 187 2,0 1,0
65— 775 64,8

Osiékerheten vad giller det skattade uppgifterna i diagram 1 och tabell 1
méste dock betonas® — detta géller speciellt antalet personer med demens-
sjukdom under 60 ar. Motsvarande antal personer med en demensdiagnos ar
troligtvis betydligt lagre. En podng med skattningarna ovan ir att ge ett un-
derlag da mojliga behov och alternativa I6sningar i form av olika typer av
insatser diskuteras. Det som framfor allt bor beaktas ar hur olika villkoren
kan se ut beroende pd kommunernas olika storlekar. Ytterligare ndgot som
accentuerar detta dr att flera av de smd kommunerna dven ar glesbygds-
kommuner med langa resviagar mellan olika tétorter.

Livssituationen for yngre personer
med demenssjukdom

Det finns en del forskningslitteratur om livssituationen for yngre personer
med demenssjukdom och deras nérstdende. Dessa studier dr kvalitativt in-
riktade och det saknas studier baserade pé representativa urval. De resultat
som redovisas kan darfor inte anvindas for generaliseringar, utan for ses
som exemplifieringar av hur det kan vara.

Livssituationen for yngre personer med demenssjukdom &r pa ménga sétt
annorlunda én for de éldre (Tindall & Manthorpe 1997; McLennan 1999;

® Nagra exempel pé skattningar kan illustrera detta. Enligt Keady & Nolan (1994) ir de epidemiologiska studier
som berdknat prevalens for yngre personer med demenssjukdom i ett internationellt ssmmanhang osékra da de inte
tydligt skiller mellan “early onset” i relation till alder och “early stage” i relation till sjukdomsforloppet. De studier
som finns baserar sig dessutom pa berdkningar fran 1990-talet.

Variationen i resultaten kan exemplifieras. Luscombe m fl (1993) uppskattar antalet personer med demenssjukdom
per 100 000 personer i aldersklassen 5465 till 34 i Storbritannien.

Fem é&r senare gor Luscombe (1998) foljande uppskattning for Storbritannien: 20 personer i &ldersklassen 30-59
ar, 30 personer i klassen 30—64 ar, 25 personer i klassen 45-54 ar och 72 personer i klassen 55-64 ar.

For Australien redovisar Jorm m fl (1993) foljande resultat: 14 personer i aldersklassen 35-39 ar och 225 personer
i klassen 60—64 ar. Newens m fl (1993) uppskattar andelen personer med Alzheimers sjukdom per 100 000 till
foljande i respektive aldersklasser: 2,4 (45-49 ar), 11,8 (50-54 ar), 35,6 (55-59 ar) och 87,3 (60—65 ar).
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Wood 1999; Parahoo m fl 2002; Beattie m fl 2004). Symtomen i samband
med demensutvecklingen kan vara desamma men deras emotionella reak-
tioner och frustrationer ter sig annorlunda i jaimforelse med dldre personer
(Armstrong 2003).

Att f4 en demenssjukdom faststdlld 1 yngre ar kan, liksom for de aldre,
ibland innebéra att de drabbade personerna till en borjan kdnner en ldttnad
over att f4 en diagnos och forklaring till deras svarigheter (Tindall &
Manthorpe 1997). Sedan att kan de dock uppleva en 6kande oro for framti-
den. Utredningstiden for de yngre bor lyftas fram i detta sammanhang. Den
kan ofta vara ldng beroende pé att demenssjukdomar dr sd ovanliga bland de
yngre samtidigt som det finns ménga andra vanligare sjukdomar som kan
ligga bakom de symptom som observerats’.

Nar demenssjukdom konstaterats kan flera uppleva att de Overges av
sjukvérden och att de sedan inte vet vart de kan vénda sig for att fa stdd och
hjélp (Tindall & Manthorpe 1997). En del kan uppleva svarigheter att ta till
sig och forstd den information de far frén sjukvarden. Det kan dven finnas
en bristande Overensstimmelse mellan de sjukas egna tolkningar av infor-
mationen och vad som faktiskt sagts. Det forekommer ocksa att diagnosen
for de demenssjuka kan ge en kénsla av legitimitet att minska kraven pa sig
sjdlva. Vanligast dr dock att de yngre upplever sorg, frustration, svarigheter
att anpassa sig till sjukdomen och att det kan vara svért hysa realistiska for-
vintningar om framtiden. Det &r inte ovanligt att de drabbade personerna
forsoker dolja eller forvringa sanningen eftersom diagnosen kan upplevas
som “skamlig”. Manga kan ocksa frivilligt isolera sig frdn omgivningen for
att undvika konfrontationer med situationer som kan vara svara att hantera.

For att forstd situationen for de yngre personer som drabbas av demens-
sjukdom och for de nérstdende, kan det vara lampligt att uppmarksamma
hemforhallanden men dven arbetslivet (Tindall & Manthorpe 1997). Det
dagliga livet med arbete och ansvar for familj och kanske d&ven minderariga
barn kan stélla stora krav pa intakt intellektuell kapacitet. Tidiga symtom
kan dérfor bli mera tydliga och uppmirksammade av bade den sjuke sjilv
och omgivningen. Att fi en demensdiagnos fore 65 ar innebdr dven att
manga personer fortfarande ar aktiva i sitt yrke och arbetar heltid.

Det ar inte ovanligt att de forsta symtomen upptécks i samband med sva-
righeter att utfora de vanliga arbetsuppgifterna (Ohman, Nygird & Borell
2001, Armstrong 2003). Innan diagnosen stéllts kan personerna uppleva
konfrontationer och bristande stod fran kollegor eller arbetsgivare och enligt
Robinsson m f1 (1997) lida i tysthet. Personerna blir efterhand som sjukdo-
men fortskrider tvungna att sjukskriva sig dé de inte langre klarar att hantera
sina arbetsuppgifter. Innan dess kan bdde personerna med demenssjukdom
och deras arbetsgivare uppleva svarigheter att anpassa arbetet enligt perso-
nernas funktionsférméga (Ohman, Nygird & Borell 2001). Flera blir for-
tidspensiondrer. Forlorat arbete innebdr dven forlorad arbetsinkomst och
mojligheter att upparbeta en bra pension. Det paverkar i sa fall hela famil-
jens ekonomiska situation vilket forstirker pafrestningarna (Armstrong
2003).

’ Luscombe m f1 (1998) uppskattade den genomsnittliga tiden for att f4 ritt diagnos till 3,4 4r.
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Yngre personer med mer utvecklad demenssjukdom kan ockséd uppleva det
mycket negativt om de blir hdnvisade till att delta i dagverksamhet som
frimst dr anpassad till dldre personer med demenssjukdom eftersom de an-
ser att det tas for lite eller inget hénsyn till deras intressen och behov av fy-
sisk aktivitet (Haugen 2004).

De narstaende

De nérstaendes situation ar viktig att uppmirksamma och dven har kan det
finnas skillnader jaimfort med de éldres situation (Cox 1991; Jubb m 1 2003;
Alzheimer’s Society 1996). Att vara partner till en person med demenssjuk-
dom kan, oavsett dlder, innebéra att stindigt konfronteras med det destrukti-
va forfall som sjukdomen leder till. I samband med sjukdomsutvecklingen
kan den sjuke ha varierande behov av stdd och hjilp med att hantera svara
situationer. Det kan handla om att inte langre kunna skota sitt arbete, bidra
till familjens inkomst, kora bil eller delta i sociala aktiviteter (Armstrong
2003). Denna fordandring kan paverka parrelationen och hir handlar det om
att hitta en balans mellan att vara partner och att i 6kande grad bli vardare
for den sjuke. Dessa situationer kan vara forknippade med frustrationer och
sorg for den sjuke och stress och oro for den ndrstdende. Forutom stdod och
omsorg till den sjuke far den friske maken eller makan uppleva att de forlo-
rar sin partner, néra vdn och &lskare. Den storsta skillnaden for nirstdende
till yngre personer jaimfort med dldre dr sannolikheten for att eventuella barn
fortfarande bor hemma, att de yngre har ett eget arbete och att det kan finnas
aldre fordldrar eller svarfordldrar som ocksa behover hjilp.

Flera behov och upplevelser sammanfaller nér géller situationen for nér-
stdende till bade yngre och dldre personer med demenssjukdom. De nérsta-
ende kan exempelvis uppleva stort behov av att bli sedda och bekréftade av
omgivningen (Jubb m fl 2003). Det finns flera skal till detta. Att vara nér-
stdende och ge stdd och uppmuntran dr en viktig men mycket krivande
uppgift. I denna situation utsitts de nérstdende ocksa for olika belastningar.
Manga nirstdende kinner samtidigt en egen sorg och oro dver det som hin-
der med den sjuke. Nérstaende kan darutdver fa daligt samvete for att man
inte rdcker till eller reagerar pé ett sdtt som sarar den sjuke. De kan kédnna
irritation och ilska nér deras forsok att stodja och hjdlpa mots med avvisan-
den och aggressivitet. Det forekommer dven upplevelser av att de inte har
tillracklig mojlighet till eget liv eller tillracklig med tid for sig sjélv. De nér-
stdende kan ocksd uppleva att de lever ett begrénsat socialt liv, att de inte
har mgjlighet att gora avbrott och ta semester eller att de inte ha mdjlighet
att traffa vinner sé ofta de onskar.

Trots dessa likheter kan vardtyngden vara hogre for vardare till yngre per-
soner med demenssjukdom jimfort med éldre, enligt Freyne m fl (1999),
dven da det kliniskt inte finns nagra skillnader mellan de yngre och éldre
personerna. Luscombe m fl (1998) pavisar statistiskt signifikanta resultat
dér fler anhoriga till yngre personer med demenssjukdom én till &ldre upp-
levde frustration och sorg. I samma studie framkom &ven att 59 procent av
anhdrigvardarna som var yrkesaktiva hade minskat sin arbetstid eller helt
slutat arbeta och att 89 procent av anhdrigvardarna upplevde ekonomiska
svérigheter i samband med detta. Studien visade dessutom att 32 procent
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aldrig hade tagit emot avlastning. Maken eller makan kan tvingas att minska
sin anstdllning eller i vérsta fall helt sluta arbeta for att kunna ta hand om
den sjuke. Trots att maken eller makan fortfarande yrkesarbetar kan arbetet,
1 kombination med stod och vard av den sjuke, leda till emotionell och fy-
sisk utmattning.

Avlastning 1 form av dagverksamhet for den sjuke kan, enligt Haugen
(2004), vara ett positivt stod och en forutsittning for att manga nérstdende
ska kunna fortsétta att arbeta. Samma studie visar dock att manga nérstaen-
de hade negativa erfarenheter av att deras make/maka vardades pé sérskilt
boende for personer med demenssjukdom. Méanga nirstdende upplevde att
personalen inte hade tid for individuell vard pa grund av brist pa resurser
vilket medforde att den sjuke snabbt blev understimulerad och passiv. Hau-
gen (2004) visar dven att dven de ndrstdende till yngre med demenssjukdom
saknade stod. De saknade ndgon att prata med, att mdta andra med liknande
erfarenheter och de onskade att vardpersonal hade tid att lyssna till deras
fragor.

Svarigheterna att forsta, sirskilt om de forsta symtomen ger sig till kédnna
genom paverkan av individens personlighet, kan leda till missforstdnd och
till att den néra omgivningen drar sig undan och relationerna péaverkas nega-
tivt (Cox 1991). Personer med demenssjukdom kan vara fysisk friska och
man fOrvintar sig inte minnesproblem hos en yngre person. I den tidiga
sjukdomsutvecklingen kan den sjuke ofta fungera helt normalt i tillfalliga
kontakter dven om det dr tydliga problem i den dagliga samvaron hemma.
Detta kan resultera i att den ndrmaste familjen kan fa hora att de 6verdriver
problemen. Att méta misstro hos omgivningen och i bland dven hos vard-
och omsorgspersonal kan upplevas som kridnkande av anhdriga som upple-
ver en stark kidnslomaéssig belastning (Armstrong 2003).

Barnens situation

Bland de nérstdende behover sirskilt barnens situation uppmérksammas
(Jubb m f1 2003; Alzheimer’s Society 2005). Det kan rora sig om yngre barn
eller barn i tondren som &r i behov av bada emotionellt och finansiellt stod
frén sina fordldrar. Att vara ung, eller till och med barn, ndr ens mamma
eller pappa blir sjuk kan orsaka sdrskilda svarigheter. Barnens reaktioner
beror dock péd hur gamla barnen ar.

Relationerna paverkas bade utanfor och inom familjen (Tindall &
Manthorpe 1997). Barnen kan uppleva att den sjuke fordldern drar sig till-
baka och inte ldngre bryr sig. En del barn kan uppleva att de har skuld till
problemet for att de har varit dumma eller besvirliga. Barn 1 tondren, som
har battre insikt i sjukdomen, kan f4 &ngest och bli deprimerade. Ofta vill
inte barnen berétta for andra om problemen i familjen och ménga skidms for
den sjuke fordldern. Barnen kan darfor ofta axla ett stort ansvar for att fa allt
att verka som vanligt. Bdde de vuxna och deras barn forsoker ibland i det
langsta att dolja sjukdomen for omgivningen (Jubb m fl 2003). Enligt Hau-
gen (2004) kan kontakt med jimnariga med liknande erfarenhet, till exem-
pel via Internet, upplevas positivt.

Demens beskrivs ofta som de nérstdendes sjukdom. En stor del av virden
av personer med demenssjukdom skots av de nirstdende vilket tyder pé att
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insatser frdn den offentliga sektorn dr ett komplement till de anhdriga och
inte tvart om. For att de nirstdende ska orka med sin uppgift och samtidigt
ha god livskvalitet behover de stdd och avldsning. Samhéllets stod till nér-
stdende syftar till att synliggéra de nirstdendes situation, att forebygga ut-
brindhet och underlitta och skapa bra livsvillkor for hela familjen som ar
drabbad (Alzheimer Society 1993).

Sammanfattande slutsatser

Livssituationen for yngre personer med demenssjukdom hor néra ihop med
alder. Familjeansvar, barn och arbete dr formodligen mer centralt for dem
som dr under 65 ér dn for de dldre. Ju yngre man é&r, desto mer centralt &r
troligtvis dessa faktorer.

o Berdkningar tyder pé att det kan finnas 9 500 personer med primér eller
sekundir demenssjukdom som é&r yngre dn 65 ar. Uttryckt i andelar in-
nebér detta att ungefar 1 procent inom aldersklassen 60-65 ar har en de-
menssjukdom medan andelen for dem under 60 ar ligger pa 1 promille
(1/1000). Dessa siffror dr dock mycket osédkra. I en stor del av de svens-
ka kommunerna ar den yngre av dessa tva grupper mycket liten och be-
stdr sannolikt endast av en handfull personer. I de storre stiderna kan
man dock forvinta sig fler personer.

e Gruppen under 60 ar verkar vara mer heterogen dn den dldre gruppen
bland annat genom att Alzheimers sjukdom inte dominerar i samma ut-
strickning och att frontallobsdemens, med dess speciella personliga och
sociala komplikationer, dr relativt sett vanligare. Slutligen kan det vara
sa att personer med demenssjukdom mellan 60 och 64 ar som grupp ar
mer lik dldre personer med demenssjukdom.

e Barnens situation som nirstdende ar sdrskilt viktig att uppmirksamma
da de forefaller vara en utsatt grupp. Eftersom gruppen ér liten &r det en
risk att barnen blir osynliga och foremal for liten uppmarksamhet. Min-
derdriga barn kan ockséd forekomma i gruppen personer over 65 &r med
demenssjukdom &ven om det &r 4n mer ovanligt.

Ovanstaende punkter kan ha stora konsekvenser for vilka insatser som &ar
lampliga 1 olika typer kommuner med varierande befolkningsstorlekar, till
exempel sérskilda insatser for grupper av yngre personer med demenssjuk-
dom, individualiserade l19sningar eller insatser utformade for dldre personer
med demenssjukdom.
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4. Oversikt Over insatsers effekter

For att f4 en Overblick 6ver det empiriska kunskapsunderlaget kring insat-
serna for malgrupperna genomfordes en systematisk oversikt dver effektstu-
dier.

Introduktion om systematiska Oversikter

En systematisk oversikt (Higgins & Green 2005) viger samman alla kénda
forskningsresultat av acceptabel kvalitet som avser effekterna av bestdmda
insatser. Oversikten revideras allteftersom nya forskningsresultat tillkommer
eller relevant kritik formuleras. Arbetsprocessens priglas av systematik och
Oppenhet. Samtliga moment sker i enlighet med en specificerad projektplan
(ett protokoll) och momenten dokumenteras utforligt. Man vill vara séker pa
att slutsatserna om den aktuella insatsens effektivitet inte ska ha snedvridits
under framfor allt tre arbetsmoment:

o urvalet av studier som dversikten baseras pa,
e urvalet av data fran de inkluderade studierna,
o val av metod for att viiga samman data fran de inkluderade studierna.

Det underlag som Oversiktens slutsatser baseras pa ska alltsd vara mojliga
att granska och kritisera av ldsare, bade forskare, beslutsfattare, praktiker,
brukare och andra.

Urvalskriterier

For denna Oversikt eftersoktes studier av effekter av insatser for personer
med diagnostiserad primidr demenssjukdom och deras nédrstdende. ”Yngre
personer” definierades som yngre &n 65 ér. Insatser for yngre personer som
var foremédl for utredning pa grund av misstanke om demenssjukdom vid
lindrig kognitiv storning (MCI) ingér inte i versikten. Inte heller studier av
insatser for personer med generella minnessvérigheter (till exempel till f61jd
av hjérnskada, 16sningsmedelsskada eller trauma) ingér i urvalet.

Aven studier av insatser specifikt for personer med sekundira demens-
sjukdomar exkluderades. Det handlar hiar om personer dar sjukdomen ut-
vecklats till f6ljd av langvarigt alkoholmissbruk eller andra sjukdomar som
Parkinson, Stroke, aids eller Creutzfeldt-Jacobs sjukdom. Denna &versikt
foljer hir de avgrinsningar som gillt for SBU:s arbete (SBU 2006:172).

Speciella sokningar gjordes for att finna studier av insatser for personer
med Downs syndrom och demenssjukdom och dessa personers nirstadende.
Som nidmnts tidigare utvecklar en mycket stor andel av personerna med
Downs syndrom ocksa primér demenssjukdom. Sérskilda dnskemdl om att
projektet ocksa skulle omfatta personer med Downs syndrom och demens-
sjukdom uttrycktes ocksa fran brukargruppen och referensgruppen.
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Utvérderingar av olika typer av metoder och arbetssitt eftersoktes. Pé indi-
vid-, familje- och gruppnivé kan insatserna handla om praktisk avlastning av
olika slag sasom hemtjanst, dagvard, véxelvird, personlig assistans eller
avlastning samt sérskilda insatser for den demenssjuke personen och deras
nirstdende. Exempel pa detta kan vara regelbundna mdten, stddsamtal, an-
horigutbildning och liknande. P& organisatorisk niva kan det handla om oli-
ka aspekter av planering sisom sammanhallen virdkedja, samordnare, team
med mera.

For att kunna beddma om studier av internationellt forekommande insat-
ser bor inkluderas i Oversikten konkretiserades kriterierna for inklusion.
Detta innebar att de i stort sett skulle motsvara insatser som omfattas av
Halso- och sjukvardslagen (HSL), Socialtjdnstlagen (SoL) eller Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade (LSS). Studier med fokus pd
medicinska insatser (till exempel likemedelsbehandling) utesldts. Aven
neuropsykiatriska insatser, exempelvis utredning och diagnostisering ute-
slots.

