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Forord

Liange saknade fragor om dldrandet praktisk betydelse for personer med
intellektuell funktionsnedsattning. Fa blev sd pass gamla att de fick upp-
leva ndgot som ens var i nirheten av en pensiondrstillvaro. Man levde sitt
liv pa institution, isolerad fran 6vriga samhillet och under villkor som
ingen idag skulle acceptera.

Men mycket har hint under de senaste decennierna. Institutioner har
lagts ned. Barn vixer upp tillsammans med sina syskon och forilder. Som
vuxen har man ritt till gruppbostad, dagliga verksamheter och anpas-
sade arbeten genom rattighetslagstiftningen LSS, som betonar vikten
av delaktighet och att sjidlv kunna forma sitt liv, sd langt det 4r mojligt.
Personer med intellektuell funktionsnedsittning ses dntligen som indi-
vider - var och en med unika resurser - och som fullvirdiga medborgare
som lever och aldras.

Denna positiva utveckling staller nya krav pa LSS-personal, anhoriga
och andra som moter dldre personer med intellektuell funktionsnedsitt-
ning. Riksférbundet FUB och Svenskt Demenscentrum har sett ett stort
behov av 6kade kunskaper om frigor som ror dldrandet. Med finansie-
ring frdn Allmidnna arvsfonden har vi darfor tillsammans tagit fram
kunskapsstodet Aldern har sin ritt — om att dldras med intellektuell
funktionsnedsdtining. Det bestdr tva avgiftsfria webbutbildningar (for
personer med intellektuell funktionsnedsattning respektive LSS-personal
och anhoriga) och den bok som du nu haller i din hand.

I kunskapsstodets projektgrupp har ingatt Kia Mundebo och Judith
Timoney (FUB) samt Boel Karlin, Gunilla Nordberg och Lars Sonde
(Svenskt Demenscentrum) som aven ar huvudforfattare till denna bok.
Manus har bearbetats av Magnus Westlander. Nigra som har lamnat
viktiga bidrag till boken dr Barry Karlsson, specialist i neuropsykologi,
Monica Bjorkman, likare, Britten Askestad, sjukskoterska, och Mats
Jansson, Autism- och Aspergerforbundet. Ett stort tack till er och alla ni
andra som varit viktiga inspirationskallor (se sid 62).
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chef fér Svenskt Demenscentrum 1:e vice ordférande, Riksférbundet FUB



ATT ALDRAS

Du far rynkor, ser och hér daligt
Du kan inte lasa bocker och tidningar langre
Kan inte ringa nar du inte ser siffrorna pa telefonen

Du kan ramla hemma, bryta larbenet
Du far daligt balanssinne, krampor
Du kan bli anka, och f& &derbrack

Du kan fa hemtjanst
Om du ar riktigt gammal kanske du kan f& en larmknapp
D4 kan du inte dppna dérren, men de har nyckel

Du blir ofta trott
Om du har bra grundkondition kan du hélla l&angt upp i dldern
Fa lite grada har kanske, tanderna blir sdmre

Du tanker tillbaka pa tidigare tider
Kanske nar det var ransonering pa brannvin och kaffe

Manga borjar slaktforska, en del handarbetar

N&gra blir yra i huvudet

Om du drabbas av Alzheimers sjukdom finns det en risk
att du gar vilse och inte kdnner igen dina barn

Men da finns det sjukhem

Du kanske saljer ditt hus

Vilar mitt pa dagen

Bor i Algarve

Aker till Aland en gang i veckan

Du stressar inte, tar det lugnt

Och blir inte s& upproérd

Loser korsord, det ar bra for hjarnan
Gar pa gymnastik och vattengympa
Dagarna racker inte till

Sen gér aldringen bort

Vilar i minneslunden

Anhoériga far férsoka minnas dig fér gott
Alla ska vandra den vagen

Ingen kommer undan

Lars Jarling
Bor i Stockholm och arbetar pa Medis 5, en arbetsplats (daglig verk-
samhet) fér personer med lindrig intellektuell funktionsnedsattning.
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Varfér intellektuell funktionsnedsattning och
inte utvecklingsstérning?

Personer med intellektuell funktionsnedsattning utgoér en
mycket heterogen grupp. Graden av funktionsnedsattning
kan variera fran lindrig till grav. Oftast stalls diagnosen i
tidiga ar da det visar sig att olika intellektuella funktioner
inte fungerar normalt. Fér en del personer kan det handla
om svarigheter med problemlésning och omddme, medan
andra kan behdva st6d med socialt samspel eller praktiska
saker i vardagen.

Forr anvandes begrepp som begéavnings- eller férstands-
handikapp. | diagnossammanhang anvands numera psykisk
utvecklingsstorning eller intellektuell funktionsnedsattning.
Vi har valt det senare. Intellektuell funktionsnedsattning ar
det begrepp somidag anvands internationellt. | andra sam-
manhang talar man p& motsvarande satt om fysisk funktions-
nedsattning och kognitiv funktionsnedsattning (demens).
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Inledning

Alla sover ndgon gang under dygnet. En del gor det helst pa hoger sida,
andra pa rygg eller mage. P4 samma sitt dr det med dldrandet. Det har
bdde generella drag, sidana vi delar med andra, och individuella, mer eller
mindre unika for varje person. Detta giller i hog grad dven for personer
med intellektuell funktionsnedsittning.

Med aldrandet forsamras en rad fardigheter. For vissa sker det snabb-
are dn for andra. Som LSS-personal behover du darfor forbereda dig pa
att delvis skifta fokus: fran att ha frimst varit den som stottat personens
sjalvstandighet till att borja ge mer handfast hjilp i allt fler situationer.
I borjan kommer det sikert kinnas ovant och svart. For det dr ocksa en
balansgdng. Att hjilpa utan att ta Over, att lata personen fortsatta fa vara
delaktig och, s ldngt som mojligt, fa bestimma 6ver sitt eget liv. Hur det
ser ut i praktiken varierar forstds beroende pé personens forutsittningar
och personlighet.

I foljande kapitel lyfter vi fram viktig kunskap for att personer med
intellektuell funktionsnedsittning ska fa ett sa bra dldrande som moijligt.
Vi tar upp den 6kade utsatthet som dldrandet ofta leder till; risken for
okad social isolering och minskad delaktighet. Levnadsberittelsen blir allt
viktigare, sarskilt nar formdgan att kommunicera forsamras. Betydelsen
av att i god tid planera understryks, till exempel for sociala aktiviteter
ndr det inte lingre finns ett jobb eller en daglig verksamhet att dka till.

Vi gar dven i genom de sjukdomar och funktionsnedsittningar som
blir vanligare med aren; hur de kan forebyggas, upptickas och behandlas.
Kapitlet ”Nar glomska blir en sjukdom” dgnas 4t demenssjukdomar. Den
vanligaste av dem, Alzheimers sjukdom, dr den framsta dédsorsaken hos
personer med Downs syndrom. Boken avslutas med kapitel om Downs
syndrom, autism och livets slutskede.
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1. Nar utsatthet och beroende okar

Med 3aldern féljer dkad utsatthet och beroende, ndgot som kan for-
svara personens mojlighet att vara delaktig. Har blir levnadsberat-
telsen ett viktigt verktyg. Forsok att ligga steget fore och planera i
god tid for ett liv med mer omfattande funktionsnedsattningar och
hjalpbehov.

Mer beroende av andra
Aldrandet leder till ett 6kat beroende av andra manniskor, det giller oftast
i dnnu hogre grad hos personer med intellektuell funktionsnedsattning.
Mainga har alltid varit beroende av personal och anhoériga for att klara
sin vardag. I senare delen av livet behover de flesta mer hjalp for hantera
nya utmaningar eftersom olika férmagor forsamras.

For att du som personal ska kunna hjilpa och stotta personen pé bista
satt kravs planering och kunskap om dldrandet. Du behover ocksa vara
medveten om att det kan vara litt att ta over mer an nodvandigt.

Underlatta delaktighet

Delaktighet dr centralt begrepp. Att personen far bestimma over sitt
eget liv, sd langt det 4r moijligt, bor vara en ledstjarna i ditt arbete. Men
delaktigheten kan forsvaras av att omgivningen tar ett alltfor stort ansvar
for personens dagliga liv eller pd grund av stora livsforandringar, till
exempel en flytt eller ett dodsfall av anhorig.

Delaktigheten riskerar ocksa att minska nir arbetet, eller den dagliga
verksamheten, forandras eller upphor. Aven faktorer som kunskapsbrist
hos personal, tidspress eller stindiga personalbyten kan paverka mojlig-
heten att vara delaktig. Fortsitt att uppmuntra och stotta mojligheten
att vara delaktig s att personen, sd ldngt det ar mojligt, kan fatta egna
beslut, dven sidana som kan uppfattas som daliga beslut.

Lyhord for funderingar

Behover en person med svar intellektuell funktionsnedsattning alltid
vara delaktig? Det finns sikert information och 6verviganden som kan
uppfattas alltfor abstrakta. Som personal kanske du ibland funderar 6ver
om det verkligen ar viktigt for personen att veta. Formodligen ar det inte
alltid det. Du maste 4nda vara lyhord och beredd pa att forklara och svara

Aldern har sin ritt - om att dldras med intellektuell funktionsnedsattning 11
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pa de fragor som stills. Om sprakférmdégan dr bristfallig kan bildstod
underldtta kommunikationen.

Levnadsberattelsen annu viktigare

Aldrandet och det 6kade beroendet av omgivningen forsvérar alltsd moj-
ligheten att vara delaktig. For att motverka detta behover personalen
kanna till vem personen dr och hur dennes liv sett ut. Har kommer lev-
nadsberattelsen vil till pass. Levnadsberittelsen anvinds som vigledning
och hjilpmedel for att kunna respektera och bemoéta personen pa ett bra
sitt. Den kan dven bidra till en god kontinuitet och att personalen arbetar
och bemoter personen pa ett likartat satt.

Levnadsberittelsens innehall kan variera. Grunden ar att den ska hand-
la om viktiga hindelser frdn personens uppviaxt och vuxenliv. Den bor
ta upp vanor och personliga egenskaper; saker som skanker gladje och
vilbefinnande men ocksa sorg och smarta. Att skriva ner bade positiva
och negativa upplevelser ar viktigt for helhetsbilden. Det gor det lattare
att forstd och bemota personen.

