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1.Uvod

Osobe s tezim/teskim intelektualnim (i viSestrukim) tesko¢ama (u daljnjem tekstu TTI(V)T) sve su starije. Bududi
da je dob najvazniji cimbenik rizika za razvoj demencije, demencija je sve ¢esc¢a u ovoj skupini. Vaznu ulogu ima |
¢injenica da osobe s Downovim sindromom (trisomija 21), od kojih 20-30 % ima teZe/teske intelektualne teskoce,
imaju visok genetski uvjetovan rizik od razvoja demencije uzrokovane Alzheimerovom boleséu.

Prepoznavanje i dijagnosticiranje demencije kod osoba sa TTI(V)T-om sloZeno je. Za postavljanje dijagnoze
demencije mora postojati kognitivni pad koji utjece na svakodnevno funkcioniranje. Kod osoba sa TTI(V)T tesko je
razlikovati pogorsanje uzrokovano demencijom od ve¢ postojecih teskih ogranicenja u funkcioniranju.

Kod osoba bez intelektualnih teskoc¢a za utvrdivanje kognitivhog pada povezanog s demencijom koriste se
neuropsiholoski testovi. Ti testovi nisu prikladni za osobe sa TTI(V)T zbog njihovih ograni¢enih mogucénosti
razumijevanja uputa za testiranje i ograni¢enih u verbalnih sposobnosti. Cini se da ni dostupni instrumenti za probir
demencije namijenjeni osobama s intelektualnim tesko¢ama nisu u potpunosti primjenjivi za osobe sa TTI(V)T
(Wissing, Dijkstra i sur., 2022.).

Ovaj dijagnosticki alat razvijen je kako bi se prepoznale promjene povezane s demencijom kod osoba sa TTI(V)T i
pruzila podrska u dijagnostickom postupku demencije.



2. Sadrzaj

Dijagnosticki alat sastoji se od dva dijela: opéih podataka i promjena povezanih s demencijom.

2.1. Op¢i podaci
Prvi dio sadrzi opce podatke o ispitivacu, informantu/informantima i klijentu te je strukturiran na sljedeéi nacin:

® |spitivac: profesija i organizacija skrbi
® Informant(i): spol, odnos s klijentom i trajanje ukljucenosti (broj godina i sati tjedno)

® Klijent: datum rodenja, dob, spol, Zivotna situacija, dnevni centar, razina i uzrok intelektualnih teskoca,
intelektualno/adaptivno/socijalno-emocionalno funkcioniranje, prisutnost demencije, verbalne
sposobnosti i sposobnost hodanja

Stupanj teZine intelektualnih teskoca te intelektualng, adaptivno i socijalno-emocionalno funkcioniranje
Od osoba se traze podaci o izvornoj razini funkcioniranja prije pojave pogorsanja.

Prisutnost demencije
Pitanje se odnosi na to je li demencija prethodno dijagnosticirana, uz tri moguée opcije odgovora:
¢ Nema dokaza o demenciji

e Sumnja na demenciju
Postoji blago pogorsanje, ali jos ne u tolikoj mjeri da su ispunjeni dijagnosticki kriteriji za demenciju.
Postoji sumnja se da je pad posljedica ranog procesa demencije, ali jos se ne moze iskljuciti "normalno
starenje", moguée u kombinaciji s pojacavaju¢im u¢inkom drugih stanja povezanih sa starijom dobi.

¢ Klinicki dijagnosticirana demencija
Na temelju klini¢ke procjene i multidisciplinarne dijagnoze demencije. Provedena je diferencijalna
dijagnoza te su druga stanja isklju¢ena kao uzrok pogorsanja (ili su imala minimalan utjecaj).

Verbalne sposobnosti

Klijenta se pita moZe li se u pravilu izrazavati verbalno (rije¢ima). To se odnosi na prisutnost tih sposobnosti
prije nego sto je doslo do pogorsanja.

Napomena! 2.1 2.2 ispunjavaju se samo ako se klijent u pravilu mozZe izrazavati verbalno.

