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Forord

Levealderen for personer med utviklingshemning
har gkt betydelig de siste drtier. Bedre medisinsk
behandling og levekir er noen av forklaringene
til at de blir eldre pd lik linje med resten av
befolkningen. Med gkt alder fgrer ogsd gkt risiko
for ulike demenssykdommer. Frem til i dag har
det bade nasjonalt og internasjonalt vart mangel
pa gode diagnose- og screeningverktgy til 4 fange
opp tegn pa utvikling av demenssykdom hos per-
soner med utviklingshemning.

Nasjonalt kompetansesenter for aldring og

helse gjennomfgrte i perioden 2004 — 2008 et
utviklingsprogram, pa oppdrag fra Sosialdepar-
tementet, om aldring hos mennesker med ut-
viklingshemning (UAU). Ett av malene med pro-
grammet var 4 utvikle bedre diagnoseverktgy ved
demens. Bide nasjonalt og internasjonalt var det
mangel pa verktgy for 4 diagnostisere personer
med utviklingshemning som utvikler demens. Det
er en faglig stor utfordring 4 konstruere et verktgy
som skal fange opp en alvorlig kognitiv svikt hos
personer som har en slik svikt i utgangspunktet.

For 4 utvikle et slikt verktgy ble det etablert
samarbeid med Habiliteringsavdelingen ved

Tgnsberg/Oslo , mai 2012

Arnfinn Eek

Daglig leder

Nasjonalt kompetansesenter
for aldring og helse

davarende Sykehuset Buskerud HE, der det var

en avdeling med lang erfaring innen fagomradet.
Habiliteringsavdelingen gjennomfgrte et stgrre
prosjekt om demens hos personer med ut-
viklingshemning, hvor nevropsykologisk utredning
var en viktig del. Ved Nasjonalt kompetansesenter
for aldring og helse setter vi stor pris pd dette
viktige pionerarbeidet Habiliterings-avdelingen
har gjennomfert. Spesielt vil vi takke nevro-
psykolog Elisabeth Wigaard som har vart hove-
dansvarlig for gjennomfgringen. Uten hennes
erfaring og kompetanse ville ikke prosjektet vaert
mulig. Vi retter ogsd en stor takk til Vestre Viken
HE, ved Habiliteringsavdelingen, som har stilt sine
ressurser tilgjengelig gijennom prosjektgruppen og
har sett nytten og verdien av et slikt prosjekt.

Resultatet av prosjektet er denne rapporten som
beskriver hvordan repetert nevropsykologisk
testing kan vaere en god metode ved kartlegging

av demens og funksjonssvikt hos personer med ut-
viklingshemning. Rapporten er skrevet for psyko-
loger og andre faggrupper som utreder personer
ved mistanke om demens. Vi hdper den kan vere
et nyttig bidrag i et utfordrende fagomrade.

Frode Kibsgaard Larsen
Konstituert enhetsleder
Utviklingshemning og aldring



Forfatterens forord

I perioden 2006 til 2008 ble det i Buskerud
fylke gjennomfgrt en tredrig tverrfaglig opp-
falgingsstudie med fokus pa psykometriske
egenskaper ved metoder som brukes til 4 mdle
funksjonssvikt og funksjonsendring hos eldre
personer med utviklingshemning. I studien
inngikk utprgving av et nevropsykologisk test-
batteri, deltakelse i utvikling og utprgving av et
informantbasert kartleggingsverktgy, samt nevro-
medisinsk undersgkelse. Medisinsk undersgkelse
inngikk for validering av andre funn. Funn fra
utprgving av kartleggingsverktgyet Tidlige tegn
funksjonsfall og sykdom inngikk som masteropp-
gave ved Hggskolen i Akershus

(Ingebrethsen 2008).

Rapporten beskriver funn fra utprgving av det
nevropsykologiske testbatteriet og er beregnet pa
helsepersonell med ansvar for eller deltagelse i
utredning og diagnostikk ved spgrsmél om de-
mens hos personer med utviklingshemning. Fgrst
og fremst retter den seg mot psykologer, men kan
vere av interesse for annet helsepersonell.

Prosjektet ble satt i gang i forbindelse med
prosjektet Utviklingsprogram aldring hos men-
nesker med utviklingshemning (UAU) i regi av
Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse,
som gkonomisk stgttet gjennomfgring av den del-
en som omfattet nevropsykologisk testing. Frode
Kibsgaard Larsen, prosjektleder i davarende

UAU, skal ha en spesiell takk for at prosjektet i
det hele tatt ble noe av. Habiliteringsavdelingen
ved Drammen sykehus hadde ansvar for gjennom-
fgring av prosjektet og stgttet de andre delene
gkonomisk, en spesiell takk til leder May Britt
Bunes i den forbindelse. Takk til alle i prosjekt-
gruppen. Prosjektgruppen har bestdtt av:

Elisabeth Wigaard
(prosjektleder/nevrosykolog)

Lisa Ingebrethsen og Berit Lien (vernepleiere)
Astrid Edland (nevrolog)

Mona Benedigtson (nevropsykolog)

Tonje Torske (psykolog)

Terje Neerland (forskerveileder)

Takk til Kongsberg, Drammen, Modum og @Qvre
Eiker kommuner og til arbeidssentra i disse for
hjelp med 4 rekruttere forsgkspersoner. Takk

til Terje Neerland ved Nasjonal kompetanseenhet
for autisme for tilmodig hjelp med statistiske
analyser. Takk til Per Kristian Haugen og @yvind
Kirkevold ved Nasjonalt kompetansesenter for
aldring og helse for hjelp med a gjgre tabeller og
tekst forstielig.

Tusen takk til alle tgffe forsgkspersoner som
stilte opp igjen og igjen og igjen!

Kongsberg, februar 2012
Elisabeth Wigaard
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Bakgrunn

Forventet levealder for personer med utviklingshemning
har gkt betydelig de siste 50 ar (Strydom et al 2009). Det
betyr at aldersrelatert funksjonssvikt og demens gker i
denne populasjonen. Funksjonssvikt som skyldes demens er
ikke per i dag reversibelt. Funksjonssvikt som skyldes nor-
mal aldring, somatiske og/eller psykiske sykdommer eller
faktorer i miljget kan en ofte gjgre noe med. @kt levealder
for personer med utviklingshemning betyr gkt behov for
metoder som kan differensiere mellom funksjonssvikt med
irreversibel arsak og svikt med potensielt reversibel arsak.

Dette er en vanskelig oppgave. Demens defineres av kogni-
tiv svikt og det samme gjgr personer med utviklingshem-
ning. En av de stgrste utfordringene ved mistanke om funk-
sjonssvikt og demens er 4 skille eventuell tilkommet svikt
fra svikt som var der i utgangspunktet. Kanskje dette er en
av grunnene til at det pd tross av stor interesse for temaet
og mange studier de siste ti til tyve dr, fortsatt er usikkerhet
rundt hvor mange med utviklingshemning som egentlig far
demens. Premorbid kognitiv svikt kan vaere forvekslende lik
kognitiv svikt ved demens. Psykiske og fysiske sykdommer,
reaksjoner pa overgangsperioder og endringer i miljget kan
pavirke funksjonsnivaet annerledes og mer dramatisk enn i
normalpopulasjonen. Nye studier og mer kunnskap har de
siste arene gitt ulike oppfatninger av hva som kjennetegner
demensutviklingen hos personer med utviklingshemning.

Forekomst av demens hos personer

med utviklingshemning

Prevalensstudier rapporterer ulike tall grunnet ulik diag-
nostisk praksis og ikke sammenlignbare utvalg (Strydon
et al 2009). Forekomsten av demens i populasjoner som i
hovedsak bor og har bodd pa institusjon ligger jevnt over
hgyere (Devenney et al 1996) enn i utvalg der alle bor i

egen leilighet (Evenhuis 1990). For populasjonen ut-
viklingshemmede som helhet viser en studie at 6,1 prosent
av de over 60 ar har demens, med gjennomsnittlig debut
ved 67,2 dr (Janicki & Dalton 2000).