Diskutera

En 3ldre person som tappar intresset eller férmagan att
halla sig ren och frasch. Personen slutar att tvatta sig.
Personalen vet att de ska stotta personens ratt att fatta
egna beslut. Men de vet ockséd att en dalig hygien med
tiden leder till halsorisker. Anhoriga kanske tycker att det
ar fornedrande och till och med omanskligt att lata per-
sonen ga omkring smutsig. Vems perspektiv ar det ratta?
Hur uppratthalls delaktigheten i ett sddant har fall?

Hjalp att tolka kroppssprak

Levnadsberittelsen kan ge tips pa samtalsimnen. Den kan ocksd tala om
hur personen reagerar i olika situationer och diarmed bli ett verktyg for
att tolka kroppssprak och olika beteenden. Sarskilt viktig dr levnadsbe-
rittelsen nar personen inte sjilv kan framfora sina onskningar, som vid
svar intellektuell funktionsnedsittning eller autism (las Att dldras med
autism, sid 43).
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Levnadsberittelsen bor om mojligt skrivas i samrad med personen,
garna tillsammans med anhoriga eller andra som kdnner vil till personens
bakgrund. Komplettera den efterhand med fler handelser och fotografier.
Har dr forslag pa rubriker till en levnadsberattelse:

. Datum (nar levnadsberattelsen upprattas)

. Namn pa personen (dven smeknamn och eventuellt
tidigare namn)

. Familjeférhallanden, vanner och socialt natverk
. Uppvaxt (tom 20 ar) och vuxentid (from 21 ar)

. Utbildning, yrkesliv och arbete (skola, yrke, daglig
verksamhet etc)

. Personlighet (typiska personlighetsdrag; kort stubin,
gladlynt, forsiktig etc)

. Intressen (musik, sport, kultur etc) och traditioner
(ex hur firas jul)

. Livshandelser som praglat livet

. Namn pa uppgiftslamnare och p& den som
nedtecknat levnadsberattelsen

P4 mdnga kommuners webbplatser finns >Dokumentet om mig” att ladda
ned. Det har ett liknande upplidgg som levnadsberattelsen och kan vara
ett stod nar den skrivs.

Planera i god tid

Aldrandet kriver bade planering och en medveten strategi. Det giller att
i god tid diskutera eventuella forindringar med personen utan att oroa i
onddan. I samtalen bor anhoriga, personal, god man och andra besluts-
fattare vara delaktiga.

En central fraga for planeringen dr vad som kan goras for att perso-
nen ska kunna bo kvar i sitt hem sd linge som mojligt. Med en lindrig
utvecklingsstorning ar det ofta mojligt att leva lange i ett sjdlvstandigt
boende. Men om personen drabbas av en demenssjukdom behovs ett mer
omfattande stod och pé sikt kan en flytt bli nodvandig. Det galler att hela
tiden ligga ett steg fore for att underlitta for personen.
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Ar det nagot du oroar dig for?

"Oroar mig mycket for ensamhet. Pappa och svarmor lever
inte for evigt - tanker pa det hela tiden. Nar de dér, vem
ska ta hand om min ekonomi d&. Nar anhériga dor, vem ska
ta hand om oss d&? Ska man sitta ensam da?"

Peter (63 ar)

Bemanning och bostadsanpassning

Aven for personer med maittlig eller svar utvecklingsstorning, som bor i
en milj6 dir manga anpassningar redan har gjorts, beh6ver man planera
for att mota okade hjalpbehov. For den med svdrare funktionsnedsatt-
ningar galler planeringen oftast bemanning och anpassning av lagenhet,
till exempel toalett och lift. Det kan ocksd handla om att kunna erbjuda
andra aktiviteter nir arbetet eller aktiviteterna pa den dagliga verksam-
heten upphor eller inte lingre fungerar for personen.

Aldern har sin ratt - om att aldras med intellektuell funktionsneds&ttning
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2. Sjukdomar som kommer med aren

Personer med intellektuell funktionsnedsattning har ékad risk for
att fa nya funktionsnedsattningar. En del visar sig forst senare i livet.
Smarta ar det enskilt viktigaste symptomet att uppmarksamma och
kan uttrycka sig pd manga satt.

Ofta flera funktionsnedsattningar

En intellektuell funktionsnedsittning innebar att hjirnan inte fungerar
normalt. Den som ar drabbad har ofta dven andra typer av funktions-
nedsattningar, till exempel syn- eller horselnedsittning, epilepsi, psykiska
eller motoriska storningar som cerebral pares.

En medfodd svaghet inom ett organ, eller en funktion, visar sig inte
alltid fran tidig alder. Ibland kan den upptrada ldngt senare i livet. S&
ar fallet med hjirtfel vid Downs syndrom (drabbar ungefar halften) och
avvikelser i blodkirlen vid Williams syndrom. En funktionell svaghet
sliter pd kroppen och sd smaningom kan foljdsjukdomar uppkomma.
Det kan vara efter langvarig spasticitet eller som en konsekvens av over-
strackbara leder.

Det finns flera olika symptom och sjukdomstillstind som man behover
vara uppmadrksam pd under dldrandet. Det ar sarskilt viktigt om perso-
nerna har svdrigheter att kommunicera eller nir personal och anhoriga
inte kan eller har svart att tolka personens signaler.

Vad hander i kroppen nar man blir Sgammal?

"Man stelnar till. Fast det beror pa, hur man lever sitt liv. Om
man super for mycket dker man pa en massa sjukdomar.”

Kent (59 ar)

Aldern har sin ritt - om att dldras med intellektuell funktionsnedsattning 17
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Smarta kan ta sig olika uttryck

Smirta dr det enskilt viktigaste symptomet att uppmarksamma. Det dr
ofta orsaken till ett forandrat beteende och kan yttra sig som oro, aggres-
sivitet, sjalvdestruktivitet, matvdgran och somnstorning. Det kan ocksa
forstarka tidigare beteenden.

Det finns ménga orsaker till smirta, till exempel sura uppstotningar,
magsar, forstoppning, gaser, hemorrojder och overfylld blasa. Smarta kan
aven bero pa tandvirk, skav- och trycksar, fotvartor, artros, hoftledslux-
ation och felaktiga sitt-, ligg- eller stdstillningar. Andra mojliga orsaker
ar kldda, allergier, infektioner, tumorer, frakturer, fissurer (analsprickor),
spasticitet och mensvark.

Observera tecken pa smarta
Om personen har svdrt att kommunicera och beskriva sin smarta far du
som personal vara lite av en detektiv. Forsok att lasa av personen. Utga
fran dagsformen, skiljer den sig fran det normala? Var observant pa olika
tecken pd smirta, till exempel forindrat ansiktsuttryck och hudfirg,
handsvett, nedsatt aptit och beteendeférandringar.

Se till att dina observationer formedlas till hela personalgruppen, det
giller bade natt- och dagpersonal. Skriftlig dokumentation ar noédviandig
for att kunna jimfora over tid.

Risker med manga lakemedel

Enligt Varldshilsoorgansationen (WHO) ar dldres medicinering en av
var tids storsta hilsoproblem. Aldre personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning dr inget undantag. Biverkan av lugnande medel och
mediciner mot kroppsliga sjukdomar kan vara forklaringen till psykiska
sjukdomssymptom eller beteendestorningar hos dldre. Regelbundna like-
medelsgenomgdngar miste genomforas for att undvika onodigt lidande.

Aldersrelaterade sjukdomar och funktionsnedsattningar
Idag lever personer med intellektuell funktionsnedsattning mycket laingre
an forr. Det gor att betydligt fler numera drabbas av dldersrelaterade
akommor. Hir foljer en rad sjukdomar och funktionsnedsattningar som
blir vanligare med aren.
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Syn- och horselnedsattning

Syn och horsel forsimras ofta relativt tidigt hos personer med intellek-
tuell funktionsnedsittning. Arliga undersékningar av en specialist bor
goras nar personen blir dldre. Bland personer med Downs syndrom ar
forsamrad syn och horsel mycket vanligt. De behover undersokas arligen
redan fran 35 ars alder.

Tandsjukdom

Karies och tandlossningssjukdom ar vanligare hos personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning jamfort med ovriga befolkningen. Det kan
bero pd medfodda fysiska avvikelser eller oforméga att sjdlv virda sina
tander men dven pa okunskap hos personal.

Epilepsi

Epilepsi, som ar ett annat tecken pa stord hjarnfunktion, ar mycket van-
ligare hos personer med intellektuell funktionsnedsittning. Personer med
Downs syndrom har en markant okad risk for att utveckla Alzheimers
sjukdom vilket i sig 6kar risken for epilepsi.

Benskorhet

Aven benskorhet forekommer oftare hos (ildre) personer med intellektuell
funktionsnedsittning. Att manga drabbas i hogre grad beror framfor allt
pd att brist pa fysisk aktivitet. Benskorhet kan leda till smarttillstdnd men
framfor allt till att man lattare far frakturer vid fall.

Matstrupsinflammation

Smirta pd grund av en inflammerad matstrupe leder ofta till oroligt
beteende. Den inflammerade matstrupen kan vara en f6ljd av sura upp-
stotningar eller spasticitet i svalget pd grund av cerebral pares. Det ar
viktigt att utesluta eventuell matstrupsinflammation om personen ofta
satter i halsen eller sviljer fel.

Forstoppning och tarmvred

Smarta pa grund av forstoppning eller tarmvred dr en annan vanlig orsak
till oroligt beteende. Kontrollera om personen far i sig tillrackligt med
vitska. For lite vatten ger torrare och hardare avforing. Att kontrollera
vatskeintaget giller i synnerhet for dldre som blivit mindre rorliga eller
som ar sangliggande.

Aldern har sin ritt - om att dldras med intellektuell funktionsnedsattning
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Fetma

Den grundliaggande orsaken till fetma ir en obalans mellan mingden
intag av foda och forbrukning av energi. Hur mycket man kan ata for
att behalla balansen skiljer sig mellan manniskor. Funktionsnedsittning
brukar pdverka balansen negativt; energiforbrukningen blir ofta for ldg
eftersom personen ror sig for lite. Det kan bero pd motoriska problem
men ocksa pa svarigheter att kunna vara med i idrottsklubbar eller andra
sammanhang med fysisk aktivitet. Det kan ocksa finnas en social forkla-
ring. Fikastunder ordnas ofta for att skapa trivsel men 6kar samtidigt
kaloriintaget.

Foljderna av fetma ar valkanda: forkortad livslingd och kroppsslitage
som gor personerna annu mer ororliga. Det ar ldtt att hamna i en ond
cirkel dir smirta fran lederna minskar rorligheten som ytterligare 6kar
smirtan. Lis om hur personal kan stotta vid viktproblem, sid 24.

