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Bakgrunn for prosjektet

Ulike metoder gir ulike forekomst tall

kun informantbasert gir faerre tilfeller enn nar slik

kartlegging kombineres med testing (direkte maling)

og medisinske undersgkelser
Ul'l ke undersfBkel ser referer
tegno og uli ke forl Bp

Hva er egentlig de farste tegnene pa demens hos
personer med utviklingshemming?

Hvilke funksjonsomrader rammes, pa hvilken mate og
nar?

’ Vestre Viken HF



Bakgrunn

Funksjonsfall/ funksjonsreduksjon fglger med
aldring: vi blir rynkete bade utenpa og inni
gjelder bade med og uten utviklingshemming

Mange ulike problemer / tilstander kan veere
arsak til funksjonsfall

Funksjonsfall / funksjonsreduksjon kan vaere
arsak til mange ulike problemerftilstander

’ Vestre Viken HF
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Bakgrunn: Demens eller ikke
demens?

Hvorfor er det sa
vanskelig?

’ Vestre Viken HF



Hvorfor er det sa vanskelig?

Generell kunnskap om normal aldring hos
personer med utviklingshemming er sparsom

hva kan vi egentlig forvente at fglger av normal
aldring hos populasjonen som helhet?

hva kjennetegner normal aldring innenfor spesifikke
syndromer?

Vi vet at for mange begynner
aldringsprosessene tidligere (spesielt DS)

Vi tror at aldringsprosessene far mer
dramatiske utslag i en hjerne som fra far er
svekket

’ Vestre Viken HF



Hvorfor er det sa vanskelig?

Vi vet at med alderen blir en normal hjerne
mindre, far skadet  myelinet og at vi far en
opphopning av abnorme proteindannelser bade i
nevronene (tau -protein) og rundt nevronene
(beta -amyloid )
Vi vet at dette pavirker funksjonen i bade
nevropsykologiske normer og f-MRI
undersgkelser viser at pa visse typer av
oppgaver er det pa gruppeniva reduserte
prestasjoner og redusert spesialisering i hjernen
Arbeidshukommelse
Tempo

J Vestre Viken HF



Hvorfor er det sa vanskelig?

Vi vet om del faktorer som reduserer

betydningen av aldersforandringene, at

kompenserende strategier og det & innrette seg

er sentrale el ementer 1 t1|

Vi vet at mange med utviklingshemming ikke
kan gjare nytte av disse faktorene

owhat |talk about when |talk about running o Haruki
Murakami

Men vi vet 1kke hva det betyr for aldringen til
utviklingshemmede
Lever de godt eller lever de darlig med det?
’ Vestre Viken HF
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Hvorfor er det sa vanskelig?

Forandringer | miljget og viktige livshendelser
kan pavirke funksjonsnivaet annerledes og mer
dramati sk | el dre -—=r (mindr

Med gkende alder finner man gkt forekomst av
sansetap og somatiske sykdommer som direkte
pavirker kognitiv funksjon og generell tilpasning

Funksjonsfall og passivitet som er forvekslende
lik funksjonsfall ved demens er funnet | andre
overgangsfaser (fra ungdom til ung voksen) hos
spesifikke grupper av personer med
utviklingshemming

Down syndrom + DS & autisme

J Vestre Viken HF



Hvorfor er det sa vanskelig?

Funksjonsfall som fglge av psykisk lidelse kan

vaere helt lik funksjonsfall som fglge av demens
(spesielt depresjon og schizofreni hos personer
med utviklingshemming)

L
Y W

Redusert
. funksjonsniva
Kognitiv :
overload '*“ktﬁaﬂse
for psykisk
lidelse
L 4 L 4
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Hva kan gjgre det vanskelige
lettere?