Effekter av intresse var sdidana som avser fysisk, psykisk eller psykosocial
paverkan samt social funktionsférmaga och livskvalitet. Upplevelser betrak-
tades som specialfall av effekter, till exempel lidande, besvikelse, utmatt-
ning, hinder, mojligheter, hopp eller trost.

Liberala kriterier anvdndes nér det géller studiernas forskningsdesign.
Detta motiverades av det formodat begrinsade vetenskapliga underlaget.
Den liberala hallningen innebar att d&ven oversikter och beskrivande studier
(dar insats och eventuella effekter dokumenterats) ingick i urvalet vid sidan
av randomiserade undersokningar och kvasiexperiment. De tvéd senare alter-
nativen dr normala designer nidr man studerar insatsers effekter.

Sokstrategi

Efter inledande diskussioner med den expertis som knutits till projektet
genomfordes ett forarbete under hosten 2005. Detta innebar manuella sok-
ningar med utgangspunkt i 34 artiklar fran en SBU-rapport om demenssjuk-
domar (SBU 2006:172). Prelimindra s6kdimensioner var demens, yngre
personer med demens, service, omsorg och omvardnad. Provsdkningar gjor-
des 1 olika databaser. Under dessa sokningar konkretiserades sokdimensio-
nerna i form av olika sdksyntaxer®. Intressanta studier bestélldes i fulltext.
Traftbilderna analyserades for att trimma sOksyntaxerna. Referenslistorna
genomsoktes manuellt med malet att hitta fler studier. Forarbetet bekriftade
den forvintade bilden av ett tunt vetenskaplig underlag.

Med stdd av provsokningarna borjade en sokstrategi ta form. Detta inne-
bar att lampliga sokdimensioner med motsvarande soksyntax for aktuella
databaser togs fram preliminart.

Foljande databaser valdes for sokningarna: ASSIA, C2-SPECTR, CI-
NAHL, Cochrane Library (CDSR, DARE, Clinical Trials, Methods Revi-
ews, Methods Studies, HTA, Economic Evaluation), PsycInfo, PubMed och
SocIndex.

8 Soksyntax innebdr att man sdker med olika kombinationer av s6kord.
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Aktuella s6kdimensioner var samma som ovan men med “Downs syndrom”
som tilldgg. Sokdimensioner och motsvarande soksyntax diskuterades med
dmnesexperter och erfarna bibliotekarier med avseende pé hur vil de funge-
rade 1 relation till aktuella databaser. Urvalet avgransades till studier fran
1980 till och med maj 2006 som var publicerade pd svenska, finska, danska,
norska, tyska och engelska (bilaga A).

Systematiska sokningar i databaserna genomfordes under maj 2006.
Kompletterande sokningar gjordes med stod av referenslistor i de ovan iden-
tifierade studierna samt med hjdlp av namn pa etablerade forskare och fors-
kargrupper som soktermer. Experter inom omradet samt nationella organisa-
tioner och nétverk kontaktades for forslag pa fler studier och aktuella fors-
kare.

Urval och granskning av sOkarbetets resultat

Tva dmnesexperter inom arbetsgruppen (Skovdahl och Palo Bengtsson)
identifierade sammanlagt 1 164 dokument (tabell 2). Samtliga traffar grans-
kades parallellt och oberoende av dessa tvd. Granskningarna géllde innehall
1 titel, abstrakt och indexerade dmnesord. Denna dubbelkontroll anvéindes
for att sdkerstilla en tillforlitlig tolkning av urvalskriterierna for denna dver-
sikt. Vid tveksamma fall granskades det aktuella dokumentet i fulltext.

Av de 1 164 artiklarna beddmdes 112 preliminért uppfylla fastlagda ur-
valskriterier. Dessa artiklar bestdlldes 1 fulltext, men endast 92 fanns till-
gingliga’.

Tabell 2: Sammanstélining av tréffbild

Antal
Traffar totalt 1164
Relevanta dokument 112
Bortfall 20
Granskade i fulltext 92
Urval enligt innehall 66
Urval enligt forskningsdesign 6
Urval enligt vetenskaplig kvalitet 0

Bédda dmnesexperterna granskade sedan, parallellt och oberoende av var-
andra, samtliga 92 studier i fulltext for att se vilka som uppfyllde aktuella
kriterier. Oenigheter diskuterades i forsta hand mellan granskarna och vid
tveksamhet Sten Anttila. Nér det géller innehallet upptyllde 66 studier de
aktuella urvalskriterierna®. Av dessa baserades endast sex studier pad nagon
av de forskningsdesigner som kriavdes enligt fastlagda urvalskriterier, varav
tva rorde yngre personer med demenssjukdom och Downs syndrom.

® Med stod av rubriker, abstracts, publicering m m #r det troligt att ingen av dess 20 studier héller acceptabel
vetenskaplig kvalitet. Darfor paverkar bortfallet knappast 6versiktens resultat som helhet.

1 Den vetenskapliga kvaliteten i dessa studier beddmdes direfter i enlighet med Socialstyrelsens rapport Riktlinjer
om riktlinjer samt The Critical Appraisal Skills Programme (CASP) fran Centre for Reviews and Dissemination
(CRD) - se bilagor.
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De sex studiernas kvalitet granskades ytterligare en géng parallellt och obe-
roende av varandra av de tvd dmnesexperterna. Ingen av dessa studier an-
sags dock hélla acceptabel vetenskaplig kvalitet. De viktigaste skdlen for att
exkludera respektive studie redovisas nedan (se bilaga B for utforligare mo-
tiveringar):

1.

Beattie A.M., Daker-White, G, Gilliard J. & Means R. (2002) Younger
people in dementia care: a review of service needs, service provision
and models of good practice. Aging & Mental Health 6(3) 205-212.
Denna oversikt uteslots eftersom studiens urvalskriterier dr oklara och
att icke-vetenskapligt material (till exempel artiklar i dags- och vecko-
press) inkluderats. Ytterligare skél till uteslutningen var att varken stu-
diedesigner, interventioner eller malgrupper redovisas i1 oversikten.

Beattie A., Daker-White G., Gilliard J. & Means R. (2004) “How can
they tell?” A qualitative study of views of younger people about their
dementia and dementia care services. Journal of Health and Social Care
in the Community, 12 (4), 359-368. Studien uteslots for att malgruppen
ar alltfor oklar, metodredovisning ér for svag och for att beskrivning av
hur intervjuerna analyserats dr for otydlig.

Parahoo, K., Campbell A. & Scolstock C. (2002) An evaluation of a
domiciliary respite service for younger people with dementia. Journal of
Evaluation in Clinical Practice, 8 (4) 377-385. Studien uteslots for att
endast uppgifter om personer som tog emot hela insatsen anvdnds, men
inte uppgifter om avhoppare. Ytterligare ett skél var att uppgifterna en-
dast bestar av de nérstaendes tolkningar av den demenssjuke personens
upplevelser samt pa grund av att analysprocessen inte redovisas.

Chaput, J.L. Adults with Down’s Syndrome and Alzheimer’s Disease:
Comparison of Services Received in Group Homes and in Special Care
Units. Journal of Gerontological Social Work, Vol. 38(1/2) 2002, 197-
211. Studien uteslots da beskrivning av analysprocessen saknas och ef-
tersom inget underlag till aktuella slutsatser redovisas.

Millichap, D., Oliver, C., McQuilan, S., Kalsy, S., Lloyd, V., Hall, S.
(2003) Descriptive functional analysis of behavioural excesses shown by
adults with Down syndrome and dementia. International Journal of Ge-
riatric Psychiatry; 18, 844-854. Studien utesldts beroende pé att det
finns stora oklarheter kring datainsamling och aktuella tidsperioder.
Dessutom klargors inte observatorernas roll under undersdkningen.

Perkins, R.E. & Poynton, C.F. (1990) Group counselling for relatives of
hospitalized presenile dementia patients: A controlled study. British
Journal of Clinical Psychology, 29, 287-295. Studien uteslots beroende
pa att undersdkningsgruppen ar alltfor liten med tanke att denna under-
sokning 1 forsta hand bygger pa en statistisk analys (n=12). Vidare an-
sags utfallsmatten vara mycket problematiska.

Sammanfattande slutsatser

Resultatet av denna systematiska Oversikt visar att det i dag saknas empi-
riskt vetenskapligt stod for de metoder, arbetssétt och organisationsformer
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som anvédnds och provas for att forbéttra villkoren for yngre personer med
demenssjukdom och deras nérstaende.

Det saknas helt studier om effekterna av sdrskilda insatser till personer
med frontallobsdemens, personer med Downs syndrom och demens-
sjukdom eller Huntingtons sjukdom som utvecklat demenssjukdom och
dessa gruppers nérstaende. Som det framgér tidigare i rapporten kan
dessa sjukdomar till en sérskild problematik. Det innebér séledes att det
kan finnas behov av sirskilda insatser for dessa grupper, inklusive deras
familjer.

Det dr 6nskvirt att vetenskapliga effektstudier av god kvalitet genomfors
om négra av de metoder och arbetssétt som forekommer och av expertis
bedoms som lovande. For svenskt vidkommande blir det d& viktigt att
vidga in informationen om hur liten gruppen yngre personer med de-
menssjukdom &r, sdrskilt det faktum att sjukdomsforekomsten &r mycket
lag 1 befolkningen under 60 ar.

Forhédllandet som framgér 1 ovanstdende punkt forsvérar samtidigt bade
mojligheterna att genomfora kvalificerade effektutvéirderingar och moj-
ligheterna att 1 praktiken anvidnda vissa typer av metoder i lokala sam-
manhang. Internationellt forskningssamarbete inom detta omrade bor
dérfor stimuleras och for svenskt vidkommande bor sérskilt metoder och
arbetssitt som kan tillimpas 1 individualiserad form prioriteras i utvérde-
ringssammanhang.

Arbetet med Gversikten att det dr sdllsynt med tillrickligt tydliga be-
skrivningar av de viktiga komponenter och arbetsprocesser som ingér i
de metoder och arbetssétt som ndmns i det vetenskapliga underlaget. Det
talar for att vissa nationellt forekommande insatser for yngre personer
med demenssjukdom och deras nirstdende behover kartldggas och be-
skrivas mer ingéende.
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5. Erfarenheter i Sverige

For att fa en bild av vilka behov som yngre personer med primér demens-
sjukdom har och hur insatserna for denna grupp kan se ut genomfordes en
explorativ datainsamling. Aven i detta fall inkluderades uppgifter om yngre
personer med Downs syndrom och demenssjukdom.

Informationen samlades in pa tre olika sdtt. For det forsta arrangerades
moten med projektgrupper bestaende av representanter for brukarforeningar
respektive olika vérd- och omsorgsverksamheter. For det andra granskades
vardprogram eller motsvarande dokument fran narmare 100 kommuner eller
landsting. For det tredje telefonintervjuades 29 personer inom kommun eller
landsting. Dessa personer hade ansvar for vard av yngre personer med de-
menssjukdom inom ramen f0r sitt arbete.

Moten med projektgrupper

Tvé projektgrupper bildades, brukargruppen och referensgruppen. Brukar-
gruppen bestod av representanter fran Alzheimers forening, Demensforbun-
det, Anhdrigradet samt Foreningen for utvecklingsstorda barn och vuxna
(FUB). Referensgruppen bestod av representanter fran Sveriges kommuner
och landsting (SKL) samt representanter for privata och offentliga verksam-
heter med erfarenhet av vard- och omsorgsinsatser for yngre personer med
demenssjukdom. I gruppen fanns féljande yrken representerade: psykolog,
bitrddande enhetschef, underskoterska, verksamhetschefer, sjukskdterska
och demenssjukskoterska.

Projektgrupperna sammantradde till att borja med var och en for sig. Efter
att arbetet kommit igdng dgde gemensamma moten rum vid tva olika tid-
punkter. Under métena informerades grupperna om projektets framskridan-
de. Bada gruppernas representanter var mycket aktiva och delaktiga. Den
viktigaste punkten var kommentarer om det pagaende projektarbetet. Ut-
gingspunkten for detta var representanternas kliniska erfarenheter. Aven
deltagarnas syn pa savil befintliga som optimala insatser for yngre personer
med demenssjukdom och deras nérstdende var av stort intresse.

Tre representanter fran anhoriggruppen inom Demensforbundet tog pa
eget initiativ kontakt med IMS da de hade fatt kdinnedom om det pdgdende
arbetet. De ingick inte i brukargruppen utan kom till ett sirskilt mote for att
berétta som sina erfarenheter.

Problem, behov och insatser

Nagot som betonades inom bada grupperna var skillnaden mellan yngre och
dldre personer med demenssjukdom vad géller livssituation. Brukargruppen
framholl att de yngre ofta ar aktiva i arbetslivet ndr sjukdomen debuterar,
vilket kan leda till allvarliga konsekvenser for hela familjen — inte minst
ekonomiskt. Eftersom de anhoriga ofta ockséd arbetar sa kan de ha svart att

26



stddja och hjdlpa den sjuke i hemmet under dagtid. Projektgruppernas erfa-
renheter av situationen i Sverige motsvarar med andra ord det den interna-
tionella forskningen tyder pé vilket redovisats 1 foregédende kapitel.

Ocksé vad géller barnens situation formedlar projektgrupperna liknade er-
farenheter som de internationella studierna som beskriver livssituationen 1
foregdende kapitel. Flera yngre personer med demenssjukdom har fortfaran-
de barn som bor kvar i hemmet ndgot som, enligt referensgruppen sérskilt
behover uppmirksammas. Dessa barn behdver sdrskilt stod och insats. Sar-
skilda anhdriggrupper for yngre tonarsbarn ar viktigt, enligt brukargruppens
representanter. De pekar hir pd goda erfarenheter fran att tondrsbarn bildade
ett eget ndtverk dir de kunde chatta med varandra och tréffas pa eget initia-
f1v.

En annan viktig skillnad mellan de yngre och de dldre ar sjukdomsbild
och sjukdomsforlopp. Enligt referensgruppens erfarenheter kan symtombil-
den for de yngre vara mycket varierande och ha ett varierande sjukdomsfor-
lopp 1 jamforelse med de dldre. Sjukdomsforloppet framstér ofta ocksd som
aggressivare for de yngre. Individuellt anpassade insatser samt sérskilda
insatser pa gruppniva for enbart yngre personer med demenssjukdom é&r dér-
for betydelsefulla enligt referensgruppen. En fraga ér i vilken utstrackning
detta giller den grupp av yngre dementa som ar under 60 &r eller om hela
gruppen under 65 ar omfattas.

Ytterligare en skillnad mellan yngre personer med demenssjukdom och
aldre, som lyftes fram, rorde behov som behover beaktas i dagverksamhe-
ten. Enligt referensgruppen behover ofta yngre personer mer fysiska aktivi-
teter dn éldre. De krivs ocksa en annan typ av individuellt anpassade aktivi-
teter for de yngre én for de dldre for att personlighet och identitet ska kunna
bibehéllas s& langt som mojligt. Yngre verkar ha flera sérskilda intressen
(till exempel golf, tennis, shopping, konserter och liknande), vilket gor det
svarare att hitta gemensamma gruppaktiviteter i en grupp med blandade ald-
rar. Bland dldre verkar intressena vara mer likartade och d& kan det vara
enklare att hitta gemensamma aktiviteter. Aven hir aktualiseras frigan om
eventuella skillnader mellan de som &r yngre dn 60 och de som dr mellan 60
och 64 ar.

Referensgruppens erfarenheter dr ocksa att en del yngre personer med
demenssjukdom enbart klarar av att vara i mycket sméd grupper. Enligt bru-
kargruppernas representanter sa dar det problematiskt att kommuner erbjuder
yngre demenssjuka personer dagvardsplatser och sdrskilda boenden med
program som dr utformade for de dldres behov. Sarskilt problematiskt &r att
det inte verkar vara en prioriterad uppgift for kommunerna att ordna sérskilt
anpassade insatser for de yngres behov. Ocksa hér vicktes fragan om denna
problematik framst rér de yngre av de yngre personerna med primir de-
menssjukdom eller samtliga under 65 &r.

Enligt referensgruppen stélls det stora krav pd vérd- och omsorgspersonal
nér det géller sdrskilda kunskaper och personlig ldmplighet vid motet med
yngre personer med demenssjukdom. Representanter for brukarorganisatio-
nerna menade att kunskaperna om béde sjukdomssymptom och insatser ofta
ar bristfalliga inom bade kommunala och landstingsdrivna verksamheter.
Brukarorganisationerna upplever att kommunens handléggare ofta bemoter
yngre personer med demenssjukdom och deras anhoriga som om det rorde
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sig om en dldre person med demenssjukdom. Enligt brukarrepresentanterna
kan demenssjukdom bland yngre personer leda till ett osynligt handikapp.
Den sjuke kan se frisk ut men kan éndé behéva mycket bistdnd. Detta kréver
sarskilt uppméarksamhet och kunskap vad det giller bedomning av insatser
och bistand.

Brukarrepresentanterna betonade betydelsen av att utveckla stodet till
nirstdende. En uppmérksammad problematik i den internationella forsk-
ningen ar att de nérstdende bér en stor borda. Enligt representanternas upp-
fattning konfronteras nirstdende ofta med okunskap, motstdnd och kan ham-
na i minga “kampsituationer” néir de moter olika professioner i verksamhe-
ten.

Insatser som ges i en tidig fas av sjukdomen kan, enligt brukarrepresen-
tanterna, vara av avgorande betydelse for hela livssituationen for en yngre
person med demenssjukdom och deras nirstdende. Det ansags darfor vara
angeldget att erbjuda insatser redan nér personerna utreds for misstankt de-
menssjukdom och i direkt anslutning till att diagnosen faststéllts, till exem-
pel vid moéten med kurator, information om juridisk hjdlp och kognitiva
hjdlpmedel. Andra omraden som enligt brukarrepresentanterna behover ut-
vecklas dr tydligare verksamhetsplaner och information om individuella
16sningar.

For yngre personer med demenssjukdom som fortfarande arbetar krivs,
enligt brukarrepresentanterna, att arbetsuppgifterna anpassas till nya och
mindre komplicerade uppgifter utan att detta upplevs som krinkande av den
sjuke. En sddan anpassning forutsétter kunskap, forstaelse och vilja hos ar-
betsgivare att ordna anpassade arbetsuppgifter och stor lyhdrdhet och re-
spekt for den sjukes egna onskemal. Det dr dock inte alla med demenssjuk-
dom som orkar eller 6nskar arbeta vidare, vilket ocksa maste respekteras.

Flera personer i referensgrupperna hade positiva erfarenheter av och be-
tonade betydelsen av en demenssjukskoterska eller nagon med motsvarande
nyckelroll som uppritthiller kontinuiteten i omsorgen och som har nddvén-
dig kontakt med landsting och nirliggande kommuner. En demenssjuksko-
terska informeras ofta av primérvarden eller sirskilda utredningskliniker om
yngre personer med misstinkt demenssjukdom redan under utredningsfasen
och kan dérefter etablera kontakt. Enligt referensgruppen har demenssjuk-
skoterskans roll visat sig ha stor betydelse som stodperson for hela familjen
och i den lopande kontakten med andra professioner och specialister. Det
finns dven positiva erfarenheter av att insatserna fokuseras pa hela familjen
med bade familjesamtal, enskilda stddsamtal och samtal med vardpersonal.

En problematik som bade brukargruppen och referensgruppen sarskilt
framholl dr de otydligheter som finns 1 att tillimpa och tolka lagar i sam-
band med bedomning av bistdnd. Detta giller bland annat ratten till bistand
enligt LSS for yngre personer med demenssjukdom. Enligt referensgruppens
erfarenhet skiljer sig traditioner och prioriteringar at mellan olika kommuner
vid tillampning av lagen.