Personer med Downs syndrom har betydelig gkt risiko for
demens sammenlignet med normalpopulasjonen, og syk-
dommen har tidligere debut. @kningen starter ved 35 til 40
ars alder. Studiene varierer, men viser samme tendens med
en forekomst av demens i aldersgruppen 30 til 39 mellom
tre og fem prosent, omkring ti prosent i aldersgruppen 40
til 49 dr, omkring 40 prosent i aldersgruppen 50 til 59 og
mer enn 50 prosent for de som er over 60 r (Coppus et al
2006, Lai & Williams 1989, Holland et al 1998, Janicki &
Dalton 2000). Variasjonen er stgrst i aldersgruppen over
60 ar og funn kan tyde pd at antall med demens reduseres
igjen etter 65 til 70 ar (Tyrell et al 2001). Sannsynligvis
skyldes dette at de som far demens dgr relativt kort tid
etter at diagnosen er stilt. For de som ikke har Downs
syndrom viser enkelte studier samme forekomst som ellers
i befolkningen (Strydon et al 2007), mens andre studier
rapporterer noe hgyere forekomst (Cooper 1997).

Ikke bare ulike utvalg gir ulike tall. Strydom og medar-
beidere (2007) sammenlignet de tre forskjellige diagnose-
systemene ICD10, DSM-IV og Diagnostic Criteria - Learning
Disability (DC-LD) kriterier i et utvalg utviklingshemmede
uten Downs syndrom, og fant flere tilfeller av demens ved
bruk av DSM-IV enn ved ICD-10. Bruk av ICD-10 eksklu-
derte flere tilfeller av moderat til alvorlig grad av demens.
Studier som kun gjgr bruk av informantbasert rapporte-
ring av symptomer gir ferre tilfeller av demens, enn studier
som kombinerer slik informasjon med direkte testing og
medisinske funn (Janicki & Dalton 2000, Van Schrojenstein



Lantman de Valk et al 1997). I en statusrapport pd bak-
grunn av litteraturgjennomgang oppsummerer Strydon og
co (2009) at metoder og utvalg er sd forskjellige at sam-
menligning mellom ulike studier er vanskelig, og krever at
dette tas hensyn til ved estimering av forekomst.

Spesielle forhold ved populasjonen

[ tillegg til vansker med kohort effekter og metodiske for-
skjeller, er det forhold knyttet til selve populasjonen som gir
utfordringer ndr en skal tolke hva funksjonsforandringer
hos personer med utviklingshemning betyr. Premorbid kog-
nitivt funksjonsniva hos personer med utviklingshemning
generelt preges av stor variasjon (Campione et al 1982).
Det betyr at det som er tegn pd demens hos en person, kan
vaere uttykk for normalfungering hos en annen.

Det kan se ut til at det finnes fenomener som tilstandsspesi-
fikk funksjonssvikt fgr eventuell demensutvikling. For
eksempel er det hos personer med Downs syndrom funnet
redusert tempo, kort auditivt minnespenn, nedsatte presta-
sjoner pd oppgaver knyttet til visuelt — spatielt arbeids-
minne og reduserte eksekutive funksjoner, sammenlignet
med funksjonsniva ellers (Kogan et al 2008; Rowe et al
2006, Smith 1996). Personer med Fragilt-X syndrom ser ut
til 4 ha en relativ svikt knyttet il visse aspekter ved hukom-
melse, som laering ved objekt-diskriminering og "pugge-
lering” (Kogan et al 2008). For utviklingshemmede
generelt ser det ut til at selv om en tar hgyde for redusert
intelligensniva, finner en spesifikk svikt knyttet til ekse-
kutive funksjoner og oppmerksomhet (Rose et al 2009).
Dette er funksjonssvikt som ogsa er forbundet med tegn pd
demens i ulike stadier.

Det er fortsatt lite kunnskap om spesifikk funksjonssvikt for
ulike diagnosegrupper, og det er sparsomt med kunnskap
om normale kognitive aldersforandringer. Samtidig er det
god dokumentasjon pd at det i alle fall hos personer med
Downs syndrom, finnes overhyppighet av somatiske til-
stander og sansetap som direkte pavirker kognitiv funksjon
(Evenhuis et al 2001; Margallo-Lana et al 2007). Depresjon
og angst som er ansvarlig for passivitet og funksjonstall,
som ved begynnende demens, synes 4 veere minst like hyp-
pig eller oftere forekommende enn i normalpopulasjonen
(Burt et al 1992). @kt forekomst av maladaptiv atferd,
angst og tristhet forekommer bade i tidlig og i midtstadiet
ved demens (Urv et al 2008), men er samtidig hyppig
forekommende ved for eksempel kravsituasjoner, tap av
nzre personer og enkelte overgangsperioder i livslgpet hos
personer med utviklingshemning.

Alle disse faktorene kompliserer tolkning av funksjonssvikt.
Man vet ikke nok om hva som er vanlig, og funksjonssvikt
kan skyldes andre drsaker enn demens, som igjen ikke

er godt undersgkt. I en gjennomgang av status nar det
gielder helse hos eldre utviklingshemmede, finner man gkt
risiko for flere sykdommer, og at enkelte vanlige tilstander
som smerte, neermest aldri tas i betraktning (Haveman

et al 2009). Dette er ikke kunnskap som er allment kjent,
og det er lite kompetanse pa hvordan generell helse best
ivaretas ndr pasienten har redusert evne til 4 redegjgre for
seg. Retningslinjer for helseundersgkelser av utviklings-
hemmede papeker viktigheten av systematiske og jevnlige
helseundersgkelser og inneholder informasjon om spesielle
forhold hos gruppen generelt og ved spesielle tilstander
eller syndromer (Lennox 2009). Erfaringer viser at det i
praksis er lenge mellom legebesgkene og ingen systematikk
i at noe sa enkelt som syn og hgrsel undersgkes jevnlig.



Kognitive svikttegn ved demens hos personer
med utviklingshemning.

Forlgpsstudier og tverrsnittstudier som inkluderer maling
av kognitiv funksjon rapporterer ulike funn. Det er {2
studier som gjelder typiske svikttegn hos de uten Downs
syndrom, og f4 som ser pd svikttegn knyttet til ulike former
for demens. De fleste studier er knyttet til demens ved Alz-
heimers sykdom. Enkelte rapporterer fall i funksjoner som
hukommelse, sprakfunksjon og orientering for tid og sted
tidlig i forlgpet (Zigman et al 1987; Young & Kramer 1991;
Dalton & Fedor 1998; Dalton et al 1999). Disse funn tyder
pa at de funksjonsomrdder som fgrst rammes er de samme
som rammer friske personer ved Alzheimers sykdom. Andre
studier rapporter at endring i personlighet og fall i enkelte
eksekutive funksjoner virker som tidlige markgrer pa senere
demensutvikling (Ball et al 2000; Kittler et al 2006; Rowe et
al 2006). Det er funnet at hos de yngste med Downs syndrom
og demens er det et visst antall som mgter kriteriene for
frontallappsdemens (Holland et al 2000).0gsa hos personer
uten Downs syndrom er det funnet at hukommelsessvikt

er mindre uttalt i tidlige stadier av demens (Strydom et al
2007). Slik er det ikke hos personer i normalbefolkningen
som far Alzheimers sykdom. T tillegg til funn fra nevro-
psykologiske tester som tyder pa mer frontal funksjonssvikt
i tidlige stadier, er det ogsd funnet at endring i sosial atferd,
emosjonelle endringer og maladaptiv atferd forekommer of-
tere enn hukommelsesvansker (Lai & Williams 1989; Cooper
& Prasher 1998). Funn av abnormale reflekser pa nevrolo-
giske undersgkelser sammen med tegn pd atrofi pd MR har
vist seg 4 ha sammenheng med et symptomkompleks som
ligner dysfunksjon i frontallappene (Nelson et al 2001).

Forskere (Ball et al 2006; Kittler et al 2006) som har rettet
fokus pd andre funksjonsomrader enn de som vanligvis

rammer fgrst i normalbefolkningen med Alzheimers,

som svikt i hukommelse, sprak og orientering, mener at
forskjeller i kliniske manifestasjoner av Alzheimers demens
kan ha gitt lavere tall pa forekomst av demens enn det
som er reelt. Altsd at en tidligere har malt "feil” funk-
sjonsomrader, og dermed fitt et feilaktig bilde av egentlig
forekomst. Tatt i betraktning at alle personer med Downs
syndrom over 35 til 40 dr har Alzheimerpatologiske foran-
dringer i hjernen (Prasher 2005), er det relativt fd som
diagnostiseres med demens. De nyeste studiene som
antyder annerledes forlgp og atypisk kognitiv svikt ved
demens kan fgre feltet i en ny retning om det viser seg 4
vaere riktig. Om dette stemmer har vi et serlig hensyn 4 ta
i utredningen, fordi personer med Downs syndrom premor-
bid har spesifikk svikt knyttet til nettopp de funksjonsom-
rader som i nyere studier antydes 4 vaere tidlige markgrer
pa demens (Rowe et al 2006).

