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Den funktionsnedsättning som för närvarande kallas utveck-
lingsstörning har haft många namn. Två benämningar domi-
nerar för närvarande i Sverige: mental retardation (DSM-IV) 
[1] och (psykisk) utvecklingsstörning (ICD-10) [2]. I Storbri-
tannien och USA används i dag vanligen termen »intellectual 
disability« (ID) och den benämningen finns i DSM-5, med 
tillägg av, inom parentes, »intellectual developmental disor-
der« (IDD) [3]. Hur den svenska terminologin i DSM-5 kom-
mer att förändras är ännu inte känt.  

Att ha en medfödd eller tidigt förvärvad kognitiv/intellek-
tuell funktionsnedsättning har i de flesta kulturer sedan ur-
minnes tider varit stigmatiserande – det finns få grupper som  
blivit så utsatta för inte bara förakt och löje, utan ofta ovärdig 
och ibland omänsklig behandling [4].

Att människor med utvecklingsstörning genom anpassade 
stödinsatser ska få möjlighet att delta i samhällslivet är i vårt 
land stadgat i lagar som kommit efter 1960 (omsorgslagen 
1967 och 1986, LSS 1993). Inte förrän 2005 skrevs det in i lagen 
att erbjudna insatser skulle hålla god kvalitet [5]. Utifrån la-
gens intentioner påbörjades under 1960-talet den så kallade 
avinstitutionaliseringen. Dessförinnan vårdades de flesta 
människor med utvecklingsstörning inom institutioner skil-
da från samhället i övrigt och fick alla sina behov tillgodosed-
da inom institutionens ram, inklusive egen hälso- och sjuk-
vård med egen sjukvårdspersonal. 

Genom LSS har personer med utvecklingsstörning utifrån 
behov tillgång till ett antal stödinsatser som i de flesta fall ges 
av kommunen, till exempel boende med särskild service, per-
sonlig assistans och daglig verksamhet. I flertalet landsting 
finns vuxenhabiliteringsenheter, där vuxna med utvecklings-
störning utgör en av målgrupperna. Alla insatser måste sökas 
av den enskilde eller hans/hennes företrädare, oftast god 
man, och är således frivilliga. Man kan inte längre vara »in-
skriven i omsorgerna«, och omyndigförklaring finns inte se-
dan 1989. 

Definition och prevalens
Utvecklingsstörning innebär, enligt ICD-10 och DSM-IV, att 
man intellektuellt/kognitivt, mätt med standardiserade test 
som WISC eller WAIS (Wechslers intelligenstest för barn res-

pektive vuxna), tillhör den grupp vars mätvärden ligger mer 
än 2 standarddeviationer under medelvärdet för befolkning-
en. I siffror innebär det att intelligenskvoten (IK) ligger under 
ca 70 (där testets medelvärde i befolkningen är satt till 100).  
Dessutom krävs för diagnosen att den intellektuella funk-
tionsnedsättningen ger betydande anpassningsproblem i var-
dagslivet och att svårigheterna har visat sig före 18 års ålder. 

Tidpunkt för diagnos varierar utifrån graden av utveck-
lingsstörning. Svår utvecklingsstörning diagnostiseras i regel 
under de första levnadsåren, medan lindriga former diagnos-
tiseras senare, ofta i skolåldern. Skolans nuvarande läroplan 
med ökade teoretiska krav kommer sannolikt att innebära att 
fler elever utreds tidigare. 

De allra flesta som har en utvecklingsstörning och som vux-
it upp i Sverige har varit kända och fått insatser redan under 
småbarnsåren eller de första skolåren, men personer med in-
vandrarbakgrund, med andra funktionsnedsättningar, med 
ojämna funktioner eller med förmågor som ligger runt 
gränsvärdena har ibland inte fått funktionsnedsättningen 
korrekt diagnostiserad före vuxen ålder.

Hur stor andel av Sveriges befolkning som har en utveck-
lingsstörning, definierad enligt ovan, är osäkert. Statistiskt 
bör det vara cirka 2 procent som har IK under 70, men den ad-
ministrativt definierade gruppen (de som får LSS-insatser) är 
mindre; 0,5–1 procent brukar anges. Andelen med svår ut-
vecklingsstörning (IK lägre än ca 50) har under årens lopp le-
gat ganska konstant omkring 0,3–0,4 procent, medan varie-
rande siffror anges för lindrig utvecklingsstörning [6-9]. De-
mografiska faktorer såsom socioekonomisk status har bety-
delse för prevalensen av lindrig utvecklingsstörning och 
förekomst av konsangvinitet/ingifte för prevalensen av svår 
utvecklingsstörning [10, 11].