Vardprogram och motsvarande dokument

Enligt en rapport fran Socialdepartementet (Ds 2003:47) hade endast 25
procent av Sveriges kommuner 2002 en politiskt antagen plan for vard och
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omsorg for personer med demenssjukdom. Mot denna bakgrund uppmana-
des samtliga kommunerna och kommundelar hosten 2005 att sinda in sina
eventuella vdrdplaner respektive riktlinjer for demensvérden till Socialsty-
relsen. Tanken var att ta fram ett underlag for ett pagaende arbete med na-
tionella riktlinjer" for vard och omsorg till personer med demenssjukdom.

Samtliga 290 kommuner och landsting kontaktades och 147 kommuner
respektive landsting horde av sig. [ ungefér en tredjedel av fallen meddelade
man att de inte hade nédgra skriftliga planer om demensvard och dérmed
kunde inte skicka ndgra till Socialstyrelsen. Flera kommuner hdnvisade till
landstingens vardprogram eller meddelade att arbetet var i planeringsstadiet.

Néra 100 kommuner och landsting lamnade emellertid in dokument av
olika karaktdr. Dessa redovisar skriftliga planer och verksamheter for perso-
ner med demenssjukdom. Det dr dock oklart om dokumenten &r politiskt
antagna vardprogram eller dr ldngt framskridna planer. Dokumenten innefat-
tade dven riktlinjer eller verksamhetsplaner.

De insinda dokumenten granskades av tre personer i projektgruppen ut-
ifran det som uttryckligen skrevs om yngre personer med demenssjukdom i
dokumenten. En sérskilt utformad granskningsmall utformades for detta
arbete (bilaga 1). Information soktes om insatser som sarskilt riktade sig
mot yngre personer med demenssjukdom, till exempel sérskilda boenden,
dagvard, hemtjinst, personlig assistans och insatser enligt LSS. Aven in-
formation om riktlinjer som géllde for personal som arbetade med yngre
personer med demenssjukdom och hur ansvaret fordelades mellan primér-
varden, kommunen och specialistviarden soktes.

I enbart 20 dokument ndmndes nadgot om yngre personer. Innehéllet varie-
rade dessutom mycket. Ibland inneh6ll dokumenten enbart ndgon enstaka
mening om att d&ven yngre personer kan drabbas av en demenssjukdom. Fa
dokument hade nagot sérskilt avsnitt om yngre personer med demenssjuk-
dom och deras nérstaende — detta géller bade, problem, behov och insatser.

Foljande formuleringar om yngre personer med demenssjukdom forekom

2 9

atminstone nidgon gang i nagot dokument: ’problem och behov”, ”’stodinsat-

2% 9 2

ser 1 hemmet”, ”stodinsatser till anhoriga”, “sdrskilda riktlinjer for remitte-
ring till specialist och utredningsforlopp”, ”sdrskilda boenden och minnes-
mottagningar”, “regionsjukvardens roll”, “insatser for utvecklingsstorda
med demenssjukdom” samt “beskrivningar av demenssjukdom”.

Ett par landsting ldmnade dock vilformulerade vardprogram dér édven
program for yngre personer med demenssjukdom ingick. Det framgick dér-
emot inte om dessa vardprogram var politiskt godkdnda. Sammanfattnings-
vis kan det konstateras att gruppen yngre personer med demenssjukdom inte

framstar som en prioriterad grupp i de aktuella dokumenten'.

Telefonintervjuer

For att komplettera den information som fanns i de aktuella vardprogram-
men eller motsvarande dokument genomfordes telefonintervjuer med sam-
manlagt 29 olika befattningshavare, som var vél insatta i frigan, och som

! Riktlinjearbetet syftar till att ge nationellt kunskapsstod till beslutsfattare (politiker och chefstjanstemén) och
verksamheter for personer med demenssjukdom/deras nérstaende.
12 Ett exempel pa hur ett virdprogram kan se ut finns pa www.psykiatr.lu.se/studinfo/underv/demens.pdf.
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arbetade vid olika kommuner eller landsting. Bland intervjupersonerna
fanns demenssjukskoterskor, demenssamordnare, dldreomsorgschefer, en-
hetschefer, bistdndshandldggare, hemtjénstassistenter, medicinskt ansvariga
sjukskoterskor, utvecklingschefer, vardutvecklare och utredare.

Den centrala fragan var om och 1 vilken grad sirskilda insatser som stdd-
insatser i hemmet/hemtjanst, dagvard, vixelvard, sirskilt boende och per-
sonlig assistans kunde erbjudas till yngre personer med demenssjukdom.
Fragorna skickades ut i forvdg och i flera fall hade man forberett sig och
diskuterat frigorna med andra befattningshavare inom den egna kommunen
eller landstinget.

Telefonintervjuerna (30—60 minuter) genomfordes av Liisa Palo-Bengts-
son och Ulla Hojgérd i maj—juni samt augusti—-november 2006 med stod av
en frageguide (bilaga 2). Svaren analyserades av samma personer med hjilp
av enkel, manifest innehéllsanalys (Graneheim & Lundman 2003).

Urvalet av de 29 intervjupersonerna gjordes pa tva sitt. Det forsta urvalet
bestod av 20 personer frdn de kommuner respektive landsting som beskrivit
insatser for yngre personer med demenssjukdom i sina vardprogram eller
motsvarande dokument. Det andra urvalet var befattningshavare i kommu-
ner dir sddana dokument saknades. Tio kommuner valdes ut med en varia-
tion pé storlek (= 3 000—60 000) och dir béade titorter och glesbygd fanns
med. Befattningshavarna som kontaktades var personer som bedéomdes ha
ansvar for eller dtminstone vara insatta i respektive kommuns planer for
yngre personer med demenssjukdom. En person var, trots upprepade forsok,
inte mojlig att fa tag i.

Centrala frigeomraden i intervjuerna var beskrivningar av dels hur situa-
tionen kan se ut i Sveriges kommuner for personer med yngre demenssjuk-
dom och nirstdende vad géller planeringsunderlag, dels om de typer av in-
satser som ges, dels om och eventuellt hur samordning och samverkan fore-
kom. Inte i ndgot fall kinde man till det exakta antalet yngre personer med
demenssjukdom inom det egna upptagningsomradet. En kommun hade dock
forsokt berdkna antalet yngre personer med demenssjukdom med hjilp av
befolkningsstatistik.

Intervjuerna visade att insatser till yngre personer med demenssjukdom
16stes pd olika sdtt 1 kommunerna och att vissa typer av insatser inte fore-
kom i ndgon kommun. Exempel pé insatser som inte forekom ar uppsokan-
de verksamhet och sérskilt anpassad hemtjdnst (eftersom behovet bedomdes
vara litet). Daremot kunde kommunerna erbjuda individuellt anpassade in-
satser, vilket ansags tillgodose gruppens behov. Det var dock inte ként for
alla intervjupersonerna om detta varit aktuellt i den egna kommunen eller
vilka erfarenheter som fanns frin detta. Inte heller férekom sérskilda insat-
ser pa gruppniva eftersom de behovande var for fi. Ndgra kommuner kunde
dock erbjuda sdrskild dagverksamhet for yngre. Samtliga kommuner kunde
erbjuda vixelvérd vid behov, men endast en kommun hade véaxelvard anpas-
sad for yngre personer. Denna verksamhet var da kopplad till ett sdrskilt
boende for yngre personer med en demenssjukdom.

I ndgra kommuner kdpte man platser pa sirskilt boende péd demensenheter
i ndrliggande kommuner for yngre personer mer demenssjukdom. I en annan
kommun hade man startat ett boende {for yngre personer med demenssjuk-
dom, men efterfrigan var s& l1ag att platserna successivt hade erbjudits till
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dldre personer med demenssjukdom. Det finns dock exempel dir efterfragan
till platser pa sarskilt boende for yngre personer med demenssjukdom inled-
ningsvis varit liten men allteftersom verksamheten blev kind hade efterfra-
gan Okat for att till sist (hosten 2006) overstiga utbudet pé platser.

De flesta som intervjuades meddelade att man i deras kommuner kunde
erbjuda personlig assistans enligt LSS eller SoL, nigra kunde dven erbjuda
ledsagarservice. I flera fall upplevde man att det var problematiskt att be-
doma om LSS dven omfattade yngre person med demenssjukdom beroende
pé otydlig lagstiftningen. Samverkan och samordning dr en viktig fraga och
alla intervjuade redovisade att samverkan férekom i nadgon form 6ver kom-
mungrianser samt med landstingets primdrvard respektive sdrskilda utred-
ningsenheter.

Ingen av de intervjuade kom fran kommuner med sérskild plan f6r yngre
personer med demenssjukdom, men i de kommuner dir det varit aktuellt
hade man planerat och organiserat individuella 16sningar. Vildokumenterad
rapportering mellan landsting och kommun kombinerad med hembesdk &r
exempel pa viktiga forutsittningar for god samverkan och samordning som
lyftes fram av en av de intervjuade. Demenssjukskdterskor eller demens-
samordnare som organiserar, samarbetar och planerar insatser for yngre per-
soner med demenssjukdom &ver kommun- och landstingsgranser, ansags
genomgdende som en viktig resurs av de intervjuade.

I ndgra kommuner hade man kopplat anhoriggrupper for nérstadende till
yngre personer med demenssjukdom till den sérskilda dagverksamheten. I
dessa kommuner hade man dven anordnat regelbundna méten, stodsamtal
och anhdrigutbildning. Demenssjukskoterskan var en nyckelperson i kon-
takten med nérstdende 1 flera kommuner. Det forekom ocksé flexibla, men
inte specifikt utformade, insatser for de narstdende. Nagra av de intervjuade
framholl att personlig information, tidig kontakt och kontaktperson var vik-
tiga for de nérstaende. Trots detta forekom inte sdrskild information till de
nirstdende forutom information om ekonomiska insatser.

Sammanfattande slutsatser

Erfarenheter fran projektgruppernas representanter och frén telefonintervju-
erna tyder, kombinerat med innehéllet 1 granskade vardprogram och motsva-
rande dokument, pé att yngre personer med demenssjukdom och deras nér-
stdende sédllan lyfts fram som en specifik grupp med behov som skiljer sig
frén de dldre.

e Fa kommuner och landsting erbjuder sirskilda insatser for denna grupp
personer. Individuella 16sningar forekommer dock och i ndgra kommu-
ner erbjuds sérskild dagverksamhet och boenden for yngre personer med
demenssjukdom.

e Behovet av en vil sammanhéllen vardkedja och ett tydligt vardprogram
frdn diagnos dr faststélld och genom hela sjukdomsprocessen har lyfts
fram. Véardprogrammet bor ha ett familjeperspektiv. Det framkom &ven
behov av en person med samordnande funktion som verkar mot bade
familj och personal inom kommun och landsting.
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Sérskilda insatser for de yngre med demenssjukdom &r sannolikt av
storst betydelse for de yngsta i gruppen under 65 ar. Hiar bor man emel-
lertid beakta att gruppen yngre personer med demenssjukdom &r relativt
liten och heterogen ur ett kommunalt perspektiv och att gruppens hete-
rogenitet sannolikt 6kar ju yngre personerna dr. Darfor kommer det {for
manga kommuner att bli omojligt att organisera gruppverksamheter for
denna malgrupp.

Samverkan éver kommungrinser och med landstingsverksamheter &r en
vig att g& och individuella 16sningar baserad pa 6kade kunskaper om de
sarskilda behov som géller for manga yngre personer med demenssjuk-
dom och deras familj dr en grundldggande utvecklingsmojlighet.
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6. Nagra svenska och
internationella insatser

I detta kapitel finns exempel pé olika typer av arbetssétt och metoder som
har till syfte att bemdta och minska problem och behov som personer med
demenssjukdom och deras nérstaende har.

Det bor betonas att de exempel pd insatser som beskrivs i detta kapitel
inte dr utviarderade och att det séledes saknas empiriskt stod for att insatser-
na fungerar vél. De svenska insatserna som beskrivs hir har valts eftersom
de forordats av referensgruppen som varit knuten till projektet. De interna-
tionella exemplen har valts dd de kan vara intressanta dven under svenska
forhallanden.

Svenska exempel

Under motena med brukargruppen och referensgruppen framkom en del
intressanta exempel pd svenska insatser. Ett sddant exempel finns, enligt
referensgruppen, vid Neuropsykiatriska klinikens Minnesmottagning vid
Universitetssjukhuset MAS dir man utreder misstinkta demenstillstdnd. Dér
ar det ytterst angeldget att patienterna far en korrekt diagnos och darmed en
vérdig sorti frin sin karridr och sitt yrkesliv. For detta krdvs det, menar man,
en fungerande vardkedja for yngre personer med demenssjukdom fran att
sjukdomen uppticks och personen fir en diagnos till behandling och om-
hindertagande. Kliniken arbetar pd ett vardkedjeprogram for yngre med
forslag pé fyra steg, sé kallade lankar:

1. Insatser for personer med kognitiv svikt.

2. Insatser nidr demensdiagnos har stillts.

3. Tréffpunkt for nydiagnostiserade yngre patienter.

4. Dagverksamhet for yngre med demenssjukdom.

Ett team som arbetar med verksamhet for yngre med fokus pé steg 2 starta-

des 2004. Dar ingar sjukskoterska, arbetsterapeut, sjukgymnast, kurator,

psykolog och skdtare 1 psykiatrisk vard. Deras erfarenheter av arbetet &r

mycket goda. Alla som &r yngre dn 65 ar och fatt en demensdiagnos erbjuds

foljande:

o Kontakt med kurator.

o Kontinuerlig funktionsbedémning hos arbetsterapeut och sjukgymnast
sa att hjdlpinsatser och vardagsteknik kan sdttas in i ett tidigt skede.

o Arlig informationskvill — mingelkvill — dit samtliga nydiagnostiserade
patienter och deras nérstaende inbjuds.

e Informations- och samtalstréaffar riktade enbart till yngre patienter.

e Informations- och samtalstriffar riktade till dem som &ar nérstaende till
yngre demenssjuka patienter.
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Syftet dr att tillsammans med kommunerna och primérvéarden skapa en fun-
gerande vardkedja for yngre med demenssjukdom samt att forbéttra livskva-
liteten och bidra till ett socialt ssmmanhang for yngre med demenssjukdom
och deras nérstdende.

I Linkdpings kommun har ett individuellt boende startats for yngre perso-
ner med frontallobsdemens med stdéd dygnet runt. Har stravar man efter att
finna individuella 16sningar. Utdver detta har dven ett sd kallat trappstegs-
boende for yngre personer med demenssjukdom startats hosten 2006. Boen-
det bestdr av tva viningar med nio platser pa varje vaning. Det nedre planet
riktar sig till yngre och aktiva personer med demenssjukdom och pa det dvre
planet bor de som kommit s ldngt 1 sjukdomsutvecklingen att de inte langre
kan tillgodogora sig de aktiviteter som erbjuds. Boendet innehaller dven en
korttids- och/eller avlastningsplats som kan anvidndas for bada brukarkate-
gorierna. Vid inflyttning tréffar verksamhetschefen och sjukskdterskan den
aktuella personen och hans/hennes anhdriga for att berédtta om policyn kring
trappstegsboendet. Anhoriga far dven skriva under ett kontrakt som bland
annat innehéller flyttrutiner.

Ytterligare ett exempel dr landstinget 1 Gdvle. Dér har man startat grupper
for personer som dnnu inte har behov av eller som av nagon orsak kan ha
svart att acceptera dagvérd. Personerna triffas regelbundet och gor gemen-
samma aktiviteter. Det har visat sig att ménga personer behdver andra stod-
insatser, till exempel regelbundna hembesok, innan det dr aktuellt med en
dagverksamhet.

Inom Stockholmsomrddet finns flera verksamheter for yngre personer
med demenssjukdom. Detta giller framfor allt dagverksamheter som med
individuellt anpassade 16sningar utifran verksamheternas faststillda vérd-
program men det finns ocksa sérskilda boenden.

Exempel som tagits upp i referensgruppen som vél fungerande dagverk-
samheter dr: Club Reimersholme, Ronnbackens gruppboende i Skarpnick,
Vingslaget Omsorg och Carpe Diem i Sollentuna. Utover dessa nimndes
flera liknande verksamheter men deras funktioner var inte helt kinda. En
annan verksamhet som fatt mycket positiv respons ér ett sa kallat Alzheim-
erscafé for yngre personer med demenssjukdom och for deras nédrstdende.
Projektet startades hosten 2006 och &r ett samarbete mellan Ersta Diakoni
och Alzheimerforeningen 1 Sverige. Verksamheten bygger pa tre punkter:
trivsel, gemenskap och kultur.

Nar det giller brukarorganisationernas verksamheter erbjuder bade Alz-
heimerforeningen och Demensforbundet ungdomar som har en demenssjuk
forédlder sarskilt stod dér ungdomarna via Internet kan chatta med varandra
och tréffas pd eget initiativ.

Demensforbundet har ett sérskilt ndtverk for anhoriga till personer under
65 ar med demenssjukdom. Nitverket erbjuder personligt stod genom sjélv-
hjalpsgrupper och ndtverkstraffar 1 Stockholm, Umed, Goteborg och Kal-
mar. Inom nétverket finns mycket kunskap om lagstiftning och rittigheter
samt om behov hos yngre personer med demenssjukdom. Nitverket anord-
nar sérskilda anhorigkonferenser och arbetar med att paverka kommuner
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och landsting till att forbattra stodet till yngre med demenssjukdom. De-
mensndtverket har en egen webbplats®.

Internationella exempel

Tre intressanta exempel pa internationella insatser har fokus pé familjen. Ett
av dessa dr en kaféverksamhet 1 Storbritannien som fungerar som en sarskild
serviceinsats till yngre personer med demenssjukdom och deras nirstiende
(Jubb m f1 2003). Modellen med en informell mdtesplats véxte fram som
resultat fran intervjuer med personer med demens och deras nérstiaende.
Syftet var att fa uppfattning om hur sjukdomen paverkade deras liv och vil-
ka behov och 6nskemal om stod som gruppen hade.

Kaféverksamheten anordnades som et informellt resurscenter och moétes-
plats dir demensteam, stodféreningar samt olika foretag med nidgon form
for koppling till demensomradet fanns tillgdngliga for att ge stod och hjélp
vid behov. I lokalen fanns &ven informationsmaterial, bocker och tillgéng
till Internet. Runt ett 50-tal personer i aldern 30-50 ar kom regelbundet till
kaféet. Demenssjukskoterskan erbjod individuellt stod till de personer som
avbojde eller var forhindrade fréan att delta 1 kaféverksamheten.

En arbetsterapeut stimulerade till sa kallat kreativt skrivande med fokus
pa personerna med demenssjukdom, deras livsberittelse, erfarenhet och in-
tressen. Dessa berittelser 14g sedan till grund for planeringen av aktiviteter
och individuell vardplanering. Gruppen utvecklade en social gemenskap
vilket ledde till att de pd eget initiativ ordnade sociala aktiviteter och triffa-
des vid storre helgdagar. Denna gemenskap och intresse var sedan utgangs-
punkt for utformningen av serviceinsatser som fangade gruppens behov.

