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Vuxna med utvecklingsstorning
en eftersatt grupp i sjukvarden

Vi lever betydligt lingre &n forr, och det-
samma giller personer med utvecklings-
storning. Trots att denna grupp ar séirskilt
utsatt for ohélsa har de séllan tillgang till
samma vard pa samma villkor som andra.
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Den funktionsnedséttning som fér narvarande kallas utveck-
lingsstérning har haft manga namn. Tva benimningar domi-
nerar for narvarande i Sverige: mental retardation (DSM-1V)
[1] och (psykisk) utvecklingsstérning (ICD-10) [2]. I Storbri-
tannien och USA anvinds i dag vanligen termen »intellectual
disability« (ID) och den bendmningen finns i DSM-5, med
tillagg av, inom parentes, »intellectual developmental disor-
der« (IDD) [3]. Hur den svenska terminologin i DSM-5 kom-
mer att forandras dr dnnu inte ként.

Att ha en medfodd eller tidigt forvirvad kognitiv/intellek-
tuell funktionsnedsittning har i de flesta kulturer sedan ur-
minnes tider varit stigmatiserande - det finns fa grupper som
blivit s utsatta for inte bara férakt och 16je, utan ofta ovirdig
och ibland oménsklig behandling [4].

Att ménniskor med utvecklingsstérning genom anpassade
stodinsatser ska fa mojlighet att delta i samhéllslivet dr i vart
land stadgat i lagar som kommit efter 1960 (omsorgslagen
1967 och 1986, LSS 1993). Inte forrdn 2005 skrevs detinilagen
att erbjudna insatser skulle halla god kvalitet [5]. Utifran la-
gens intentioner paborjades under 1960-talet den sa kallade
avinstitutionaliseringen. Dessforinnan vardades de flesta
ménniskor med utvecklingsstérning inom institutioner skil-
da fran samhillet i 6vrigt och fick alla sina behov tillgodosed-
da inom institutionens ram, inklusive egen hilso- och sjuk-
vard med egen sjukvardspersonal.

Genom LSS har personer med utvecklingsstérning utifran
behov tillgang till ett antal stodinsatser som i de flesta fall ges
av kommunen, till exempel boende med sirskild service, per-
sonlig assistans och daglig verksamhet. I flertalet landsting
finns vuxenhabiliteringsenheter, ddr vuxna med utvecklings-
stérning utgor en av malgrupperna. Alla insatser maste sékas
av den enskilde eller hans/hennes foretridare, oftast god
man, och dr saledes frivilliga. Man kan inte lingre vara »in-
skriven i omsorgerna«, och omyndigférklaring finns inte se-
dan 1989.

Definition och prevalens

Utvecklingsstorning innebir, enligt ICD-10 och DSM-IV, att
man intellektuellt/kognitivt, métt med standardiserade test
som WISC eller WAIS (Wechslers intelligenstest for barn res-

pektive vuxna), tillhér den grupp vars métviarden ligger mer
dn 2 standarddeviationer under medelvardet fér befolkning-
en. Isiffrorinnebér det att intelligenskvoten (IK) ligger under
ca 70 (dér testets medelvirde i befolkningen &r satt till 100).
Dessutom krivs for diagnosen att den intellektuella funk-
tionsnedséttningen ger betydande anpassningsproblem i var-
dagslivet och att svarigheterna har visat sig fore 18 ars alder.

Tidpunkt for diagnos varierar utifrin graden av utveck-
lingsstorning. Svar utvecklingsstérning diagnostiseras i regel
under de férsta levnadsaren, medan lindriga former diagnos-
tiseras senare, ofta i skoldldern. Skolans nuvarande liroplan
med 6kade teoretiska krav kommer sannolikt att innebira att
fler elever utreds tidigare.

De allraflesta som har en utvecklingsstérning och som vux-
it upp i Sverige har varit kinda och fatt insatser redan under
smabarnsaren eller de forsta skolaren, men personer med in-
vandrarbakgrund, med andra funktionsnedsittningar, med
ojaimna funktioner eller med forméagor som ligger runt
grinsvirdena har ibland inte fatt funktionsnedsittningen
korrekt diagnostiserad fore vuxen alder.