Orsaker   
De kända orsakerna till utvecklingsstörning är många och va-
rierande. Det handlar om störningar i det centrala nervsyste-
mets utveckling och funktion till följd av genetiska avvikelser 
eller skador som begränsar utvecklingspotentialen hos fost-
rets eller barnets hjärna. Den mest kända kromosomavvikel-
sen är trisomi 21, Downs syndrom. Förlust av en kromosom-
del (deletion) är orsak till exempelvis Prader–Willis syndrom, 
Angelmans syndrom och Williams syndrom. Vid 22q11-dele-
tionssyndromet kan utvecklingsstörning ingå. Flera tillstånd 
med mutation i enskild gen kan vara orsak till utvecklings-
störning. Mest känt är fragil X-syndromet. Andra monogena 
tillstånd är Retts syndrom och Cornelia de Langes syndrom. 
Om samtliga finns omfattande information hos Socialstyrel-
sen (www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser).

Exempel på förvärvade orsaker är vissa infektioner under 
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■ ■sammanfattat
Vuxna personer med utveck-
lingsstörning löper hög risk att 
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graviditet, toxisk påverkan på fostret av vissa läkemedel samt 
fetal alkoholspektrumstörning. Perinatala orsaksfaktorer 
kan vara extrem underburenhet med omogen cerebral blod-
cirkulation vid födelsen med risk för ischemi och blödning, 
och för fullgångna barn måttlig/svår hypoxisk ischemisk en-
cefalopati. En etiologisk diagnos fastställs oftare vid svår ut-
vecklingsstörning. Den andelen kommer sannolikt att öka 
med den nya genetiska diagnostiken [12].

Samtidiga problem/funktionsnedsättningar
Många av orsakerna bakom utvecklingsstörning ger också 
andra funktionsnedsättningar, i första hand inom nervsyste-
met som cerebral pares eller andra motorikproblem, syn- el-
ler hörselnedsättningar, epilepsi och psykiatriska symtom 
som oro, ångest, depression. Autism (svårigheter att se helhet-
er och sammanhang och att förstå komplex, särskilt social, 
information) är inte oväntat vanligt hos personer med utveck-
lingsstörning [13], särskilt hos dem med måttlig till svår ut-
vecklingsstörning [14]. I utvecklingsstörningen ingår så gott 
som alltid exekutiva brister, inklusive svårigheter att reglera 
uppmärksamhet och aktivitetsnivå. Vid svår till djup utveck-
lingsstörning är det vanligt med flerfunktionshinder. I många 
fall finns störningar i andra organsystem, till exempel hjärta, 
njurar och mag–tarmkanal. 

I dagens samhälle lever vi betydligt längre än förr. Detsam-
ma gäller i hög grad personer med utvecklingsstörning. För 
några decennier sedan var det få barn med svår utvecklings-
störning som nådde vuxen ålder; i dag blir dessa individer 
medelålders och äldre. Därför ser vi nu hur avvikelserna i 
nervsystemet och även i andra organ så småningom ger upp-
hov till sjukdomssymtom som förr var okända i denna grupp 
av patienter. Det är numera välkänt att demenssjukdomar är 
vanliga hos medelålders och äldre med Downs syndrom; man 
anser också att de är vanligare hos andra med utvecklings-
störning än i befolkningen i stort [15]. Vi har fått en ny patient-
grupp, liten till antalet, men långvarigt vårdkrävande och 
ofta med behov av kvalificerade vårdinsatser från flera speci-
aliteter. 

Somatisk och psykisk sjuklighet
Vuxna med utvecklingsstörning är särskilt utsatta för ohälsa/
sjukdom, men tas sällan med när man tittar på utsatta grup-
per. I bland annat England, USA och Nederländerna har man, 
när man gjort riktade hälsoundersökningar bland personer 
med utvecklingsstörning, funnit överraskande många fall av 
sjukdom, till exempel diabetes eller cancer [16–18]. För tidig 
död i somatisk sjukdom är vanligare än i befolkningen som 
helhet [19]. Vuxna med utvecklingsstörning dör till exempel 
oftare och tidigare av sjukdom i luftvägarna. En europeisk 
kartläggning av hälsoindikatorer för vuxna med utvecklings-
störning (Pomona Project, www.pomonaproject.org) visade 
betydande brister i hälso- och sjukvården för gruppen. Social-
styrelsen har nyligen konstaterat att personer som får LSS-in-
satser har en överdödlighet i svår somatisk sjukdom jämfört 
med andra [20]. 