Det andra exemplet pa en insats med familjefokus initierades och organi-
serades i projektform av en lokal Alzheimerférening i ett distrikt i Nordir-
land (Parahoo m fl 2002). Avlastning i hemmet (sitting service) erbjods till
nérstdende till yngre personer med demenssjukdom. Kérnverksamheten i
insatsen var ett begrdnsat antal timmar per vecka (3—11 timmar) for att ge de
nérstdende viss avlastning. Timmarna erbjods flexibelt och fordelades efter
de nédrstdendes behov. Personer med demenssjukdom kunde till exempel fa
hjilp en ging i veckan, fem morgnar eller tvé ginger per vecka. Avlastning-
en kunde dven erbjudas pa nitter och under helger. Sa langt som mgjligt
hade personerna med demenssjukdom kontakt med samma vardare och som
ocksa var av samma kon. Avlastningen syftade till att ge sociala och omvér-
dande insatser sd diskret och naturligt som mojligt och utan att paverka fa-
miljen 1 for hog grad. Ett annat syfte var att skapa forutsattningar for famil-
jen att bo tillsammans och i det ldngsta forhindra att de splittrades i samband
med att den sjuke var tvungen att flytta till ett sarskilt boende.

Det tredje exemplet ir ett utvecklingsprojekt i Norge med samtalsgrupper
(Wogn-Heriksen 2005). Det fall som studerats omfattar tva parallella sam-
talsgrupper: en for yngre personer med demenssjukdom och en for deras
ndrstdende. Fem personer och en samtalsledare deltog i varje grupp. Under
atta veckor samlades personerna en gang per vecka under 60-90 minuter.

¥ www.demensnatverket.se
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Aldersspridningen var 53—67 ar och personernas demensgrad varierade fran
latt till svar.

Négra av samtalen hade ett pd forhand planerat tema men efterhand fram-
kom spontant 6nskemal pa teman fran deltagarna. En erfarenhet som gjordes
ar att professionellt stod krdvs 1 gruppsamtalen och att deltagarna bor ha
ungefdr samma kognitiva funktionsformaga.

En central funktion &r att samtalsgrupperna ger personer i kris mojlighet
att prata med andra, generellt ge stod och trost men ocksa utbyte av erfaren-
heter kring svéra situationer.

Forutom familjefokuserade insatser fanns ocksa ett exempel pa stodinsats
for nérstdende (Perkins & Poynton 1990). Exemplet kommer frdn Storbri-
tannien och handlar om rddgivning i grupp for anhdriga till yngre personer
med svar demenssjukdom och som vardas pa sirskilt boende. Varje tillfélle
for rddgivning varade 1 75 minuter och leddes av erfaren sjukskdterska med
god kunskap om de berorda vardtagarna. En klinisk psykolog och en psykia-
ter deltog vid var sitt tillfille. Gruppmoétena bestod av flera delar: en pro-
blemlosande del med instruktioner, diskussioner, forklaringar av attityder
och kénslor; en undervisande del med information om sjukdomens orsaker,
symtom och utveckling. En tredje del i samtalen syftade till:

e Att stodja och underlitta uttryck av forhoppningar, attityder och kinslor,
hjdlpa de anhdriga att utveckla storre sjdlvkédnnedom, acceptans av kéins-
lor, utveckla gemenskap och stod inom gruppen for att minska upplevel-
se av ensambhet och isolation.

o Att frdmja och stddja 6nskemal och behov av att leva ett liv och ha soci-
ala upplevelser som inte var mojliga att dela med personen med demens-
sjukdom. En viktig mélséttning med gruppradgivningen var att 6ka med-
vetenheten hos de anhoriga om specifika fysiska och psykosociala akti-
viteter som kunde 6ka samspelet och gora besdken mer stimulerande
och mindre stressfyllda.

Ytterligare ett exempel dr insatser som brukarorganisationer kan bidra med,
till exempel Alzheimer’s Society 1 Storbritannien. Organisationen samver-
kar med nérstaende, professionella vardgivare inom sjukvards-, vard-, och
omsorgsomrddet, med forskare och politiker pd olika nivaer som i sitt an-
svarsomrade verkar for personer med demenssjukdom och deras vardgivare.
Alzheimer Society stravar efter att sprida information och kunskap om alla
former for demenssjukdom, fran ett medicinskt, vardvetenskapligt, socialt
och ekonomiskt perspektiv. Som ett led i kunskapsspridningen ger forening-
en varje ar ut ett storre antal publikationer om forskning och utveckling,
bocker och videofilmer. Organisationen ordnar dessutom ett stort antal kur-
ser och konferenser for olika malgrupper.

En viktig malsdttning 1 organisationens arbete dr att inkludera alla med
behov av stdd, man har sarskilt betydelsefulla omraden for yngre personer
med demenssjukdom, nitverk for homosexuella vérdare, stod till etniska
minoritetsgrupper samt 6ka medvetenheten kring hjart- och kérlproblematik
och risken att utveckla vaskuldr demenssjukdom. Utdver stod- och hjilpin-
satser erbjuder dven Alzheimerforeningen finansiellt stod vid behov samt
organiserar avlastning, semester och andra former av hjilp till nirstadende.
Forskningsinsatserna genomfors inom ramen for The Society’s Quality Re-
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search in Dementia och ska fokusera pa personer med demenssjukdom och
deras nirstaende utifrdn orsak, behandling och vard. Ett exempel pa ett sa-
dant projekt dr den kaféverksamhet som nimndes ovan (Jubb m fl 2003).
Foreningen fér statligt stod och har ett stort antal anstéllda 6ver hela Storbri-
tannien. Aven ett antal volontirer ar knutna till foreningen'*.

Ett Nordiskt nitverk bildades 2003 och under den tredriga projekttiden
gjordes forsok till att utbyta kunskap och erfarenheter om yngre personer
med demenssjukdom fran de nordiska ldnderna). I nétverket ingick ett be-
gransat antal personer, vilket kan ha bidragit till att det varit svért att fa en
heltickande bild av befintliga verksamheter och kunskap inom respektive
land. Forsoket med denna form av nitverk &r intressant. Ett storre antal per-
soner med olika perspektiv och erfarenhet frén verksamhet, forsknings och
olika utvecklingsarbeten torde dock ge ett rikare resultat."

Sammanfattande slutsatser

Aven om det finns en del intressanta exempel pa insatser, bade i Sverige och
internationellt, for personer med demenssjukdom och deras nirstdende s &r
dokumentationen av vad insatserna innebédr ganska magra. For att kunna
sprida modellerna och utvdrdera dem pé ett kvalificerat sitt kravs det betyd-
ligt mer information. Det dr ocksa viktigt att papeka att de hér presenterade
exemplen inte har utvirderats sé att effekterna av insatserna kan bedémas.

' www.alzheimers.org.uk
'3 www.nordiskdemens.org/yngre

37


http://www.alzheimers.org.uk/
http://www.nordiskdemens.org/yngre

/. Yngre personer med
Downs syndrom och demenssjukdom

Personer med Downs syndrom och demenssjukdom dr en sirpriaglad grupp
bland yngre personer med demenssjukdom. Bade aldrandeprocessen och
demenssymptom framtrdder mycket tidigare jaimfort med normalbefolk-
ningen (Post 2002; Ds 2003:47). Vidare har bade brukargruppen och refe-
rensgruppen uttryckt sirskilda 6nskemal om att lyfta fram denna grupp ef-
tersom gruppen kliniskt anses som speciellt svar och 1 viss min ouppmérk-
sammad. Av dessa skél redovisas resultaten om denna grupp i ett separat
kapitel.

Underlaget till detta kapitel kommer frdn moéten med de tva projektgrup-
perna, granskning av virdprogram eller motsvarande dokument och telefon-
intervjuer (redovisade i tidigare kapitel) samt frdn forskningsresultat fran
bade svenska och internationella undersdkningar.

Om Downs syndrom och demenssjukdom

I Sverige fods mellan 110 och 150 barn med Downs syndrom per ar (Social-
styrelsen 2005:4). Det finns uppskattningsvis 3 000 vuxna personer med
Downs syndrom och konsfordelningen dr 55 procent médn och 45 procent
kvinnor (Karlsson m fl 2006). Det finns inom denna population en vél do-
kumenterad risk att tidigt utveckla demenssjukdom dér férekomsten av Alz-
heimers sjukdom &dr mycket hog (till exempel McCarron m f1 2005).
Kliniska tecken framtrdder séllan fore 40 &rs dlder men &r vanliga efter 45
ar. Vid 60 ars alder har upp emot hilften av alla personer med Downs
syndrom tydliga tecken pa demenssjukdom (Prasher 2005). Uppgifterna om
forekomst i olika aldersklasser anses dock vara osékra'.

Eftersom personer med Downs syndrom har ett begavningshandikapp ar
det ofta svért att tidigt uppfatta och tolka tecken pa demenssjukdom (Karls-
son m f1 2006). Det man framf6r allt 1dgger marke till &r fordndringar 1 dag-
liga aktiviteter, apati och 6kade kommunikationssvérigheter (Post 2002).
Inaktivitet och apati kan dock vara svart att skilja fran depression (Ds
2003:47). Ett forvirringstillstind kan ocksa forklaras av depression, hormo-
nell dysfunktion (framforallt skoldkortel) eller av psykosociala faktorer
(som till exempel sorg) med svértolkade beteendestdrningar som foljd
(Karlsson m fl 2006). Det &dr déarfor viktigt att utreda misstinkt demenssjuk-
dom ocksa for att kunna faststélla om fordndringarna dr mdjliga att behandla
eller inte.

' Internationella jimforelser tyder pa detta. For Storbritannien 4r andelen personer med Downs syndrom och
demenssjukdom, i aldern 50 ar eller yngre, mellan 55 och 75 procent enligt Lai och Williams (1989). Enligt Hol-
land m f1 (1998) var andelen personer med demenssjukdom i dldersklassen 50—59 ar pa 40 procent i Storbritanni-
en. For Holland finns tva uppgifter. Visser m fl (1997) uppskattar anden personer med demenssjukdom for olika
aldersklasser till foljande: 40—49 é&r 11 procent, 60—69 ar 77 procent och 70 ar eller dldre 100 procent. Cooper och
Prasher (1998) har uppskattat att andelen personer med demenssjukdom i USA till 38 procent.
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Kommunikationssvérigheter, som &r vanligt bland personer med Downs
syndrom, Okar ofta till f6ljd av demenssjukdomen (Watchman 2003). Detta
kan leda till svarigheter med att utreda och att stélla en korrekt diagnos. De
kognitiva test som ofta anvénds i samband med demensutredning ar dessut-
om anpassade efter normalbefolkningens 1Q védrden (Watchman 2003).

Karlsson m fI (2006) har med stod av Socialstyrelsens dodorsaksregister
visat den snabbt 6kade medellivsldngden for personer med Downs syndrom
— fran 10 till 55 ar pa 40 ar. Kombinationen av en tidig aldrandeprocess och
en hog forekomst av demenssjukdom talar for att man hir behdver utveckla
sdrskilda metoder och arbetssétt for att tillgodose denna grupps behov. I
figur 1 framgar hur medianlivslangden okat fran slutet av 1960-talet till 1
dag. Fram till 1969 dog mer 4n hélften av alla barn med Downs syndrom
under forsta levnadsaret. Under 2000-talet lever hélften av personerna med
Downs syndrom ldngre &dn 50 é&r (Karlsson m {1 2006).
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Figur 1. Medianlivsidngden fér personer med Downs syndrom 1969-2002 (Kélla:
Karlsson m fl 2006)
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Watchmans (2003) studie visar att man ldtt kan fa uppfattningen att personer
med Downs syndrom far adekvata vard- och omsorgsinsatser, trots att deras
ursprungliga situation har fordndrats av demenssjukdomen. I realiteten visar
studien att de som bott hemma fore demenssjukdomens debut far ett begréin-
sat eller inget professionellt stod alls efter att de drabbats av sjukdomen. Det
kan till och med vara sa att insatserna minskar i stéllet for att 6ka eftersom
befintliga insatser, till exempel dagverksamhet, inte lingre fungerar.

Narstaende

Det &r viktigt att ta hdnsyn till att vardarrollen for nérstaende till personer
med Downs syndrom sannolikt inte dr ny utan att de ndrstdende kan ha
manga ars erfarenhet av att forhalla sig till handikappet (Watchman 2003).
Manga nérstdende till personer med Downs syndrom kan ha kdmpat i flera
ar for att fa de stod- och omsorgsinsatser bade de sjdlva och personerna med
Downs syndrom upplever behov av. Demensutvecklingen och de svarighe-
ter och behov som uppstér i samband med detta 4r med stor sannolikhet lik-
artad som for tidigare frisk personer men de nérstdende till personer med
Downs syndrom kan ha andra behov av stdd- och hjilpinsatser. Den sténdi-
ga forsdmring som sker till foljd av demenssjukdom kan leda till ytterligare
behov av hjdlp och stod for personerna med Downs syndrom — ett behov
som kan leda till 6kade krav och mindre egen tid och frihet for de nirstaen-
de.

En irlandsk studie (McCarron m fl 2005) visar att ndrstdende till yngre
personer med Downs syndrom och medelsvér till svar demenssjukdom kan
anvianda upp emot fyra gdnger mera tid pa virdinsatser 1 hemmet jAmfort
med nérstdende till personer med Downs syndrom utan demenssjukdom.
Frey (2000) visar att flera nirstdende kan uppleva att de inte ldngre orkar
eller har formaga att varda i det egna hemmet och konfronteras med svéra
beslut som de blir tvungna att ta stdllning till. Resultat fran dessa tvé studier
tyder dven pa att narstaende till personer med Downs syndrom fér bristfillig
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information om demenssjukdomen och de svarigheter som kan uppsté till-
foljd av den. De far dven bristande information om vilka mojligheter och
rattigheter de har till offentligt stod.

Svenska och internationella erfarenheter

Erfarenheter av personer med Downs syndrom och demenssjukdom togs
upp under moétena med de tva projektgrupperna (se tidigare kapitel). Den
bristfalliga kunskapen om personer med Downs syndrom och demenssjuk-
dom och om bra metoder och arbetssitt lyftes fram som en sérskild proble-
matik av badde brukargruppen och referensgruppen. Detta framkom &ven i de
telefonintervjuer som beskrivits tidigare. Sirskilt problematisk ar den
bristande kunskapen om vard- och omsorgsinsatser. Den sa kallade kvarbo-
endeprincipen och svérigheterna att erbjuda vil anpassade insatser och akti-
viteter for personer med Downs syndrom och demenssjukdom upplevs pro-
blematisk. Detta &r ett svarlost etiskt dilemma eftersom ingen verksamhet
anses vara optimal for att tillgodose gruppens komplicerade behov.

Etiskt svéra situationer i samband med omvardande insatser till personer
med Downs syndrom och demenssjukdom &ar ndgot som ocksa lyfts fram av
Post (2002). Situationen blir enligt honom extra svér eftersom det kriver
samverkan mellan tva traditionellt olika verksamheter, omsorgen och de-
mensvarden.

I telefonintervjuerna framgick att boendefragan for personer med Downs
syndrom och demenssjukdom 16sts pd olika sitt. Nagra personer hade flyt-
tats fran LSS-boenden till sédrskilda boenden for personer med demenssjuk-
dom medan andra hade fatt bo kvar i det befintliga LSS-boendet. Att flytta
dessa personer var svart pa grund av konsekvenser for bdde dem sjdlva och
for personalen pa berérda boenden. Kvarboendeprincipen anses som pro-
blematisk i detta sammanhang da den leder till praktiska svarigheter kring
hur insatser till den aktuella gruppen ska hanteras. Man kan uppleva det
svart att flytta personer med Downs syndrom och demenssjukdom fran det
befintliga boendet samtidigt som det anses vara en mindre bra 16sning att
personerna bor kvar. En flyttning kraver méanga forberedelser med bland
annat upprepade samtal med bade personal och nirstdende. Flera personer
som intervjuades pekade pa behovet att utveckla enheter med specialinrikt-
ning for denna grupp personer.

Kliniska erfarenheter gjorda av personer i referensgruppen tyder dock pa
att det kan vara bittre for personer med Downs syndrom att vérdas i det be-
fintliga boendet trots demenssjukdom eftersom omsorgspersonalen har god
kidnnedom om individen och hans/hennes handikapp. Men omsorgspersona-
len behover kunskap om demenssjukdom for att kunna identifiera symtom
och for att kunna bemoéta och tillgodose omvéirdnadsbehov hos personer
med Downs syndrom och demenssjukdom.

Flera studier (Post 2002; Watchman 2003; Chaput 2002) stoder uppfatt-
ningen att personer med Downs syndrom som utvecklar en demenssjukdom
bor stanna kvar 1 befintliga boenden. Millichap m fl (2003) visar att perso-
nalens forhallningssitt till personer med Downs syndrom och demenssjuk-
dom kan ha betydelse bdde for positiva och negativa beteenden hos de bo-
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ende. Studien visar dven att specialutbildad personal forbéttrar situationen
inom dessa enheter.

McCarron m fl (2005) har studerat tidsatgangen for omvérdande insatser
for personer med Downs syndrom och demenssjukdom jamfort med perso-
ner med personer med enbart Downs syndrom. Den visade sig vara signifi-
kant storre i det forra fallet. Storst skillnad fanns for de personer som é&r létt
till medelsvart demenssjuka. Studien tyder pd att det kan finnas behov av
resursforstarkning i befintliga boenden for personer med Downs syndrom i
samband med att de utvecklar demenssjukdom.

Karlsson m fl (2006) lyfter fram behovet av att folja upp medicinska,
psykologiska och sociala insatser for denna malgrupp. Som f6ljd av norma-
liseringsarbetet 1 Sverige med vanligt enskilt boende och integration i sam-
hillet, faller ansvaret for medicinsk uppfoljning inte ldngre inom den gamla
institutionsvardens ram. Studien pekar pa en uppenbar risk att viktiga fragor
som ber0r insatser for mélgruppen faller mellan tvé stolar, det vill siga mel-
lan kommunernas respektive landstingens vardansvar. En slutsats av den
rapporten dr betydelsen av medicinska riktlinjer inom detta omrade. Det
behovs tydliga rutiner vid utredning av demenssjukdom hos personer med
Downs syndrom. Det behdvs dven tydliga rutiner vid gruppbostdder hos
omradesansvariga sjukskoterskor samt inom primérvarden i samband med
medicinsk och psykosocial omvérdnad samt for uppfoljning av insatser for
denna malgrupp.

Sammanfattande slutsatser

Det som framkommit i foreliggande rapport ér att de sdrskilda behoven hos
personer med Downs syndrom och demenssjukdom verkar vara déligt upp-
mérksammade bade internationellt och nationellt. Tydligare rutiner och
okad kunskap om metoder och arbetssitt som kan stodja gruppen yngre per-
soner med Downs syndrom forefaller viktiga. Sérskilt fyra saker bor poéng-
teras:

e Gruppen personer med Downs syndrom och demenssjukdom och deras
nérstdende dr liten och kan dérfor latt missas inom socialtjdnst samt hal-
so- och sjukvard. Detta géller naturligtvist generellt for yngre personer
med demenssjukdom men sannolikt i &nnu hogre grad denna grupp. Ett
skél dr att de redan har ett begavningshandikapp vilket gor att forsdm-
ringar kan vara svéra att observera och tolka. Kunskapen om att utveck-
ling av demenssjukdom &dr mycket vanlig i denna grupp med stigande
alder forefaller dessutom som daligt ként inom vard- och omsorgsomra-
det.

e De nérstdende bor dven i1 detta ssmmanhang uppmirksammas. Eftersom
begévningshandikappet sedan tidigare har bedomts avseende behov och
adekvata vardinsatser, finns det en risk att de nérstdende mots med
bristande forstdelse for de successiva forsdmringarna och fordndrade be-
hov som orsakas av demensutvecklingen. De nirstdendes forméga att
sjdlva klara det 6kade vardbehovet och hantera de svarigheter som upp-
star ar begransade och sannolikheten for att de inte orkar &r stor.
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e Den forindrade situationen kan medfora att de personer som tidigare
bott hemma med stdd av nérstdende behdver flytta till sérskilt boende
for att f de sociala och omvérdande insatser som behdvs. For de perso-
ner som tidigare bott pd LSS-boende tillkommer 6kade behov av dven
omvardande insatser. Att flytta fran ett boende till ett annat ar f6r denna
grupp en svar omstillning och sannolikt ingen bra 16sning.

e De dubbla diagnoserna kréver samverkan mellan socialtjanst, hilso- och
sjukvard samt demensvard.
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8. Slutsatser

Regeringsuppdraget till IMS har sin bakgrund i bedomningen att situationen
for yngre personer med demenssjukdom och deras ndrstadende i flera avse-
enden sannolikt skiljer sig frdn demenssjuka over 65 ar och deras nérstéen-
de. Det kan darfor behovas sirskilda insatser for de yngre och deras nérsta-
ende som komplement till allménna insatser for personer med demenssjuk-
dom som ges inom hélso- och sjukvardens och socialtjanstens ram.