Internasjonale retningslinjer for diagnostisering
av demens ( Strydom og co 2009) anbefaler
gjentatte kombinerte malinger 1 sammenligne -
med - seg-selv - prinsippet o

L

]

Trl

o
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Kombinasjon av helseundersgkelser,
nevropsykologiske  undersgkelser og informant baserte

undersgkelser
Men da ma vi vite hva vi driver med!

’ Vestre Viken HF



Sgknad til REK (SPREK)

oVi Bnsker = undersfBke psyk
egenskaper ved metoder som brukes til a

studere kognitive aldersforandringer hos

personer med Down syndrom, med spesielt

fokus pa repetert  nevropsykologisk t esti ng. o

oDet overordnede form-l et e
skille irreversibel funksjonssvikt med

nevrobiologisk  arsak fra funksjonssvikt med

annen mulig reversibel =-=rsa

’ Vestre Viken HF



Psykometriske egenskaper

Reliabilitet
Er instrumentet til & stole pa?
Far vi de samme resultatene selv om to forskjellige
Spar?
Far vi de samme resultatene hver gang vi spar?
Validitet

Maler vi det vi tror vi maler?
Bruk av godt utprgvde tester

’ Vestre Viken HF



Etikk

Godkjennelse fra REK (SPREK)

Etter 2. og 3. testing fikk alle velge mellom CD
og DVD 1 understreking av at de gjorde 0ss en
tieneste

Hvis det var suspekte funn ble de tatt inn som
ordingere klienteri  hab og fulgt opp

Alle med tilknytning til forsgkspersonene fikk
tilbud om gratis kurs

Alle deltagere og pargrende ble invitert til
oppsummerings kveld - med TT som gave

Alle andre tjenesteytere ble ogsa invitert til
oppsummering 1 uten gave

’ Vestre Viken HF
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Deltagere

14 1
12 1
10 1

[0 age
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Om nevropsykologisk testing

Nevropsykologisk testing er mye brukt som
supplerende metode ved differensialdiagnostikk
| normalpopulasjonen
for eksempel vanlig a finne forskjeller pa gruppeniva
Gjenkjenning
lkke sa vanlig i populasjonen
utviklingshemmede
ogulveffektero
for vanskelige tester T vanskelig @ male endring
lite kunnskap om premorbide funksjonsprofiler

’ Vestre Viken HF



Om nevropsykologisk testing

Repetert nevropsykologisk testing derimot er en
lovende metode

HVIS

det er tilfredsstillende Inter -tester reliabilitet

repetert testing over tid gker sjansen for at man blir
out satt o f or ifhlosdangavirker slikesfalke

personer med utviklingshemming?

det er sma eller ingen laeringseffekter
repetert testing kan tenkes a kamuflere svikt fordi

man | Prer svarene det-B-blr-testebad er ¢
testene er lette nok til at de oppnar mange
poeng

’ Vestre Viken HF



Test batteriet

Laering og hukommelse
Kontrollert laeringstest
Vale testen

Sprak
Benevningstest (15 objekter)
Kontrollert ordproduksjon

Abstraksjon 1 Likheter
Gjengivelse fra semantisk hukommelse - informasjon

’ Vestre Viken HF



Testbatteriet

Oppmerksomhet
Auditivt minnespenn 1 tallhukommelse
Visuelt minnspenn 1 bilder
Visuokonstruksjon

terningmganster

Screening av generelt evneniva
fire deltester fra WPPSI

’ Vestre Viken HF



Resultater Inter -tester reliabilitet
- eller: far vi samme resultater selv om
to forskjellige spar?