Sjukdomar går oupptäckta under lång tid – personerna kan-
ske har annorlunda smärtupplevelse eller brister i sin förmå-
ga att kommunicera smärta, eller befinner sig i en omgivning 
som inte kan tolka deras kommunikation. Livsstilssjukdomar 
är också vanliga hos personer med utvecklingsstörning. Ohäl-
sa med bakgrund i alkohol och droger är sannolikt inte vanli-
gare i gruppen än i befolkningen utan kanske tvärtom, men 
övervikt/fetma, undervikt och brist på fysisk aktivitet är van-
ligt [21-23]. 

Det finns många studier som visar att också psykisk sjuk-
dom är vanligare hos vuxna med utvecklingsstörning än i den 
övriga befolkningen. Detta gäller alla kategorier av psykisk 
sjukdom – ångestsyndrom, affektiv sjukdom och psykossjuk-
domar [24-27]. I en omfattande översikt av överdödlighet vi-
sades att patienter med utvecklingsstörning hade 7,8 gånger 
högre dödlighet i somatisk sjukdom än förväntat; i samma 
studie var motsvarande siffra för schizofrenipatienter 1,4 
gånger [28]. Sannolikt finns en underdiagnostik av psykisk 
sjukdom hos vuxna med utvecklingsstörning, särskilt hos 
dem som inte själva kan verbalisera upplevelser av ångest eller 
depression. På senare tid har studier visat att även svagbegå-
vade (personer som har IK 70–85) är mer sårbara för psykisk 
ohälsa än de som har högre IK [29, 30].

Utsatthet
Med större deltagande i samhällslivet, större självbestäm-
mande och respekt för den enskildes integritet ökar valmöj-
ligheterna, men detta kan också innebära ökad utsatthet. Sär-
skilda stödfunktioner för föräldrar med utvecklingsstörning 
är nödvändiga och har utvecklats på några ställen i landet. Det 
finns en svensk rapport som visar att personer med funk-
tionshinder, särskilt kvinnor, är mer utsatta för övergrepp än 
andra grupper i samhället [31]. Personer med utvecklingsstör-
ning riskerar även att själva begå brott [32-34].

Det borde inte vara förvånande att bristande kognitiva för-
mågor (dvs bristande förmågor att hantera och tolka informa-
tion, dra slutsatser och anpassa beteendet på ett ändamålsen-
ligt, målinriktat och energisnålt sätt) kan bidra till stress, 
ångest, depression och även till svårare sjukdom. Samhället 
har utvecklats till att ställa allt större krav på den enskildes 
kognitiva förmågor. Förmågor att tillägna sig och sovra bland 
information, att flexibelt hänga med i den tekniska utveck-
lingen, att fatta beslut som gagnar på lång sikt, med mera, 
krävs numera på en nivå som är en bra bit högre än gränsen för 
utvecklingsstörning. Dessa ökade krav, liksom en ensidig be-
toning av akademiska färdigheter, har förändrat livssituatio-
nen för många i vår tid. Gränsen mellan utvecklingsstörning 
och normal begåvning är suddig och svår att beskriva, men 
den administrativa gränsen mellan grupperna som får 
respektive inte får insatser är bedrägligt knivskarp [35]. 

Mötet med sjukvården 
Vuxna med utvecklingsstörning ska ha tillgång till samma 
vård på samma villkor som alla andra. Detta innebär att de 
flesta vuxna med utvecklingsstörning är listade hos en huslä-
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�Gränsen mellan utvecklingsstörning och normal 
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den administrativa gränsen mellan grupperna 
som får respektive inte får insatser är bedrägligt 
knivskarp …
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kare/allmänläkare. De tidigare »omsorgsläkarna« togs bort 
på 1980-talet, varvid mycken kunskap om utvecklingsstör-
ning och om de specifika individerna försvann. Vuxna med 
utvecklingsstörning har sämre beslutskompetens, sämre 
kommunikationsförmåga och mindre autonomi än övriga be-
folkningen och kan alltså inte få vård på lika villkor om de inte 
får kompenserande stöd för dessa brister just när de är i 
vårdsituationen. De behöver längre tid vid läkarbesök, och lä-
karen behöver längre tid eftersom patienten ofta är svårun-
dersökt, symtomen kan vara svårvärderade och kommunika-
tionen ofta synnerligen svårtolkad. Många behöver, men har 
inte alltid, en »tolk« som känner dem och kan hjälpa till i kom-
munikationen, både till och från läkaren. Många behöver un-
dervisas och tränas i att vara patient – till exempel att kunna 
klara en venprovtagning eller en gyn- eller rektalundersök-
ning.