Sposobnost hodanja

Klijenta se pita moZe li u pravilu hodati. To se odnosi na prisutnost tih sposobnosti prije nego Sto je doslo
do pogorsanja.

Napomena! 6.7 i 6.8 ispunjavaju se samo ako klijent u pravilu moze hodati.



2.2. Promjene povezane s demencijom
Drugi dio dijagnosti¢kog alata sadrzi 42 stavke koje se odnose na promjene povezane s demencijom, podijeljene u
sedam domena simptoma. Dijagnosticki alat za odredeni broj stavki pruza dodatna objasnjenja ili primjere.

® 1. Promjene u kogniciji
1.1 Prepoznavanje svakodnevnih aktivnosti
1.2 Donosenje jednostavnih odluka
1.3  Prepoznavanje osoba
1.4  Prepoznavanje predmeta
1.5 Sklonost prema predmetima
1.6 Gubljenje predmeta
1.7 Procjenjivanje udaljenosti
1.8 SnalaZenje u prostoru
1.9 Prepoznavanje dnevnog ritma

1.10 Prepoznavanje danai nodi

® 2. Promjene u jeziku i govoru
2.1  Broj upotrijebljenih rijeci
2.2 Razgovijetan govor

Napomena! 2.1i 2.2 ispunjavaju se samo ako je klijent prije pojave bilo kakvog pada sposobnosti
uobicajeno imao razvijene verbalne sposobnosti.

® 3. Promjene u ponasanju
3.1 Anksioznost
3.2 Tuga
3.3 Zainteresiranost za neposredno Zivotno okruzenje
3.4  Povlacenje
3.5 Budenje tijekom nodi
3.6 Spavanje tijekom dana
3.7 Razdrailjivo ponasanje
3.8 Opiranje potrebnoj pomodi
3.9 Fizi¢ka agresivnost
3.10 Nemirno ponasanje
3.11 Stereotipno ponasanje
3.12 Kompulzivno ponasanje
3.13 Dezinhibirano ponasanje
3.14 Promjene raspoloZenja

3.15 Halucinacije/sumanute ideje



4. Promjene u hranjenju i pijenju
4.1 Sposobnosti hranjenja i pijenja
4.2  Apetit za hranom/pi¢em

4.3  Zagrcavanje

4.4  Zvakanje

4.5 TjelesnateZina

5. Promjene u osobnoj njezi

5.1 Osobna higijena i uredivanje

6. Promjene u motorickim sposobnostima
6.1  Pokretljivost i transferi

6.2  Ravnoteia

6.3  Uclestalost padova

6.4  Koristenje invalidskih kolica

6.5 Ukocenost

6.6  Misi¢na snaga

6.7 Hod

6.8 Udaljenost hodanja
Napomena! Tocke 6.7 i 6.8 popunjavaju se samo ako je klijent imao uobic¢ajenu sposobnost hodanja,
tj. prije bilo kakvog pogorsanja.

7. Dodatni zdravstveni problemi

7.1  Inkontinencija

3. Intervju

Dijagnosticki alat provodi se u obliku intervjua. IzriCito se ne preporucuje da ga ispunjava njegovatelj ili ¢lan
obitelji.

3.1. Ispitivac

Intervju po mogucnosti provodi psiholog (ili osoba s vrlo sliénim stru¢nim kompetencijama) koja ima
iskustva u primjeni evaluacijskih skala.

Prije intervjua ispitiva¢ objasnjava informantu/informantima svrhu, strukturu i sustav bodovanja.

Ispitivac zatim informantu/informantima predstavlja svaku stavku, slijede¢i zadani redoslijed domena
simptoma i stavki unutar pojedine domene.

Ispitiva¢ daje objasnjenja i primjere za pojedinu stavku kako bi od informanta/informanata dobio $to
valjaniju procjenu te stavke.

Takoder je vaino da ispitivaC za svaku stavku zatrazi relevantne primjere koji se odnose na klijenta.
Ako informanti daju razli¢ite odgovore, ispitivac¢ ih zamoli da postignu konsenzus.