J Vestre Viken HF
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Resultater Inter - tester reliabilitet

18 -
16 -
14 -
12 -

101 [] Tester 1

B Tester 2

O N B~ OO 0

block design
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Resultater

Inter -tester
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Visual learning

reliabilitet

[] Tester 1
B Tester 2




Resultater

Measure Average

Difference

I Intertester

Measure

reliabilitet

Average
Difference

Vale innleering 7,01
Vale utsatt 1,16
KLT innleering -,83

KLT umiddelbai -,36

KLT utsatt 33
WPPSI -,58
kunnskaper

WPPSI 71

terningmgnster

16,79

3,29

1,67

2,01

1,88

1,90

3,45

0.05*

0,05*

WPPSI
likheter

WPPSI
bildeutfylling

LEITER
forlengs

LEITER
baklengs

WISC TH
forlengs

WISC TH
baklengs

Benevning

3,10

2,20

1,77

1,63

1,03

97

0.01**

’ Vestre Viken HF




Resultater laeringseffekter

157

75
60 1 60-
45- -
OTest 1 b OTest1
W Test2
20 30 B Test?
151 151
0 0-
Verbal leering 4- ukers intervall Verbal leering 2 rs intervall
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Resultater Laerings effekter

30 301

25 251

20 201
15 OTest1 15- OTest1
W Test 2 B Test?2

101 101

o 51

0- 0-

Verbal flyt: 4 ukers intervall Verbal fiyt; 2 ars intervall

Vestre Viken HF



Resultater: laeringseffekter 4uker

paired samples test

Measure Averagediff Std Sig

Vale innleering -10, 85 14,57 0,01**
Vale utsatt -0,79 3,40
Leiter forlengs -0,09 1,81
Ordflyt 0,13 4,05
KLT innleering 0,19 2,05
KLT utsatt -0,27 1,90

’ Vestre Viken HF



Resultater lzerings effekter 2 ar

Measure Averagediff ' Measure Averagediff

Vale innleering -2,74 17,54 40  WPPSI -,22 3,90 75
likheter

Vale utsatt ,03 2,03 ,93  WPPSI 1,33 3,20 ,03*
bildeutfylling

KLT innleering 1,30 2,64 ,84 LEITER 41 2,35 37
forlengs

KLT umiddelbar -,19 2,48 ,67 LEITER -, 47 2,24 25
baklengs

KLT utsatt -,56 3,37 ;35 WISC TH ,03 1,33 ,90
forlengs

WPPSI 27 2,67 ,57  Kontrollert ,83 5,59 43

kunnskaper ordflyt

WPPSI ,70 4,47 ,38 Benevning  -,10 1,06 ,61

terningmegnster

’ Vestre Viken HF



Skille demens og depresjon? ( annen
psykisk lidelse)

25
15 \ — —-Subject A
\/ Subject B
10 -+Subject C
-<Subject D

5

0

TEST 1 TEST 2 TEST 3

’r Vestre Viken HF



Finner vi like tendenser med to
forskjellige instrumenter?

P@esson Navopgysykokkgisk | Tiddhdetegn
=sting

1 #0099 - bistianld

2 #+ 333 - bistieand

3 - 021 + bstachd

4 - 0,38 + hstacnd

5 0,0 = [istand
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Konklusjon nevropsykologisk testing

Repetert nevropsykologisk testing ser ut til a
vaere en lovende tilnaerming

Tilfredsstillende inter T tester reliabilitet

Sma eller ingen leerings - effekter

Individuelle funksjonsfall eller individuelle variasjoner
kan likevel oppdages

Anbefalinger:

standard instruksjoner; forstaelig for personer med
utviklingshemming

standard prosedyrer; lette og relativt kortvarige tester
som personer med utviklingshemming kan gjennomfare
uten hjelp

’ Vestre Viken HF



Funksjonstap

- aldring eller sykdom?
- eller begge deler?

+ Vestre Viken HF HELSE © 2 @ SGR-GST
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Hvordan diagnostisere demens hos en person
som allerede har redusert kognitiv funksjon?

Oppdage andre sykdommer som kan
behandles?