Malgruppen 1 foreliggande rapport dr yngre med diagnostiserad primér
demenssjukdom och deras nirstaende. Sarskild uppmérksamhet édgnas at
yngre personer med Downs syndrom och utvecklad demenssjukdom samt
deras nérstdende. Rapporten dr ocksd begrinsad till insatser, metoder och
arbetssitt som har mer omvardande och social karaktér, eftersom en bety-
delsefull skillnad for de yngres del hanger ihop med den ofta annorlunda
sociala situationen.

Informationen dr oséker om hur ménga personer under 65 ar som drabbas
av primdr demenssjukdom. Med den reservationen talar berdkningar for att
det dr ovanligt: cirka 5/1 000 for aldersklassen 60—64 ar och 5/10 000 for
personer under 60 &r. Andelen diagnostiserade dr rimligen ldgre. Det bety-
der att antalet drabbade ar mycket lagt i de flesta svenska kommuner; tio
eller farre 1 hélften av Sveriges kommuner.

En systematisk oversikt over effektstudier visar att det i dag saknas empi-
riskt vetenskapligt stod for de metoder, arbetssétt och organisationsformer
som anvénds for att forbéttra situationen for personer med primir demens-
sjukdom samt for deras ndrstdende. Det saknas med andra ord i dag empi-
riskt baserat underlag av tillriacklig kvalitet for att ge rekommendationer om
lampliga insatser for denna grupp.

Rapporten innehaller ett ganska entydigt underlag som visar att gruppen
yngre med demenssjukdom och deras nirstdende kan ha en annorlunda livs-
situation med bredare social forankring dn &dldre personer med samma sjuk-
dom. Det innebér bland annat en 6kad problematik ocksé for niarstdende nir
en demenssjukdom borjar utvecklas. Denna information kommer fran veten-
skapliga studier som oftast baseras pd ett fatal personer och huvudsakligen
kommer fran andra lédnder. Informationen fran dessa studier har samman-
stéllts mer narrativt.

Likartade bedomningar och erfarenheter blev huvudintrycket av de sys-
tematiska samtal med svensk expertis inom demensomrédet och med fore-
tradare for personer med demenssjukdom som genomfordes som en del av
uppdraget. Olika typer av stdd till de nérstdende lyftes di sérskilt fram,
framfor allt stod for hemmavarande barn i det fatal fall dér detta &r aktuellt.

Som framkommer i rapporten finns det en tydlig koppling mellan dldern
pa den sjuke och typen av problem. Ju yngre en person dr nédr han/hon in-
sjuknar, desto mer kan svarigheterna handla om bland annat yrkesliv och
fordldraroll. Det géller framfor allt den mycket lilla grupp av personer som
drabbas fore 60 &rs alder.
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Att frontallobsdemens, som ofta &tf6ljs av betydande personlighetsforidnd-
ringar, ér relativt vanligare hos de yngre bidrar till de sédrskilda svarigheter-
na for denna grupp och inte minst for deras nédrstdende. Men dven en lang-
samt smygande sjukdomsutveckling medfor svarigheter som bland annat har
att gora med att demenssjukdom é&r starkt forknippad med &ldrande. Kom-
mande informationssatsningar fran Socialstyrelsens sida for att 6ka kunska-
perna bdde 1 befolkningen och frimst bland berdrd personal dr déarfor vérde-
fulla.

Det faktum att gruppen ir liten forsvirar mojligheterna att i praktiken an-
véinda vissa typer av metoder i lokala sammanhang, exempelvis olika typer
av stod och aktiviteter 1 grupp. Samverkan mellan kommuner och mellan
socialtjénst och hélso- och sjukvard 6kar mojligheterna.

Eftersom demenssjukdom &r vanlig bland personer med Downs syndrom
dven 1 yngre alder r de ytterligare svarigheter utvecklingen av en demens-
sjukdom innebér for dessa personer och deras nidrstdende alltfor lite upp-
mérksammade och vetenskapligt undersokta. For denna grupp ér en kombi-
nation av tidigt aldrande och demenssjukdom vanlig. Bade personal med
stod- och omvérdnadsuppgifter och nérstdende till personer med Downs
syndrom behover dkade kunskaper. Insatser som tidigare var adekvata kan
behova fordandras for dessa personer om de utvecklar en demenssjukdom.

Det finns metoder som riktar sig till bdda dessa grupper, bade i Sverige
och internationellt. Det dr Onskvirt att vetenskapliga effektstudier av god
kvalitet genomfors av de metoder som av expertis bedoms som lovande.
Exemplifierande beskrivningar av nagra, icke utvédrderade, arbetssitt redovi-
sas 1 rapporten. For svenskt vidkommande bor sérskilt metoder och arbets-
sdtt som kan tilldmpas i individualiserad form prioriteras i utvecklings- och
utvirderingssammanhang.

Det kan slutligen finnas behov av att komplettera denna sammanstéllning
med kunskap om de svarigheter den initiala sjukdomsprocessen fore fast-
stillande av en demensdiagnos innebdr och att &ven sammanstilla empiriskt
baserad information om livssituation samt behov av och eventuell kunskap
om verksamma insatser for yngre personer med sekundédr demenssjukdom
och deras nérstdende.
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Bilaga 1
Granskningsmall

Kommunens vardprogram for
yngre personer med demenssjukdom/deras narstaende

Kommun......ooo
Nar antogs vardprogrammet? ...........cooeveiiiiiiiiiiiieeiene e
Ev senaste revidering .........ooevviiiiiiiiiiiiii i

Handlar vardprogrammet dven om yngre personer med demenssjuk-
dom/deras nérstdende?
JA INEJ

Om ja, fortsitt granskningen

Finns det sérskilda program riktade mot yngre personer med demenssjuk-
dom/deras nérstaende?
1JA [INEJ

Ar vardprogrammet en vardpolicy
OJA INEJ

Ar varprogrammet ett konkret handlingsprogram
JA INEJ

Handlar virdprogrammet om

Stodinsatser 1 hemmet, specifikt for yngre
JA INEJ

Sérskilda stodinsatser for att personen kan stanna kvar i arbetslivet
JA "INEJ

Sérskilda stodinsatser for att hjdlpa personen avsluta arbetet
OJA INEJ

Hemtjénst, specifikt for yngre

JA INEJ
Dagvard, specifikt for yngre
JA "INEJ
Vixelvard

JA INEJ

Personlig assistans och insatser enligt LSS riktad mot yngre personer med
demens?
JA "INEJ
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Sérskilda boenden, specifikt for yngre
JA "INEJ

Sérskilda vérdplatser for yngre (dvs platser inom vardboenden/sérskilda
boenden for personer med demenssjukdom generellt)
JA "INEJ

Finns minnesmottagning (landstingsinsats) beskriven for yngre?
JA "INEJ

Finns andra insatser beskrivna i vardprogrammet
JA INEJ

Om ja, beskriv

Finns sdrskilt teamarbete kring yngre/deras nérstaende
JA "INEJ

Om ja, DESKITV .ot

Finns sdrskilt utbildad personal for arbete med yngre/deras nirstaende
JA "INEJ

Om ja, DESKIIV ..ot

Finns sdrskilt anhorigstod for nérstdende till yngre?
JA INEJ

Om Ja, DESKITV ..ot

Finns sirskilda insatser for att stodja unga anhoriga (t ex tonarsbarn)
1JA "INEJ

Om ja, besKITV ... s

Finns riktlinjer for hur de olika vard och omsorgsinsatserna bor ges?
JA INEJ

Om ja, BESKITV ...t

Finns riktlinjer for nér (t ex hur 1angt i sjukdomsprocessen) de olika insat-
serna bor ges?
JA INEJ

Om ja, BeSKITV ... e

Finns riktlinjer for hur yngre personer med demens skall identifieras
JA INEJ

Om ja, BESKITV ...t

Granskningen har genomforts av
1 Liisa "1 Ulla I Kirsti
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Bilaga 2
Formular for telefonintervju

Telefonintervju
Intervjun utfort vecka ...... Plats.........coooviiiinnn Tid...oooooonnai
Intervjuare: Kirsti [] Liisa [] Ulla []
Respondent ............ccooiiiiiiiinin. Befattning..................coll
ATDEESPLALS ...ttt e
Kommun/Landsting. ..........ooiiiiiiiiiie e
Insatser
l. Demenssjuka personer 18-64 ar dr en grupp som kan ha andra in-
satsbehov én dldre demenssjuka. Vilka sdrskilda insatser har ni att
erbjuda for dessa personer?
1.a Stodinsatser 1 hemmet, specifikt for yngre
Ja [ Nej [ Vet ej [
Om ja,ange vilka.........ooooiiiiiii
Omnej, vad beror det pA 7 .....oooiiiiiiiii
Kan ej svara pa det ovanstdende [
1.b Dagvérd, specifikt for yngre

Ja [ Nej [ Vet ej [
1.c Vixelvard, specifikt for yngre

Jall Nej [ Vetej [
1.d Sérskilt boende enligt SoL

Jal[l Nej [ Vetej []
1.e Personlig assistans enligt SoL

Ja Nej [ Vetej [
1. f Insatser enligt LSS f6r yngre

Ja [ Nej [ Vet ej [

Om ja,ange vilka..........ooiiiiiiii
OVIIA INSALSET .. ...'iieiiieie e
2. Finns det ndgon uppsokande verksamhet for demenssjuka personer
18—64 &r inom ditt verksamhetsomride?
Ja Nej [ Vetej [
Omja, VIIKen?. ... e

3. Har kommunen/primirvarden inventerat antalet demenssjuka perso-
ner 18—64 ar under de senaste 3 aren?
Ja Nej [ Vetej [
Om ja, hur ménga personer fann man?

Om ja, hur gjordes inventeringen? ..............ccovevviiiiiniennnn..
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Samverkan/samordning

4,

Finns det ndgon samverkan/samordning 6ver kommungranser gil-
lande insatser riktade mot personer med demenssjukdom 18—64 &r?
Ja [ Nej [ Vetej [l

Om ja, beskriv kort hur den dr organiserad ................ccooiiiiiiiiinnan.

5. Finns det former for samverkan/samordning mellan kommunen och
primdrvarden nér det giller insatser riktade mot personer med de-
menssjukdom 18—64ar?

Jall Nej [ Vetej [
Om ja, beskriv kort hur den &r organiserad .....................c.oeeeeenn.

6. Kénner du till ndgot fall d& en person har haft en demenssjukdom
18—64 ar?

Ja [ Nej [
Om ja, beskriv kort hur ni 16ste situationen............................

7. Finns det former for samverkan/samordning mellan kommunen och
landstingets specialistvird ndr det géller insatser riktade mot perso-
ner med demenssjukdom 18—64 ar.

Jal] Nej [ Vetej [
Om ja beskriv kort hur den &r organiserad ..................c.oooeeeenn.

Anhdriga/nirstaende

8. Finns det sdrskilda insatser riktade mot anhoriga/nérstaende till de-
menssjuka personer 18—64 ar inom ditt verksamhetsomrade?

Ja [ Nej [ Vet ej [
Om ja, vilka? ..o

Information

9. Har kommunen/primarvarden gett ut ndgon information riktad till

demenssjuka personer 18—64 ar och deras anhoriga
Ja [ Vetej [ Nej [

Om ja, sénd informationen till IMS.
Tack for medverkan!
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Bilaga A
Databassokningar

PubMed, 2006-04-29 Yngre dementa. Maja Fredriksson/
Liisa Palo-Bengtsson/Kirsti Skovdahl!

Séknummer | Soktermer Antal
Termtyp referenser
1 MeSH "Dementia"[MeSH:NoExp] OR "Alzheimer Disease"[MeSH] OR 63 225
"Dementia, Vascular'[MeSH] OR "Huntington Disease"[MeSH]
OR "Lewy Body Disease"[MeSH]
2 MeSH "Down Syndrome"[MeSH] 15793
3FT "Frontotemporal Lobar Degeneration" OR "Frontotemporal Lobar 121
Degenerations"
4FT "Early onset dementia" OR "young onset dementia" OR “pre- 123
senile dementia”
5 (1 OR 3) AND 2 1022
6 (1 OR 3) AND 4 106
7 MeSH "Day Care"[MeSH] OR ("Nursing"[MeSH] OR "Home Health 302 457
Aides"[MeSH] OR "Home Nursing"[MeSH] OR "Respite
Care"[MeSH]) OR "Long-Term Care"[MeSH] OR "Night
Care"[MeSH] OR "Nursing Care"[MeSH] OR "Patient-Centered
Care"[MeSH] OR "Patient Education"[MeSH] OR "Patient Escort
Service"[MeSH] OR "Psychiatric Department, Hospital"[MeSH]
OR "Psychiatric Nursing"[MeSH] OR "Primary Health
Care"[MeSH] OR "Progressive Patient Care"[MeSH] OR "Self-
Help Groups"[MeSH] OR "Uncompensated Care"[MeSH]
8 MeSH "Group Homes"[MeSH] OR "Nursing Homes"[MeSH] OR "Resi- 31905
dential Facilities"[MeSH]
9 MeSH "Caregivers"[MeSH] OR "Charities"[MeSH] OR "Community 387 760
Health Services"[MeSH] OR "Health Care Coalitions"[MeSH] OR
"Health Education"[MeSH] OR "Mental Health Services"[MeSH]
OR "Nursing Services"[MeSH] OR "Personal Health Ser-
vices"[MeSH] OR "Rural Health Services"[MeSH] OR "Social
Work"[MeSH] OR "Urban Health Services"[MeSH]
10 MeSH "Self-Help Devices"[MeSH] 5190
1M1 FT "Community care" OR "Home care" OR "Independent living" OR 36 350
"Personal assistance" OR "Psychiatric care" OR "Sheltered
housing" OR "Family caregivers" OR "Family education"
12 70OR80OR90OR10OR 11 620 490
13 (1 OR 2) AND 12 7 348
14 5 AND 12 22*
15 6 AND 12 8*
16 13 AND Limits: All Adult: 19+ years, Adolescent: 13-18 years, 5998
Adult: 19-44 years, Middle Aged: 45-64 years
17 MeSH "Adolescent" OR "Adult" OR "Middle Aged" 4076 711
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18 16 AND 17 5998
19 MeSH "Aged" OR "Aged, 80 and over" 1505 428
20 18 NOT 19 353*
MeSH = bundna amnesord ur PubMeds thesaurus
FT = fritexttermer
* = skickade
CINAHL,2006-05-23 Yngre dementa. Maja Fredriksson/Kirsti Skovdal/
Liisa Palo-Bengtsson
Sok- *)Termtyp | Soktermer *) Antal
nummerr referenser
1 DE MM "Dementia, Presenile" 39
2 DE (MM "Dementia") or (MM "Dementia, Multi-Infarct") or 8 858
(MM "AIDS Dementia Complex") or (MM "Alzheimer's
Disease") or (MM "Huntington's Disease")
3 DE (MM "Down Syndrome") 866
4 FT "frontotemporal lobar degeneration*" 14
5 FT ("early onset dementia" OR "early onset alzheimer*" OR 46
"young onset dementia" OR "young onset alzheimer*"
OR "presenile dementia" OR "pre-senile dementia" OR
"presenlie alzheimer*" OR "pre-senile alzheimer*" )
6 20R 4 8 862
7 3 AND 6 51
8 5 AND 6 35
9 10R 8 73
10 70R9 124

DE = Descriptor (faststallt amnesord i databasen)
FT = Fritextterm/er
MM=Major, sdker endast pa huvudbegreppet

** = gkickat

Eftersom sokningen pa tillstindet (yngre demens) gav sa fa traffar gjordes
valet att inte begrénsa ytterligare med insatser, for att undvika att missa re-
levant material genom for hart begriansning.
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Social Services Abstracts, 2006-05-23 Yngre dementa.Kunnskapssenteret i
Oslo/Kirsti Skovdahl/Liisa Palo-Bengtsson

Soknummerr | Soktermer Antal
referenser
1 DE="senility" 264
2 DE="alzheimer s disease" 509
3 dement* or alzheimer* or senil* 1269
4 #1 or #2 or #3 1269
5 DE="downs syndrome" 26
6 down* syndrome 33
7 #5 or #6 33
8 #4 and #7 5
9 (early onset) or (young onset) or (presenile) or (pre-senile) 106
10 #4 and #9 5
11 #10 or #8 10
Psycinfo, 2006-05-24 Yngre dementa. MajaFredriksson/Liisa Palo-Bengtsson/
Kirsti Skovdahl
Séoknummer | Séktermer Antal
Termtyp referenser
1DE "Dementia" or "Dementia with Lewy Bodies" or "Vascular De- 25 146
mentia" or "Alzheimers Disease" or "Picks Disease" or "Hunting-
tons Disease" or "Vascular Dementia"
2FT "Frontotemporal Lobar Degeneration” 69
3FT "Early onset dementia" OR "young onset dementia" OR "early 185
onset alzheimer" OR "young onset alzheimer" OR “pre-senile
dementia” OR "pre-senile alzheimer"
4 DE "Downs Syndrome" 3378
5DE "PRESENILE DEMENTIA" 236
6 10R2 25157
7 6 AND 4 379
8 6 AND 3 88
9 50R70R8 478**

Limiters - Age Groups: Adolescence (13-17 yrs), Adulthood (18
yrs & older), Young Adulthood (18-29 yrs), Thirties (30-39 yrs),
Middle Age (40-64 yrs)

MeSH = bundna amnesord ur PubMeds tesaurus
FT = fritexttermer

** = gkickat
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Campbell C2 SPECTR, 2006-06-12 Yngre dementa. MajaFredriksson/
Liisa Palo-Bengtsson/Kirsti Skovdahl

Soknummer Soktermer Antal
Termtyp referenser
1 All indexed fields | Dementia OR Alzheimer disease OR Vascular dementia 25
OR Huntington disease
2 All non-indexed Dementia OR Alzheimer disease OR Vascular dementia 25
fields OR Huntington disease
3 All indexed fields | Lewy body disease OR Frontotemporal lobar degenera- 0
tion OR Early onset dementia OR Young onset dementia
4 All non-indexed Lewy body disease OR Frontotemporal lobar degenera- 0
fields tion OR Early onset dementia OR Young onset dementia
5 All indexed fields | Presenile dementia OR Pre senile dementia OR Prese- 0
nile alzheimer OR Pre senile alzheimer
6 All non-indexed Presenile dementia OR Pre senile dementia OR Prese- 0
fields nile alzheimer OR Pre senile alzheimer
7 10R2 25*
* = skickat
SoclIndex, 2006-05-16 Yngre dementa. Maja Fredriksson/
Liisa Palo-Bengtsson/Kirsti Skovdahl
Soknummer | Soktermer Antal
Termtyp referenser
1 DE "ALZHEIMER'S disease" 990
2FT Dementia 4227
3FT "Frontotemporal Lobar Degeneration” 2
4FT "Huntington’s disease" 0
5FT Kluver 85
6 FT "Early onset dementia" OR "young onset dementia" OR “pre- 49
senile dementia” OR “presenile dementi” OR "Early onset alz-
heimer" OR "young onset alzheimer" OR “pre-senile alzheimer”
OR “presenile dementia”
7 1OR20R30R40R5 4748
8FT "early onset" OR "young onset" OR "presenile” OR "pre-senile" 963
9 7 AND 8 99
10 6 OR9 99**

DE = bundna amnesord ur Socindex amnesordlista.