Za svaku stavku ispitiva¢ moZe u polje za biljeske zabiljeZiti relevantne komentare informanata.



3.2. Informant/informanti

Dijagnosticki alat po mogucnosti se provodi s dva informanta. Ako to nije moguce, dovoljan je jedan informant.
Informanti mogu biti njegovatelji iz ustanove za smjestaj ili dnevnog centra te c¢lanovi obitelji. Uvjet je da mogu
opisati promjene tijekom posljednjih Sest mjeseci u usporedbi s uobicajenim funkcioniranjem i ponasanjem
klijenta. Informanti bi trebali poznavati klijenta najmanje dvije godine.

3.3. Klijent
Klijent nije prisutan tijekom intervjua zbog evaluacijske prirode i kako bi se potaknuli iskreni odgovori informanata.

4. Bodovanje

4.1. Bodovanje pojedine stavke
Za svaku stavku ispitivac pita je li tijekom posljednjih Sest mjeseci doslo do uocljive promjene u usporedbi s

uobicajenim funkcioniranjem ili ponasanjem. To se odnosi na funkcioniranje ili ponasanje koje je tipi¢no za klijenta
i koje je pokazivao tijekom odrasle dobi, prije pojave pogorsanja. Mogucnosti bodovanja temelje se na pretpostavci
pada funkcioniranja jer je to tipi¢no za demenciju (American Psychiatric Association, 2022; McKhann i sur., 2011;
Ries, 2018; World Health Organization, 2018). Stavke se mogu bodovati na sljedeci nacin:

® Da, manje (bod 1)
® Nema promjene (bod 0)

Za svaku uocenu promjenu tijekom posljednjih Sest mjeseci dodjeljuje se 1 bod za tu stavku.

Za petnaest stavki koje se odnose na ponasanje (3.1 do 3.15) te za stavku koja se odnosi na apetit/zelju za
picem/pijenje (4.2) moze se bodovati i povecanje i smanjenje, jer se promjene u ponasanju kod demencije mogu
odvijati u oba smjera. (Dekker i sur., 2018.; Dekker, Ulgiati i sur., 2021.). Isto se odnosi na stavke koje se ticu
sklonosti prema predmetima (1.5) i tjelesne tezine (4.5). Mogucnosti bodovanja za ove stavke su:

® Da,vise (bod 1)
® Da, manje (bod 1)
® Nema promjene (bod 0)

Ako je tijekom posljednjih Sest mjeseci uo¢ena promjena, stavci se dodjeljuje 1 bod, neovisno o smjeru
promjene (povecanije ili smanjenje).

Napomena!

® Promjena koja je prisutna dulje od Sest mjeseci, a nije uobicajena za klijenta, boduje se kao promjena.

e Napredak u funkcioniranju ocjenjuje se kao 'nema promjene'. Na primjer, ako klijent koristi vise rijeci
nego prije, to se ne smatra promjenom povezanom s demencijom i stoga se boduje kao'nema
promjene’.

® Ako ponasanje nije prisutno u trenutku ispunjavanja ili je ponasanje prisutno, ali se nije promijenilo,
boduje se kao 'nema promjene'.

Buduci da informanti nemaju uvijek imaju uvid u klijentove navike spavanja, za stavku 3.5 Budenje tijekom noci
postoji dodatna mogucnost bodovanja: 'nepoznato, nema uvida u navike spavanja', kojoj se dodjeljuje 0 bodova.



Za deset stavki koje se odnose na kognitivne funkcije (1.1. do 1.10.) te za stavke koje se odnose na sposobnosti
hranjenja/pijenja (4.1), Zzvakanje (4.4) i osobnu njegu (5.1) postoji moguénost bodovanja 'nije primjenjivo,
sposobnost nikada nije razvijena'. Opcija 'nije primjenjivo' odabire se samo ako klijent nikada nije razvio odredenu
sposobnost, zbog ¢ega se ona ne moZe pogorsati i stoga ne moZe predstavljati simptom demencije. Stavka koja se
odnosi na inkontinenciju (7.1) oznacava se kao 'nije primjenjivo' ako je klijent oduvijek bio inkontinentan. To znaci
da se toj stavci ne dodjeljuje bod.