Andra sjukdomar och symptom

Med aldern 6kar risken dven for hjart- och kirlsjukdom, ledbesvir, dia-
betes och demenssjukdom. Ocksa psykiska besvir som depression, ned-
stamdhet, rastloshet och energiloshet blir vanligare. Detta leder ofta
till forsimrade ADL-funktioner, det vill siga formdagor for att klara sin
vardag. Med intellektuell funktionsnedsattning foljer ocksd en ligre reserv-
kapacitet for att dterhdmta sig efter sjukdomar och psykiska pafrestningar.

Léstips
Tidskriften Intra har gett ut haften om svara samtal dar

bland annat problem kring kost och atande tas upp,
www.tidskriftenintra.se.

Uppmuntra till bra méltider frdn Livsmedelsverket
innehaller manga bra tips. Kan laddas ned som pdf:
www.livsmedelsverket.se
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3. Natverkets och livsstilens
betydelse

Manga 3ldre personer med intellektuell funktionsnedsattning har vuxit
upp pa institution. De har ofta ett begransat socialt natverk som blir
annu mindre nar féraldrar och andra anhdriga dor. Nar personerna
aldras blir det extra viktigt att planera och uppmuntra aktiviteter
och en hélsosam livsstil.

Ofta komplicerad barndom

Aldre personer med intellektuell funktionsnedsittning har ofta en bak-
grund pa institution. Mdnga blev bortlimnade vid fodseln eller under
de tidiga levnadsaren. De vaxte upp pa barn- och elevhem och flyttade i
vuxen alder till ett virdhem. Med en siddan bakgrund har man troligen
varit med om separationer fran viktiga personer i sitt liv: ndra anhoriga,
vanner och personal. En del har haft komplicerade relationer till sina
anhoriga eller helt och hallet saknat nira och kira.

Sociala natverket krymper

Mainga aldre har ett relativt litet socialt natverk. For mdnga forsvinner
den viktigaste relationen nir foraldrarna sd smaningom dor. Efter att
personen limnat arbetslivet eller slutar pd sin dagliga verksamhet okar
risken for isolering (se nista kapitel). Har kravs planering for att ge per-
sonen mojlighet att forbereda sig pa forindringarna. Aven ekonomin
maste uppmarksammas. De materiella tillgdngarna minskar ofta med
aldrandet. Manga har ldg pension och saknar eget sparande. Det kan bli
svart att sitta guldkant pa tillvaron.

Aldrig for sent att andra livsstil

Redan som ung laggs grunden for hilsan som dldre. Diliga matvanor,
stress, stillasittande, rokning eller for mycket alkohol ar vilkinda nega-
tiva livsstilsfaktorer. Samtidigt vet vi att det aldrig ar for sent att bryta
monster och skaffa sig mer sunda levnadsvanor, till exempel 4ta nyttigare
och borja motionera. Som personal giller det att skapa mojligheter till
aktiviteter och en bra social situation.
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Vilka traffar du?

"Jag har inga kompisar hemma, bara pa dagverksamheten.
Hade lekkamrater som ung. Kompisar férsvinner nar man blir
dldre, man orkar inte s& mycket.”

Kerstin (63 ar)

Radgor giarna med sjukskoterska, dietist och arbetsterapeut kring fragor
om overvikt, hilsa och livsstil. De kan dven tala direkt med personen eller
foreldsa for en grupp, med bade boende och personal. Da minskar risken
for att personalen blir den onda budbararen”.

Att mota viktproblem

Nir det giller viktproblem bor hela personalgruppen engageras. Nistan
alltid 4r insatser over en lingre tid nodviandiga, till exempel motiverande
samtal och att uppmuntra och folja med till aktiviteter.

Personalen kan stotta personen genom att ge tydliga konkreta jamfo-
relser: ”S& har mycket socker dr det i en Coca Cola. Och sa har mycket
maste du rora dig for att gora av med en semla”. Personen behover dven
hjalp med att vdlja ”rdtt” livsmedel. Ibland behover personalen diskutera
sina egna attityder till mat och dtande for att kunna hjilpa personen pa
bista sitt.

Oavsett hur kommunikationen ser ut, se till att den nodvandiga for-
andringen upplevs som positiv. Ett tips kan vara att ga pa en gemensam
matlagningskurs. Lat det bli kul, nyttigt och gott.

Hitta lustfylld motion

Hur kan man hjilpa till att motivera ndgon att rora sig mer? Som per-
sonal behover du forst och frimst ta reda pd vad som passar personen.
En del behover enskilda individanpassade aktiviteter. Andra gillar grup-
paktiviteter, att fa gora saker tillsammans. Kanske gir det att locka med
bollsport, musik eller dans? Underskatta inte mojligheterna i vardagen.
Att promenera till och fran jobbet och ta trapporna istillet for hissen dr
ocksa motion. Forsok att gora den lustfylld.

Léastips
Riksférbundet FUB har gett ut haften med tips och rad for
en god halsa och livsstil: www.fub.se
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4. Efter arbetslivet

Att 3ka till jobbet eller en daglig verksamhet ar en viktig del av livet
och kan starka sjalvkansla och vardighet. Men behovet av sysselsatt-
ning ser olika ut och en dverdriven fokusering pé arbete kan férhindra
ett gott aldrande.
Majlighet till sysselsattning varierar
For manga personer med intellektuell funktionsnedsattning ar arbetet en
viktig del av det sociala livet utanfor bostaden. Genom arbetet hittar de
sitt sociala sammanhang. Att sd linge som mojligt fa klara av sina aktivi-
teter skapar sjilvkansla och vardighet. Utan arbetet kan livet bli fattigare.

Vad kommunerna erbjuder for sysselsittning till dldrande personer
med intellektuell funktionsnedsattning varierar. Pa en del hall far dldre
fortsdtta pa sin dagliga verksamhet s& linge de vill och orkar. Andra
kommuner har bestimmelser som innebar att personen maste sluta senast
vid 67 ar, det vill siga den 6vre aldersgriansen for nar daglig verksamhet
upphor att betraktas som en rittighet.

Den som arbetar inom den reguljira arbetsmarknaden har ofta lone-
bidrag. Det dr ocksa en rittighet till och med 67 ars dlder. Sedan upphor
lonebidraget och mdnga arbetsgivare har dd inte rad att ha kvar personen.

Arbeta heltid eller trappa ned?

Det ar viktigt att ta hdnsyn till de individuella behoven av sysselsdttning.
Vissa mar bra av att arbeta heltid langt upp i dren, andra skulle behova
trappa ned tidigare. Mdnga kommuner erbjuder idag verksamheter som
anpassas efter de dldres successivt forsimrade funktions- och aktivitets-
formdgor. Det kan handla om fortsatt arbete eller sysselsdttning pd daglig
verksamhet pa deltid men dven sirskilda motesplatser och aktiviteter efter
”pensioneringen”.

Att vara halva dagar pa arbetsplatsen eller pd den dagliga verksam-
heten ger mojlighet till mer individuella aktiviteter som kan anpassas efter
dagsformen. Det bor finnas en klar struktur under arbetsdagarna sa att
de ser likadana ut. Det ar speciellt viktigt om personen har drabbats av
demenssjukdom. Aktiviteterna bor vara sddana som personalen vet att
personen tycker om och dr intresserad av.
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Vad vill du géra nir du blir gammmal?

"G4 pa manga konserter och flytta till Goteborg. Jag var
dar under en turné, med dagverksamheten. Blev fascine-
rad. Kanner manga musiker, kommer fa nya bekanta. Det ar
battre utbud av musikaler i Goteborg, och s& finns Liseberg.
Har inte tittat p& ny ldgenhet, ska gora det. Kanske gar
med i en pensionarsférening. Vill ha en liten katt ocks4."

Hasse (65 ar)

Planera i god tid

Det bor alltsa finnas olika alternativ nir personen limnar arbetslivet eller
slutar pa den dagliga verksamheten. Aterigen ér planering a och o. Vad
ska dagarna fyllas med? Ar personen pa boendet hela dagarna maste det
finnas personal som kan hjilpa till med att organisera aktiviteter. Kanske
behover personalstyrkan utokas?

Aven om arbetet 4r betydelsefullt kan en éverdriven fokusering pa det
gora att personalen missar att ge stod for andra viktiga delar av livet. Var
medveten om att du som personal kan ha helt andra forvintningar pa
personens dlderdom an vad personen sjalv har.

Missar ofta tredje aldern
Livet har olika faser. Ungdomen brukar ses som den forsta dldern. Den
andra praglas av arbete och familjebildning. Efter medeldldern foljer den
tredje dldern dd manga fortfarande har god halsa och kan leva ett aktivt liv.
I den fjarde dldern tar dren ut sin ratt och orken och hilsan borjar svikta.
Ida K&hlin, arbetsterapeut och forskare vid Linkopings universitet, har
i sin forskning funnit att LSS-personal ménga gdnger missar att ge stod i
den tredje dldern. Personen far ibland fortsitta arbeta i samma takt som
i den andra aldern tills hon inte orkar langre.
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Aldrandet kan upplevas positivt

Aldrandet ir inte bara en medicinsk fraga. Visst tillkommer ofta fler
funktionsnedsittningar, som kroppsliga krampor och kognitiva ned-
sdttningar till foljd av demenssjukdom. Men manga med intellektuell
funktionsnedsittning kan dndé uppleva dldrandet som ndgot positivt
papekar Ida Kéhlin. De har fitt erfarenhet som ger dem storre mojligheter
att uttrycka sig, att bli battre pa att utfora aktiviteter och fungera i sina
dagliga liv. Medan personalen fokuserar pa de dldres funktionsnedsatt-
ningar kdnner manga dldre sjdlva att de blivit mer kompetenta med aren
och kan utvecklas pa nya sitt.

"Precis som andra som blir dldre kan personer med intellek-
tuell funktionsnedsattning ha idéer och funderingar kring
att gora andra saker och utveckla nya intressen. Men istallet
far de arbeta tills de inte orkar mer. Det beror till stor del
pa att dialogen med brukarna ar nastan obefintlig. Det har
ar en viktig tillganglighetsfradga eftersom brukarna inte far
tillgang till sin alderdom."