J Vestre Viken HF



NAKU T rapporten om helsetjenester
(des. 2007)

Prosjekt, aldring og helse
Habiliteringsavd., SBHF (aug. 2008)

’ Vestre Viken HF



Forsgkspersoner

Inklusjonskriterier:

Lett til moderat grad av kognitiv dysfunksjon
med eller uten Downs syndrom

Eksklusjonskriterier:

Progredierende hjernesykdommer

Somatiske sykdommer som pavirker
kognitive funksjoner

Starre motoriske utfall
Psykose
Epilepsi (darlig regulert)

J Vestre Viker'lb\}!ill:usrne



Studiepopulasjon

Totalt 39 personer:
18 kvinner, 21 menn

17 Downs syndrom, 22 ikke -Downs
syndrom

25-60 ars alder

bofellesskap med noe hjelp til daglige
gjgremal

varig tilrettelagt arbeid

’ Vestre Viken HF



Forsgkspersoner

20 -

15

10

5

0
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BDS

B NonDS
BMen
BWomen

38



Aldersfordeling

14
12 -
10 1
8 |
6 - Oage
4 -
2 -
0 -
24-35 36-45 46-55 56 -60
years years years years
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Tidligere studier har vist:

gkt forekomst av somatiske
sykdommer

gkt forekomst av hgrsels - og
synsforstyrrelser

nedsatt evne til a uttrykke behov for
undersgkelse og behandling

’ Vestre Viken HF



Vare forsgkspsersoner:
alle hadde god helse
alle var | heltidsjobb

Ingen hadde rutine helsesjekk, men
hadde kontakt med fastlege ved behov

’ Vestre Viken HF



Klinisk undersgkelse hos
almenpraktiserende lege
spesialist i nevrologi

Blodpraver

Eventuelt
ECG
EEG
billeddiagnostikk (CT, MR)

J Vestre Viken HF



andre sykdommer/ diagnoser:

allergi

arthrose
hypercholesterolemi
hypertensjon
arthritis urica
diabetes mellitus
hypothyreoidisme
angst, tvang
epilepsi

’ Vestre Viken HF



Medikamenter

antiallergi medisiner

nevroleptika og antidepressiva
6

thyroxin

andre medikamenter
12

’ Vestre Viken HF



Blod pragver

Avvikende blodprgvesvar:
lav hemoglobin
lavt serum jern
lavt serum vitamin B,
lavt serum folinsyre
lavt serum thyroxin

hayt blodsukker
hayt kolesterol
andre avvik

’ Vestre Viken HF



Syn og hgrsel

13 pasienter trengte nye briller
(8 av dem med Downs syndrom)

5 pasienter trengte nytt hgreapparat
(3 avdem med Downs syndrom)

’ Vestre Viken HF



Henvist til andre undersgkelser:
EKG
EEG
CT

Videre blodprgve utredning

’ Vestre Viken HF



Diskusjon

Veldefinert populasjon, sma endringer
| dilagnhosen | lgpet av studieperioden

Andre sykdommer, - trolig mer enn hos
onor mal bef ol kni ngeno

Behandlingskrevende blodprgveavvik
forekom hyppig, men behandlingen
hadde liten innvirkning pa funksjon

’ Vestre Viken HF



Klinisk undersgkelse avslgrte
petydelig behov for syns - og
ngrselshjelp (briller, hagreapparat)

Syns - og hgrselskorreksjon kan veere
helt avgjarende for funksjon

Behandling av sykdommer kan veere
viktig for funksjon

’ Vestre Viken HF



Konklusjoner

Rutine helsekontroller har
avgjerende betydning a
forebygge sykdommer og andre
forhold som farer til nedsatt
funksjon

J Vestre Viken HF



5 av 39 hadde tidlige tegn pa demens

4 av disse hadde Downs syndrom

’ Vestre Viken HF



PU og aldring

observerer tap av ferdigheter og endret adferd

normal aldring, demens eller annen sykdom?