Stavke koje se odnose na verbalne sposobnosti (2.1 2.2) i sposobnosti hodanja (6.7 i 6.8) ispunjavaju se samo ako
je klijent prije pogorsanja uobicajeno posjedovao te sposobnosti. Ako klijent nikada nije razvio te sposobnosti, te
se stavke ne ispunjavaju i ne dodjeljuje im se bod.

4.2. Bodovanje prema domeni simptoma

Rezultat promjene za pojedinu domenu simptoma izraCunava se zbrajanjem svih uocenih promjena unutar te
domene tijekom posljednjih Sest mjeseci. Broj stavki kod kojih je promjena mogla biti uocena izraCunava se tako
da se od ukupnog broja stavki unutar domene oduzmu stavke oznacene kao 'nije primjenjivo'. Kada je stavka
oznacena kao 'nije primjenjivo', pogorSanje se ne moZze se uocCiti i ta Stavka ne moZe predstavljati simptom
demencije. Ako se stavke koje se odnose na verbalne sposobnosti i sposobnosti hodanja ne postave
infromantu/informantima jer klijent nikada nije razvio te sposobnosti, u izra¢un se ukljuéuju kao 'nije primjenjivo'.

Primjeri:
Rezultat promjene Broj stavki Nije primjenjivo

Stavka 4.1: Nije primjenjivo, sposobnost nikada nije razvijena - - 1
Stavka 4.2: Nema promjene 0 1 -
Stavka 4.3: Da, ¢esce zagrcavanje 1 1 -
Stavka 4.4: Da, slabija sposobnost 7vakanja 1 1 -
Stavka 4.5: Nema promjene 0 1 -

Rezultat domene simptoma 2 4 1

Rezultat promjene Broj stavki Nije primjenjivo
Odgovor na pitanje za odabir: Klijent uobicajeno nije sposoban hodati.
Stavka 6.1: Da, smanjenje_pokretljivosti/sposobnosti transfera 1 1 -
Stavka 6.2: Nema promjene 0 1 -
Stavka 6.3: Nema promjene 0 1 -
Stavka 6.4: Nema promjene 0 1 -
Stavka 6.5: Da, veéa_ukocenost misi¢a/zglobova 1 1 -
Stavka 6.6: Da, manja_misi¢na snaga 1 1 -
Stavka 6.7: Stavka nije predstavljena niti ispunjena jer klijent nikada nije - - 1
razvio sposobnost hodanja.
Stavka 6.8: Stavka nije predstavljena niti ispunjena jer klijent nikada nije - - 1
razvio sposobnost hodanja.
Rezultat domene simptoma 3 6 2




4.3. Ukupni rezultati

Ukupni rezultat promjene izraCunava se zbrajanjem rezultata promjene za pojedine domene simptoma. Ukupan
broj stavki kod kojih je promjena mogla biti uo¢ena takoder se izracunava zbrajanjem broja stavki za pojedine
domene simptoma. Ukupan broj stavki oznaenih kao 'nije primjenjivo' izradunava se zbrajanjem svih stavki
oznacenih kao 'nije primjenjivo' za pojedine domene simptoma.

Primjer:
Rezultat promjene Broj stavki Nije primjenjivo
Domena simptoma 1. Promjene u kogniciji 3 9 1
Domena simptoma 2. Promjene u jeziku i govoru - 2
Domena simptoma 3. Promjene u ponasanju 8 15 -
Domena simptoma 4. Promjene u hranjenju i pijenju 2 4 1
Domena simptoma 5. Promjene u osobnoj njezi 1 1 -
Domena simptoma 6. Promjene u motori¢kim sposobnostima 4 6 2
Domena simptoma 7. Dodatni zdravstveni problemi 0 1 -
Ukupan rezultat 18 36 6
Ukupno je promjena zabiljeZzena za 18 stavki. Od ukupno 42 stavke, Sest ih je oznaceno kao 'nije primjenjivo'. Ukupno je 36 stavki
kod kojih se mogla zabiljeziti promjena. Pritom vrijedi sljedece: ako klijent nikada nije razvio odredenu sposobnost, ona se ne moze
pogorsati i stoga ne moZe predstavljati simptom demencije. Zaklju¢no, promjena je zabiljeZzena za 18 od ukupno 36 stavki.