Ida Kahlin, arbetsterapeut och forskare vid
Linkopings universitet

Personens bild av aldrandet

Vilken bild har du av livet som pensionar? Sdkert har den formats i olika
grad av slaktingar, vanner, reklam och medier. Fragan ar vilken bild den
idldre personen har fitt och frin vem? Ar det frin nigon som har god
ekonomi, passar barnbarn och dker utomlands dd och da? Personen kan-
ske har usel ekonomi, barnbarn finns inte och for att fa komma ut nigra
ganger i veckan behover hon stod av personal. Med de forutsattningarna
framstar pensionarslivet knappast sarskilt stimulerande.

Bilder och forvintningar pd livet som pensionir behover diskuteras.
Tala gidrna med personerna om hur de ser pa att bli dldre; vad de tror
att det kan innebara och vad de hoppas pa. En god dialog mellan LSS-
personalen och arbetsplatsen eller den dagliga verksamheten ar ocksa
en bra forutsiattning for att personen ska hitta en god balans mellan
sysselsattning och pension.
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5. Nar glomska blir en sjukdom

Risken for demenssjukdom dkar med aren. De férsta symptomen vid
intellektuell funktionsnedsattning kommer ofta redan i 50-arsaldern
och kan vara svara att upptacka. Demenssjukdom kraver behandling,
planering och kunskap om bemdtande.

Vad ar demens?

Demens ar ett samlingsnamn och en diagnos for en rad symptom som
orsakas av hjarnskador. Gradvis forsimras olika kognitiva funktioner, till
exempel minne, inldrning och formdga att tinka, planera och orientera
sig. Symptomen kan variera frdn person till person men leder samman-
taget till ett allt storre behov av hjilp for att klara sin tillvaro. I dag finns
symptomlindrande lakemedel mot vissa demenssjukdomar men botemedel
saknas. Sjukdomsforloppet kan spinna 6ver manga dr och de som drabbas
dor ofta av en annan orsak.

Alzheimer - en av flera demenssjukdomar

Alzheimers sjukdom ir den absolut vanligaste demenssjukdomen. Den leder
till att hjarnceller borjar fortvina och doé i onormal omfattning. Eftersom
denna process brukar starta i hippocampus, den del av hjarnan som styr
vara minnesfunktioner, dr glomska och nyinldrning ett tidigt tecken pa
alzheimer. Symptomen blir starkare och fler nir skadorna sprider sig till
andra delar av hjarnan.

Vid vaskuldr demens, den nast vanligaste demenssjukdomen, skadas
hjarnan av sjukliga forandringar i blodkarlen. Lewykroppsdemens, fron-
tallobsdemens och parkinsondemens ar exempel pa andra demenssjukdo-
mar. I hog dlder dr det vanligt att ha bade alzheimer och vaskuldr demens

(blanddemens).

Vanliga tidiga tecken

De forsta tecknen pa demens varierar beroende pa sjukdom och vilken del
av hjarnan som forst drabbas. Vanligen forsimras minnet och férmagan
att planera och genomfora vardagliga sysslor. Det blir svdrare att komma
ihdg tider och nya bekantskaper, diremot kan minnen frin uppvixten
leva kvar linge. Sprak, tidsuppfattning och orienteringsforméga ar andra
kognitiva funktioner som paverkas negativt. Aven oro, nedstimdhet och
beteendeforandringar kan tillhora sjukdomsbilden.
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Vissa symptom kommer tidigare
Demens vid intellektuell funktionsnedsittning har vissa sirdrag. Symptom
som hos andra ofta kommer senare i sjukdomsforloppet kan vara ett tidigt
tecken pd demens hos personer med intellektuell funktionsnedsattning.
Det kan handla om att bli tillbakadragen eller drabbas av inkontinens.
Eller att formagan att klara hygien, pakliadning, kokssysslor och att kunna
skota sitt hem forsamras. Beroringssinnet kan paverkas sd att personen
plotsligt tappar saker, omedveten om att hon haller ndgot i handen.
Personer med intellektuell funktionsnedsattning brukar fa stord dygns-
rytm relativt tidigt i sjukdomsforloppet. Personen kan till exempel fa svart
att somna in eller vaknar mitt i natten, overtygad om att det ar dags att
ga upp. Viktminskning och dtstorningar tillkommer vanligen senare men
kan ocksd vara ett tecken pa en begynnande demensutveckling.

Lastips

Las mer om demenssjukdomar, symptom och férlopp under
Fakta om demens pa Svenskt Demenscentrums webb:
www.demenscentrum.se

Hur &r man ndr man dr gammal?

"Olika. Daligt minne, svart att komma ihag vilket skonum-
mer man har. Nar man 4r gammal blir man dod, graven. Jag
tanker mycket pa det. Kanske blir en fjaril."

Peter (63 ar)
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Svarare att uppticka demens

Det dr en klar fordel om en demensdiagnos kan stillas sd tidigt som
mojligt. Att uppticka demens vid intellektuell funktionsnedsittning for-
svaras dock av att personens kognitiva formaga redan dr nedsatt. Darfor
ar det viktigt att personal och anhériga har dokumenterat personens
grad av kognitiv funktionsnedsittning tidigare i livet, detta for att ha en
uppfattning om vad som dr personens normala nivd. Vid misstanke om
demenssjukdom kan man d4 jimfora den med dagens niva (se kartliagg-
ningsverktyget Tidiga tecken, sid 57). Har dr en rad frdgor personal och
anhoriga kan stilla sig vid misstanke om demens:

. Ar narminnet samre jamfort med tidigare?
Forekommer andra minnesstorningar?

. Har ADL-férmagan férandrats (se ordforklaring, sid
32)? Finns det inlarda saker, till exempel att knyta
skorna, som personen har kunnat men nu glémt
bort?

. Ar den praktiska formagan forsamrad, till exempel
svarare att utfora sitt arbete, kla sig och koka kaffe?

. Har personens beteenden forandrats, till exempel
intresset for omgivningen? Forekommer ilska,
okad rastloshet, nedstamdhet eller andra
humarférandringar?

. Ar personen trottare an tidigare? SdGmnstdrningar?
Andrad dygnsrytm?

. Forkommer viktminskning?

. Finns en nydebuterad epilepsi?

. Ar kommunikationsférmagan férsamrad? Har
kroppsspraket andrats?

. Har personen svarare att kdnna igen valkanda
miljder, foremal eller andra personer? Har hon svart
att hitta eller gar ofta vilse?

. Finns det muskelstelhet, forsamrad gangférméaga
eller balans?
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Ordférklaring | ADL

ADL ar en forkortning for Aktiviteter i dagliga livet. Det
handlar om aktiviteter som ar nédvandiga fér att kunna leva
ett sjalvstandigt liv, till exempel handla mat, kla p& sig och
skota sin hygien. Beddmning av ADL-férméagan kan anvandas
bade fér diagnostik och for att ge personen ratt slags stod.

Forandrat beteende inte alltid demens

Ett forandrade beteende behover langtifran alltid bero pad demenssjuk-
dom. Flera andra orsaker ar mojliga. Kanske omgivningen har borjat
stilla for hoga krav i forhéllande till personens intellektuella funktions-
nedsattning. Eller kan det handla om depression, ett sjukdomstillstdnd
som ar vanligare hos dldrande personer bide med och utan intellektuell
funktionsnedsittning.

Symptomen pa depression kan likna dem vid tidig demensutveckling
och det kan vara svart for anhoriga och personal att skilja det ena fran
det andra. I bada fallen marks ofta ett minskat intresse for omgivningen,
kanslomassig labilitet, minnessvarigheter, forsimring av den sprakliga
formdgan och forsamrade ADL-funktioner.

Att skilja depression fran demens
Det som tydligast skiljer depression fran begynnande demenssjukdom har
att gora med den adaptiva formagan, det vill siga hur personen klarar av
olika ADL-funktioner. Att personen kan utféra sddana i stort sett lika
bra som tidigare talar for att det handlar om depression.
Beteendeforandringar kan ocksd bero forvirringstillstind (konfusi-
on) som i sin tur kan vara en foljd av bland annat felmedicinering eller
feberinfektioner. Slutligen méste, som tidigare betonats, smarta uteslutas
som orsak till ett forandrat beteende (se sid 18). Om misstanke om en
begynnande demenssjukdom kvarstdr ska personal och anhoriga kontakta
primédrvarden for att starta en demensutredning.

Hur gors en demensutredning?

En demensdiagnos kan inte faststallas utifrdn ett enkelt blodprov.
Diagnosen bygger i stdllet pa en rad kognitiva tester, medicinska under-
sokningar, hjarnrontgen (datortomografi) och intervjuer med anhoriga
och personal. Demensutredningen har lange forsvarats av att sirskilda
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diagnostiska instrument vid intellektuell funktionsnedsittning saknats.
Sadana instrument dr dock under utveckling.

For att kompensera detta ar det bra om LSS-personal och anhoriga
kan forse ansvarig liakare eller psykolog med en levnadsbeskrivning och
en checklista som beskriver personens nuvarande funktionsniva. Det dr
ocksa bra om du som LSS-personal kan informera hilso- och sjukvéarden
om hur de bast bemoter och kommunicerar med personen.

Kom ihag att vissa undersokningar, sarskilt den av hjarnan, kan upp-
levas som obehagliga och stressande for vissa personer.

Livskvaliteten avgorande for utredningen

Om demensutredningen kommer att inverka negativt pa personens livs-
kvalitet bor den noga 6vervigas. Besvirliga symptom, till exempel dangest
och vanforestillningar, bor dock alltid utredas sd att effektiv behandling
kan sittas in.

Om en person utvecklar demenssjukdom kommer formdgan att utféra
olika aktiviteter successivt forsimras. Personalen behover da ha kompetens
for att kunna ordna individuellt anpassade aktiviteter. Diskutera girna
mojliga aktiviteter inom arbetsgruppen. Be anhoriga eller god man komma
med idéer. Aven arbetsterapeut kan bidra med goda rad.

Anvand hjalpmedel och ledtradar

Langre fram i sjukdomsforloppet ar det svart att minnas hur saker ska
utforas. Personen kan ianda klara av en hel del, med ratt bemotande,
hjalpmedel och ledtradar i miljon. Till exempel kan du sta bredvid och
borsta dina tinder, dd kan minnet vickas och personen klara av att
borsta sin egna.

Det ar viktigt att erbjuda aktiviteter som upplevs som meningsfulla
for personen. Forsok ocksa hitta aktiviteter som stimulerar rorelse. Att
fa personen att gd ut kan kanske vicka lust till en lingre promenad. Ar
trappor roligare an plan mark? Kan ballonger eller bollar locka till att
kasta, rulla och sparka?