Hur stor andel av Sveriges befolkning som har en utveck-
lingsstorning, definierad enligt ovan, ar osdkert. Statistiskt
bor det vara cirka 2 procent som har IK under 70, men den ad-
ministrativt definierade gruppen (de som far LSS-insatser) dr
mindre; 0,5-1 procent brukar anges. Andelen med svar ut-
vecklingsstorning (IK liagre dn ca 50) har under arens lopp le-
gat ganska konstant omkring 0,3-0,4 procent, medan varie-
rande siffror anges for lindrig utvecklingsstorning [6-9]. De-
mografiska faktorer sisom socioekonomisk status har bety-
delse for prevalensen av lindrig utvecklingsstorning och
férekomst av konsangvinitet/ingifte fér prevalensen av svar
utvecklingsstérning [10, 11].

Orsaker
De kinda orsakerna till utvecklingsstérning d&r méanga och va-
rierande. Det handlar om storningar i det centrala nervsyste-
mets utveckling och funktion till f6ljd av genetiska avvikelser
eller skador som begriansar utvecklingspotentialen hos fost-
rets eller barnets hjdrna. Den mest kinda kromosomavvikel-
sen dr trisomi 21, Downs syndrom. Forlust av en kromosom-
del (deletion) &r orsak till exempelvis Prader-Willis syndrom,
Angelmans syndrom och Williams syndrom. Vid 22q11-dele-
tionssyndromet kan utvecklingsstérning inga. Flera tillstand
med mutation i enskild gen kan vara orsak till utvecklings-
storning. Mest ként dr fragil X-syndromet. Andra monogena
tillstdnd dr Retts syndrom och Cornelia de Langes syndrom.
Om samtliga finns omfattande information hos Socialstyrel-
sen (www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser).

Exempel pa férvirvade orsaker dr vissa infektioner under

B SAMMANFATTAT

Vuxna personer med utveck-
lingsstérning l6per hog risk att
drabbas av somatisk saval som
psykisk sjukdom, men har sallan
tillgang till vard pa lika villkor
som vuxna utan utvecklingsstor-
ning.

Symtomen &r ofta svdrtolkade
pa grund av kommunikations-

svarigheter. Patienterna kan vara
svarundersokta. Patienter med
mattlig/svar/djup utvecklings-
storning behover »tolk« och gott
om tid vid besok i sjukvarden.
Det finns en dverdodlighet i
somatisk sjukdom och risk for
fel- och 6vermedicinering med
psykofarmaka.
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Gransen mellan utvecklingsstorning och normal
begavning dr suddig och svar att beskriva, men
den administrativa gransen mellan grupperna

som far respektive inte far insatser ar bedragligt

knivskarp ...

graviditet, toxisk paverkan pa fostret av vissa likemedel samt
fetal alkoholspektrumstorning. Perinatala orsaksfaktorer
kan vara extrem underburenhet med omogen cerebral blod-
cirkulation vid fédelsen med risk fér ischemi och blédning,
och fér fullgdngna barn mattlig/svar hypoxisk ischemisk en-
cefalopati. En etiologisk diagnos faststills oftare vid svar ut-
vecklingsstorning. Den andelen kommer sannolikt att 6ka
med den nya genetiska diagnostiken [12].

Samtidiga problem/funktionsnedsdttningar

Manga av orsakerna bakom utvecklingsstérning ger ocksa
andra funktionsnedsittningar, i forsta hand inom nervsyste-
met som cerebral pares eller andra motorikproblem, syn- el-
ler horselnedsittningar, epilepsi och psykiatriska symtom
som oro, angest, depression. Autism (svarigheter att se helhet-
er och sammanhang och att forstd komplex, sdrskilt social,
information) dr inte ovintat vanligt hos personer med utveck-
lingsstérning [13], sarskilt hos dem med mattlig till svar ut-
vecklingsstorning [14]. I utvecklingsstérningen ingar sa gott
som alltid exekutiva brister, inklusive svarigheter att reglera
uppmirksamhet och aktivitetsniva. Vid svar till djup utveck-
lingsstorning dr det vanligt med flerfunktionshinder. I manga
fall finns storningar i andra organsystem, till exempel hjirta,
njurar och mag-tarmkanal.