4.4. Ukupni postotni rezultat promjene
Ukupni postotni rezultat promjene izracunava se dijeljenjem ukupnog rezultata promjene s ukupnim brojem
stavki kod kojih se moglo zabiljezZiti pogorsanje te mnozenjem dobivenog rezultata sa 100 %.

Primjer:

Formula: ukupni rezultat promjene / ukupan broj stavki kod kojih se moglo zabiljeZiti pogor$anje x 100 %

U prethodnom primjeru rezultat promjene iznosi 18, a ukupan broj stavki je 36. Uvrstavanjem tih podataka u formulu (18/36 x
100%) dobiva se ukupni postotni rezultat promjene od 50 %.




4.5. Tumacenje

Ovaj dijagnosticki alat identificira promjene povezane s demencijom kod osoba sa TTI(V)T kako bi se podrzao
dijagnosticki postupak u slucaju sumnje na demenciju ili ve¢ postavljene dijagnoze demencije. Dijagnoza
demencije ne moZe se postaviti samo na temelju rezultata dijagnostickog alata. | druga stanja sa simptomima
slicnima simptomima demencije mogu uzrokovati promjene. Potencijalne diferencijalne dijagnoze stoga se moraju
iskljuciti, primjerice:

® cerebrovaskularniinsult (moZdani udar)

® delirij

® depresija

® epilepsija

® problemi sa sluhom

® hipotireoza (smanjena funkcija Stitnjace)

® nuspojave lijekova ili trovanje lijekovima

® bol

® apneja usnhu

® problemis vidom

® nedostatak vitamina B12

® nedavni Zivotni dogadaji koji utjecu na funkcioniranje ili ponasanje

5. Razvoj

Diagnosticki alat razvijen je u sklopu opsezne studije koju je provela multidisciplinarna suradnja (vidi zahvale).
Razvoj novog dijagnostickog alata odvijao se od Cetiri koraka:

® Korak 1: Identificiranje uocljivih simptoma demencije kod osoba sa TTI(V)T primjenom pet razlicitih
istraZivackih metoda.

1. Pregled literature
Pronadeno je samo osam studija koje opisuju simptome demencije kod osoba sa TTI(V)T (Wissing, Ulgiati i
sur., 2022.).

2. Fokus grupe

Tijekom Cetiri focus grupe djelatnici u skrbi i clanovi obitelji raspravljali su o tome kako se demencija ocituje
kod osoba sa TTI(V)T-om. Cesto primjecuju simptome demencije u specifi¢nim svakodnevnim situacijama,
primjerice tijekom pruzanja njege, hranjenja i pijenja, kretanja i transfera, komunikacije te aktivnosti u
slobodno vrijeme. (Dekker, Wissing i sur., 2021).

3. Anketa

Djelatnici u skrbi i ¢lanovi obitelji u anketi su naveli koje su simptome primijetili kod osoba sa TTI(V)T kod
kojih postoji sumnja na demenciju ili je demencija ve¢ dijagnosticirana (Wissing, Fokkens i sur., 2022.).
Posebno su se Cesto uocavali pogorsanje u aktivnostima svakodnevnog Zivota i promjene u ponasanju
(Wissing, Fokkens i sur., 2022.).
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4. Intervjui

Djelatnici u skrbi s velikim iskustvom u radu s osobama sa TTI(V)T i demencijom intervjuirani su o uocljivim
simptomima demencije u ovoj skupini. Promjene u ponasanju bile su naj¢es¢e uoceni simptomi. Nadalje,
ispitanici su kognitivne simptome uglavnom uocavali kod klijenata s razvijenim verbalnim sposobnostima i
sposobnos¢u hodanja (Wissing, Fokkens i sur., 2022).