Forsok att ta tillvara pd naturliga tillfillen, till exempel att gd ndgra
extra steg innan personen sitter sig i rullstolen eller att personen fir
sparka sig fram i sin rullstol. Att duka bordet eller vattna blommorna
ar ocksa en fysisk aktivitet.
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Anpassa efter forutsattningarna

For personal och medboende kan det bli en stor forandring nir en person
pa ett LSS-boende eller en daglig verksamhet drabbas av demenssjukdom.
Forutom aktiviteterna behover aven bemotandet anpassas efter personens
forutsittningar. Bemotandet behover ocksa forandras over tid. For i takt
med att demenssjukdomen skadar en allt storre del av hjarnan fir personen
svarare att forstd sin omvarld. Som personal fir du alltmer fungera som
personens “hjilpjag”.

Personliga rutiner och en omgivning som stiller rimliga krav ar viktigt
for personer med intellektuell funktionsnedsittning. Det giller i 4nnu
hogre grad om de drabbas av demenssjukdom. Fundera pa vad personen
klarar och inte klarar, vad hon tycker om och inte tycker om. Samla
personalgruppen och hitta gemensamma forhédllningssitt. Det ar bra om
alla forsoker bemota personen pa samma sitt.

Lat saker fa ta tid
Lat saker fa ta tid — d& hinner personen forstd vad som ska hianda. Forsok
att undvika stress. Det smittar ofta av sig och forstiarker demenssympto-
men. Hjarnskadan gor det svarare att ta till sig mycket information pa
en gang. Ge dirfor bara en uppmaning i taget och anviand inte for manga
ord. Beritta vad du ska gora innan du gor det och anviand korta meningar.
Ta gdrna hjilp av bilder for att visa vad du menar.

Tank ocksa pa att begransa valmoijligheterna for personen. Att behova
ta stallning till olika alternativ kdnns ofta stressande for den som har en
demenssjukdom.

Symptomen blir fler och starkare

Liangre fram i sjukdomsforloppet blir symptomen fler och starkare.
Personen kan glomma bort vem du ir, trots att ni kanske kdnner varandra
sedan manga ar, och tro att det dr en fraimling som kommer in pa rummet.
Darfor ar det bra att narma sig personen framifran, ha 6gonkontakt och
inleda med att sidga bade ditt eget och personens namn. Om du nirmar
dig bakifrin kan personen bli skrimd och kdnna sig hotad.

Okade svarigheter att kunna gora sig forstidd kan skapa oro och
irritation. Vanforestallningar och hallucinationer ar inte ovanligt senare
i sjukdomsforloppet och kan ocksa leda till svara situationer. Forsok
att bekrifta personens upplevelse och respektera alltid den personliga
sfaren, speciellt om personen ar upprord eller arg. Kdnn av hur nara du
kan komma rent fysiskt. Vid hatska utfall ar det battre att gd undan en
stund for att sedan forsoka igen.
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Bemota utagerande beteenden

Med ett genomtankt och konsekvent arbete kan du forebygga svéra situ-
ationer och utagerande beteenden. Det kan till exempel handla om att
personalen dr beredd pa att avleda, erbjuda nagot eller vixla personal
om det blir oroligt.

Det géller att minska stress och utagerande beteenden genom ett tryggt,
lugnt och positivt bemotande. Malet dr att dimpa starka kanslouttryck
for att pa sa satt undvika konflikter. Har foljer ndgra allmidnna rdd, om
en konflikt andd uppstar.

. Reagera sa lugnt som mgjligt. Strava efter att
inte visa stress eller irritation, det kan forvarra
situationen. FOrsok att vara avspand och anvanda
ett mjukt kroppssprak.

. Ogonkontakt kan i vissa kritiska lagen oka
personens stress.

. Backa fran personen, istllet for att ga narmare, om
du upplever att situationen ar pa vag att bli hotfull.

. Vid vissa konflikter kan du behéva minska p& kraven
och férséka avleda personen for att undvika att
situationen stegras.

. Avvakta i stllet for att tvinga fram en 18sning.
Forsok f4 personen att uppleva att hon sjalv
kontrollerar situationen.

Bast att bo kvar
Gamla vanor, invanda miljoer och personal med personkidnnedom skapar
trygghet. Det dr en bra grund for att en demenssjuk person ska kunna
bevara funktioner i vardagen sa linge som mojligt. Byte av bostad gor
att personen i regel forsimras. Den som utvecklar demenssjukdom och
bor i en gruppbostad ska normalt sett heller inte behova flytta till ett
dldreboende. Dar har personalen sdllan kunskap om hur man stottar
personer med intellektuell funktionsnedsittning.

A andra sidan saknas ofta kunskap om &ldrande och demenssjukdom pa
LSS-boenden. Om sa ar fallet 4ar det viktigt att all personal utbildar sig sa
snart man misstanker att en person har borjat utveckla demenssjukdom.
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Flytt i vissa fall nodvandigt

For personer i boenden med begrinsad tillging till personalstod, till
exempel servicelagenhet, kan det med tiden dnd4 bli nodvindigt med en
flytt. For att d4 minimera problemen ar det viktigt att planera i god tid,
kanske flera ar i forvdg. Detta for att kunna infora nya insatser innan
personens formdga att lira sig nya saker forsvinner.

En flytt leder till att personen forlorar manga sociala kontakter,
manniskor i den nira omgivningen som kanner henne. Den som inte
sjalv kan beritta sin historia kan bli historielos nir det inte finns ndgon
att dela minnen med. Har blir levnadsberattelsen sarskilt viktig.

Anpassa boendemiljon

Nir demenssjukdomen fortskrider forsimras den kognitiva och fysiska
formagan. Personens bostad behover darfor anpassas for att kannas trygg
och underlatta delaktighet. Forsok att skapa en lugn milj6 genom att
reducera mingden intryck, bade ljud och synintryck. Framhav viktiga
saker med kontrastfirger s blir det ldttare att orientera sig. Hir foljer
tips pd miljéanpassningar i olika delar av bostaden.

Kok

Byt till stolar med armstod och se till att allmanbelysningen 4r god. Ta bort
disk och onédiga redskap sa underlattar du for personen att vara delaktig
i kokssysslorna. Gor inte for mdnga andringar i miljon, till exempel vid
jul och andra hogtider.

Vardagsrum

Lat inte TV eller radio std pd, om ingen ar intresserad. Ommoblering bor
undvikas men kan vara nodvindig for bittre anpassning, till exempel att
ta bort en mork matta som en demenssjuk person kan uppfatta som ett
stort hal. Mjuka soffor och fatéljer, som kan vara svdra att ta sig ur, kan
ocksa behova bytas ut.

Badrum

Anvind kontrastfarger pa toalettsits, handfat och dusch sa blir det ldttare
att hitta dem. Satt sjalvlysande tejp runt dorren av samma anledning.
Anvind antihalkmatta. Ta bort mattor som personen kan snubbla pa — det
giller for alla rum. Se till att belysningen inte triggar epilepsi.
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6. Att adldras med Downs syndrom

Personer med Downs syndrom aringen homogen grupp. De individu-
ella skillnaderna ar stora nar det galler fardigheter och utvecklingsni-
va. En gemensam namnare for personerna ar att aldersférandringar
upptrader relativt tidigt.

Flera organ aldras i fortid
Downs syndrom ar en riskfaktor for bade tidigt dldrande och kortare
livslingd. Hjarnan och flera andra inre organ aldras i fortid och den
genomsnittliga livslingden ir cirka 60 dr. De vanligaste dodsorsakerna
i namnd ordning dr Alzheimers sjukdom, lunginflammation, leukemi,
hjartsjukdom, diabetes och cancer.

Det ar viktigt att personer med Downs syndrom géar pa regelbundna
hilsoundersokningar senare i livet. Nedan beskrivs symptom och sjuk-
domstillstdind som omgivningen bor vara uppmarksam pa.

Sinnesorganen

Nedsatt syn och horsel hos dldre personer med Downs syndrom ar van-
ligt och kan fa stora konsekvenser for individen. Upp till 90 procent far
problem med synen och nistan lika manga (60—80 procent) far horsel-
nedsattningar. I kombination med en dalig kommunikationsformaga kan
de innebira forsimrade mojligheter till social samvaro eller att utfora
dagliga aktiviteter.

Horselproblemen kan delas upp i tvd kategorier. Vanligast ar en
mekanisk nedsdttning pa grund av vaxproppar eller infektioner i horsel-
gingen som hos personer med Downs syndrom ar trangre dn normalt.
Horselnedsittningen kan ocksd bero pa dalig overforing mellan nervcel-
lerna, fran orat till hjarnan. I sddana fall kan horapparat vara en hjilp.

Andningssvarigheter

Personer med Downs syndrom har ofta svarigheter med andningen. Det
kan bero pa forstorade tonsiller eller forstorad adenoid, som ar en kortel
bakom nisan. Andra mojliga orsaker ar kronisk forkylning, sned skilje-
vagg i ndsan, stor tunga/liten 6verkike, ldgt muskeltonus i svalget, dalig
andningsmuskulatur och skéldkortelproblem. Aven 6vervikt kan leda till
andningsproblem.
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Oavsett orsaken kan foljden bli somnapné (andningsuppehdll) som
ar betydligt vanligare hos personer med Downs syndrom an i dvriga
befolkningen.

Symptom pa sémnapné kan vara snarkning, orolig somn, forandrad
sovstdllning, mardrommar, dagtrotthet, initiativloshet och kognitiva
problem som foérsimrad koncentration, minne och inldrning. Det kan
ocksa handla om beteendeforandringar, nedstimdhet samt simre motorik
och allmintillstdnd. Det kan vara svart att uppticka somnapné eftersom
liknande symptom kan ha andra orsaker. Att faststilla diagnos ar dock
viktigt eftersom somnapné kan behandlas, bdde kirurgiskt och medicinskt.

Epilepsi

Epilepsi d4r mycket vanligt hos personer med Downs syndrom, nara half-
ten av alla 50-aringar har det. Av de som utvecklar demenssjukdom far
sa gott som alla dven epilepsi (se avsnitt om Alzheimer — den vanligaste

dodsorsaken, sid 41).

Ledbesvar

Slapphet i ledbanden ar ocksd vanligt. Tillsammans med 1dg muskel-
spanning kan det ge defekter pa olika stdllen av skelettet, bland annat pa
ryggradens ovre kotor. Skolios kan ses hos vuxna med Down syndrom.
Andra kan ha instabilt kna eller plattfot. Manga har dven artros som dr
viktigt att upptacka da det kan ge svdra smartor.