FT = fritexttermer
** = gkickat
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Cochrane library, 2006-05-30 Yngre dementa. Maja Fredriksson/Kirsti Skovdal
/Liisa Palo-Bengtsson

Soknr | *)Termtyp

Soktermer *)

Antal
referenser

1 MeSH

"Dementia"

CDSR**/53
DARE**/72
Clinical tri-
als/1764
Methods
reviews/0
Methods
studies/O
HTA**/55
Economic
eval./192

"presenile dementia" OR "pre-senile dementia" OR
"pre senile dementia" OR "pre senile alzheimer" OR
"presenile alzheimer*" OR "pre-senile alzheimer*" OR
"early onset dementia" OR early onset alzheimer*" OR
"young onset dementia" OR "young onset alzheimer"

CDSR**/18***
DARE**/1***
Clinical tri-
als/16***
Methods
reviews/0
Methods
studies/O
HTA**/0
Economic
eval./0

1 AND 2

CDSR**/6
DARE**/1
Clinical tri-
als/6
Methods
reviews/0
Methods
studies/O
HTA**/0
Economic
eval./0

")

MeSH = Medical subject headings (faststéllda &mnesord i Medline/PubMed, som &ven an-
vands i Cochrane library)

FT = Fritextterm/er

Exp = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade.
NoExp = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts.

**)

CDSR = The Cochrane Database of Systematic Reviews.
DARE = Database of Abstracts of Reviews of Effects.
HTA = Health Technology Assessment Database.

*** = skickat.
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ASSIA, 2006-05-17 Yngre dementa. Maja Fredriksson/Kirsti Skovdal/ Liisa Palo-

Bengtsson

Sok-
nummer

*)Termtyp

Soktermer *)

Antal
referenser

DE

("alzheimer s disease" or "dementia" or "presenile
alzheimer s disease" or "lewy body dementia" or "multi
infarct dementia" or "presenile dementia" or "semantic
dementia" or "subcortical dementia" or "vascular de-
mentia")

2280

FT

"Frontotemporal Lobar Degeneration*"

FT

(("Early onset dementia") or ("young onset dementia")
or ("pre-senile dementia")) or (("early onset alz-
heimer*™) or ("young onset alzheimer*"))

DE

"down’s syndrome"

439

DE

"huntington’s chorea"

57

1.0R2.0OR5.

2326

FT

day care

827

DE

("sheltered housing" or "independent living" or "social
work" or "clinical social work" or "community work" or
"family social work" or "hospital social work" or "medi-
cal social work" or "psychiatric social work" or "resi-
dential social work" or "voluntary social work" or "men-
tal health services" or "community mental health ser-
vices" or "psychiatric services" or "health education" or
"community health services" or "charities" or "charity"
or "carers" or "multipurpose residential homes" or
"nursing homes" or "private residential homes" or
"private nursing homes" or "group homes" or "primary
health care" or "psychiatric nursing" or "nursing" or
"community psychiatric nursing" or "psychiatric clinics"
or "patient education” or "respite care" or "home health
aides" or "home care" or "compassionate care" or
"continuing care" or "family centred care" or "informal
care" or "intentional care" or "intermediate care" or
"long term care" or "nurse led care" or "out of home
care" or "palliative care" or "patient care" or "process
centred care" or "residential care" or "shared care" or
"short term care" or "social care" or "temporary care"
or "terminal care" or "community care" or "day care" or
"hospital at home schemes" or "long term community
care" or "home helps" or "long term home care")

32 322

FT

(("home nursing") or ("night care") or ("nursing care"))
or (("patient centered care") or ("patient escort ser-
vices") or ("self-help groups")) or (("uncompensated
care") or ("residential facilities") or ("health care coali-
tions"))

1420

FT

(("nursing services") or ("personal health services") or
("rural health services")) or (("urban health services")
or ("self-help devices") or ("psychiatric care")) or
(("family caregivers") or ("family education"))

802

FT/DE

(day care) or (DE=("sheltered housing" or "independ-
ent living" or "social work" or "clinical social work" or
"community work" or "family social work" or "hospital
social work" or "medical social work" or "psychiatric
social work" or "residential social work" or "voluntary
social work" or "mental health services" or "community
mental health services" or "psychiatric services" or

33 451
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"health education” or "community health services" or
"charities" or "charity" or "carers" or "multipurpose
residential homes" or "nursing homes" or "private
residential homes" or "private nursing homes" or
"group homes" or "primary health care" or "psychiatric
nursing" or "nursing" or "community psychiatric nurs-
ing" or "psychiatric clinics" or "patient education" or
"respite care" or "home health aides" or "home care"
or "compassionate care" or "continuing care" or "family
centred care" or "informal care" or "intentional care" or
"intermediate care" or "long term care" or "nurse led
care" or "out of home care" or "palliative care" or "pa-
tient care" or "process centred care" or "residential
care" or "shared care" or "short term care" or "social
care" or "temporary care" or "terminal care" or "com-
munity care" or "day care" or "hospital at home
schemes" or "long term community care" or "home
helps" or "long term home care")) or ((("home nurs-
ing") or ("night care") or ("nursing care")) or (("patient
centered care") or ("patient escort services") or ("self-
help groups")) or (("uncompensated care") or ("resi-
dential facilities") or ("health care coalitions"))) or
((("nursing services") or ("personal health services") or
("rural health services")) or (("urban health services")
or ("self-help devices") or ("psychiatric care")) or
(("family caregivers") or ("family education")))

D/FT

((DE=("alzheimer s disease" or "dementia" or "prese-
nile alzheimer s disease" or "lewy body dementia" or
"multi infarct dementia” or "presenile dementia" or
"semantic dementia" or "subcortical dementia" or
"vascular dementia")) or ("Frontotemporal Lobar De-
generation*") or (DE="huntington s chorea")) or
((("Early onset dementia") or ("young onset dementia")
or ("pre-senile dementia")) or (("early onset alz-
heimer*") or ("young onset alzheimer*")))

2327

FT/DE

((day care) or (DE=("sheltered housing" or "independ-
ent living" or "social work" or "clinical social work" or
"community work" or "family social work" or "hospital
social work" or "medical social work" or "psychiatric
social work" or "residential social work" or "voluntary
social work" or "mental health services" or "community
mental health services" or "psychiatric services" or
"health education" or "community health services" or
"charities" or "charity" or "carers" or "multipurpose
residential homes" or "nursing homes" or "private
residential homes" or "private nursing homes" or
"group homes" or "primary health care" or "psychiatric
nursing" or "nursing" or "community psychiatric nurs-
ing" or "psychiatric clinics" or "patient education" or
"respite care" or "home health aides" or "home care"
or "compassionate care" or "continuing care" or "family
centred care" or "informal care" or "intentional care" or
"intermediate care" or "long term care" or "nurse led
care" or "out of home care" or "palliative care" or "pa-
tient care" or "process centred care" or "residential
care" or "shared care" or "short term care" or "social
care" or "temporary care" or "terminal care" or "com-
munity care" or "day care" or "hospital at home
schemes" or "long term community care" or "home
helps" or "long term home care")) or ((("home nurs-
ing") or ("night care") or ("nursing care")) or (("patient
centered care") or ("patient escort services") or ("self-
help groups")) or (("uncompensated care") or ("resi-
dential facilities") or ("health care coalitions"))) or

809**
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((("nursing services") or ("personal health services") or
("rural health services")) or (("urban health services")
or ("self-help devices") or ("psychiatric care")) or
(("family caregivers") or ("family education")))) and
(((DE=("alzheimer s disease" or "dementia" or "prese-
nile alzheimer s disease" or "lewy body dementia" or
"multi infarct dementia” or "presenile dementia" or
"semantic dementia" or "subcortical dementia" or
"vascular dementia")) or ("Frontotemporal Lobar De-
generation*") or (DE="huntington s chorea")) or
((("Early onset dementia") or ("young onset dementia")
or ("pre-senile dementia")) or (("early onset alz-
heimer*") or ("young onset alzheimer*"))))

DE

DE=("presenile alzheimer s disease" or "presenile
dementia")

10

FT/DE

((("Early onset dementia") or ("young onset dementia")
or ("pre-senile dementia")) or (("early onset alz-
heimer*") or ("young onset alzheimer*"))) or
(DE=("presenile alzheimer s disease" or "presenile
dementia"))

18

DE

DE="early onset"

65

DE/FT

((DE=("alzheimer s disease" or "dementia" or "prese-
nile alzheimer s disease" or "lewy body dementia" or
"multi infarct dementia" or "presenile dementia" or
"semantic dementia" or "subcortical dementia" or
"vascular dementia")) or ("Frontotemporal Lobar De-
generation*") or (DE="huntington s chorea")) and
(DE="early onset")

FT/DE

(((("Early onset dementia") or ("young onset demen-
tia") or ("pre-senile dementia")) or (("early onset alz-
heimer*") or ("young onset alzheimer*"))) or
(DE=("presenile alzheimer s disease" or "presenile
dementia"))) or (((DE=("alzheimer s disease" or "de-
mentia" or "presenile alzheimer s disease" or "lewy
body dementia" or "multi infarct dementia" or "prese-
nile dementia" or "semantic dementia" or "subcortical
dementia" or "vascular dementia")) or ("Frontotempo-
ral Lobar Degeneration*") or (DE="huntington s cho-
rea")) and (DE="early onset"))

20

DE = Kontrollerade amnesord ur ASSIAS tesaurus

FT = Fritextterm/er

** = gkickat
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Bilaga B
Kvalitetsgranskning

Beattie A.M., Daker-White, G, Gilliard J. & Means R. (2002)
Younger people in dementia care: a review of service needs,
service provision and models of good practice.

Aging & Mental Health 6(3) 205-212.

Syfte

Litteraturdversikten syftade till att sammanstilla vetenskapliga studier som
omfattade behov, véard och tillgdngliga serviceinsatser for yngre personer
med demens.

Metod

Studien &dr en systematisk litteratursammanstéllning av all engelskspraklig,
vetenskaplig litteratur om yngre personer med demens. En grundlig sokning
utfordes 1 18 databaser som omfattade medicin psykologi, sociologi och
vard. Sarskild databas om demens vid det lokala universitetet och databas
for sé kallad gralitteratur (SIGLE) genomsdktes. I tilldgg har samtliga pub-
likationer, fyra tidskrifter inom gerontologi och demensvérd under perioden
1998—-1999 handsokts.

En hierarkisk sokstrategi anvindes for att identifiera artiklar som fokuse-
rade pa varden av personer med demenssjukdom och olika nyckelord an-
vindes sedan for att identifiera publicerat material om yngre personer med
demenssjukdom. Artiklar som omfattades av sdkorden eller soktermerna
samt var publicerade under perioden 1985-1999 inkluderades.

Tva personer gick igenom abstracts och vid oenigheter bestélldes artiklar-
na i fulltext. Alla artiklar som inte var skrivna pa engelska, konferensrappor-
ter, artiklar med ett medicinskt, kliniskt eller diagnostiskt perspektiv samt
brev exkluderades.

Resultat

Totalt identifierades 74 artiklar som handlade om yngre personer med de-
menssjukdom och som uppfyllde inklusionskriterierna. Majoriteten (n=69)
av artiklarna kom frin Storbritannien dér de flesta studierna fokuserade an-
horig- eller nérstaendevardare (n=47) medan Ovriga artiklar handlade om
professionella vardare eller service. Artiklarna var primirt uppsatser som
beskrev klinisk erfarenhet eller policyprogram (36). Litteraturgenomgangen
visade brist pa studier som beskriver vard och serviceinsatser till yngre per-
soner med demenssjukdom, vilket ledde till att fragestéllningen om behov
bland yngre personer med demenssjukdom inte kunde besvaras.
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Litteraturgenomgangen visar att studierna generellt fokuserar bristen pa
kunskap om yngre personer med demenssjukdom och svarigheten att de
vard- och omsorgsinsatser som kan erbjudas dr anpassade till de dldres be-
hov. Resultaten visar dven att de artiklar som efterlyser sirskilda insatser for
yngre personer med demens inte grundar sig pa empiriska studier. Generellt
fokuserar studierna behovet av &aldersanpassade insatser, flexibilitet och
vard- och omsorgsmodeller for att undvika att yngre personer vardas pé in-
stitution. Endast enstaka studier gav konkreta exempel pa sérskilda insatser
till yngre personer. Insatserna var dock inte utvirderade.

Andra studier ger forslag till multidisciplindrt samarbete mellan olika
vardprofessioner, sammanhallna vardkedjor och sérskilda insatser till yngre
personer med demenssjukdom. Ingen av studierna anger hur dessa vard- och
omsorgsinsatser ska organiseras och utformas. De fa insatser som identifie-
rades och som var sérskilt utformade for yngre personer med demenssjuk-
dom var antigen dagvardsinsatser eller avlastningsvérd. Insatserna var dock
svara att utvirdera eftersom de hade getts pd olika sétt och/eller genom-
fort/organiserats utan standardplaner eller modeller for hur insatsen skulle
ges.

Kritik

Studien har kvalitetsgranskats med hjilp av relevanta kriterier (bilaga C, D,

E, F).

o Sokstrategien ar tydligt angiven och mycket tillfredsstillande genomfort
och dokumenterat. Studien redovisar vilka databaser som sokts, sokord,
sokkombinationer och sprakbegrinsningar. Tidsbegrdnsningar och da-
tum for s6kning finns dock ej angett.

e Inklusions- och exklusionkriterierna &r inte tydliga beskrivna och ar
motsdgelsefulla. I syftet anges att studien skulle sammanstilla kunskap
som baserade sig pa vetenskapliga studier. Resultat och den tillhorande
referenslistan tyder pé att dven icke-vetenskaplig litteratur har inklude-
rats. Aven HIV/AIDS, Creutfeldt Jacobs och Mild Cognitiv Impairment
(MCI) ingér 1 oversikten vilket gor det svart att bedoma resultatens be-
tydelse och tillimpning.

e Det saknas beskrivningar pa typ av studiedesigner, population och inter-
ventioner som inkluderats till resultatet. Referenslistan tyder dock pa att
aven icke-vetenskaplig litteratur som beskrivningar av klinisk erfaren-
het, har inkluderats till resultatet vilken anses som en stor brist med den-
na studie eftersom redovisningen inte skiljer pa vetenskaplig och icke-
vetenskaplig litteratur. Det saknas dven redovisning av hur studiernas
kvalitet har bedomts vilket bedoms som ytterligare en allvarlig brist med
oversikten. Redovisningen dr endast fokuserad pa resultaten. En bedom-
ning av primérstudiernas kvalitet bor innefatta bdde extern och intern
validitet vilket inte redovisas 1 denna oversikt.
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Beattie A., Daker-White G., Gilliard J. & Means R. (2004)

“How can they tell?” A qualitative study of views of younger
people

about their dementia and dementia care services.

Journal of Health and Social Care in the Community, 12 (4), 359-
368.

Syfte
Huvudsyftet med studien var att genom kvalitativ, deskriptiv design demon-
strera mojligheten att intervjua yngre personer med demenssjukdom.

Metod

Den aktuella studien baserar sig pa semistrukturerade djupintervjuer med
yngre personer med demenssjukdom (n=14). Ett &ndamalsenligt urval och
snobollsteknik anvéndes for rekryteringen av deltagare under 65 ar, som
anvinde serviceinsatser och hade diagnosen demenssjukdom. Rekryteringen
gjordes via ett sdrskilt dagvardscenter for yngre personer och dagcenter for
alla med demenssjukdom. Deltagarnas medelalder var 59.43 ar (range = 41-
66 ar, SD=6.78 ar). En av personerna fyllde 66 ar samma dag som intervjun
genomfordes, men var under 65 ar nir han inkluderas i studien. De flesta
(n=10) bodde hemma tillsammans med sin partner/nirstaendevérdare, tre
personer bodde ensamma och en person bodde pé ett sérskilt boende. En av
deltagarna arbetade deltid, medan de Ovriga var fortidspensiondrer p.g.a.
minnessvarigheter. Atta deltagare fick sirskild dagvard for yngre personer
med demenssjukdom, en person fick dagvard for dldre personer, fyra perso-
ner fick inga stdd- eller serviceinsatser och en person vardades pa ett sarskilt
boende. Principerna i Grounded Theory foljdes i datainsamlingen och ana-
lysprocessen.

Resultat

Frustrationer i samband med utredning och diagnostiseringen av demens-
sjukdomen forekom i flera beréttelser. Respondenterna pdpekade betydelsen
av hur informationen om diagnosen presenterades och av den uppfoljning
och stdd de fick efterat. Aldersanpassad verksamhet var viktig for gruppen.
Blandningen av yngre personer med minnessvarigheter upplevdes som posi-
tivt, medan vard och service erbjudanden for dldre upplevdes som negativt.
Den specialinriktade dagvardsverksamheten var ett stille for att trédffa nya
vianner och som gav de mgjligheter till att umgds och engagera sig i me-
ningsfulla aktiviteter. Manga uppskattade mojligheterna till dagliga aktivite-
ter som att dta lunch pé en lunchrestaurant och att fi mojlighet att utveckla
eller ldra sig nya fardigheter. Det upplevdes virdefullt att umgis med mén-
niskor i samma situation. De visade dérfor hansyn, forstaelse och acceptans
for varandras problem. Flera ansag att deras intressen skiljde sig betydligt
frén de dldres och papekade svarigheterna att tillgodose individuella behov
om yngre och dldre personer skulle blandas pé en och samma vérdenhet.

De personer som fick vérd-/serviceinsatser tillsammans med dldre hade
dock inga sirskilda uppfattningar om behovet av dldersanpassade vard- och
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serviceinsatser. Deltagarna upplevde att flera professionella hade tendens till
att fokusera risker och faror i deras dagliga liv, vilket ledde till att de upp-
levde att de begrdnsades och hindrades fran flera aktiviteter de 6nskade gora
— t ex cykla eller &ka tadg. Forskarna papekar vikten av att riskbedomningen
alltid utfors utifrdn vardtagarens intressen. “Tradngsynthet” och kontrollbe-
hov hos vérdpersonal kan leda till ett 6kat beroende bland yngre personer
med demenssjukdom tidigare d4n nddvéndigt.

Kritik
Studien har kvalitetsgranskats med hjélp av relevanta kriterier (bilaga C, D,
E, F).

Syfte och forskningsfrdgorna ar tydligt formulerade. Bakgrunden moti-
verar malsittningen med studien. Syfte och resultat ir inte forenliga.

Designen ér relevant for att kunna besvara studiens syfte och fragestill-
ningar

Inklusionskriterierna har dock inte foljts konsekvent da en person inter-
vjuades dagarna efter att han hade fyllt 66 &r. Personen hade dock inklu-
derats till studien innan han fyllde 65 ar, vilket tyder pé att inklusionen
och intervjuerna skedde med minst 1 ars mellanrum. Det kan dé ifraga-
sdttas om &dven andra villkor hade tillkommit for nagon/nagra av de
andra deltagarna under den aktuella tidsperioden.