De nyeste rapporterte funn kan imidlertid vare uttrykk

for at feltet strever i feil retning. I forsgket pa 4 forklare
diskrepansen mellom forekomst av demens og forekomst
av plakk/ floker, identifiseres atypisk funksjonssvikt som
kalles demens. Kanskje henger dette sammen med mang-
lende eller sparsom kunnskap om den normale kognitive
aldringsprosessen hos personer med Downs syndrom,

samt mangelfull kunnskap om funksjonsfall generelt. En
pdgdende upublisert studie ved Nasjonal kompetanseenhet
for autisme, viser at i overgangen til ung voksentid gker
forekomst av ulike passivitetstilstander, angst og depre-
sjon samtidig som ferdighetstap og gkt hjelpeavhengighet
registreres. Dette forklares vanskelig av hgy plakk- og
flokeforekomst i hjernen, siden utvalget er sa ungt. Hvis
dette stemmer har vi en situasjon hvor det som typisk kjen-
netegner gruppen i tidlig voksenalder eller andre over-



gangsperioder er det samme som kjennetegner utvikling av
demens senere.

[ tillegg er funksjonssvikt som skyldes andre drsaker som
delirium, sansetap, atypisk epilepsi, thyroideasykdomer og
psykisk lidelse (spesielt depresjon), forvekslende lik funk-
sjonssvikt som skyldes demens (Margallo-Lana et al 2007,
Tomka et al 2004, Kalsy et al 2005, Markar et al 2006).

Nevropsykologisk testing

Verktgy som palitelig og valid kan male tilkommet kognitiv
svikt, skille denne fra tidligere svikt og fra svikt som skyldes
mulig reversible drsaker, er helt sentralt. Nevropsykologisk
testing er ofte en viktig bidragsyter ved vanskelige dif-
ferensialdiagnostiske problemstillinger innenfor normal-
befolkningen. Blant annet brukes informasjon om funn fra
gruppeniva om spesielle forskjeller i testprofiler for dep-
rimerte og personer med demens, forskjeller i prestasjoner
mellom ulike testmal innenfor samme funksjonsomréde og
fall fra tidligere niva i differensialdiagnostiske vurderinger.

Problemer med gulveffekter og mangel pd normer har gjort
at nevropsykologisk testing har hatt begrenset verdi i dift-
erensialdiagnostikk hos populasjonen med utviklingshem-
ning. Der det er utviklet tester spesielt for utviklingshem-
mede har det vist seg vanskelig 4 etablere brukbare cut-off
skdrer. Den nyeste trenden er at testingen heller gjentas
for hvert individ (Strydom et al 2009). Internasjonale
retningslinjer for diagnostisering av demens hos personer
med utviklingshemning vektlegger behov for etablering av
baselinemalinger, og gjentatte malinger med de samme
instrumentene over tid (Burt & Aylward 2000). Denne
tilnzermingen er lovende fordi en unngér problemet med
manglende normer og hver person blir sin egen kontroll.

Malsetting

Malet med denne studien var 4 undersgke inter-tester
reliabilitet og leeringseffekter ved repetert nevropsykologisk
testing hos en gruppe voksne personer med utviklingshem-
ning av mild og moderat grad.

Repetert nevropsykologisk testing er ikke en tilnzrming
som kan brukes uten videre. Testingen ma ngdvendigvis
strekke seg over noe tid, og risikoen for at det er forskjellige
personer som tester pd de ulike tidspunkt er stor. Om en
skal kunne stole pa testresultatene bgr testene ha den egen-
skapen at den som testes oppndr noenlunde like resultater
uavhengig av hvem som tester. Litteratursgk pa inter-tester
reliabilitet ved bruk av nevropsykologisk testing pd ut-
viklingshemmede gir ingen treff. Kunnskap om periodevise
endringer, erfaring med at dagsformen varierer og erfaring
med utviklingshemmedes fungering i visse situasjoner, ser
ut til 4 veere mer personavhengig enn hva som er vanlig i
normalpopulasjonen. Det er ngdvendig 4 vite om forskjeller
mellom testerne pavirker testresultatene. Det kan vaere
forskjellig dialekt, forskjellig erfaring med personer med
utviklingshemning, relasjonen mellom tester og informant.
Fgrste delen av denne studien er en undersgkelse av inter-
tester reliabilitet ved bruk av et nevropsykologisk testbatteri.

Ved repetert testing er det vanlig 4 finne test - retesteffekter,
altsd at en forbedrer prestasjonene pd tester som en fglge av
aten har gjort det fgr. Hvis denne effekten er stor, er det en
fare for at faktisk svikt kamufleres. Test — retesteffekter ved
bruk av nevropsykologiske tester pd utviklingshemmede gir
heller ingen treff ved vanlige litteratursgk. Undersgkelse av
leeringseffekter pd kort og pa lengre sikt er det andre fokus
for denne studien.



Metode

Design

[ pilotstudien ble alle forsgkspersoner testet to ganger av to
forskjellige nevropsykologer med en maneds mellomrom.
Dette gav mulighet for analyser av inter-tester reliabilitet
med kort tidsintervall. Gruppen som helhet ble ved testtids-
punkt 1 delt i to, uavhengig av diagnose (med eller uten
Downs syndrom), matchet pa alder og antall. Gruppe en ble
fgrst testet av en nevropsykolog og gruppe to av den andre
nevropsykologen. Etter to dr (testtidspunkt 2) ble alle per-
sonene testet igjen av en nevropsykolog. Dette gav grunnlag
for analyser der alle testpersoner ble sammenlignet med seg
selv pd testtidspunkt 2. I tillegg kunne vi gjgre analyser av
hver enkelt testpersons rdskarer fra testtidspunkt 1 mot
testresultater pa testtidspunkt 2 for 4 se pd utvikling over
tid. Oppsettet gav mulighet til 4 se pd eventuelle leringsef-
fekter over tid hos de som ellers ble forventet og funnet
(giennom andre mal) funksjonsstabile. Dette siste gjelder

i seerlig grad de yngste som antas ikke 4 ha utvikling av
plakk og floker i hjernen av funksjonell betydning. Det
gjelder de fleste i utvalget uten Downs syndrom, som alle

er sapass unge at en ikke vil forvente spesiell endring pa de
to drene prosjektet foregikk.

Endringer ble gjennom prosjektperiodens to ar ogsa reg-
istrert ved hjelp av miljgkartlegging med verktgyet Tidlig
tegn (Larsen og Ingebrethsen 2008). I tillegg gikk alle
forsgkspersonene gjennom en legeundersgkelse av nevrolog
med to drs mellomrom.

Utvalg

Vi gnsket i utgangspunktet 4 inkludere alle personer med
mild og moderat grad av utviklingshemning i fire kommu-
ner i Buskerud. Forsgk pa rekruttering gjennom pleie- og
omsorgssjef gav liten uttelling, spesielt i en kommune.