’ Vestre Viken HF



Aldring

Aldring er en normal prosess som foregar i alle
organer

Sannsynligvis styrt av gener + miljgfaktorer

’ Vestre Viken HF



| evealder

J’ Vestre Viken HF



aldring er irreversible biologiske prosesser som
svekker organismen og til slutt fgrer til daden

aldring har fysiske, psykologiske og sosiale
konsekvenser

’ Vestre Viken HF



ulike celler har sveert forkjellig levetid:

hud, slimhinner - noen fa dager
rgde blodceller - 120 dager
nerveceller, muskelceller - hele livet

J Vestre Viken HF



arsaker til aldring

skade pa genetisk materiale: eks. straling,
virus, celledeling, substanser i cellen

apoptose: genetisk programmert celledad,
former kroppen, - og avslutter funksjoner (?)

’ Vestre Viken HF



Tabell 6.1 \
Fysiologiske og anatomiske forandringer med ekende alder (fra 30 til 80 &r|

: Prosent reduksjon
Hjernens vekt 15
‘Hjernens blodgjennomstromning 20
Antall fibre i perifere nerver 37
‘Nerveledningshastigher 10
Antall smaksloker 64
Hiertets pumpeevne 35
Filtrasjonshastigher 1 nyre 3l
‘Max O2-opptak ved anstrengelse 60
Max pustekapasitet 44
‘Basal metabolisme 16
(Adams m.fl. 1997)

’f Vestre Viken HF



PU og aldring

personer med utviklingshemning har |
utgangspunktet normal biologisk aldring

pluss:

- skader som skyldes syndromer, arsak til PU
- redusert reservekapasitet

’ Vestre Viken HF



Aldersrelaterte sykdommer

ofte en gradvis overgang fra normal aldring,
f.eks. syns - og hgrselsproblemer

spesielle sykdommer hos eldre. f.eks. demens,
benskjgrhet m.m.

en sykdomsprosess blir ofte mer alvorlig hos en
eldre person

’ Vestre Viken HF



Hjernens utvikling og aldring

hjernen har stor reservekapasitet

taper hjerneceller fra 20  -30 ars alder

’ Vestre Viken HF



hjerne 4 mnd - nyfadt

Lateral cerebral
fissure

Cerebellum

Optic nerve
Olfactory bulb

Central sulcus

Central sulcus

Lateral cerebral
fissure

C. D.
Fig. 4-6. Human brain (lateral view) in (A) 4-month fetus, (B) 6-month fetus, (C) 8-month fetus, (D) newborn infant.

+ VeStre Viken H (Adapted from Patten, 1953.)



normal nyfadt
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normal
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hjernesvinn




Mental retardasjon og aldring

konsekvenser av.  normal aldring 20 -30 ar far
funksjonsfriske

endret adferd
tap av ferdigheter

’ Vestre Viken HF



Arsaker til redusert intellektuell
funksjon med endret adferd og tap
av ferdigheter:

demens
andre, sjeldne hjernedegenerative sykdommer
generell sykdom hjerte -kar sykdom
- stoffskiftesykdom
- ernaeringssvikt
- B,, mangel

’ Vestre Viken HF



4. psykiatri
angst
depresjon (opseudodemenso)
psykose
utbrent

5. darlig fysisk form
lite aktivitet
overvekt! Y mer belastningsplager

’ Vestre Viken HF



Utredning

registrere funksjonssvikt, - evt. miljgarsak?

klinisk undersgkelse

teste syn og hgarsel

blodpragver, - spes.B ;, og stoffskifte
tegn til psykiatrisk sykdom?

fastlege:

’ Vestre Viken HF



Utredning, forts.

henvise habiliteringsavdeling:
vellede | kartlegging
nevropsykologisk undersgkelse
nevrolog - EEG

- MR /CT

psykiater

Vestre Viken HF



Spesielt tenke pa om annen sykdom/plager kan gi
endret adferd (iIkke bare aldersforandringer)

tannverk, tannkjgttbetennelse?

greverk? grevoks?

nedsatt syn

sar, fotsopp, andre plager som farer til irritasjon

medisiner! - for mye eller for lite
epilepsimedisin, beroligende midler m.m.