5. Klini¢cka dokumentacija

Podaci o promjenama povezanim s demencijom prikupljeni su iz medicinske dokumentacije osoba sa TTI(V)T-
om, kod kojih je postojala sumnja na demenciju niti je demencija bila dijagnosticirana (Wissing, Hobbelen i
sur., 2023).

® Korak 2: Identificiranje relevantnih stavki za osobe sa TTI(V)T u Cetiri postojec¢a popisa simptoma demencije za osobe s
intelektualnim tesko¢éama

1. Nizozemska verzija Skale demencije za Downov sindrom (DSVH)

2. Skala za procjenu bihevioralnih i psiholoskih simptoma demencije kod osoba sa Downovim
sindromom (BPSD-DS-2)

3. Upitnik za demenciju za osobe s intelektualnim teSko¢ama (DMR/DLD)

4. Skala za procjenu socijalne kompetencije osoba s intelektualnim tesko¢ama (SRZ)
Od ukupno 193 stavke, 101 stavka cinila se relevantnom za opisivanje simptoma kod osoba sa TTI(V)T
(Wissing, Dijkstra i sur., 2022.).

® Korak 3: Objedinjavanje rezultata iz koraka 1i 2
Tablica 1 prikazuje pregled utvrdenih kategorija simptoma (korak 1) i identificiranih relevantnih stavki koje se
mogu primijeniti, a preuzete su iz postojecih instrumenata za probirdemencije kod osoba s intelektualnim
teskocama (korak 2). Stavke za dijagnosticki alat razvijene su za kategorije simptoma koje su utvrdene
primjenom 4 ili 5 istraZzivackih metoda. Ako su u postojeéim instrumentima za probir demencije identificirane
relevantne stavke za te kategorije simptoma, one su posluZile kao osnova za razvoj stavki za dijagnosticki alat.

Tablica 1. Pregled (trijangulacija) simptoma demencije kod osoba sa TTI(V)T utvrdenih primjenom pet istraZivackih metoda, s
identificiranim relevantnim stavkama koje se mogu primijeniti iz postojecih popisa simptoma demencije za osobe s intelektualnim

teSkodama.
Podrucja i kategorije simptoma Metode istraZivanja
Literatura® Fokus grupe? Anketa? | Intervjui3 Dokumentacij || Instrumenti za probir
a demencije®
J Paméenje (amnezija) v v v v v v
— { Orijentacija u prostoru v v v v v v
:g { Izvodenje radnji (apraksija) v v V4 v v v
:o: { Jezi¢ne sposobnosti (afazija) v v v v v N&
E] M Gubljenje predmeta - v V4 v v v
o
'f,:_,' { Orijentacija u vremenu - v v v v v
S { Razumijevanje vizualnih - v V4 N4 N4 v
a prikaza/prostornih odnosa
{ Prepoznavanje _ v v v v v
osoba/predmeta/zvukova
(agnosija) _ v v v v v
{ Reaktivnost
- v v v v -
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{ sklonost prema (omiljenim) - v v v v -
predmetima
{ Svijest o pravilnom
redoslijedu
/N Zbunjenost v v - - - -
= { Koncentracija - - v v - -
:g /" Senzorna osjetljivost - - v v - -
:é) { Drustvene vjestine v - - - - -
: { Osobne navike v - - - - -
.":_’. J Planiranje - - v - - -
S { Rjesavanje problema - - v - - -
= { Prosudivanje - - v - - -
s
_g J Aktivnosti svakognevnog Zivota v v Was v v -
© Eo J Sposobnosti hranjenja/pijenja v v - v v v
3 g % J Osobna njega v v - v v v
,Gc_l. § 5 J Aktivnosti u slobodno vrijeme - v - v - -
S E g J Kucanski poslovi - - - v - v
aeo J Penjanje uz stepenice - - - v v -
/N Razdrazljivo pona3anje v v v v v v
/N Problemi sa spavanjem v v v v v v
N Nemirno i stereotipno v N4 N4 N4 v N4
3, ponasanje
’§ /N Agresivno ponasanje v v v v v v
% /N Apati¢no ponasanje v v v v v v
g' J Ponasanje povezano s v v v v v v
@ hranjenjem | pijenjem
-“E-’. /N Anksiozno pona3anje - v v v v v
[ /N Tvrdoglavo ponasanje - v v v v v
. /N Depresivno ponasanje - v v v v v
/N Dezinhibirano pona3anje v v - v v v
/" Psihoti¢no ponasanje - v v v v -
{ Sposobnost hodanja v v v v v v
E 1 Koristenje invalidskih kolica v v v v v v
% g N Misi¢ni gréevi v v v v v -
55 J Pokretljivost i transferi v v - v 4 v
E _g J Ravnoteza - v v v 4 v
'::’_,‘ § ™ EJEestanst padova - v v v v v
gw J Zvakanje/gusenje - v v v v v
E N Ukocdenost - v v v v -
J Misi¢na snaga _ v v v v _
{ Brzina/kvaliteta kretanja _ _ v v v v
'§ / Epilepsija v v v v v
% § A Inkontinencija - v v v v -
% g J Tjelesna tezina - v v v v -
S 8