Flere av forsgkspersonene ble derfor rekruttert direkte

fra arbeidssteder og dagtilbud. Forespgrsel gikk bade til
personen selv og til hjelpeverge eller naer pargrende. Alle
aktuelle ble forespurt og vi endte opp med 48 aktuelle
personer. Det er ingen grunn til 4 tro at utvalget er en spe-
siell gruppe da deltagelse ikke ble bestemt av for eksempel
hgyt fungerende personer selv, men av personer rundt den
aktuelle kandidat. Det ses en viss skjevfordeling i forhold til
alder. Siden nevropsykologisk testing er det sentrale mal i
prosjektet, matte vi utelukke enkelte tilstander og hendelser
som vi vet pavirker validiteten av slike mal. Det fgrte til
fglgende eksklusjonskriterier:

e Andre pagdende hjernesykdommer enn demens

e Aktuelle (pagdende) somatiske sykdommer som
pavirker kognitiv funksjon

* Psykose

e Autisme

Av 48 rekrutterte ble ni protokoller ekskludert fra utvalget
av fglgende grunner:

e 2 personer var likevel ikke utviklingshemmede

* 3 personer responderte ikke pd testinstruksjoner

* 2 personer hadde hjelpeverger som ombestemte seg
med hensyn til deltagelse

e 1 person ombestemte seg underveis i testingen

e 1 person fikk et epileptisk anfall underveis i testingen

Dermed stod vi igjen med 39 protokoller som kunne ana-
lyseres i den fgrste runden. Av disse var det 17 med Downs
syndrom, omtrent likt fordelt i begge grupper med kvinner
0g menn.
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Figur 1: Gruppe og kjonnsfordeling for hele utvalget
N=39
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Figur 2: Antall personer med og uten Downs syndrom
i ulike alderssegment. Alder ved oppstart. N=39

Testbatteriet

Det er rapportert om ulike tilnaerminger til nevropsyko-
logisk testing av utviklingshemmede, og alle har fordeler
og ulemper. Fare for gulveffekter ved bruk av tester stan-
dardisert for funksjonsfriske, ma vurderes opp mot fare for

ikke 4 vite hva en tester hvis man lager nye tester. Uansett
fremgangsmate vil en ha feilkilder knyttet til metoden. Vi
valgte med et unntak 4 bruke standardiserte tester. Testene
er vanlige brukte tester i klinisk utredning blant norske
psykologer, og regnes for 4 fange opp aspekter ved de
funksjonene vi gnsket 4 male. P tidspunktet for utvelgelse
av tester, var hovedtrenden i litteraturen at personer med
utviklingshemning ble rammet av demens p4 tilnaermet

lik mdte som personer uten utviklingshemning. Det vil si

at svikt knyttet til hukommelse, svikt knyttet til sprakfunk-
sjoner (benevning, ordgenerering, visuokonstruksjon) samt
svikt i orienteringsevnen ble antatt 4 vere de funksjons-
omrddene som fgrst ble rammet. Det ble lagt vekt pa 4
finne tester som fra erfaring og forskning hos ulike grupper
av funksjonsfriske er funnet sensitive for endringer i nett-
opp disse funksjonene. Egen erfaring hadde vist oss at van-
lige standardiserte tester for voksne personer sannsynligvis
ville gi gulveffekter i mange tilfeller. Derfor valgte vi ut
tester for barn. I tillegg til en enkel test knyttet til leering og
hukommelse utviklet for bruk i demensdiagnostikk, samt
egen benevningstest med klare strektegninger av kjente
objekter. Bruk av tester for barn ble vurdert 4 ikke gi ekstra
feilkilder da det uansett ikke var aktuelt 4 bruke standard-
skdrer. Standardskarer for voksne ville gitt s lave tall at det
ikke ville veere mulig 4 fange opp sma endringer over tid.
Det finnes ikke egne normer for utviklingshemmede, og
bruk av standardskdrene for barn bgr ikke anvendes. Analy-
ser av testskdrer er derfor utelukkende basert pa raskarer.

Ml

Leering og hukommelse

- Kontrollert leeringstest KLT (16 tegninger av kjente
objekter) (Buscke og Gruber 1987)

- Véletesten (12 ords liste-leering) (Andreassen 2004)



Sprék

- Benevningstest (15 tegninger av kjente objekter) (utviklet
av forfatter)

- Gjenkalling fra semantisk hukommelse: verbal ordflyt
(kategorier) (Spreen og Strauss 1998).

Oppmerksombet

- Auditivt oppmerksomhetsspenn (WISC-III) (Ellertsen og
Johnsen 2003).

- Visuelt oppmerksomhetsspenn (Leiter-R) (Roid og
Miller 1997).

Visuokonstruksjon
- Terningmgnster (WPPSI) (Wechsler 1974)

Screening av generelt funksjonsnivd
- Likheter, bildeutfylling og informasjon (WPPSI)

Databearbeiding

Alle data-analyser er foretatt med programmet SPSS versjon
16.0. Deskriptiv statistikk ble i fgrste omgang brukt for

se om det var forskjeller i testresultater avhengig av tester.
Deretter ble det foretatt T-testing for 4 se om forskjellene
var systematiske eller ikke, og eventuelt i hvilken ret-

ning. P4 testtidspunkt to (etter to ar) ble igjen deskriptiv
statistikk brukt for 4 se om prestasjonene var like eller
forskjellige fra testtidspunkt en. Her er hver person sin egen
kontroll, og relativt like resultater vil si stabil funksjon
over to ar. I de tilfeller det ble registrert forskjeller, ble det
sett p i hvilken retning forskjellene gikk. Det vil si om det
var hgyere eller lavere resultater pa testtidspunkt 2. Dette
malet sier noe om utvikling over tid, i positiv eller nega-
tiv retning. Uavhengig av om det ble funnet indikasjoner
pd stabil eller endret funksjon, ble det for alle deskriptive

analyser foretatt T-testing for undersgkelse av om likheter
eller forskjeller var systematiske. Alle analyser ble fore-

tatt med hver enkelt testpersons rdskarer fra testene. Det
ble ogsa laget en Z-skarefordeling over gjennomsnittlig
endring for hver enkelt person i utvalget. Dette ga mulighet
til 4 se pd om gjentatt testing eventuelt ville kamuflere
funksjonssvikt, og for sammenligning av endring med det
som ble malt ved hjelp av annen kartlegging.

I tillegg ble det gjort noen analyser av enkelte sammen-
slatte mal. Innlaering er et sammenslatt mal bestdende av
raskarene fra innleringsmalet pd Vdle (verbal listeleering)
og umiddelbar hukommelse med stikkord fra Kontrollert
leeringstest (KLT). Hukommelse er et sammenslatt mal av
raskarene fra delmalet utsatt hukommelse pd Vile og KLT.
Minnespenn er et sammenslatt mdl av raskarer fra WISC
tallhukommelse forlengs og Leiter minnespenn forlengs.
Evneindeks er en Z-skdre framstilling av raskdrene pa de
fire deltester fra WPPSI lagt sammen. Det er prosjektets
utvalg som hver enkelt sammenlignes med og som evne-
indeksen uttrykkes i forhold til. Dette fordi WPPSI i ut-
gangspunktet er en test med normer kun for alderen 4 til 6
ar. Ved bruk av evnetester og eksisterende normer for voksne
er som tidligere nevnt problemet med gulveffekter sd stort
at det nesten ikke er mulig 4 finne variasjoner. De fleste vil
oppnad avledede skdrer lik null, og variasjoner over tid eller
i forhold til tester, vil ikke kunne fanges opp.



Inter — tester reliabilitet lavt ndr den ene tester, skrer ogsa lavt nar den andre tester.
Sammenligning av testresultater oppnddd med to forskjel-  Det denne tabellen ikke forteller er om forskjellene er sys-
lige testadministratorer, med en maneds mellomrom, gav ~ tematiske. Det vil si om det faktisk er en effekt av hvem som
korrelasjoner fra 0,7 til 0,9 pd alle delmal for hele gruppen.  tester. T-testing av samme materiale viste at det pd enkelte
tester var en systematisk forskjell. P4 disse enkelttestene ble

Tabell 1 - Paired Samples Correlations - Tester A mot Tester B

Mal N Korrelasjon Sig Mal N Korrelasjon Sig
Vale innlaering 33 0,82 ,00*%*  WPPS| 35 0,91 ,00%*
likheter
Vale utsatt 33 0,69 ,00*%*  WPPS| 36 0,90 ,00%*
hukommelse bildeutfylling
KLT innlaering 35 0,83 ,00**  LEITER 35 0,94 ,00%*
forlengs
KLT umiddelbar 34 0,90 ,00*%*  LEITER 35 0,84 ,00%*
hukommelse baklengs
KLT utsatt 33 0,93 ,00%*  WISCIII 35 0,80 ,00**
hukommelse tallhuk
forlengs
WISCIII 35 0,77 ,00%*
baklengs
WPPSI 36 0,93 ,00**  Benevning 32 0,90 ,00**
kunnskaper
WPPSI 35 0,93 ,00**  Kontrollert 31 0,90 ,00**
terningmenster ordflyt

Tabell 1 viser alle korrelasjoner mellom oppnddd testskdre  det gjennomgdende oppnddd flere poeng nar den ene testet.

med tester A og tester B pa de ulike testene, nar bade de Imidlertid var det ikke slik at effekten bare gjaldt den ene
med og uten Downs syndrom er inkludert. Videre analyser ~testeren. P4 enkelte tester ble det systematisk oppnédd flere
av gruppene hver for seg ga omtrent samme resultater. poeng med tester A, pd andre ble det systematisk oppnéddd

flere poeng med tester B. Tabell 2 pa neste side viser dette.
Dette betyr at uansett hvem som tester og uansett hvem som
tester fgrst, er det de som skarer hgyt ndr den ene tester som
ogsd skarer hgyt ndr den andre tester. De som skarer
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Tabell 2 Paired Samples Test: Tester A mot tester B