’ Vestre Viken HF



’4 Vestre Viken H
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HELSESJEKK

ved utviklingshemning

SjekKliste for drlige helsekontroller av voksne og eldre personer med
utviklingshemning

Takst 660 i Normaltariffen.

Personer med utviklingshemning har gkt forekomst av en rekke somatiske og
psykiatriske sykdommer. Utviklingshemmende har ogsa stgrre vansker med &
etterspgrre og skaffe seg ngdvendige helsetjenester.

Studier viser at regelmessige helsekontroller avdekker symptomer og funn som kan
behandles fgr de gir helseskader og gkende funksjonstap.

En grundig ferstegangsundersgkelse vil gi et godt grunnlag for a registrere endringer og
sette i gang behandlingstiltak.

Momentliste for arlig helsesjekk:

Anamnese
e Diagnose, behov for ny utredning m. h. t. & finne drsak til utviklingshemningen?
e Medisinliste, obs interaksjoner!
e Aktuelle helseplager/symptomer:
o syn og hgrsel (obs grevoks)
o hjerte- lungesymptomer
o fordgyelse
o smerter, bevegelsesvansker
e Mistanke om psykiatrisk sykdom? Se eget avsnitt
e Livsstil, prevensjon, vekt (BMI) og kosthold, tobakk, alkohol, fysisk aktivitet
e Tannhelse

Vanlig klinisk undersgkelse

Supplerende undersgkelser
e Urin stix
o Blodprgver: fastende glukose, hematologi, SR, CRP, lever- og
nyrefunksjonsprgver, fritt T4, TSH, B1z, folsyre, serumjern, ferritin, lipidstatus

Eventuelt
e Henvise til spesialisthelsetjeneste/hjelpemiddelsentralen ved behov



Vurdering av psykiatriske symptomer hos utviklingshemmede

Indikator for mulige psykiatriske plager kan vere atferdsendringer og /eller tap av
ferdigheter. Spgr ledsager om dette. Gode observasjoner forutsetter at ledsager har
kjent personen over lang tid, slik-at det kan skille mellom hva som er normalt for
klienten og hva som representerer endring.

e Hvor lenge har ledsager kjent pasienten?

e Har det oppstatt atferdsendringer siste manedene eller ukene, for eksempel

Ja | Nei
Endret sgvnmgnster (mindre sgvn, sover mer, ligger lenge i sengenutenafa | = |
sove)

A

Endret spisemgnster (mindre eller mer)

Irritabilitet - aggressivitet (verbalt eller fysisk)

ojo

Utagering mot personer eller gjenstander

Selvskadende atferd (ny atferd eller gkt intensitet/frekvens)

2]

Klarer ikke lgse innlaerte oppgaver (mistet ferdigheter)

(8]
ajojo|olot

(]

Annet (spesifiser)

Dersom det svares ja pa ett eller flere av disse skal psykiatrisk sykdom vurderes som
mulighet. Husk at atferdsendringer ogsa kan skyldes fysiske forhold som tannverk,
andre smertetilstander og andre somatiske plager.

Syndrom spesifikke disposisjoner:

Downs syndrom

Nedsatt syn- og hgrsel

Hjerte

Stoffskifte

Epilepsi

Alzheimer demens (fra 40 ars alder)
@kt forekomst av infeksjoner

Andre syndromer
Fglg anbefaling fra Habiliteringstjenesten for voksne, evt. Kompetansesenter for
sjeldne diagnoser (Rikshospitalet, Oslo Universitetssykehus), Frambu Senter for
sjeldne funksjonshemninger eller Sunnaas sykehus HF, TRS kompetansesenter
for sjeldne diagnoser.

@, .
¢, Aldring og helse
< ¢ Nasjonalt kompetansesenter

’r Vestre Viken HI
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