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Utviklingshemming og demens 
- med fokus på Downs syndrom 

og litt om autismespekterforstyrrelser

Lunsjwebinar USHT, 2. september 2026

Frode Kibsgaard Larsen, stipendiat/vernepleier

Frode.larsen@aldringoghelse.no

Demens, det skjer mye – spennende tider!

Målet er å utvikle kunnskap som kan 
bidra til tidligere og sikrere diagnostikk, 
mindre belastende utredning og bedre 
tilpasset oppfølging.
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https://www.aldringoghelse.no/verktoykasse-demens/
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To sentrale dokumenter

https://lettlestdemens.no/
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Forventes publisert september/oktober i år

Arrangeres kursholderkurs i februar 2027

For å forstå utfordringene ved demens og 
utviklingshemming, må vi forså hvordan det er å leve
med og hva som kjennetegner en utvilklingshemming

Det er en livslang tilstand og vi må skille livslange vansker fra ny 
svikt ved å se etter endringer fra personens tidligere fungering 

Følge utviklingen systematisk over tid og bruke opplysninger fra 
personer som kjenner personen godt 

Bruke tilpassede kartleggingsverktøy og undersøke andre mulige 
årsaker til funksjonsfall 

Legge vekt på endringer i hverdagsfungering, kommunikasjon og 
atferd for å gi best mulig oppfølging og behandling -
personsentrert 
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Demens og utviklingshemming

Utviklingshemming – kort forklart
Moderne definisjoner legger vekt på tre forhold

1. Begrensninger i 
intellektuell fungering
Vansker med

• resonnering
• problemløsning,
• læring, 
• abstrakt tenkning 

og vurdering.

2. Begrensninger i 
adaptiv fungering
Vansker med 
hverdagsferdigheter:

• kommunikasjon,
• sosial fungering,
• egenomsorg,
• praktiske oppgaver
• og selvstendighet.

3. Oppstått i 
utviklingsperioden

• Vanskene har vært til 
stede fra 
barndom/ungdom, 

• ikke oppstått først i 
voksen alder.

9

Grad Veiledende IQ-område Tidligere angitt «mental alder»

Lett 50–69 9 – 12 år

Moderat 35–49 6 – 9 år

Alvorlig 20–34 3 – 6 år

Dyp Under 20 Under 3 år

IQ-grensene er veiledende og skal ikke 
brukes alene. I moderne forståelse legges 
det særlig vekt på personens adaptive 
fungering og behov for støtte i hverdagen.

Levealder personer med utviklingshemming

9/2/2026 10
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Forståelsen av å bli eldre med en 
utviklingshemming 

11

Perspektiver
Biologisk Psykologisk Økologisk

Fysiske og psykiske 
funksjonsnedsettelser

Utviklingshemming

Generell aldring

Helseutfordringer
ved Downs syndrom

Glasson et.al. 2014

11

12



02.09.2026

7

Befolkningen

Oversikt 

forekomst 

demens

13

Degenerative hjernesykdommer
Alzheimers sykdom 

Frontotemporallappsdemens

Demens med Lewylegemer

Parkinsons sykdom med demens 

Huntingtons sykdom med demens

Vaskulær demens
Småkar sykdom

Enkelt og multiinfarkt

Blanding Alzheimers og vaskulær demens

Sekundær demens
Alkoholisk demens

Vitaminmangel

Hjernetumor, hodetraumer

Endokrine sykdommer og demens

Andre sykdommer
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Sammenheng Downs syndrom og demens

Tre kopier av 
kromosom 21 

Ekstra kopi av genet 
som gir opphav til

amyloid-beta (APP)

Økt produksjon og 
nivå av amyloid-

beta 

AD patologi

Ved Downs syndrom er risikoen for Alzheimers sykdom i 

stor grad genetisk betinget. (Fortea et. al., 2021)

Risiko for demens ved Downs syndrom

Cipriani et al 2018,  Mullins 2013, Mann 1988
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Hva med forekomst av demens for andre 
tilstander? 
• ADHD 

ADHD tredobler risikoen for demens - fulgt 100 000 voksne 
med og uten ADHD i 17 år. Levine 2023 

• AUTISME 

18
Bygger på Summit rapportene, Avanti 2021, 2025, Gautam 2025, Nikahd 2026
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Artikkel 1: 

Hva vi vet og ikke vet

om autisme, aldring 

og demens

Artikkel 2: Hvordan 

vi kan oppdage og 

utrede demens

Artikkel 3: 

Hva som må skje 

etter diagnosen

Autisme i eldre år – hverdagsutfordringer

Områder som kan gjøre møtet mellom personen og helse- og omsorgstjenestene krevende

1. Sosialt samspill

Kan trekke seg mer unna og 

streve med å tolke andres 

signaler i fellesskap.