Gj snitt St

forskjell avvik
Vale innleering 33 7,01 16,79 0.05*
Vale utsatt 33 1,16 3,29 -
KLT innleering 35 -83 1,67 0,05%*
KLT umiddelbar 34 -36 2,01 -
KLT utsatt 33 ,33 1,88 -
WPPSI 36 -,58 1,90 -
kunnskaper
WPPSI 35 ,71 3,45 -
terningmegnster

Gj snitt

forskjell
WPPSI 35 ,69 3,10 -
likheter
WPPSI 36 -1,00 2,20 0,05*
bildeutfylling
LEITER 35 -37 1,77 -
forlengs
LEITER 35 -23 1,63 -
baklengs
WISC Il 35 ,343 1,03 -
forlengs
WISC Il 35 ,629 ,97 0.01**
baklengs
Benevning 32 -,19 ,64 -
Kontrollert 31 0,60 3,33 -
ordflyt

Den ene oppgaven (WISC tallhukommelse baklengs) der
forsgkspersoner systematisk oppnadde flere poeng nar tester
A testet, er en test de fleste i dette utvalget ikke klarte, eller
bare klarte med inngdende instruksjon. Denne ble senere
ekskludert fra testbatteriet. Ved oppgaven 'Bildeutfylling’
var det en systematisk forskjell idet forsgkspersonene opp-
nadde flere poeng med tester B enn med tester A.

Ved begge malene pd innlering var det effekt av testeren,
men effekten er ikke mer systematisk enn at ved det ene
innleringsmalet er det hgyest resultater ndr A tester, men
pa det andre innleringsmalet er det hgyest resultater ndr
B tester. Innlering er et médl som kan pavirkes av ren test-
retest effekt og det er vanlig 4 oppn flere poeng andre
gang enn fgrste gang. Dette gjelder selv om man bytter ut
ordene. Effekten opptrer antagelig fordi man har lert noe
om hvordan det gjgres. Siden det her varierte med hensyn
til hvem som testet fgrst, var det ngdvendig med analyser
om forskjellene skyldtes en test-retest effekt eller ikke.
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Leeringseffekter (test-retest effekter)

Analyser av i hvilken grad de som ble testet gjorde det bedre
ved andre gangs testing enn ved fgrste, uansett hvem som
administrerte, viste at dette utvalget i liten grad har effekt
av nylig 4 vere testet med akkurat samme tester. Unntaket
ser ut til 4 veere mélet innlaering ved verbal listelaering. Her
oppnddde gruppen som helhet flere poeng andre gang, enn
fgrste. Tabell 3 viser resultatene for noen utvalgte mél.

Tabell 3 Test-retest effekter; Paired Samples Statistics

Mal Gj snitt Hgyere/lavere Standardavvik Sig
forskj

Vale -10, 85 + 14,57 0,01**

innlaering

Vale utsatt -0,79 + 3,40

Leiter -0,09 1,81

forlengs

Ordflyt 0,13 + 4,05

KLT 0,19 2,05

innlaering

KLT utsatt -0,27 + 1,90




Resultatene viser at ved innleringsdelen av Viletesten
oppnddde gruppen som helhet systematisk flere poeng ved
andre gangs testing. En forskjell som derfor tolkes som

en ren test- retest effekt. Det kan ikke utelukkes at tester-
effektene som ble funnet nettopp pd dette delmalet i noen
grad er pavirket av leeringseffekter. Ndr utvalget ble delt i
to grupper, de med og de uten Downs syndrom, fant vi den

samme effekten ved verbal innlering som for gruppen som
helhet.

P4 de andre testene var det ingen klare effekter for gruppen
som helhet, og ingen leringseffekter i noen av de to grupp-
ene, med og uten Downs syndrom. P4 enkelte tester ble
prestasjonene lavere ved andre gangs testing. Forskjellene
er ikke systematiske og de er sma. Det er ikke grunnlag for
d si at personene blir ddrligere av bli testet. Analyser av kor-
relasjoner mellom prestasjoner fgrste og andre gang viser

giennomgdende hgye korrelasjoner som alle er signifikante
(tabell 1).

P4 de fleste testene fant vi ikke indikasjoner pd at denne
gruppen har malbar effekt av det 4 kjenne igjen testene

og situasjonen og ha gjort det fgr. Det ble funnet leerings-
effekter ved gitte testerkonstellasjoner, altsd interaksjoner
mellom tester og leering. P4 en test (bildeutfylling) var det
leeringseffekt hvis de fgrst ble testet av A. P4 flere andre
(innleering, terningmgnster og baklengs tallhukommelse)
var det en leeringseffekt hvis de fgrst ble testet av B.

Utvikling over tid: Resultater fra testing to dr etter.

Ved testing to 4r etter ble personene kun testet en gang av
en nevropsykolog. Alle analyser som sammenligner presta-
sjoner to 4r etter er basert pa resultater oppnddd med den
samme nevropsykologen fgrste gang de ble testet. Grunnet
resultater som viste en klar effekt av tester, og at et flertall
av forsgkspersonene ikke klarte testen, ble "tallhukom-
melse baklengs” ekskludert fra testprotokollen to dr etter.
De andre mélene er beholdt. Testprotokoll og teststed er
likt som ved fgrste testing med tre unntak. I disse tre til-
fellene ble forsgkspersonen testet hjemme hos seg selv
istedenfor arbeidssted, fordi de ikke lenger var i jobb.

Av 39 personer som fullfgrte testing fgrste gang, var det
frafall av fire personer. Av de fire var det to som ikke lenger
gnsket 4 vaere deltager, en var innlagt i psykiatrisk dggn-
avdeling i hele perioden som var aktuell for re-test, og

en hadde mistet sa mange ferdigheter at hun ikke lenger
klarte 4 svare pd noen spgrsmal. Av de som ble testet to r
etter, var det tre personer som ikke lenger klarte 4 svare pd
alle oppgavene.

Analyser av korrelasjoner mellom testprestasjoner fgrste
gang og to ar etter viste som forventet hgye og signifikante
korrelasjoner. Tabell 4 viser korrelasjoner for alle test-
malene.



Tabell 4: Paired Samples Correlations test 1 mot test 2 (to dr etter)

Mal N
Vale innleering 31

Vale utsatt 31
KLT innlaering 33

KLT umiddelbar 33

KLT utsatt 32
WPPSI 33
kunnskaper

WPPSI 33

terningmenster

Korrelasjon Sig

,82 ,00%*
,87 ,00%*
,68 ,00%*
,86 ,00%*
,80 ,00%*
,90 ,00%*
,87 ,00%*

Mmal
WPPSI
likheter
WPPSI
bildeutfylling
LEITER
forlengs
LEITER
baklengs
WISCIII
tallhuk
forlengs
Benevning

Kontrollert
ordlfyt

N
32

33
32
32
32

30
29

Korrelasjon Sig

,87 ,00%*
,90 ,00%*
,86 ,007%*
,60 ,00%*
,80 ,00%*
/75 ,00%*
,78 ,00%*

Dette betyr at de som oppnédde hgye skarer ved fgrste gangs

testing ogsd er de som oppndr hgye skdrer ved andre gangs

testing, to 4r etter. Analyser av hvorvidt forskjellene som ble
malt i testprestasjoner var systematiske, viste at det var kun

Tabell 5: Paired Samples Correlations test 1 mot test 2 (to dr etter)

Mmal \|
Vile innleering 31

Vile utsatt 31
KLT innleering 33

KLT umiddelbar 33

KLT utsatt 32
WPPSI 33
kunnskaper

WPPSI 33

terningmenster

Korrelasjon Sig

,82 ,00%*
,87 ,00%*
,68 ,00%*
,86 ,00%*
,80 ,00%*
,90 ,00%*
,87 ,00%*

ett av mélene, bildeutfylling, hvor det ble mélt en slik
effekt. Tabell 5 viser forskjeller i oppnddde gjennom-
snittskdrer samt T-test analyser av disse forskjellene.