Overvikt
Amnesomsittningen ir ofta lingsam vilket gor att manga litt blir 6ver-
viktiga. En mangsidig och hilsosam kost bor uppmuntras, liksom fysisk
aktivitet.

Checklista fér miljdanpassning

Myndigheten for delaktighet har tagit fram en checklista
for miljdanpassning vid demenssjukdom. Kan laddas ned
som pdf: www.mfd.se
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Glutenintolerans (Celiaki)

Forekomsten av glutenintolerans hos personer med Downs syndrom dr
hogre an hos befolkningen i 6vrigt. Symptomen kan vara magsmartor,
viktminskning, diarré, trotthet och benskorhet.

Nedsatt skoldkortelfunktion

Nedsatt skoldkortelfunktion dr ocksd vanligt och okar med dldern. Vid
40 ars alder har ungefar halften en nedsatt funktion. Symptom kan vara
viktokning, apati, torr hud, svullnad under 6gonen, férvirring, minnespro-
blem och 6kad kinslighet for kyla. Eftersom nedsatt skoldkortelfunktion
ar sa vanligt ar ett arligt blodprov ett minimikrav.

Hjartsjukdomar
Nira hilften av alla barn med Downs syndrom fods med hjartfel. De
allra flesta behandlas operativt med gott resultat. Men aven aldre kan
drabbas av hjiartsjukdomar, till exempel hjartklaffsforsvagning. Daremot
ar dderforkalkning, hogt blodtryck och hjartinfarkt relativt ovanligt vid
Downs syndrom.

Alzheimer - den vanligaste dodsorsaken

Vid Downs syndrom finns en markant férhojd risk for Alzheimers sjukdom
som ar den vanligaste demenssjukdomen. Ungefir halften av alla personer
med Downs syndrom avlider pd grund av alzheimer. Sjukdomen brukar
debutera betydligt tidigare dn hos befolkningen i ovrigt.

Symptomen kommer tidigt

Idag vet vi att ndstan alla personer med Downs syndrom har typiska
alzheimerforandringar i hjairnan redan vid 35-4rs dlder. Det handlar om
en okad forekomst av plack (mikroskopiskt sma proteinklumpar) och
fibriller (tradliknande strukturer). Bada sprider sig till en allt storre del
av hjarnan som skadas och ldngsamt fortvinar.

I 50-arsaldern brukar de forsta symptomen bli markbara. Alzheimers
sjukdom har direfter ett relativt snabbt forlopp hos personer med Downs
syndrom, cirka 5 &r riknat frin de forsta tecknen.

Tidiga symptom pa demenssjukdom hos personer med Downs syndrom
ar ofta svdra att uppticka. I den tidiga fasen av Alzheimers sjukdom
syns ofta beteendeforindringar eller humorsvingningar, trotthet och
en forsimring av kognitiva funktioner som minne, koncentration och
orienteringsformaga.
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Nastan alla utvecklar epilepsi

I mellanfasen forsimras ADL (formdgan att klara sin hygien och andra
dagliga aktiviteter). Efterhand blir det svdrare att kdnna igen och tolka
det man ser (agnosi), att forstd och hitta ritt ord (afasi) och att utfoéra
inldrda praktiska saker (apraxi). Minnet blir patagligt saimre och fysiska
symptom, till exempel stela rorelser, blir allt fler. De som har epilepsi far
titare anfall. De som inte tidigare haft det utvecklar i regel epilepsi. Aven
hallucinationer och andra beteendesymptom brukar bli mer omfattande.

| sjukdomens sista fas

I sjukdomens sista fas blir personens omvardnadsbehov omfattande.
Muskelryckningar och dubbelinkontinens (bade urin och avforing) till-
kommer, om det inte har funnits tidigare. Personen blir allt mer inbunden
och formégan att kommunicera férsvinner slutligen helt. Aven rérelse-
formagan forsamras s att personen behover hjalp med i stort sett allt.
Lis mer om demenssjukdom och bemdétande i kapitlet Nar glomska blir
en sjukdom, se sid 29.

Aldern har sin ratt - om att aldras med intellektuell funktionsnedsattning




-
7. Att aldras med autism

Manga med intellektuell funktionsnedsattning har ocksa autism eller
tydliga autistiska drag. Kunskapen om deras aldrande ar bristfallig.
Viktigt &r anda att ta hansyn till individuella férutsattningar och behov.

Vissa gemensamma drag

Personer med autism ar en mycket heterogen grupp men delar and4 vissa
gemensamma drag. Det ena dr en begransad formdga till kommunikation
och samspel med omgivningen, det andra 4r begransade och upprepande
monster i beteenden, intressen eller aktiviteter. Graden av funktionsned-
sattning kan dock variera kraftigt frin person till person.

En del med autism och intellektuell funktionsnedsittning saknar helt
och hallet sprik eller talar endast med enstaka ord och upprepar sig.
Det finns ocksa de som har ett relativt vil utvecklat tal och ordforrad.
Stereotypt tal dr vanligt, liksom en bokstavlig tolkning av uttryck som
till exempel ”ta med dig dorren” eller st pd egna ben”. Mdanga har svirt
att uppfatta och anvianda 6gonkontakt, ansiktsuttryck och kroppssprak.

Rutiner skapar trygghet

Mainga personer med autism har ett starkt behov av rutiner och kan bli
stressade av till synes smd forandringar, till exempel att saker utfors i en
annan ordning ir vanligt.

Andra vanliga drag vid autism ar att uppslukas av ensidiga intressen
eller aktiviteter och att vara over- eller underkanslig for ljud, dofter och
andra sinnesintryck. Att identifiera denna kanslighet och hitta fungeran-
de anpassningar och hjilpmedel 4r viktigt for personens vilbefinnande.

Sarskilt utsatt grupp

Autism, intellektuell funktionsnedsattning och hog dlder okar var for
sig risken for psykisk ohilsa. Aldre personer med bide autism och intel-
lektuell funktionsnedsattning hor darfor till en sarskilt utsatt grupp.
Tvangssyndrom, fobier, dngest och depression ar relativt vanligt.
Schizofreni och bipolar sjukdom kan férekomma.
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Personer med autism kan paverkas pa olika sitt av dldrandet. Studier
och erfarenheter visar att hos vissa begriansas den kommunikativa for-
magan ytterligare upp i dren. For andra blir det tvartom lite lattare att
kommunicera och samspela. Aven andra kidnnetecken pa autism kan bade
forstarkas och forsvagas.

Lyhord infor sociala behov

Det dr vanligt att personer med intellektuell funktionsnedsattning blir
ensamma nir de dldras. Det giller kanske i annu hogre grad for de som
ocksa har autism eftersom deras sociala ndtverk redan fore aldrandet
oftast 4r mycket begransat. Mdnga — men langtifran alla — vill ha relatio-
ner med andra, men for att utveckla och bevara sidana behover de ofta
stod. De som inte har ndgot utbyte av att triffa andra ska inte tvingas
till socialt umgidnge. Omgivningen behover vara lyhord for vad personen
onskar och formar.

Stodja en god livsstil

Personer med autism och intellektuell funktionsnedsittning kan inte
fullt ut forvintas ta eget ansvar for hilsa och livsstil. Utan ett aktivt stod
frdn LSS-personal och anhoriga kan ensidig kost och inaktivitet leda till
forsimrad hilsa, ndgot som blir sarskilt problematisk under dldrandet.

Aldersforandringar kan vara svéra att forsta och forhalla sig till. Det
kan handla om foljder av klimakteriet, artros och inkontinens men aven
nedsatt ork eller forsimringar av syn, horsel och minne. Personerna kan
sjalva ha svért att identifiera och beskriva sina upplevelser, vilket kan
leda till sjalvskadebeteende, somn- och humorforandringar. Har ar det
viktigt att omgivningen dr uppmarksam.

Vid allvarliga beteendeforandringar och forsamrat vilmdende behover
bakomliggande orsaker identifieras sd att personen kan i, om mojligt,
behandling eller annat stod. Kom ihdg att kinsligheten for likemedel
Okar med dren och kan vara en forklaring till beteendeforandringar.
Regelbundna likemedelsgenomgéangar behovs.

Aldrig for sent med hjalpmedel

Som LSS-personal ar det viktigt att anpassa kommunikationen. Samtalsstod
med bilder eller andra kommunikationshjalpmedel behover anpassas nar
personen dldras. Kom i hag att det aldrig ar for sent att introducera
kognitiva hjdlpmedel, dven om personen inte har haft sidana tidigare.
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8. | livets slutskede

Att f3 tilloringa sin sista tid i livet hemma ar ofta tryggast for en
doende person. For att det ska vara maojligt kravs ett nara samarbete
med sjukvarden. Som LSS-personal behdver du vara beredd pé att
mota fradgor och funderingar inte bara frdn den déende personen
sjalv utan dven fran de medboende och anhériga.

Hjalp att forsta

Doden ar svar att begripa och for en person med intellektuell funktions-
nedsittning kan det behovas mycket stod for att ta hand om de fragor
som vicks. Har behover man verkligen arbeta personcentrerat. Utse garna
nagon i personalgruppen som agnar extra tid at att lyssna pa personens
funderingar, oro och radslor. Var dven lyhord for anhorigas och medbo-
endes tankar och 6nskemal.

Mainga ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning har
erfarenheter av dodsfall: fordldrars, sliktingars eller medboendes i en
gruppbostad. Hur upplevdes det? Fick personen vara delaktig eller var
det bara ett forsvinnande som aldrig fick en forklaring?

Utga fran personens berattelse

Samtal om doden behover utgd i fran vad personen vill berdtta. Med det
som utgdngspunkt kan man g vidare och forsoka fa henne att tala om
sina kdnslor och tankar om doden. Om personen har en religios tro dr
det viktigt att dven finga upp den.

Personer som sedan tidigare har tankar och forestallningar kring doden
kan ma bra av att fi vara med och planera sin sista tid och begravning.
Vilka psalmer eller singer vill personen ha med pa ceremonin? Kanske vill
hon att vinnerna i gruppbostaden ska fa ndgot som pdminner om henne.

Vad hénder nar man dér?
"Man forsvinner bara. Sen blir det begravning.”

Kerstin (63 ar)
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Ar det nagot som du tycker ar viktigt
att fa veta?

"Varfér dér man? Det har jag undrat dver.
Vad ska handa sen da?"

Peter (63 ar)

Forbered de medboende

Tank pa att 4ven de medboende far tid och mojlighet att ta upp fragor
och funderingar kring doden. Det giller dven de som har begriansat sprak.
Som personal kan du forsoka stodja personens upplevelser s langt det gar.