Kategorije simptoma i primjenjive stavke klasificirane su u pet domena prema dijagnostic¢kim kriterijima za demenciju (American Psychiatric Association, 2022;
McKhannisur., 2011; World Health Organization, 2018) i znanstvenoj literaturi (Dekker i sur., 2018; Dekker, Ulgiati i sur., 2021; Ries, 2018; Strydom i sur., 2010).
Ponasanje se moZe povedati ili smanijiti; u tablici je prikazana samo najizraZenija promjena.Simbol v oznafava da je odredenakategorija simptoma utvrdena
primjenom relevantne istrazivatke metode i/ili da je u postojecim popisima simptoma demencije za osobe s intelektualnom tesko¢ama (IT) identificirana jedna
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ili viSe primjenjivih. Ako je odredena kategorija simptoma utvrdena primjenom 4 ili 5 istrazivackih metoda, za nju je razvijena nova stavka (kategorije simptoma
oznacene bijelom bojom). Simboli: I, povecanje u usporedbi s uobi¢ajenim funkcioniranjem; {,, smanjenje u usporedbi s uobi¢ajenim funkcioniranjem; *,
identificirane primjenjive stavke za osobe s (uobicajeno) razvijenim verbalnim sposobnostima; **, promjene u aktivnostima svakodnevnog Zivota nisu bile
razradene u anketi. Reference: 1, Wissing, Ulgiati i sur., 2022.; 2, Dekker, Wissing i sur., 2021.; 3, Wissing, Fokkens i sur., 2022.; 4, Wissing, Hobbelen i sur.,
2023.; 5, Wissing, Dijkstra i sur., 2022.
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e Korak 4: Razvoj novih stavki
Na temelju objedinjenih rezultata iz koraka 1 i 2 i nakon pilot-ispitivanja s radnom verzijom, u dijagnosticki
alat za demenciju kod osoba sa TTI(V)T ukljuc¢eno je 45 stavki. Ove su stavke uklju¢ene medu ostale stavke jer
je pad pamdenja tesko utvrditi kod osoba sa TTI(V)T.
O padu u izvodenju svakodnevnih aktivnosti (apraksija) ispituje se u stavkama koje se odnose na sposobnosti
hranjenja/pijenja te osobnu njegu, jer su fokus grupe pokazale da se ovaj simptom uglavnom uocava tijekom
tih specificnih svakodnevnih situacija. O promjeni u reaktivnosti ispituje se u stavkama koje se odnose na
promjene u ponasanju.