Antalet personer som ingick i studien kan anses vara litet (n=14), men
for studiens kvalitativa design framstar antalet som relevant. Insamling
av data enligt grounded theory bor dock goras fram till méttnad av mate-
rialet uppnés - dvs. fram tills att de frigor som vécks i samband med da-
tainsamlingen har besvarats. Metodbeskrivningen &r inte tydlig pa hur
urvalet av personer har genomforts. Det verkar dock som att personerna
har inkluderats efterhand i1 sk ’snowbolls teknik” vilket kan tyda pa att
personerna har inkluderats efterhand. Det framkommer dock inte om ur-
valet har varit strategiskt, representativt eller slumpmaissigt. Detta hade
varit viktigt att veta ndgot om for att forsta overforbarhet av de resultat
som framkommit i studien och uttala sig om studiens externa validitet.

De semistrukturerade djupintervjuer har genomforts pa ett sadant sitt att
de har gett utrymme for berittelser fran personerna med demenssjuk-
dom. Fragorna i intervjun hade dock formulerats pd férhand av forskar-
na utifrdn vad de ansdg vara intressant att veta utifran ett vard- och om-
sorgsperspektiv. Ddrmed kan forskarna ha gatt miste om berittelser fran
personerna som for de hade varit viktiga att fa sdga nagot om. Fragorna
var relevanta for forskningsfrigorna, men kan kritiseras for att vara fér-
gade av en forforstielse om vad som var viktigt att friga om. Oppna fra-
gor hade gett 6kade mdjlighet att fanga berittelser om det personerna
sjalv upplevde som viktigt.

I samband med djupintervjuer med personer med demenssjukdom dér
frdgorna fokuserar upplevelser och erfarenheter stills stora krav till
etiskt forhallningssétt i samband med datainsamlingen. Det framkommer
ej om tillstand till studien gavs av respektive person med demenssjuk-
dom eller om det var hans/hennes nirstdende som gav sitt samtycke vil-
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ket kan ifragasittas utifran synen pd personernas beslutskapabilitet, au-
tonomi respektive integritet. I dvrigt ar de etiska Overvidganden dr vil
beskrivna i studien.

e Det saknas en tydlig beskrivning av hur intervjuerna analyserades och
hur resultaten vixte fram. Det hade varit en styrka om forfattarna pa na-
got sétt hade exemplifierat analysforfarandet och gjort det mdjligt for 1a-
saren att kritiskt granska analysprocessen.

e Resultaten underbyggs dock med citat som ger en kénsla for texten och
dess innehall. Citaten okar darfor trovirdigheten av delar av resultatet.
Resultaten har senare diskuterats utifrdn en gedigen genomgénga av
publicerat material om yngre personer med demens, vilket kar betydel-
sen av studien och dess resultat.

Beattie et al (2004) utvérderar insatser till yngre personer med demens ge-
nom ta reda pa vad personerna sjilv erfarit och upplever, vilket dr ett viktigt
och vérdefullt perspektiv i detta sammanhang. Studier som utvérderar insat-
ser utifran personer med demens perspektiv ér séllsynta, vilket 6kar studiens
betydelse och virde trots att den har en del metodologiska brister. Studien
ger virdefulla insikter om innebérden av att leva med demenssjukdom och
forstaelse for hur for de vard- och omsorgsinsatser personerna erhéllit kan
upplevas av de aktuella vardtagarna.

Parahoo, K., Campbell A. & Scolstock C. (2002)

An evaluation of a domiciliary respite service for
younger people with dementia.

Journal of Evaluation in Clinical Practice, 8 (4) 377-385.

Syfte

Studien syftade till att genom kvalitativ, deskriptiv design utvirdera avlast-
ningsservice i hemmet for nirstadende till yngre personer med demenssjuk-
dom i ett omrade i Nord-Irland, anordnat av den lokala Alzheimerforening-
en. Studien skulle bedoma de nirstaendes tillfredsstéllelse med avlastnings-
varden, fa uppfattning om fordelar och nackdelar i samband med avlast-
ningen, samt erfarenheter av och uppfattningar om avlastningsvéardarna.

Metod

Serviceinsatsen, avlastning till nirstdende, administrerades av sévil den
nationella som lokala Alzheimerforeningen i tre distrikt i Nord-Irland. Av-
lastningen skulle ges efter behov och vid ett begrdnsat antal timmar (3-11
timmar per vecka) for att ge de nérstdende ledig tid. Servicen var tillginglig
bade veckodagar, nitter och helgdagar och gavs sd langt som mgjligt av
samma vardare, matchade till samma kon. For att undvika forvirring och
otrygghet for personerna med demenssjukdom, var en méilsittning att inte
stora hemmiljo, och att efterstrdva att vardagen skulle forbli s& normal som
mojlig. Semistrukturerade intervjuer genomfordes med nérstdende (n=8).
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Resultat

Flera upplevde initialt stor reservation for att ndgon skulle komma in i deras
hem och ta hand om en kér familjemedlem dir. Detta kunde upplevas som
att ge personen med demenssjukdom en signal om att de inte orkade lédngre
och att han/hon snart skulle vara tvungen att flytta for vrd ndgon annan
stans. Flera upplevde det som ett nederlag att de var tvungna att ta emot
hjilp. Deltagarna inség efterhand att avlastningen var nédvéndig och att de
egentligen hade haft behov av insatsen sedan lang tid tillbaka. De nérstéen-
de var dverens om insatsens fordelar, trots att de utnyttjade servicen pa olika
sétt — t ex utnyttja insatsen for att sjdlv fa komma ut och gora andra aktivite-
ter som upplevdes meningsfulla, eller till att fa hjdlp med Ilyft-
ning/forflyttning av den sjuke eller till att f4 hjdlp med den dagliga hygie-
nen.

Trygghet och tillit till personen som kom hem upplevdes som en grund-
laggande forutsittning. Avlastningsvardarnas erfarenhet och deras formaga
till att ge trygghet och vénskap ansdgs som betydligt viktigare och mer vér-
defull &n att de dven kunde bistd med hjdlp i hemmet som t ex stddning och
handling. De nérstaende upplevde att avlastningsvardaren och personen med
demenssjukdom utvecklade en positiv och vénskapliga relation. En grund-
laggande forutséttning for detta ansags vara att de hade sé langt det var moj-
ligt en och samma avlastningsvardare att forhalla sig till. Manga nirstdende
upplevde att avlastningen ledde till att de orkade hantera den krdvande situa-
tionen, vilket in sin tur ledde till att de orkade forsdka skapa en sa menings-
full vardag som mojligt for personen med demenssjukdom. Nér de fick av-
lastning och stdd upplevde de dven att besoken fran familj och vénner ater-
gick till mera normala umgéngesformer och uppritthiallande av familjetradi-
tioner.

Tidigare hade fokus for besoken varit att hjilpa till med att varda den sju-
ke familjemedlemmen. Flera av de nérstiende hade dven erfarenhet fran
andra former for avlastning som t ex dagvard och korttidsvard. De uppfatta-
de dessa insatser som oldmpliga for yngre personer med demenssjukdom
eftersom de insatserna var anpassade for dldre personer. De nirstdende upp-
levde dessutom att dessa insatser paverkade bade personen med demens-
sjukdom och de sjdlva negativt, genom stress och onddiga bekymmer.

Kritik

Studien har kvalitetsgranskats med hjélp av relevanta kriterier (bilaga C, D,

E, F).

e Syfte och frégestillningar ar tydliga och framstar som relevanta utifran
den beskrivning av forskningsomradet som framkommer i studiens bak-
grund. Kvalitativ, deskriptiv design dr relevant for att kunna besvara
studiens frigestéllningar pa ett sd utforligt sitt som mojligt.

e Det ér dock en stor brist i studien att endast de personer som tog emot
insatsen hela projekttiden intervjuades for att utvirdera insatsen efter-
som de kan antas vara ndjda. Det hade varit en styrka om de personer
som efterhand avbdjde insatsen hade intervjuats da de sannolikt hade
kunnat tillféra utvdrderingen viktiga synpunkter pa insatsen. Det hade
dven varit en styrka om personerna med demenssjukdom hade fatt berit-
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ta om sina erfarenheter eftersom de borde paverkas 1 ganska hog grad av
att ndgon kommer i ens hem och ska ge stod eller vard. Studien presen-

terar endast nédrstdendes tolkade uppfattningar om vad den sjuke upplev-
de.

o Etiska overvdganden for studiens genomforande finns inte redovisade i
artikeln.

e Analysprocessen och hur sammanstillningen till resultat har genomforts
finns inte redovisat i artikeln. Detta gor det svart att forsta resultatens
validitet.

e Resultaten styrks dock genom att citat fran intervjuerna anvinds regel-
bundet och som ger en kénsla for texten och intervjuernas kvalitet. Re-
sultaten kunde med fordel dven ha diskuterats mer med stéd av relevant
vetenskaplig kunskap inom demensomsorgen. Det hade dven varit en
styrka om resultaten diskuterats mera kritiskt.

o Forskarnas metodkritik saknas och det dr dérfor omdjligt att veta hur de
sjdlv vérderar de resultat studien har gett. En av forfattarna i artikeln
hade varit koordinator for projektet, och det kan darfor vara létt att kriti-
sera forskarna for subjektivitet och att presentera positiva resultat fran
ett projekt de med sannolikhet hade forhoppningar till som en positiv in-
sats.

e Forskarna slutsats dr relevant utifran studien design. De anser att insat-
sens betydelse endast kan forstas utifran individernas egna bedémningar
och utifrdn vad som anségs viktigt for dem.

Chaput, J.L. (2002)

Adults with Down Syndrome and Alzheimer’s Disease:
Comparison of Services Received in Group Homes and in Spe-
cial Care Units.

Journal of Gerontological Social Work, Vol. 38(72), 197-211.

Syfte

Syftet med studien var att identifiera ett antal sociala och fysiska kvalitets-
indikatorer pd gruppboenden och sjukhemmen i1 Kanada. Detta, for att un-
dersoka om dessa enheter kunde erbjuda vard med god livskvalitet till per-
soner med Downs syndrom som insjuknar i demenssjukdom och vad som
var skillnaden mellan dessa enheter gillande livskvalitet.

Metod

Studien &r en tvédrsnittsstudie pa redovisningsniva. Tio sjukhem (SCU) och
tio gruppboenden ingick i studien. P4 de undersokta SCU fanns enbart per-
soner med demenssjukdom didremot pd gruppboenden vérdades personer
med varierande mentala handikapp. Enbart tre av de valda gruppboenden
hade ndgon med Downs syndrom som hade utvecklat en demenssjukdom.
Intervjuerna genomfordes bade personligen och per telefon. Urvalet av re-
spondenterna valdes via sd kallade snobollsmetoden. Respondenterna hade
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en chefs position. Intervjuerna genomfoérdes med stod av ett frageformulér
och varade ca en halv timme.

Resultat

Resultat av studien visade att antalet boende pa SCU var ca 20 dé antalet
boende pd gruppboenden var enbart fem. Personaltitheten var hogre pa
gruppboenden bade pd dagen och pd nitterna. Kraven péd personalens ut-
bildning var ocksé olika. P4 gruppboenden hade personalen utbildning inrik-
tad mot humaniora och psykologi och pd SCUs hade personalen enbart en
hilso- och vérdutbildning. Dagliga aktiviteter visade sig vara rutinméssigt
organiserade pd SCUs ddremot pa gruppboenden fanns inga rutinmissiga
aktiviteter. Vad det géllde den fysiska miljon hade de boende egna privata
rum bédde pa gruppboenden och SCUs vilka de boende kunde inreda efter
egna behov, men pad SCU hade man personliga markdrer for att hitta till toa-
letten som dédremot inte fanns pa gruppboenden. Bada organisationerna be-
tonade de boendes oberoende och sjélvstindighet. I diskussionen rekom-
menderas att personer med Downs syndrom och demenssjukdom ska fa
stanna kvar pa gruppboenden trots den tillkomna demenssjukdomen, efter-
som dessa sma enheter kan erbjuda béttre livskvalitet d4n pa sjukhemmen.

Kritik

Studien har kvalitetsgranskats med hjélp av relevanta kriterier (bilaga C, D,

E, F).

e Syftet med studien var att jamfora tvd olika institutioner utifran kvali-
tetsindikationer som hérleddes fran tidigare forskning. De refererade
studierna &r fa (Calkins 1997, 1998 och Coons & Mace 1996) och hand-
lar inte enbart om demens vard. Bevisningen for val av indikatorer &r sa-
ledes vag. Man kan ifrdgasédtta om man kan jamfora tva olika typer av
institutioner utifran dessa fa indikatorer.

o Ingen etisk diskussion fors om exempelvis om genomforandet av studien
och valet av respondenter.

e Det finns flera metodologiska svagheter. I artikeln finns ingen forklaring
eller diskussion att intervjuerna genomfordes bade personligen och per
telefon. Lasaren far gissa sig till ekonomiska och personella orsaker till
telefonintervjuer.

o Det dr oklart hur de kvalitativa svarsalternativen analyserades. Nu finns
det ingenting i artikeln om analys.

e Resultatredovisningen visar flera skillnader, men ingen diskussion om
forfattarnas slutsats att livskvalitet for personer med Downs syndrom
och demens skulle bli ligre pa SCUs. Mindre gruppboenden beskrivs i
mera positiva termer dn SCUs vilket dock kan inte bekriftas i studiens
resultat. Resultatredovisningen av kvalitativa analyser av vard filosofi &r
mycket ringa.
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Millichap, D., Oliver, C., McQuilan, S., Kalsy, S., Lloyd, V. & Hall,
S. (2003)

Descriptive functional analysis of behavioral excesses

shown by adults with Down syndrome and dementia.
International Journal of Geriatric Psychiatry; 18, 844-854.

Syfte

Syftet var att testa hypotesen om att det finns en funktionell betydelse mel-
lan beteenden hos personer med Downsyndrom med demenssjukdom och
hiandelserna 1 deras sociala omgivning. Forfattarna har utformat en hypotes
analogt med tidigare forskning om &dldre personer med demenssjukdom i
kombination med aspekterna utifran deras sjukdom och den sociala omgiv-
ningen. Flertal studier visade att det &r mdjligt att pdverka beteenden exem-
pelvis utagering och vandring. Samtidigt visade forskning att dessa beteen-
den hade en funktionell betydelse for den sjuke.

Metod

Studien var en del av en storre studie. Personer med Downs syndrom med
en demenssjukdom studerades i sin boendemiljo. Studiens design kan be-
traktas som case-serie med single-subject design dvs. varje person studera-
des som en individ. Fyra personer med Downs syndrom med en demens-
sjukdom ingick i studien. Tolv variabler registrerades hos dem och deras
véardare samt hos de boende i deras nidrmiljo. Hos personer med Downs syn-
drom med demenssjukdom registrerades deras engagemang nir de tilltalade
nagon eller talade for sig sjilva, stereotypa beteenden, upprepandet av ord
(echolalia), vad som hidnde mellan personer med Downs syndrom och de
andra boenden samt samtal och fysisk kontakt. Av det som hénde mellan
vardarna och personer med Downs syndrom registrerades personalens ver-
bala utmaningar, neutralt tal, stddjande assistans och neutral fysisk kontakt.
Aven individuella beteenden specifika for personer med Downs syndrom,
samt en variabel i form av bristen péd kontakt registrerades. Data samlades in
genom video och observation. En av personerna videofilmades, de andra tre
observerades direkt i sin boendemiljo. Observationsperioden varade 11-15.4
timmar. Data analyserades med hjélp av ett korsproduktmatt Yules Q.

Resultat

Resultat visade vilka kombinationer av variabelvirden fanns koncentrerade
runt pa ett positivt respektive negativt sitt (Yules Q —1.00 - + 1.00). Exem-
pelvis en av personerna med Downs syndrom hade ett beteende att dra sig i
haret (hair pulling). Resultat visade att variabeln var signifikant ldgre 1 kon-
takten med personal (Yules Q=1.00). Det fanns en klar tendens att virdena
exempelvis kring verbala uttryck och héndelser i vardmiljon foljdes at. Det-
ta gillde bade kontakt och icke-kontakt. Detta tolkades som om beteenden
hos vérdtagarna inte sker slumpméissigt utan dr beroende av interaktionen
med omgivningen och framfor allt med personalen. Resultat i denna studie
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visade att bide positiva och negativa beteenden kan planeras i forvidg av
personalen genom att personalen vet hur interaktionen skulle paverkas.

Kritik
Studien har kvalitetsgranskats med hjélp av relevanta kriterier (bilaga C, D,
E, F).

Syftet med studien var att studera relationen mellan den sjukes beteende
och den sociala interaktionen som uppstar mellan vardare och vardtagare
pa en institution. Det dr dock oklart om syftet var ocksa att bekrifta hy-
potesen att ett beteende hos den sjuke ar funktionellt och samtidigt pé-
verkbart frén vardarnas sida.

Vad det giller metod framkommer det inte i studien om datainsamlingen
har skett bara vid ett tillfdlle under en sammanhingande tidsperiod eller
vid flera tillfdllen. Personerna i studien &r f och variablerna ér pa nomi-
nalskaleniva. Det finns ingen information om hur datainsamlingen lyck-
ades med hjilp av en dator och videofilm och vilken roll observatoérerna
hade bland personer med Downs syndrom och véardarna. Den metodolo-
giska kvalitén kontamineras genom att deltagarna i studien paverkar
varandra, da alla som deltar 1 studien finns pd samma avdelning och det
fanns inga kontrollgrupper.

Det hade varit viktigt att diskutera video som datainsamlingsmetod. Hur
skaffades ett informerat samtycke for datainsamling? Exempelvis vilka
fick se videofilmerna efterdt och hur bevarades dem?

Slutsatsen utifrdn resultat av studien stoder hypotesen som har utveck-
lats fran studier med dldre personer med demenssjukdom é&r rimlig da
studien tar fasta pa att personer med Downs syndrom som har insjuknat i
demenssjukdom har vissa oonskade symtom som leder till oonskade
konsekvenser for personen sjilv och deras omgivning genom den sociala
interaktionen paverkas antingen negativt eller positivt. Dock kan man
inte dra ndgra generella slutsatser utifrn studiens resultat, eftersom un-
dersokningen é&r for liten.

Studien dr dock unik eftersom personer med demenssjukdom oftast har i den
tidigare forskningen studerats separat utifrdn medicinska eller sociala re-
spektive psykologiska aspekter. En funktionell relation mellan den sjukes
beteende och den sociala interaktionen kan betraktas i studien som en inter-
vention och diskuteras 1 linje av dess effekter. Dessa effekter dr paverkbara
och kan ddrmed planeras och genomforas av personal.
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Perkins, R.E. & Poynton, C.F. (1990)

Group counselling for relatives of hospitalized presenile demen-
tia patients:

A controlled study.

British Journal of Clinical Psychology, 29, 287-295.

Syfte
Syftet var att undersoka effekten av en tidsbegransad radgivning till anhori-

ga av personer med tidig demenssjukdom vardade pd en institution i Lon-
don.