Samarbeta med anhoriga
Forildrar, syskon och andra ndra anhoriga har en sarskilt viktig roll i
livets slutskede. Deras erfarenheter kan bidra till att den sista tiden blir sa
bra som mojligt. Se dem som viktiga samarbetspartner! Anhoriga behover
fa kdnna sig delaktiga i virden och ges fortlopande information och stod.
Det giller 4ven om deras narstdende tillbringar sista tiden pa sjukhus.
Informera girna anhoriga om mojligheten att fi nirstdendepenning.
Den ger ekonomisk ersittning for forlorad arbetsinkomst for att anhoriga
ska kunna finnas till hands hos en nirstaende vid livets slut. Aven goda
vanner kan fa narstdendepenning. Ansokan gors hos Forsakringskassan.
Lakarintyg krivs for att nirstdendepenning ska kunna beviljas.

Tryggast hemmai i livets slut
Personal pa LSS-boenden kanner sig ofta osdkra pd hur en person i livets
slutskede ska bemétas och tas om hand. ”Klarar vi verkligen att varda en
doende person?” En del kanske tycker att det inte ingar i arbetet och att
sjukhuset dr den sjalvklara platsen for en svart sjuk och doende manniska.
Men liksom de flesta andra mar oftast personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning i livets slutskede bést i en vdlkdnd och trygg miljo. De
behover en omgivning som kdnner dem och som kan stédja och tolka
deras signaler. Som LSS-personal bor du darfor strava efter att personen
ska fa tillbringa sin sista tid i livet hemma. Men tink pa att involvera
anhoriga i beslutet.
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Stod fran resursteam

For att klara av att virda en déende person i hemmet kravs bra stod fran
sjukvardspersonal. Det kan man fa via de sirskilda resursteam som finns
pa de flesta orter (teamen kan dven ha andra namn). Deras medicinskt
utbildade personal kan stotta och handleda LSS-personal och anhériga
ndr en person nirmar sig livets slut. Teamen ansvarar for den sjukvird
som ar nodvandig, till exempel smartlindring och behandling av trycksar.
De kan dven bedoma om en person kan dé hemma eller om en flytt till
sjukhus till slut 4r nodvindig.

Vid mer omfattande sjuvdrdsbehov kan resursteamet vinda sig till
ASIH, Avancerad sjukvard i hemmet. De 4r mobila team som har moj-
lighet att sitta in insatser som normalt gors pd sjukhus.

Kom ihag att ta kontakt med resursteamet i god tid for att kunna
planera for personens sista tid pa bista sitt.

Livskvalitet i livets slut

En del minniskor dor ovintat och plotsligt. Betydligt fler avlider efter
en lingre tids sjukdom i till exempel Alzheimers sjukdom, cancer eller
hjart-karlsjukdom. Nar sjukdomen inte gér att bota och forr eller senare
leder till doden ska varden ha en palliativ inriktning.

I palliativ vdrd ses doden som en naturlig del av livet. Med en hel-
hetssyn pa den sjukes behov fokuserar den pa livskvalitet och vardighet
framfor livsuppehdllande behandling. Viktiga delar ar symptomlindring,
kommunikation, teamarbete och anhorigstod.

Ordférklaring | Palliativ vard

Vard som ges nar sjukdomen inte gér att bota och forr eller
senare leder till doden. Ordet palliativ kommer av latinets
pallivm som betyder bemantlad. Palliativ vard kan liknas
vid en varmande och skyddande mantel runt personen.
Symptomlindring, kommunikation, teamarbete och anho-
rigstdd ar viktiga delar av palliativ vard.
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Brytpunktssamtal infor livets slut

Palliativ vard kan dela in i olika faser dir vard i livets slutskede dr den
sista fasen. Den borjar vid en tidpunkt d& personens lakare bedomer att
doden dr oundviklig inom en ”6verskadlig framtid”. Lakaren ska da kalla
berord personal och anhériga till ett brytpunktssamtal for att gemensamt
planera vardinsatserna under personens sista tid i livet.

Hur lang tid en svart sjuk manniska har kvar att leva efter denna
brytpunkt dr oftast omojligt att forutse. Det kan handla om dagar men
ocksd manader. Det viktiga ar att brytpunkten bestdims sd att den vard
som ges kan dndra inriktning, fran livsuppehéllande till symptomlind-
rande behandling.

Omvardnad i livets slutskede

En doende minniska forlorar gradvis sina formagor och behover, obero-
ende av diagnos, allt mer omvardnad. Att ge god symptomlindring har
hogsta prioritet, liksom att personen far behdlla sin vardighet och hjalp
att leva sd bra som mojligt livet ut. Samverkan ar a och o i den palliativa
varden, som bor involvera legitimerad sjukvardspersonal, LSS-personal
och anhoriga. Alla har olika roller och viktiga uppgifter.

Symptom i doendefasen
Kalla blamarmorerade hinder och fotter dr ett tecken pa att livets slut
narmar sig. Det kan se obehagligt ut men ar inget som en doende person
lider av. Daremot finns andra vanliga symptom som i hog grad kan paver-
ka personens livskvalitet. Exempelvis smirta, illamdende och dngest kan
manga ganger forebyggas eller upptickas tidigt och behandlas.

Hair foljer de vanligaste symptomen under déendefasen; hur de kan
forebyggas och behandlas. De forekommer i ungefar samma omfattning,
oavsett vilken diagnos personen har.

Smarta

God smartlindring kraver att bade fysiskt lidande och psykisk smirta
uppmirksammas. Diagnostik och behandling méste utga frdn en noggrann
smartanalys. Den som saknar forméga att tala om var och hur det gor ont
bor bedomas med instrument som skattar graden av smarta utifrdn perso-
nens reaktioner och uttryck, till exempel instrumentet Beteenderelaterad
skattning (kan bestillas under namnet S6S-stickan fran www.palliativ.se).
Be sjukvardspersonal visa dig hur skattningen gar till.
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Trycksar

Att forebygga trycksdr dr viktigt livet ut. Men under livets sista timmar
bor man undvika vandschema, om personen ligger lugnt och behagligt.
Sma lagesforandringar, hogst 30 grader, och sirskilda madrasser kan
anviandas i forebyggande syfte. Radgor med sjukskoterska.

Problem med urin och avféring

Problem med urininkontinens 4r vanligt, ndgot som ofta kan avhjalpas
med en kvarliggande kateter. Svarigheter att tomma bldsan, urinretention
pa facksprak, ar ocksa vanligt och leder inte sdllan till oro och forvirring.
Avforingsinkontinens och forstoppning ar andra problem som kan bero
pa bland annat biverkan av morfin. En varsam undersokning av buk och
andtarm ar ofta tillricklig for att beddma om personen ar forstoppad.

Andnod

Andnod, eller lufthunger, ar vanligt i slutskedet och kan kinnas obehagligt
for personen. Andningen underlittas av att du hojer singens huvudianda
eller lagger kuddar bakom huvud och rygg sa att personen inte ligger i
plant lage. Slapp in frisk luft och rikta en liten bordsflakt mot ansiktet
(finns att kopa for en billig penning p4 elvaruhus).

Rosslande andning
Nar krafterna avtar och personen varken kan svilja och hosta upp slem,
eller vinda sig sjalv, kan andningen bli rosslande. Det dr ett symptom som
inte pladgar personen men kan upplevas som obehagligt av omgivningen.
Ofta dr personen inte vid medvetande nir hon andas rosslande.
Rosslande andning kan behandlas med likemedel. Annat som kan
lindra 4r en forsiktig lagesidndring i singen och varsam munvard dar
munhdlan torkas ren frdn slem och munslemhinnan fuktas.

Muntorrhet

Attvara frasch i munnen har en stor inverkan p4 livskvalitet och valbefin-
nande. Muntorrhet dr vanligt i livets slutskede och kan leda till sprickor
som gor ont. For att motverka det bor munnen fuktas regelbundet. Anvind
garna munvardspinnar och cerat eller smorjolja till lapparna.

Illamaende

Illamdende &dr vanligt i livets slutskede. Det kan forstirkas av starka dof-
ter, till exempel matos, och hastiga lagesforandringar. Ta darfor varsamt
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i personen. Se ocksa till att det dr bra luftcirkulation i rummet — 6ppna
ett fonster da och dd. Om man inte kan hitta orsakerna till illamdendet
ar lakemedelsbehandling ofta nodvandig.

Forvirring

En forvirrad person dr oférmogen att fatta stora beslut om vard och
behandling. Hon far ocksa svdrare att kommunicera. Forvirringen kan ta
sig mdnga olika uttryck. Personen kan bli rastlos och motoriskt orolig eller
ocksd motoriskt ldngsam, trott och slo. For att lindra forvirring behovs
mainsklig narvaro. Prova med lugna samtal, musik och varsam beroring
eller taktil massage. Anhorigas vilkanda roster inger ofta trygghet och
har dirfor stor betydelse.

Nar personen slutar dta
Personer i livets slut har mycket begransad ork. De vilar eller slumrar en
stor del av dagen, orkar sillan ur singen eller delta i lingre samtal. Manga
slutar efter hand att dta och dricker allt mindre. Det hir dr naturliga steg
i déendeprocessen da kroppens organsystem fungerar allt simre.
Droppbehandling med vitska eller naring brukar normalt sittas in nar
patienter inte kan dta och dricka. I doendefasen kdnner man dock sillan
hunger eller torst s& darfor gor dropp ingen nytta for personen. Tvartom
kan det leda till att andningen forsamras. Det beror pd att vitska samlas
i lungorna, eftersom hjarta och njurar inte langre fungerar som de ska.
Foljden kan bli att personen utvecklar lungodem.

"Man dor inte for att man slutar dta, man slutar ata for
att man ska do."

Sokrates (469-399 f.kr.)

Beslut som kan vacka starka kanslor
Grundprincipen ir att droppbehandling av déende personer ska avbrytas
eller inte sittas in. Det galler dven for sondmatning. Att operera in en
magsond vid livets slut varken forlanger livet eller 6kar personens livs-
kvalitet och anses darfor inte vara etiskt forsvarbart.

Fragor om dropp och sondmatning kan vicka starka kinslor, inte minst
hos anhoriga. Det ar darfor viktigt att ge tydlig information om att man
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varken kanner hunger eller torst i doendefasen och att vissa behandling-
ar, som normalt skulle sittas in, varken ir limpliga eller till hjilp for
en doende person. Munvard ar dock lika viktigt dven nar personen har
slutat dta och dricka.