Vuxna med utvecklingsstörning reagerar ofta med »beteen-
destörning« när de drabbas av ohälsa. Beteenderepertoaren 
är begränsad, vilket innebär att samma beteende kanske an-
vänds oavsett om problematiken är somatisk eller psykisk (el-
ler av icke-medicinsk natur, t ex en suboptimal boendemiljö). 
Ofta söker man psykiatrin först, eftersom det synliga proble-
met är självskadebeteende eller våldsamhet mot omgivning-
en. Tumregeln i dessa fall bör vara att alltid göra en noggrann 
somatisk undersökning först, och att vara mycket försiktig 
med att sätta in psykofarmaka. Personer med utvecklings-
störning har i allmänhet sämre tolerans för psykofarmaka än 
andra, och mycket tyder på att verkligt svåra biverkningar 
som malignt neuroleptikasyndrom, och särskilt vid polyfar-
maci kanske även serotonergt syndrom, är vanligare hos per-
soner med utvecklingsstörning. Trots detta får vuxna med 
utvecklingsstörning ofta psykofarmaka utan att ha någon 
fastställd psykiatrisk diagnos. Samtidigt gäller att psykisk 
sjukdom kan vara svår att diagnostisera, vilket kan medföra 
att vuxna med utvecklingsstörning inte får tillgång till exem-
pelvis antidepressiv medicinering. Vid förnyade problem 
(som kan bero på biverkningar) är det vanligare att man lägger 
till mediciner än reducerar doser eller sätter ut medicin 

[36, 37]. De problem med övermedicineringar och interaktio-
ner som uppmärksammats i äldreboenden finns sannolikt i 
lika hög grad i gruppbostäder för individer med utvecklings-
störning, men hittills har man sällan tagit initiativ till läke-
medelsgenomgångar eller liknande saneringar när det gäller 
denna grupp.  

Slutsats
Vuxna med utvecklingsstörning har i dag inte möjligheter att 
få en hälso- och sjukvård på verkligt lika villkor. Sjukvården 
behöver både upptäcka den översjuklighet som så många 
gånger påvisats och behandla så tidigt som möjligt. Det behövs 
riktlinjer för hälso-och sjukvårdens omhändertagande av 
gruppen, och för riktade hälsoundersökningar. Det behövs ut-
bildningsinsatser för primärvård och psykiatri i undersök-
ningsmetodik och bemötande. Vuxna med utvecklingsstör-
ning är en väl definierad och inte särskilt stor riskgrupp för 
ohälsa, en riskgrupp som i de allra flesta fall är känd sedan 
förskoleåldern. Tänkbara sjukdomsförebyggande insatser, 
till exempel uppmuntran till en hälsobefrämjande livsstil, 
borde individer med utvecklingsstörning få del av snarast när 
funktionsnedsättningen konstaterats. Detsamma borde gälla 
den större gruppen personer med svag begåvning.
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n Potentiella bindningar eller jävsförhållanden: Inga uppgivna.

■ ■summary
Adults with intellectual developmental disorder are at considerable 
risk of somatic as well as psychiatric illness, but seldom have access 
to services on equal conditions as adults without intellectual de-
velopmental disorder. The symptoms of illness are often difficult to 
interpret, due to communication difficulties, and examinations may 
be difficult to carry out. Patients with moderate/severe/profound 
intellectual disability therefore need »interpreters« and to be given 
sufficient time when making clinic visits. Patients with intellectual 
disability have excess mortality from somatic illness and are at risk 
for suboptimal treatment with psychotropic medications. 

�Sannolikt finns en underdiagnostik av psykisk 
sjukdom hos vuxna med utvecklingsstörning, 
särskilt hos dem som inte själva kan verbalisera 
upplevelser av ångest eller depression.

»
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