Metod

Studien var en tvirsnittsstudie, med en kvantitativ ansats med forsoks- och
kontrollgrupp-design. Av de 31 anhoriga, som besokte en avdelning pa en
institution 1 London, visade 17 personer intresse att delta i en erbjuden rad-
givningsgrupp. Behovet av radgivning undersoktes forst med en skattnings-
skala (Kutner et al. 1956) déar 12 av de anhoriga visade en 1ag eller medel-
hog moral. Dessa anhoriga valdes slumpmassigt till en forsoksgrupp (6 per-
soner) och en “waiting list” kontrollgrupp (6 personer). Anhorigas alder
varierade frdn 30-60 ar. Personer med demenssjukdom var i genomsnitt i
interventionsgruppen 60.8 &r och i kontrollgruppen 61 ar._Forsoksgruppen
fick rddgivning en gang i veckan (1 tim. 15 min.) under 10 veckors tid av en
erfaren sjukskdterska som kdnde patienten vil tillsammans med en student
som inte var direkt involverad i patientens vard. Problemldsning var ett
centralt tema i samtalen. Utfallsmétt och instrument:

1. Moral och vilbefinnande métt med Kutner Morale Scale (Kutner ef al.
1956).

2. Anhérigas kunskap om tidig demenssjukdom mitt med ett special kon-
struerat frdgeformulir.

3. Anhdérig/patient kommunikation som mattes 1 tid som anhoriga och pati-
enten tillbringade tillsammans pa fem olika sétt (verbal kommunikation,
omfamning, hélla i hand, kyss och berdring).

4. Gemensamma aktiviteter da 18 olika aktiviteter, som skedde under den
forsta besokshalvtimmen rdknades i frekvens (exempel pa fysiska aktivi-
teter: matning, promenad; och psykosociala aktiviteter: ldsa tidning, spe-
la spel).

5. Besoksménster hos varje anhdrig registrerades maétt i antalet besok och
langd under fyra veckors period.

Data samlades in med hjélp av skattningsskalor och observationer fran for-

sOksgruppen och kontrollgruppen under tre fyraveckors perioder.

1. Vid inledning av gruppmoten.

2. Direkt efter interventionsperioden.

3. Uppfoljning efter tre manader.
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Reliabilitet mellan observatorer (inter-judge reliability) kalkylerades dé be-
domningarna genomforda av tva oberoende beddomare var reliabla.

Resultat

Resultat av studien visar att virden som métte moral/vilbefinnande och
kunskap om demenssjukdom i forsoksgruppen var hogre direkt efter och vid
tre manades uppfoljning jAmfort med kontrollgruppen. Dessa virden skiljde
sig inte fore interventionen med radgivning. Aven antalet fysiska och socia-
la aktiviteter steg i forsoksgruppen efter interventionen. Inga psykosociala
aktiviteter registrerades i ndgon av grupperna fore interventionen, ddremot
efter interventionen alla anhoriga utférde 1 forsoksgruppen en typ av aktivi-
tet. Tiden som anvindes for patient/anhorig kommunikation och anhdrigas
besoksmonster paverkades inte.

Kritik

Studien har kvalitetsgranskats med hjélp av relevanta kriterier (bilaga C, D,

E, F).

o Studiens syfte var att undersoka behovet och effekten av radgivning till
anhoriga, men referenserna i bakgrunden ar fa och gamla. Det fanns inte
heller ndgon referens om radgivning eller tidigare aktuell forskning om
damnesomrédet. Forfattarna konstaterar att det rdder en brist pa relevant
forskning; dock har man inte anvént sig analogt av den forskning som
redan finns om psykosocialt stdd till anhoriga i den allmidnna demens
vérden.

e Studien dr vilplanerad, men de kvantitativa analyserna &r blygsamma.
Interventionen och metodologin &r vil beskriven. Det hade varit vérde-
fullt for lasare att fa veta om Kutner Morale Scale har tidigare anvénts 1
demens vérd och speciellt for anhoriga.

o Urvalsforfarandet har beskrivits i artikeln, men ingenting fanns om
sjukhemmet, diar undersokningen genomfordes dvs. kontexten dr inte
alls beskrivet med undantag att sjukhemmet fanns i utkanten av en stor-
stad. Undersokningsgruppen var for liten (12 personer) for att kunna tala
om ett slumpmadssigt val till forsdks- och kontrollgrupp. De positiva re-
sultat av radgivning, som studien visar maitt i moral/vélbefinnande &r
ringa eftersom studien dr for liten for att dra statistiska slutsatser. Studi-
en kanske hade givit mera resultat om designen hade varit kvalitativ.

e Ingen etisk diskussion finns i studien exempelvis hur anhdriga upplevde
att bli testade vid borjan av forsoket. Man kan ocksa som forskare ex-
empelvis fora en etisk diskussion om hur och varfér man utvérderar in-
timitet (kyssar och kramar) anhoriga emellan?

e Man kan diskutera om antalet besok och lingden av besok som utfalls-

matt miter studiens syfte. Anhoriga kanske besokte redan innan inter-
ventionen sjukhemmet maximalt och hade ingen mdjlighet att utoka sina

besok.

« Andringar i psykosociala och fysiska aktiviteter diskuteras utifrén resul-
tat som visar att dessa 6kade signifikant i forsoksgruppen. Detta visade

78



sig speciellt vad det gillde aktiviteter sddana som att l4sa tidningar, att
titta familjefotografier, spela musik, dans, sdng och spela spel.

Resultat av studien beskrivs Overdrivet positivt med tanke pa att resultat
som visade besoksmonster och kommunikation mellan anhdriga och de
boende visade inget nytt efter interventionen jamfort med kontrollgrup-
pen. Man diskuterar dock att alla besok genomfordes och registrerades i
ett dagrum dir ett intimt umgénge var svart. Antalet besok ansags vara
viktigt for dem. Insatsen bor sdledes ges pé individuella grunder.
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Bilaga C
Kriterier for kvalitetsbedomning
av kunskapsoversikter

Bedomning av kunskapsoversikters kvalitet
utifran IMS och Socialstyrelsens kriterier

Socialstyrelsens fyra principer for beddomning av kunskapsoversikter kom-
mer att foljas:
o Finns en tydligt angiven sokstrategi som bedoms vara tillfredsstidllande?

e Ar inklusionskriterierna tydligt beskrivna?

e Har de ingdende studier som uppfyllt de uppsatta minimikriterierna kri-
tiskt granskats och bevisvérderats?

e Har faktaextraktion och syntes gjorts av alla godkédnda studier med hin-
syn till deras bevisvarde?

Om kunskapsoversikten utifrdn dessa principer anses vara av god kvalitet
kommer en evidensgradering goras.

For att kunna gradera evidensen ska ocksé kvalitén/bevisvérdet pd de stu-
dier som ligger bakom slutsatsen bedomas. Foljande fragor anvédnds for det-
ta:

Hogt bevisvarde

Tillrdackligt stor studie, lamplig studietyp, védl genomford och analyserad.
Kan vara en stor, randomiserad kontrollerad studie nar det géller utvirdering
av en behandlingsform. Néar det giller 6vriga omraden (diagnostik, riskbe-
démning och prognos) géller andra typer av studier som ocksa kan kvali-
tetsgraderas med avseende pd bevisvérde. Ett grundkrav ar att studierna vl
uppfyller pé forhand uppstéllda kriterier.

Medelhogt bevisvarde

Behandlingseffekter: Kan vara en stor studie med kontroller frin andra be-
folkningsgrupper én de som ingatt i behandlingsgruppen, matchade grupper
eller liknande. For 6vriga omraden: Uppfyller delvis pa forhand uppstéllda
kriterier.

Lagt bevisvarde

Skall ej ligga som enda grund for slutsatser, t.ex. studie med selekterade
kontroller (retrospektiv jimforelse mellan patientgrupper som fatt respektive
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inte fitt behandling), stora bortfall eller andra osékerheter. For 6vriga omra-
den: Uppfyller déligt pa forhand uppstilla kriterier.

Bedomning av det vetenskapliga underlaget
nar det saknas en systematisk kunskapsoversikt av
god kvalitet

Aven underlag som inte ingar i en systematisk kunskapsdversikt av god kva-
litet kan komma att behova redovisas. Enligt Socialstyrelsens riktlinjer gors
da en litteratursdkning efter originalstudier och deras bevisvirde ska bedo-
mas 1 enlighet med anvisningarna ovan. En sammanfattande bedémning av
det vetenskapliga underlaget gors sedan enligt foljande.

Bedomning Underlag

Mycket gott Minst tva prospektiva kontrollerade studier* av hégt bevisvarde
vetenskapligt underlag med entydiga resultat

Gott vetenskapligt Minst en prospektiv kontrollerad studie* av hégt bevisvarde,

underlag alternativt minst tva prospektiva kontrollerade studier* av lagre
kvalitet men som pekar i samma riktning

Visst vetenskapligt Minst en kohort- eller fall-kontrollstudie av tillfredsstallande kvali-

underlag tet eller minst en prospektiv kontrollerad studie* av lagre kvalitet

Beskrivs med ord Studier med heterogena utfall, observationsstudier m m lagre

kvalitet, expert- eller konsensusuttalanden m m

* en prospektiv prévning kan vara av interventionstyp (t ex randomiserad prévning) eller
observationstyp (kohortstudie)

Internationella riktlinjer

Internationella riktlinjer kan vara en viktig kélla. Riktlinjer som inte bygger
pa systematiska kunskapssammanstillningar kan anvdndas som underlag
men styrkan i slutsatserna far d& beskrivas enligt bedomningskriterierna
ovan och inte med siffror.
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IMS beddmning av kvaliteten pa en systematisk
kunskapsoversikt'”

Det granskade dokumentets fullstdndiga referenser:

Forfattare:

Publiceringsar:
Titel:
Publikation:

Kvalitetsbeddomning gors utifran féljande principer:

1. Ar sokstrategin tydligt angiven och tillfredsstillande?
[ ] Mycket tillfredsstillande
[ ] Tillfredsstéllande
[ ] Acceptabel
[] Oacceptabel

Eventuell kommentar:

En systematisk kunskapsoversikt bor tydligt redovisa en detaljerad strategi for hur primérstudier identifierats.
Idealt ska detaljer redovisas for vilka databaser som sokts, sokord, sokkombinationer och sdksyntaxer for varje
enskild databas, eventuella sprak- och/eller tidsbegransningar, datum for sokning och soktraffar. Antalet och
urvalet av databaser bor vara tillfredsstillande och relevant. Aven andra strategier for att identifiera primérstudier
bor ha anvints och redovisats. Till exempel handsokning, referensuppfoljning, kontakter med organisatio-
ner/experter, Internetsokning och sokning efter sa kallad gra litteratur. Sokstrategin ska idealt bade vara tydligt
angiven och tillfredsstéllande.

2. Ar inklusions- och exklusionskriterierna tydligt beskrivna?
[ ] Mycket tydligt
[ ] Tydligt
[ ] Acceptabelt
[] Oacceptabelt

Eventuell kommentar:

En systematisk kunskapsoversikt bor tydligt redovisa vilka inklusions- och exklusionskrite-
rier som anvénts till grund for vilka primérstudier som har inkluderas eller exkluderas.
Kriterierna bor relatera till studiedesign, population, intervention, jaimforelse/kontroll och
utfallsmatt.

3. Vilken/vilka forskningsdesigner har inkluderats?
[ ] Randomiserade studier
[ ] Kvasiexperimentella studier
[ ] Kohortstudier
[ ] Fall-kontrollstudier
[ ] Annan, ange:

Eventuell kommentar:

17 Bygger pa Socialstyrelsens dokument riktlinjer for riktlinjer, 2004.
18 Utifrdn Socialstyrelsens rapport Riktlinjer for riktlinjer 1:1. Bilaga 5 samt Cochrane Collaboration Reviewers’
Handbook 4.2.2
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4. Har de ingdende studier som uppfyllt de uppsatta kriterierna kritiskt
granskats och bevisvirderats pd ett tillfredsstillande satt?
[ ] Mycket tillfredsstillande
[ ] Tillfredsstéllande
[ ] Acceptabelt
[ ] Oacceptabelt

Eventuell kommentar:
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Bilaga D
Kvalitetsbedomning av
kvalitativa studier

Beddmning kvalitativa studier utifran
The Critical Appraisal Skills Programme (CASP)*

En beddmning gors utifran CASPs tio fragor for bedomning av kvalitativa
metoder:

Screening Questions
1. Was there a clear statement of the aims of the research?
Consider:
— what the goal of the research was
— why it is important
— its relevance
2. Is a qualitative methodology appropriate?
Consider:
— if the research seeks to interpret or illuminate the actions and/or sub-
jective experiences of research participants

Is it worth continuing?

Detailed questions

Appropriate research design

3. Was the research design appropriate to address the aims of the research?
Consider:
— if the researcher has justified the research design (e.g. have they dis-
cussed how they
decided which methods to use?)

Sampling
4. Was the recruitment strategy appropriate to the aims of the research?
Consider:

— if the researcher has explained how the participants were selected
— if they explained why the participants they selected were the most ap-
propriate to provide access to the type of knowledge sought by the study

' http://www.phru.nhs.uk/casp/casp.htm
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— if there are any discussions around recruitment (e.g. why some people
chose not to take part)

Data collection

5.

Were the data collected in a way that addressed the research issue?
Consider:

— if the setting for data collection was justified

—if it is clear how data were collected (e.g. focus group, semi-structured
interview etc)

— if the researcher has justified the methods chosen

— if the researcher has made the methods explicit (e.g. for interview
method, is there an indication of how interviews were conducted, did
they used a topic guide?)

— if methods were modified during the study. If so, has the researcher
explained how and why?

— if the form of data is clear (e.g. tape recordings, video material, notes
etc)

— if the researcher has discussed saturation of data

Reflexivity (research partnership relations/recognition of researcher
bias)

6.

Has the relationship between researcher and participants been ade-
quately considered?

Consider whether it is clear:

— if the researcher critically examined their own role, potential bias and
influence during:

— formulation of research questions

— data collection, including sample recruitment and choice of location
— how the researcher responded to events during the study and whether
they considered the implications of any changes in the research design

Ethical Issues

7.

Have ethical issues been taken into consideration?

Consider:

— if there are sufficient details of how the research was explained to par-
ticipants for the reader to assess whether ethical standards were main-
tained

— if the researcher has discussed issues raised by the study (e. g. issues
around informed consent or confidentiality or how they have handled
the effects of the study on the participants during and after the study)

— if approval has been sought from the ethics committee

Data Analysis

8.

Was the data analysis sufficiently rigorous?

Consider:

— if there is an in-depth description of the analysis process

— if thematic analysis is used. If so, is it clear how the categories/themes
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were derived from the data?

— whether the researcher explains how the data presented were selected
from the original sample to demonstrate the analysis process

— if sufficient data are presented to support the findings

— to what extent contradictory data are taken into account

— whether the researcher critically examined their own role, potential
bias and influence during analysis and selection of data for presentation

Findings

9.

Is there a clear statement of findings?

Consider:

— if the findings are explicit

— if there is adequate discussion of the evidence both for and against the
researcher’s arguments

— if the researcher has discussed the credibility of their findings (e.g. tri-
angulation, respondent validation, more than one analyst.)

— if the findings are discussed in relation to the original research ques-
tions

Value of the research
10. How valuable is the research?

Consider:

— if the researcher discusses the contribution the study makes to existing
knowledge or understanding (e.g. do they consider the findings in rela-
tion to current practice or policy, or relevant research-based literature?)
— if they identify new areas where research is necessary

— if the researchers have discussed whether or how the findings can be
transferred to other populations or considered other ways the research
may be used
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Bilaga E
Kvalitetsbedomning av
experimentella

och observationsstudier

Centre for Reviews and Dissemination (CRD)
instrument for bedomning av experimentella
och observationsstudier

l.

® 2 kW

Was the assignment to the treatment groups really random?
Adequate approaches to sequence generation

— Computer-generated random numbers

— Random numbers tables

Inadequate approaches to sequence generation

— Use of alternation, case record numbers, birth dates or week days

Was the treatment allocation concealed?

Adequate approaches to concealment of randomisation

— Centralised or pharmacy-controlled randomisation

— Serially-numbered identical containers

— On-site computer based system with a randomisation sequence that is
not readable until allocation

— Other approaches with robust methods to prevent foreknowledge of
the allocation sequence to clinicians and patients

Inadequate approaches to concealment of randomisation

— Use of alternation, case record numbers, birth dates or week days

— Open random numbers lists

— Serially numbered envelopes (even sealed opaque envelopes can be
subject to manipulation)

Were the groups similar at baseline in terms of prognostic factors?
Were the eligibility criteria specified?

Were outcome assessors blinded to the treatment allocation?

Was the care provider blinded?

Was the patient blinded?

Were the point estimates and measure of variability presented for the
primary outcome measure?

Did the analyses include an intention to treat analysis?

87



Bilaga F
Kvalitetsbedomning av
randomiserade kontrollerade studier

CASPs instrument®

Guyatt GH, Sackett DL, and Cook DJ, Users’ guides to the medical litera-
ture. II. How to use an article about therapy or prevention. JAMA 1993; 270
(21): 2598-2601 and JAMA 1994; 271(1):59-63 © Milton Keynes Primary
Care Trust 2002.

Three broad issues need to be considered when appraising the report of a
randomised controlled trial:

e Is the trial valid?
e What are the results?
e Will the results help locally?

Screening Questions

1. Did the study ask a clearly focused question?
Consider if the question is ‘focused’ in terms of:
— the population studied
— the intervention given
— the outcomes considered

2. Was this a randomised controlled trial (RCT) and was it appropriately
so?
Consider:
— why this study was carried out as an RCT
— if this was the right research approach for the question being asked

Is it worth continuing?

Detailed questions

3. Were participants appropriately allocated to intervention and control
groups?
Consider:
— how participants were allocated to intervention and control groups.
Was the process truly random?
— whether the method of allocation was described. Was a method used to
balance the randomisation, e.g. stratification?
— how the randomisation schedule was generated and how a participant

20 http://www.phru.nhs.uk/casp/casp.htm
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was allocated to a study group

— if the groups were well balanced. Are any differences between the
groups at entry to the trial reported?

— if there were differences reported that might have explained any out-
come(s) (confounding)

Were participants, staff and study personnel ‘blind’ to participants’
study group?

Consider:

— the fact that blinding is not always possible

— if every effort was made to achieve blinding

—if you think it matters in this study

— the fact that we are looking for ‘observer bias’

Were all of the participants who entered the trial accounted for at its
conclusion?

Consider:

—if any intervention-group participants got a control-group option or
vice versa

—if all participants were followed up in each study group (was there
loss-to-follow-up?)

— if all the participants’ outcomes were analysed by the groups to which
they were originally allocated (intention-to-treat analysis)

— what additional information would you liked to have seen to make you
feel better about this

Were the participants in all groups followed up and data collected in the
same way?

Consider:

— if, for example, they were reviewed at the same time intervals and if
they received the same amount of attention from researchers and health
workers. Any differences may introduce performance bias.

Did the study have enough participants to minimise the play of chance?
Consider:

—if there is a power calculation. This will estimate how many partici-
pants are needed to be reasonably sure of finding something important
(if it really exists and for a given level of uncertainty about the final re-
sult).

How are the results presented and what is the main result?

Consider:

— if, for example, the results are presented as a proportion of people ex-
periencing an outcome, such as risks, or as a measurement, such as mean
or median differences, or as survival curves and hazards

— how large this size of result is and how meaningful it is

— how you would sum up the bottom-line result of the trial in one sen-
tence

How precise are these results?

Consider:

— if the result is precise enough to make a decision

— if a confidence interval were reported. Would your decision about
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10.

whether or not to use this intervention be the same at the upper confi-
dence limit as at the lower confidence limit?
— if a p-value is reported where confidence intervals are unavailable

Were all important outcomes considered so the results can be applied?
Consider whether:

— the people included in the trial could be different from your population
in ways that would produce different results

— your local setting differs much from that of the trial

— you can provide the same treatment in your setting

Consider outcomes from the point of view of the:
— individual

— policy maker and professionals

— family/carers

— wider community

Consider whether:

— any benefit reported outweighs any harm and/or cost. If this informa-
tion is not reported can it be filled in from elsewhere?

— policy or practice should change as a result of the evidence contained
in this trial.
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