Hudvard betydelsefullt

Livets slutskede handlar om mycket mer an sjukvard. Som LSS-personal
har du manga viktiga uppgifter som kan betyda stor skillnad for den
doende personen. En av dem dr hudvird. Personen behover fa kdnna sig
ren och frasch och dofta som vanligt. Anvind girna personens egen tval,
parfym och rakkram. Att smorja hiander och fotter och ge mjuk massage
kan dven minska oro och 6ka vilbefinnande.

Skapa en lugn atmosfar
Sinnesintrycken paverkar den doendes livskvalitet sa forsok att skapa
en god milj6 runt personen. Hur ser det ut i rummet? Kanske finns det
onodiga saker att plocka undan. Och gar det att stinga ute storande ljud?
Atmosfaren ska vara lugn och trygg. Hjalp dven till sa att personen kan
ligga sd bekvamt som mojligt. Vand pa kuddarna da och da och forsok
att halla singkladerna rena.

Man brukar siga att horseln dr det av vra sinnen som sist forsvinner.
Ha det i minnet ndr du talar med arbetskamrater, sjukvardspersonal och
anhoriga i samma rum som en doende person.

Anhoriga behover bli sedda

Att folja en nirstiendes sista tid i livet ir oftast en svir provning. Aven
om den doende personen star i centrum for varden i livets slutskede beho-
ver dven anhoriga bli sedda. Var lyhord for deras onskemal och forsok
fd dem att kidnna sig delaktiga i vdrden den sista tiden. Kom ihag att
aven till synes sma praktiska saker kan ha stor betydelse for anhoriga,
till exempel att erbjuda en kopp kaffe eller en extrasing s att de kan
Overnatta pa boendet.
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e
9. Nar personen gatt bort

Gora den dode fin
Normalt tar sjukvardspersonal hand om en person som nyligen har avlidit.
De tillkallar likare for att dodforklara personen som sedan gors fin med
hjilp av en sjukskoterska. Delar av kroppen tvittas, skiggstubb rakas
bort och hiret kammas. Eventuellt fuktas ldapparna med lite vaselin. Den
dodes ogonlock sluts.

Det ar viktigt att snarast ta kontakt med anhoriga, om de inte dr pa
plats nir personen gir bort. Anhoriga kdnner ofta dven bast till om det
finns kulturella eller religiosa traditioner att ta hiansyn till.

Ta farval
Nir sjukvardspersonalen ar klar kan du borja skapa en finstimd miljo
runt personen. Plocka bort onddiga saker och gor i ordning rummet. Satt
upp ett fotografi av den dode och tand ett ljus, kanske en blomma i en vas.
Ge anhoriga tid till att ta avsked, 4ven om det kan ta timmar. Aven du
som personal och de medboende kan vilja ta farvil av den som avlidit.
Men det ska inte upplevas som ett tvang.
Vid dodsfall i hemmet ligger den dode kvar i singen i vintan pa trans-
port till ett barhus. I vissa fall kan transporten ga direkt till en begrav-
ningsbyra.

Narvara vid begravningen
Forr fanns en utbredd uppfattning om att personer med intellektuell
funktionsnedsittning inte borde narvara vid begravningsceremonin. Den
skulle bara framstd som obegriplig och upprivande. I virsta fall kanske
personen skulle stilla till med en scen. I dag uttrycker manga besvikelse
Over att inte ha fatt vara med pd en foralders eller annan nidra anhorigs
begravning.

Sjalvklart ska alla ha mojlighet att ga pa begravningen. Uppmuntra
girna de medboende att delta men glom inte att forst fraga hur den avlidne
personens anhoriga stiller sig till det.
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"Pappa och jag aker till kykrogarden, till mammas grav.
Hon dog for lange sedan men jag saknar henne hela tiden."”

Peter (63 ar)

Vad hander sedan?
Gor girna i ordning ett minnesbord med personliga foremél i den dodes
lagenhet. Lt dorren std oppen under dagen, pa sa sitt kan de medboende
komma och gd som de vill. Efter en tid brukar besoken upphora, ofta
redan efter ndgon vecka. Da kan det vara dags att avveckla minnesbordet.
Senare kan ett besok till graven vara ett sdtt att minnas personen
och bearbeta sorgen, liksom att uppmarksamma personens dodsdag
pafoljande ar.

Bjud in till efterlevandesamtal

En tid efter begravningen dr det bra att bjuda in de anhoriga till ett
efterlevandesamtal. Under samtalet kan de f4 mojlighet att ta upp sina
funderingar och stilla fragor. Det kan fungera likande darfor betyda
mycket for de anhoriga.

For dig som arbetar pd ett LSS-boende ar efterlevandesamtalet ett bra
tillfalle att f4 tala om den sista tiden i lugn och ro och tillsammans dela
sorgen. En fikastund med de medboende kan vara ett fint satt att avsluta
besoket.
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Tidiga tecken

Planering dr a och o for att anhoériga och personal ska kunna anpassa
sig till ldersforandringar pd basta sitt. Det forutsitter att man i god tid
kan uppmirksamma hilsoférandringar hos personen. Hir kan Tidiga
tecken komma vil till pass.

Tidiga tecken ar ett kartliggningsverktyg och ett hjilpmedel for utred-
ning och diagnostisering. Kartliggningen bor starta nir personen befinner
sig i stabil fas i vuxenlivet. Fér mdnga ar det mellan 35 och 50 ar, beroende
pa grad av intellektuell funktionsnedsittning. For personer med Downs
syndrom bor forsta kartliggningen ske vid 35 ar.

Kartldggningen i Tidiga tecken genomfors arligen, i forsta hand av per-
sonal pa LSS-boenden. Den omfattar fem olika delar och tar omkring en
timme for varje person. Darefter gors en samlad bedomning av resultatet
som sedan kan anvindas som grund for till exempel en gradvis nedtrapp-
ning i arbetslivet eller planering av aktiviteter och bostadsforhdllanden.

Tidiga tecken dr utvecklat av det norska nationella kompetenscentrumet
for aldrande och hilsa. For anpassning till svenska forhallanden ansvarar
neuropsykolog Barry Karlsson och 6verlikare Monica Bjérkman.
Tidiga tecken kan laddas ned frin www.tidigatecken.se
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LSS i korthet
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LSS ar en forkortning for lag om stod och service till vissa funktionshin-
drade. Det dr en rattighetslag som ska garantera personer med omfattande
och varaktiga funktionshinder goda levnadsvillkor, att de far den hjalp de
behover i det dagliga livet och att de kan paverka vilket stod och vilken
service de far. Mdlet dr att personen ska ha mojlighet att leva som andra.

De som omfattas av LSS ar:

1.

Personer med intellektuell funktionsnedsattning, autism eller
autismliknande tillstand.

Personer med betydande och bestdende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom.

Personer med varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror pa normalt dldrande och férorsakar
betydande svarigheter i den dagliga livsféringen.

LSS ger ratt till tio insatser som manniskor kan behova utover det som
de kan fa genom annan lagstiftning. Insatserna ar:

R&dgivning och annat personligt stéd
Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avldsarservice i hemmet

Korttidsvistelse utanfér det egna hemmet
Korttidstillsyn fér ungdomar éver 12 ar

Boende i familjehem eller bostad med sarskild service for
barn och ungdomar

Bostad med sarskild service for vuxna

Daglig verksamhet
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Avgiftsfria webbutbildningar

Forutom denna bok ingér tva webbutbildningar i kunskapsstodet Aldern
har sin ritt — om att dldras med intellektuell funktionsnedsdttning. Den
ena utbildningen riktar sig framst till LSS-personal och anhoriga. Den
andra viander sig direkt till personer med intellektuell funktionsnedsittning.

Bida webbutbildningarna dr avgiftsfria och tillgingliga pa Svenskt
Demencentrums webbplats: www.demenscentrum.se/webbutbildningar
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Ett stort tack till...

Denna bok hade inte varit mojlig utan att personer pd Medis 5 och andra dagliga
verksamheter och gruppboenden stéllt upp pa intervjuer och generdst delat
med sig av sina erfarenheter. Samtalen har varit larorika och inspirerande for oss i
produktionsteamet. Ett stort tack till er!

Vi vill ocksa tacka en rad andra personer som pé olika satt bidragit till denna bok:

Gerd Ahlstrom
Ann-Marie Andersson
Britten Askestad
Jessica Berg
Conny Bergqvist
Ingela Bjork
Monica Bjorkman
Catrine Carlsson
Mats Eriksson
Maria Erlandsson
Jeanette Engeland
Linda Fernstrom
Sara Henriksson
Mats Jansson
Frank Juppe

Barry Karlsson
Stina Knutsson

Ida K&hlin

Lily Larsson

Eina Linder
Margareta Lunde-Martinsson
Hans Lundqvist

Jill Matsson
Jessica Molin
Anita Nilsson
Carina Nilsson
Cecilia Olsson

Jan Pettersson
Barbro Pihl

Brita Strom

Annika Sundberg
Monica Tolla

Lars Thorsell
Katarina Thulin
Johanna Wallin Martensson
Pernilla Akesson






Aldern har sin ratt

Om att aldras med intellektuell
funktionsnedsattning

Personer med intellektuell funktionsnedsattning har olika behov.
En del kan behova stod i det sociala samspelet eller for att [6sa
vissa praktiska problem. Fér andra kan det handla om mer omfat-
tande hjalp for att klara sin vardag. Gemensamt ar att dldrandet
férandrar deras forutsattningar, ndgot som staller delvis nya krav
pa LSS-personal och anhériga. De behdver kunskap for att perso-
nerna ska kunna fortsatta vara delaktiga och fa ett bra aldrande.

Om aldrandet hos personer med intellektuell funktionsnedsattning
finns inte mycket skrivet. Det ar bakgrunden till att Riksférbundet
FUB och Svenskt Demenscentrum ger ut denna bok. Att aldras
med autism respektive Downs syndrom och Nar gléomska blir en
sjukdom ar ndgra teman. Vidare behandlas férandrade sociala
villkor, nar den dagliga verksamheten upphdr, och hur vara egna
férestallningar av aldrandet kan paverka personerna. Boken tar
ocksd upp vard i livets slutskede och hur personal och anhdriga
kan mota existentiella fragor kring déden.

Vid sidan av boken finns tva avgiftsfria webbutbildningar om att
aldras med intellektuell funktionsnedsattning. Boken och utbild-
ningarna har finansierats av Allmanna arvsfonden.

For barn, unga och vuxna
med utvecklingsstorning