Uodljivi simptomi demencije kod TTI(V)T Relevantne stavke iz postojecih popisa
e Fokus grupe *  Prepoznavanje ¢lanova

{ prepoznavanje djelatnika u skrbi obitelji/prijatelja (DSVH)
e Intervjui e Priznavanje osoblja (DMR)

{ prepoznavanje djelatnika u skrbi e  Priznavanje osoba (DMR)

{ prepoznavanje ¢lanova obitelji

® Anketa
{' prepoznavanje osoba
® Pregled literature

Novorazvijena stavka:

1.3 Prepoznavanje osoba

Primjeri: njegovatelji, clanovi obitelji, drugi klijenti

Je li tijekom posljednjih Sest mjeseci doslo do promjene u prepoznavanju osoba?
O Da, slabije prepoznavanje Osoba

O Nema promjene

O Ne primjenjivo, sposobnost nikada nije razvijena

Biljeske:

e Korak 5: Prvo prakticno ispitivanje
Prva verzija dijagnostickog alata, koja se sastojala od 45 stavki, podvrgnuta je poetnom prakticnom
ispitivanju (Wissing, Koudenberg isur., 2023.). Provedeni su intervjui s informantima za osobe sa TTI(V)T bez
demencije (n=18), sa sumnjom na demenciju (n=10) i s dijagnosticiranom demencijom (n=8). Rezultati
ispitivanja valjanosti i pouzdanosti dobiveni prakti¢nim ispitivanjem bili su vrlo obecavajudi. Sto se tice
diskriminacijske sposobnosti, uocena je tendencija u rezultatima za pojedine stavke, domene i ukupnom
rezultatu, pri éemu su osobe s dijagnozom demencije imale najvise zabiljeZenih promjena, a osobe bez
demencije najmanje. Prakti¢na iskustva s dijagnostickim alatom bila su uglavnom pozitivna. Nakon ovog
prakti¢nog ispitivanja uklonjene su tri stavke (panika, misi¢ni gréevi, epilepsija) jer kod gotovo svih sudionika
u skupini sa sumnjom na demenciju i skupini s dijagnozom demencije nije zabiljeZena promjena. Poboljsana
verzija dijagnosti¢kog alata s 42 stavke moZze se koristiti u praksi. Medutim, potrebna su daljnje istrazivanje
kako bi se dodatno istraZile pouzdanost i diskriminacijska sposobnost.
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Zasluge

Razvoj dijagnostickog alata za demenciju kod osoba sa TTI(V)T) bio je dio projekta "Prakticna pitanja o
demenciji kod osoba s teskim intelektualnim (i viSestrukim) tesko¢ama", koji je proveden u suradnji
Sveucilista u Groningenu (UG), SveucilisSnog medicinskog centra Groningen (UMCG), Sveucilista primijenjenih
znanosti Hanze Groningen, Alliade, 's Heeren Loo, Ipse de Bruggen i Visio, uz financiranje istrazivackog
programa Memorabel ZonMw (broj projekta 733050863). Vise informacija: www.vb-dementie.nl

Prijevod i prilagodbu ovog instrumenta na hrvatski podrzao je projekt Erasmus+ Digital tools for
intellectual disability and dementia: professionalisation, resilience and outstanding care (Digitalni alati
za osobe s intelektualnim tesko¢ama i demencijom: profesionalizacija, otpornost i izvrsna skrb)._
www.digidepro.eu.

Doprinos projektu dale su sljedeée organizacije i osobe:

Alliade (Nizozemska): Charlie Schillemans

Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teskocama (Savez OSIT) (Hrvatska): Vanda Canjuga,
Karmen Puskar Wirnsberger

Funded by
the European Union

Prijevod i lokalna adaptacija financirani su sredstvima Europske unije. Izneseni stavovi i misljenja su
stavovi i miSljenja autora i ne moraju se podudarati sa stavovima i misljenjima Europske unije ili OeAD-
GmbH. Ni Europska unija ni OeAD-GmbH ne mogu se smatrati odgovornima za njih.

Ovo djelo objavljeno je pod licencijom Creative Commons Attribution-NonCommercial-ShareAlike 4.0
International (CC BY-NC-SA 4.0). Cjeloviti uvjeti licencije dostupni su na
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0.
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