2. Kommunikasjon

Trenger tydelig og konkret 

språk, og kan ha vansker med 

å uttrykke behov og plager.

3. Atferd og rutiner

Små endringer i planer eller 

rutiner kan utløse uro, 

motstand eller tilbaketrekning.

4. Interesser og fleksibilitet

Kan bli mer fastlåst i 

kjente interesser og ha 

vanskeligere for å skifte 

aktivitet.

5. Sanseopplevelser

Lys, lyd, berøring og mange 

inntrykk kan oppleves som 

overveldende og tappende.

6. Stress og belastning

Ukjente personer, nye steder 

og brudd i forutsigbarhet kan 

gi angst og utmattelse.

! Viktig: Se etter endring fra personens vanlige fungering – ikke bare autistiske trekk.

Basert på forelesningsmanus og konsensusrapporter om autisme, aldring og demens.
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Forløpet ved Alzheimers sykdom

Typisk sykdomsforløp

1
Mild grad
Hukommelse

Tenkning og planlegging

2
Mild til moderat grad
Språk og orientering

Daglige aktiviteter påvirkes

3
Alvorlig grad
Omfattende kognitiv svikt

Stort hjelpebehov

Hos personer med Downs syndrom

Alder ved diagnose: 51,4 – 55,6 år
(Larsen m.fl. 2024)

Mål Verdi Kommentar

Debut AD 53,8 år 95% CI 53.1–54.5; n = 2695

Død 58,4 år 95% CI 57.2–59.7; n = 324

Estimert varighet 4,6 år 95% CI 3.7–5.5; n = 226

Lulita et al., 2022
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I Norge er det slått fast: 
Personer med utviklingshemming og med mistanke 
om demens skal som hovedregel utredes i spesialist-
helsetjenesten, fortrinnsvis i habiliteringstjenesten

Nasjonal faglig retningslinje for demens (2017)

Nasjonal veileder - Gode helse- og omsorgstjenester til personer med 
utviklingshemming (2021)

Prioriteringsveileder - habilitering av voksne i spesialisthelsetjenesten 
(2015)

Blir personer med utviklingshemming utredet?

Dette peker på en systemutfordring – ikke bare et diagnostisk problem.

Personer med Downs syndrom

Utredet og fått diagnose

107  |  29,0 %

Ikke utredet, men mistanke

262  |  71,0 %

3 av 10 var utredet

Utviklingshemming uten Downs 
syndrom

Utredet og fått diagnose

31  |  17,1 %

Ikke utredet, men mistanke

150  |  82,9 %

2 av 10 var utredet

Westerberg (2013). 

Nye tyske registerdata viser også at bare om lag 3 av 10 med Downs syndrom over 50 år får demensdiagnose. (Weitzel et.al, 2026)
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Risiko og sårbarhet - hvorfor kan demens komme 
tidligere – og være vanskeligere å oppdage?

• Diagnosespesifikke genetiske og nevrobiologiske forhold

Særlig tydelig ved Downs syndrom, der genetisk betinget amyloidpatologi gir 

svært høy risiko for Alzheimers sykdom. 

• Begrenset kognitiv og hjernemessig reserve

Kan gjøre at nevrodegenerative forandringer får funksjonelle konsekvenser 

tidligere, uten at dette nødvendigvis innebærer raskere sykdomsutvikling. 

• Sammensatte helseutfordringer

Epilepsi, søvnapné, hjerte- og karsykdom, sansetap og mange legemidler kan 

øke sårbarheten, forsterke funksjonsfallet eller ligne demenssymptomer. 