Mal
WPPSI
likheter
WPPSI
bildeutfylling
LEITER
forlengs
LEITER
baklengs
WISCIII
tallhuk
forlengs
Benevning

Kontrollert
ordlfyt

N
32

33
32
32
32

30
29

Korrelasjon Sig

,87 ,00%*
,90 ,00%*
,86 ,00%*
,60 ,00%*
,80 ,00%*
/75 ,00%*
78 ,00%*
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Dette gjelder for gruppen som helhet, og viser at i den grad
det var forskjeller i testprestasjoner etter to dr, gikk disse i
begge retninger og var tilfeldige. Fordi personer med Downs
syndrom, som nevnt i innledningen bdde har forhgyet
risiko for utvikling av demens og fordi de utsettes for langt
tidligere aldring enn bade normalpopulasjonen og

andre med utviklingshemning, var det et stort poeng 4 dele
gruppen i to, samt 4 se pd om det var forskjeller i de ulike
alderssegmentene.

Resultatene viste at pa enkeltmdlene, altsd hver test for
seg, fant vi ingen klare forskjeller mellom gruppene. Nér
vi derimot s3 pd sammensatte mal, det vil si der flere mal
teoretisk maler aspekter ved samme funksjonsomrade, kom
det fram forskjeller mellom de to gruppene.

Figur 3 viser utvikling over tid for de med Downs syndrom
og for de uten pa det sammensatte malet minnespenn.

Raskarepoeng
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<30ar 31-38ar 39-46ar > 47 ar
[ Uten Downs syndrom

[ ] Downs syndrom

Figur 3: Resultater pa minnespenn for gruppene
inkludert alle aldersgrupper.

Det er ikke stor forskjell pd gruppene og den er ikke
signifikant. Likevel er det en tendens i materialet til at de
med Downs syndrom som gruppe oppndr feerre poeng andre
gang, mens de uten Downs syndrom oppnar litt flere. Ved 4
dele opp i ulike alderssegmenter kom det tydelig fram at det
i hovedsak er de eldste med Downs syndrom som gir denne
effekten for gruppen. Figur 5 viser utvikling over tid pd det
samme médlet (minnespenn) for gruppen Downs syndrom.
Oppdelingen i de forskjellige alderssegmenter er gjort slik
at det gir omtrent like stort antall i hver gruppe.

En slik tendens av alder ble ikke funnet for gruppen uten
Downs syndrom. I denne gruppen oppnar den eldste grup-
pen flere poeng ved andre gangs testing enn ved fgrste.
Figur 4 viser dette.
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Figur 4: Resultater pa minnespenn for de uten
Downs syndrom
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Figur 5: Resultater pa minnespenn for de med
Downs syndrom

31-38ar 39-46ar > 47 ar

Pd det sammensatte mélet innlaering var det for begge
gruppene omtrent samme eller bedre resultater andre gang
sammenlignet med fgrste. I gruppen uten Downs syndrom
var det omtrent samme resultater i de forskjellige alders-
gruppene. Hos de med Downs syndrom var det noe lavere
prestasjoner hos den nest eldste gruppen, og klart lavere
prestasjoner hos de eldste. Vi fant den samme tendensen
pd de sammensatte malene hukommelse og evneindeks,
bortsett fra at hos de yngste med Downs syndrom 14 resul-
tatene pa niva med de nest eldste. Figur 6 viser resultater
pd hukommelse for de med Downs syndrom. Figur 7 viser
resultater for de uten Downs syndrom.
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Figur 6: Resultater pd hukommelse for de med
Downs syndrom
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Figur 7: Resultater pd hukommelse for de uten Downs
syndrom



Vi fant ingen utvikling over tid (2 ar) verken for gruppen
som helhet eller for gruppene hver for seg. Z-skdre analyser
av hvert enkelt individs endring i forhold til gruppen som
helhet gav imidlertid noen interessante funn. Denne ana-
lysen viste at syv av forsgkspersonene presterte lavere pa
annen gangs testing enn de andre. Av disse hadde fem
Downs syndrom. Syv av forsgkspersonene oppnddde hgyere
skdrer andre gang enn utvalget som helhet og av disse
hadde fire Downs syndrom. Tabell 6 viser z-skarer uttrykt
som endring sammenlignet med endring for hele gruppen.
Minus foran betyr endring med lavere prestasjon andre

gang.

Ved 4 sammenligne resultatene med resultater fra
miljgkartlegging og nevromedisinsk undersgkelse fant vi
stor grad av overensstemmelse. For de som oppnadde lavere
skdrer enn gruppen som helhet etter to ar, viste funn fra
miljgkartleggingen at de ble vurdert til 4 ha stgrre behov
for bistand og/eller redusert kognisjon. For de som opp-
nadde hgyere skarer etter to ar, viste miljgkartlegging at de
ble vurdert til 4 ha mindre behov for bistand og/eller
hgyere kognisjon. For de som oppnadde hgyere skarer etter

Tabell 6

Fp nummer

z-diff Fp nummer

13 1,11 30

to ar hadde nevromedisinsk undersgkelse avdekket behov
for briller, hgreapparat og/eller somatisk sykdom som
krevde annerledes medisinering. I alle tilfeller var dette
endret ved testtidspunkt to, enten ved at de hadde fatt nye
briller, hgreapparat og/eller nye medisiner.

For gvrig vises det til presentasjon av verktgyet 7idlig tegn
(Larsen og Ingebrethsen 2008) og funn fra masterstudien
til Ingebrethsen (2008).

For alle personer ble det i tillegg gjort en individuell
vurdering av data fra alle undersgkelsene og utredningene
i forhold til demens. Gjennomgangen fgrte til at fire av
forsgkspersonene fikk diagnosen demens. To av disse klarte
ikke 4 gjennomfgre testingen to ar etter, grunnet redusert
funksjonsnivd. For ytterligere fem ble det funnet grunn til
d mistenke demensutvikling. Disse ble tilbudt ny test og nye
undersgkelser cirka ett 4r etter siste test. Ingen som fikk
demensdiagnose eller ble vurdert som mulig begynnende
demens oppnddde like eller bedre testskdrer etter to dr. Etter
tre ar ble det registrert et ytterligere fall for fire av disse,
mens en person oppnadde hgyere skarer enn fgrste gang.

Fp nummer  z-diff

11 48 -1,64
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Diskusjon

Hovedfokus for studien var 4 undersgke flere psykometriske
egenskaper ved repetert nevropsykologisk testing anvendt
pa utviklingshemmede. Vi ville undersgke inter — tester
reliabilitet for 4 se om personer med utviklingshemning
oppndr stabile resultater uavhengig av hvem som tester.
Alternativt om dette varierer og gir usikre funn. Vi ville
finne ut om leeringseffektene av 4 bli utsatt for repetert
testing er sd store at tilneermingen kan kamuflere faktisk
svikt. Vi gnsket 4 studere lzeringseffekter pa kort (fire uker)
og lang (to 4r) sikt. Vi foreventet ikke spesielle endringer
pa gruppenivd i utvalget. Testresultater hos personer som
ikke endrer seg bgr vaere stabile bdde pd kort og lang sikt
om repetert testing skal kunne brukes. I tillegg ville vi se
om eventuelle endringer i funksjonsnivd ble fanget opp nar
funksjonsendringer, og i enkelte tilfeller demensdiagnose,
ble konfirmert gjennom annen kartlegging. Det kritiske var
om de oppnadde mange nok poeng til at det faktisk kunne
registreres endring, og om repetert testing ga sa store
leringseffekter at funksjonsfall ble kamuflert.

Inter — tester reliabilitet

Resultatene pd analyser av inter — tester reliabilitet viste at
det var hgye og signifikante korrelasjoner pd alle mal. P4
de aller fleste mélene fant vi ingen systematiske forskjeller
som kunne tyde pa at det ble oppnddd flere poeng ndr

den ene testet framfor den andre. Likevel fant vi enkelte
systematiske forskjeller pd gruppeniva som kunne antyde at
den som testet hadde en effekt pd resultatet. Imidlertid var
ikke effekten slik at den entydig pekte i retning av at det ble
oppnadd flere poeng nar den ene testet framfor den andre.
Vi fant at pa to mdl ble det systematisk oppnadd flere poeng
ndr A testet. P4 to andre mdl ble det systematisk oppnadd
flere poeng ndr B testet. Som nevnt ble den ene testen
(tallhukommelse baklengs) fjernet fgr utvalget ble testet

etter to dr. Hovedgrunnen var at de fleste i utvalget ikke
klarte testen i det hele tatt. Det at oppgaven er sd vanskelig
forklarer sannsynligvis at effekten av hvordan den som
tester opptrer pavirker resultater. Nar personer ikke klarer
testen eller bare klarer den med instruksjon utover standard
instruksjon, viser analysen at resultatet ikke er helt til 4
stole pa. At effekten holdt seg ved 4 dele gruppen i to og ved
4 gjore forskjellige analyser avhengig av hvem som testet
forst, gjorde at dette malet skilte seg fra de andre malene.

Pa de andre testene (Véle innlaering og hukommelse,
bildeutfylling) varierte det om det ble oppnadd flest poeng
med tester A eller B. To av testene var knyttet til innlering.
Dette er en oppgave som i tillegg til 4 tappe aspekter ved
innleringsevne, ogsa regnes for 4 lade relativt mye pd
oppmerksomhet, spesielt vedvarende. Dette kan bety at jo
mer langvarig oppgaven er, jo mer sannsynlig er det at den
som tester pavirker resultatet. Trolig har dette ssmmenheng
med generelle vansker knyttet til sentrale aspekter ved
verbal auditiv oppmerksomhet, spesielt for personer med
Downs syndrom (Rowe et al 2006; Shoji et al 2009). Det
ville veert lettere 4 vurdere testereffekten om det var slik at
den bare ble oppnddd med den ene testeren. At analyser av
hvem som testet fgrst (A eller B) viste interaksjonseffekter
mellom hvem som testet og hvem som var fgrst, gjgr det
enda vanskeligere 4 forklare. Resultatene viser at ved visse
typer av oppgaver bgr en vere forsiktig med vurdering og
tolkning av testresultater. Den som tester ser ut til  pavirke
resultatene noe. Effekten kan sannsynligvis reduseres til et
akseptabelt minimum om en sgker 4 gjgre standardiserte
testinstruksjoner forstdelige og instruerende i seg selv.

P4 bildeutfylling ble det malt systematiske testereffekter
bade for gruppen som helhet og ved oppdeling i de med



eller uten Downs syndrom. Forskjellen er vanskeligere 4
forklare, da de fleste oppnadde mange poeng, og opp-
gavene er av en art som teoretisk ikke skulle gi rom for
serlig forskjellig mdte 4 forklare og administrere pd. Svaret
er dessuten enten riktig eller feil innenfor en definert tids-
frist, og bildene i oppgavene er nesten selvinstruerende.
motsetning til ved oppgaver som tapper aspekter ved verbal
auditiv oppmerksomhetsfungering, er det ikke funnet at
prestasjoner pd slike oppgaver skiller seg fra gruppens
generelle prestasjoner.

Hovedinntrykket er at de fleste tester ikke gir systematiske
forskjeller som kan tillegges testereffekt, men siden feno-
menet opptrer skal en utvise forsiktighet ved tolkning av
visse testresultater og med hvordan disse brukes i differen-
sialdiagnostikk.

Test — retest effekter

[ tillegg til undersgkelse av mulig testereffekt, var under-
sgkelse av leringseffekter ved repetert testing det sentrale

i studien. Som nevnt finnes det ikke egne normer for
utviklingshemmede. Normer utviklet giennom utprgv-

ing i normalpopulasjonen differensierer omtrent ikke for
resultater i omradet fra to standardavvik under gjennom-
snitt og nedover. I den grad personer med utviklingshem-
ning er blitt testet tidligere, er det stort sett med generelle
evneprgver. Der resultater fra nevrospykologiske under-
sgkelser foreligger, er de ofte foretatt da personene var barn
og har kun beskrivelser av resultater eller standardskarer
tilgjengelig. Dette gjgr at testing pd ett tidspunkt ved mis-
tanke om demensutvikling ikke er holdbart i den diagnos-
tiske prosessen. De metodiske vanskene som her er referert
gjgr at en strengt tatt ikke vet hva resultatene betyr for den
enkelte. En vet ikke om resultatene er vanlig for personer

med samme diagnose eller om det er mulig tegn pé svikt.
En vet ikke om det representerer et fall eller er uttrykk for
en stabil funksjon for den enkelte. Repetert testing derimot,
der hver person er sin egen kontroll er en metodisk vri som
kan gjgre nevropsykologisk testing verdifull likevel. Poten-
sielt vil mdl pa svikt fordrsaket av irreversible hjernepro-
sesser kunne skilles fra mal pa svikt forarsaket av potensielt
reversible tilstander eller miljgvariabler, slik det er mulig
innenfor normalpopulasjonen.

Bare en test gav leringseffekter pd kort og lang sikt. Det
mest overraskende var at gruppen stort sett ikke oppnadde
hgyere skdrer bare en maned etter forrige testing. Nér
man tar i betraktning erfaringer og funn fra personer med
utviklingshemning om spesielle vansker med eksekutive
funksjoner (Rose et al 2009) og generelle leerevansker, er
det imidlertid ikke overraskende. Der nytten av 4 ha gjort
noe fgr kan veere stor for en funksjonsfrisk, har erfaring
vist at nytten er begrenset for de fleste med utviklings-
hemning. Eller det er behov for sd stort antall repetisjoner
at det ikke er noen fare for at antallet repetisjoner som er
ngdvendig gir ugnskede leringseffekter. Likevel fant vi en
leringseffekt ved malet verbal innlering, bade for gruppen
som helhet og for begge undergruppene. At gruppen hadde
effekt av 4 ha vert gjennom testprosedyren og laert seg de
samme ordene en maned tidligere, betyr at de har samme
effekt som en vanlig populasjon som testes med denne og
lignende tester. En forklaring er trolig at pa denne opp-
gaven oppndr utvalget de hgyeste prestasjoner sammen-
lignet med normalpopulasjonen. Dette malet ligner kan-
skje mest pd en situasjon mange med utviklingshemning
er vant til, fordi den har form som repetert “puggelaering”.
Det finnes mange ulike listeleringstester, men alle har til
felles at en liste med ord skal lzeres gjennom at den leses



opp og gjentas flere ganger. Det vanligste er fem eller som
her 10 ganger. Det er kanskje derfor ikke sd rart at det er pa
dette malet utvalgets prestasjoner og test — retest effekter
ligner mest pd det en finner i normalpopulasjonen.

De fleste i utvalget var i utgangspunktet friske personer som
vi ikke forventet ville endre funksjon pd to dr. Funksjons-
stabilitet pd gruppeniva konfirmert gjennom andre obser-
vasjoner burde gjenspeiles i testprestasjoner, om repetert
testing skal kunne brukes som tilnzrming. P4 gruppeniva
ble det ikke funnet systematiske forskjeller i testprestasjoner
etter to ar. Hgye korrelasjoner gir pekepinn pa at metode-
tilnzermingen er lovende. Etter to dr fant vi heller ikke igjen
leringseffekten pa malet verbal innlering. At leeringseffekt
som opptrer mellom to testsesjoner nzer i tid, forsvinner
etter to r er som forventet. Dessuten ligner det pd hva en
vanligvis finner ved testing i normalbefolkningen.

P4 malet bildeutfylling ble det funnet hgyere prestasjoner

to ar etter. Korrelasjonen er riktignok svaert hgy (r =0.90)
og den gjennomsnittlige forskjellen pd gruppenivd liten.
Det er ikke sd lett 4 forklare hvorfor akkurat dette mélet er
hgyere to ar etter, spesielt fordi vi ikke fant leeringseffekt

pa kort sikt. Det ble funnet effekt av tester pa dette malet,

og siden bare en tester gjennomfgrte testing to ar etter kan
det muligens forklare funnet. Om det var bedret helsestatus
eller andre endringer som forarsaket bedre prestasjoner to
ar etter, burde det gjenspeiles i andre mal. Det gjgr det ikke.
For 4 finne mer ut hva dette funnet betyr, om mélet gir
leringseffekt eller "bare” effekt av tester, bgr studien gjentas
med et betydelig stgrre utvalg. Inntil videre er det grunn

til 4 utvise forsiktighet med dette malet i popula-sjonen
utviklingshemmede da det altsd ser ut til at hvem som tester
pavirker resultatene.

Resultatene tyder imidlertid ikke pd det. P4 individniva

ble det funnet en klar sammenheng mellom reduserte
testprestasjoner etter to ar og demenssuspekte funn fra de
andre undersgkelsene. Med demenssuspekte funn menes

for eksempel at det pa miljgkartleggingen ble rapportert gkt
hjelpebehov pa flere arenaer, at det ble rapportert gkt pas-
sivitet og redusert funksjon pd mal som vurderte sentrale
aspekter ved kognitiv funksjon (Ingebrethsen 2008).