• Påvirkbare helse- og levekårsfaktorer

Fysisk aktivitet, kosthold, sosial deltakelse, røyking og alkoholbruk påvirkes 

også av tilgjengelig støtte, boforhold og tilgang til forebyggende helsehjelp.

25

Graden av utviklingshemning påvirker metodevalg

Hvor tidlig kan vi fange opp tegn på demens?
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Utredning for demens
Fra bekymring til klinisk vurdering – hva har endret seg fra personens eget tidligere funksjonsnivå?

1
Start med 

personen

Samtale så langt det er 
mulig
+ informantintervju

2
Kartlegg 

endring

ADL, sosial fungering,

nettverk og hverdagsliv

3 Vurder helse

Psykisk helse, somatikk,
sansene, søvn og 
legemidler

4 Test kognisjon

Nevropsykologisk vurdering
tilpasset funksjonsnivå –
obs valg av tester!

5
Suppler ved 

behov

Blodprøver, CT/MR/PET/EEG
og annen relevant utredning

Tverrfaglig sammenfatning
Samle funnene: kognisjon + funksjon + psykisk og fysisk 

helse + livssituasjon.

Målet er en begrunnet diagnose – ikke bare en testskår.

Ikke alt funksjonsfall er demens

Vurder alltid: delirium, depresjon, smerter, sansetap, 

søvnapné, epilepsi, legemidler og endringer i miljøet.

Demensutredning ved utviklingshemming handler om å dokumentere endring over tid

Hvor tidlig kan vi fange opp tegn på demens?

Det vil være avhengig av mange faktorer:

Det første som må på plass er en forståelse og vilje i alle nivåer i 

omsorgskjeden til å se viktigheten av at en blir utredet ved mistanke om 

demens (Westerberg 2013, Kartlegging av Habiliteringstjenesten 2014, Upublisert intervju undersøkelse 2018). 

Det må være etablert kvalitetssystemer og nødvendig kompetanse 
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Anbefalt rutine for personer med 
Downs syndrom -kommune

• Baselineundersøkelse ved 30 års alder

• Årlig oppfølging fra 40 års alder

Baselineundersøkelse med bruk av: 

• Tidlige tegn – funksjonsfall og sykdom; 
• et kartleggingsverktøy som kan brukes både i en 

baselineundersøkelse og i rutinemessig 
oppfølging.

• Adaptiv demensscreening; 
• et spørreskjema som kan brukes til årlige 

screeninger. 

Verktøyene kan lastes fritt ned fra testbanken til Aldring og helse

30
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God oppfølging – hva bør tilpasses ved utviklingshemming?

31

Befolkningen generelt Personer med utviklingshemming

Regelmessig oppfølging av kognisjon, ADL, helse og 

omsorgsbehov

Samme oppfølgingsområder, men større behov for 

systematisk observasjon og vurdering mot personens 

tidligere fungering.

Informasjon og medvirkning tilpasses sykdomsstadiet
Lettlest informasjon, bilder, symboler eller ASK og støtte til å 

uttrykke egne ønsker

Personsentrert omsorg, aktivitet og tilpasning av 

omgivelsene

Ekstra vekt på faste rutiner, kjente personer, tydelig 

kommunikasjon og tilpassede sanseinntrykk

Somatisk sykdom, smerter og legemidler følges opp

Atferdsendringer må også forstås som mulig uttrykk for 

smerte eller sykdom; særlig oppmerksomhet på epilepsi, 

ernæring, svelging og sansetap

Samarbeid med pårørende og kommunale tjenester

Tett samarbeid mellom pårørende, fastlege, 

habiliteringstjeneste og personale – med fast primærkontakt, 

felles tiltaksplan og veiledning – blir mer å koordinere

Veien videre – hvor går fagfeltet?

Blodbaserte biomarkører

• Nfl og p-tau217 og andre markører på vei inn i klinikk

Nye sykdomsmodifiserende behandlinger

• anti-amyloide legemidler og egne studier for Downs 

syndrom

Forebygge eller utsette demens 

Den norske Downs syndrom- og demensstudien

• bedre forståelse, bedre verktøy og en plattform for 

fremtidige studier
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