Resultatene pd sammensatte mal som minnespenn og
hukommelse tyder heller ikke pd at repetert testing gir
leringseffekter som kamuflerer funksjonsreduksjon.
Resultatene viste tendens til at de eldste med Downs syn
drom oppnddde lavere prestasjoner etter to ar.

Analyser av prestasjoner pd sammensatte mdl gir resultater
som tyder pa gkende vansker med alder for de med Downs
syndrom. Dette passer godt inn med de epidemiologiske
funn som er referert tidligere. Det skjer omtrent en dobling
av antallet demenstilfeller hvert femte ar etter fylte 35 dr
(Coppus 2006). Hos gruppen uten Downs syndrom er det
funnet at demens debuterer mye senere (Strydom et al
2007) og forekomsten ligger naer det en finner i normal-
befolkningen. T vart utvalg fant vi ingen demenssuspekte
resultater pd noen av malene (testresultater, miljgkartleg-
ging eller helseundersgkelse), og ingen forskjell i presta-
sjoner mellom de ulike aldersgrupper hos personer uten
Downs syndrom. Dermed ser det ut til at testresultatene er
som forventet ut fra det vi vet om forekomst av demens for
denne gruppen.

Det ble funnet en sammenheng mellom hgyere prestasjoner
etter to ar og positive endringer i helsestatus. Med positive
endringer i helsestatus menes her at de som trengte det



hadde fitt hgreapparat og eller nye briller. Videre ble det
hos enkelte oppdaget sykdommer som fgrte til oppstart av
adekvat medisinering. Hos andre ble det pd bakgrunn av
nye funn gjort endring i medisinering ved kjente tilstander.
Dette betyr sannsynligvis at det ikke er leringseffekter

av testing med samme testbatteri etter to dr. Vire funn
antyder heller at positive endringer i helsestatus pavirker
testprestasjoner positivt. I flere av tilfellene ble den positive
endringen ogsa gjenspeilet i miljgkartleggingen, spesielt
ved at det ble vurdert redusert hjelpebehov pé flere arenaer
to 4r senere.

Testbatteriet, bestaende i hovedsak av tester utviklet for
barn eller forenklede versjoner av kjente tester, fanger
utvilsomt opp endringer individuelt. For de eldste med
Downs syndrom ble det registrert endringer pd gruppeniva.
Testbatteriet ble satt sammen nettopp med tanke pa at det
skulle veere mulig for forsgkspersonene 4 oppnd mange
poeng pa hver oppgave. Uansett om tester for barn eller
egne tester for personer med utviklingshemning vil vise seg
best egnet i fremtiden, ser det ut til at det 2 oppnd mange
poeng er sentralt for dette formdlet.

Repetert nevropsykologisk testing kan vaere en tilnzerming
som har tilfredsstillende inter — tester reliabilitet og som
ikke gir seerlig grad av leeringseffekter. Positive og negative
endringer registrert med annen type kartlegging ser ut til 4
henge godt sammen med gkte og reduserte prestasjoner pa
testingen. Et viktig spgrsmal er om repetert nevropsykolo-
gisk testing strengt tatt er ngdvendig. T giennomgangen av
all tilgjengelig litteratur innenfor feltet fra 1997 til 2008
fant Strydom og co (2009) at tall pa forekomst av demens
varierer om det kun benyttes informantbasert informasjon,
eller om denne kombineres med testing. Det ble vurdert

at studier som kombinerte disse typer av mal gav de beste
estimatene. De internasjonale retningslinjene anbefaler
klart kombinerte mal (Burt og Aylward 2000, Silverman

et al 2004, Strydom et al 2009). Sannsynligvis er nevro-
psykologisk testing et sentralt bidrag i tilfeller der man er

i tvil om hva observasjoner betyr. Som nevnt ble det i vart
utvalg funnet fem tilfeller med demenssuspekte funn etter
to 4r. Da disse ble undersgkt igjen tre dr etter fgrste test,
fant vi ssmmenfallende funn pa ytterligere reduserte funk-
sjoner hos fire. Hos en person viste nevropsykologisk testing
hgyere resultater jevnt over enn ved fgrste gangs testing.
Funn pad miljgkartleggingen viste ikke dette og der ble det
rapportert ytterligere funksjonsfall. Videre undersgkelser av
pasienten viste klare tegn pa depresjon og testresultatene
ble avgjgrende for vurderingen.



Konklusjon

Studien viser at repetert nevropsykologisk testing er en
lovende tilnerming ved vurdering av funksjonsfall i eldre
ar hos personer med utviklingshemning.

Det ser ikke ut til at testresultatene i serlig grad pavirkes
av hvem som administrer testene, og repetert testing gir
sma eller ingen leeringseffekter. P4 enkelte tester bgr man
imidlertid utvise forsiktighet med resultattolkning, da det
ser ut til at subtile forskjeller i maten testadministrator
presenterer testene pa kan pavirke resultatene. Funnene
understreker behovet for tester som enten er nermest
selvinstruerende eller med instruksjoner utviklingshem-
mede forstar uten ytterligere forklaringer eller hjelp til
giennomfgring. Unntak i denne studien er bildeutfylling,
der resultatene er pavirket av hvem som tester, til tross for
selvinstruerende oppgaver. I enkelte tilfeller der funk-
sjonsfall skyldes demens ser det ut til at testprestasjoner
kontinuerlig faller. Dette gjelder ogsd der helseunder-
sgkelser har gitt optimal behandling og det er kompensert
for sansetap. I et tilfelle der depresjon mest sannsynlig
pavirket funksjonsnivdet fant vi varierende testprestasjon-
er. Dette kan bety at repetert nevropsykologisk testing er et
viktig bidrag for 4 skille funksjonssvikt med irreversibel
drsak fra funksjonssvikt der drsaken er mulig reversibel.

Utvalget i undersgkelsen er lite og aldersfordelingen noe
skjev. Det er flest unge og i analyser innenfor de eldste
alderssegmentene er det f4 individer med Downs syndrom.
Det er et klart behov for lignende undersgkelser med et
betydelig stgrre utvalg. Det er behov for 4 fglge stgrre ut-
valg over noe lengre tid, for eventuelt 4 gjenta funn som
tyder pd at nevro-psykologisk testing fanger opp periode-
vise funksjons-endringer, der miljgkartlegging ser ut til
gd glipp av slike funn og observasjoner feilaktig oppfattes
som demens.
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Nevropsykologisk utredning av demens
hos personer med utviklingshemning
Repetert testing ved kartlegging av funksjonssvikt

Levealderen for personer med utviklingshemning har gkt betydelig de
siste artier. Med hgyere alder gker ogsa risiko for ulike demenssykdom-
mer. Fram til i dag har det veert mangel pd gode norske diagnose- og
screeningverktgy for 4 fange opp tegn pa utvikling av demenssykdom hos
personer med utviklingshemning.

Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse gjennomfgrte i perioden
2004 — 2008 et utviklingsprogram, pa oppdrag fra Sosialdepartementet,
om aldring hos mennesker med utviklingshemning (UAU). Ett av mdlene
med programmet var 4 utvikle bedre diagnoseverktgy ved demens.

For 4 utvikle dette ble det etablert prosjektsamarbeid med Habiliterings-
avdelingen ved davarende Sykehuset Buskerud HE der det var en
avdeling med lang erfaring innen fagomradet. Resultatet av prosjektet
presenteres i denne rapporten.

Elisabeth Wigaard (f. 1967) jobber som forsker og psykologspesialist
i klinisk nevropsykologi pa Regionalt senter for utviklingshemmede
ved Psykiatrisk avdeling Lier, Drammen sykehus, Vestre Viken HE. Hun
har tidligere arbeidet ved DPS pa Kongsberg Sykehus, Habiliterings-
avdelingen ved Sykehuset Buskerud og Nevropsykologisk avdeling

ved Ullevél universitetssykehus. Har veert medredaktgr og forfatter til
lzereboken Utviklingshemning og aldring og medforfatter til faghgkene
Samhandling med og uten ord. Miljgbehandling til mennesker med utviklingshemning
og psykisk lidelse og Psykisk lidelse hos voksne personer med utviklingshemming,
forstaelse og behandling.
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