I dagens samhaille lever vi betydligt lingre &n férr. Detsam-
ma giller i hog grad personer med utvecklingsstérning. For
nagra decennier sedan var det fa barn med svar utvecklings-
storning som nadde vuxen alder; i dag blir dessa individer
medelalders och #dldre. Darfor ser vi nu hur avvikelserna i
nervsystemet och dven i andra organ sd smaningom ger upp-
hov till sjukdomssymtom som forr var okidnda i denna grupp
av patienter. Det 4r numera vilkint att demenssjukdomar ar
vanliga hos medelalders och dldre med Downs syndrom; man
anser ocksa att de ar vanligare hos andra med utvecklings-
storning dnibefolkningen istort [15]. Vihar fatt en ny patient-
grupp, liten till antalet, men langvarigt vardkrivande och
ofta med behov av kvalificerade vardinsatser fran flera speci-
aliteter.

Somatisk och psykisk sjuklighet

Vuxnamed utvecklingsstorning dr sédrskilt utsatta for ohélsa/
sjukdom, men tas sdllan med nir man tittar pa utsatta grup-
per. I bland annat England, USA och Nederldnderna har man,
nir man gjort riktade hilsoundersokningar bland personer
med utvecklingsstorning, funnit 6verraskande manga fall av
sjukdom, till exempel diabetes eller cancer [16-18]. For tidig
dod i somatisk sjukdom &r vanligare &n i befolkningen som
helhet [19]. Vuxna med utvecklingsstorning dor till exempel
oftare och tidigare av sjukdom i luftvigarna. En europeisk
kartldggning av hilsoindikatorer for vuxna med utvecklings-
stérning (Pomona Project, www.pomonaproject.org) visade
betydande brister i hdlso- och sjukvarden for gruppen. Social-
styrelsen har nyligen konstaterat att personer som far LSS-in-
satser har en 6verdodlighet i svar somatisk sjukdom jamfort
med andra [20].

Sjukdomar gar oupptickta under lang tid - personerna kan-
ske har annorlunda smirtupplevelse eller brister i sin férma-
ga att kommunicera smirta, eller befinner sig i en omgivning
som inte kan tolka deras kommunikation. Livsstilssjukdomar
ar ocksa vanliga hos personer med utvecklingsstérning. Ohél-
sa med bakgrund i alkohol och droger &r sannolikt inte vanli-
gare i gruppen én i befolkningen utan kanske tvirtom, men
overvikt/fetma, undervikt och brist pa fysisk aktivitet ar van-
ligt [21-23].

Det finns manga studier som visar att ocksa psykisk sjuk-
dom &r vanligare hos vuxna med utvecklingsstorning én i den
ovriga befolkningen. Detta géller alla kategorier av psykisk
sjukdom - angestsyndrom, affektiv sjukdom och psykossjuk-
domar [24-27]. T en omfattande 6versikt av 6verdddlighet vi-
sades att patienter med utvecklingsstérning hade 7,8 ganger
hogre dodlighet i somatisk sjukdom an forvintat; i samma
studie var motsvarande siffra for schizofrenipatienter 1,4
ganger [28]. Sannolikt finns en underdiagnostik av psykisk
sjukdom hos vuxna med utvecklingsstorning, sdrskilt hos
dem som inte sjilva kan verbalisera upplevelser av angest eller
depression. Pa senare tid har studier visat att dven svagbega-
vade (personer som har IK 70-85) dr mer sarbara fér psykisk
ohilsa dn de som har hogre IK [29, 30].

Utsatthet

Med storre deltagande i samhaillslivet, storre sjdlvbestdm-
mande och respekt for den enskildes integritet 6kar valmgj-
ligheterna, men detta kan ocksa innebira 6kad utsatthet. Sir-
skilda stodfunktioner for fordldrar med utvecklingsstérning
irnodvindiga och har utvecklats pa nagrastéllenilandet. Det
finns en svensk rapport som visar att personer med funk-
tionshinder, sdrskilt kvinnor, &r mer utsatta for 6vergrepp dn
andra grupperisambhaillet [31]. Personer med utvecklingsstor-
ning riskerar dven att sjilva bega brott [32-34].

Det borde inte vara férvanande att bristande kognitiva f6r-
magor (dvs bristande férmagor att hantera och tolka informa-
tion, dra slutsatser och anpassa beteendet pa ett indamalsen-
ligt, méalinriktat och energisnalt sitt) kan bidra till stress,
angest, depression och &ven till svarare sjukdom. Samhillet
har utvecklats till att stilla allt stérre krav pa den enskildes
kognitiva formagor. Férmagor att tilligna sig och sovra bland
information, att flexibelt hinga med i den tekniska utveck-
lingen, att fatta beslut som gagnar pa lang sikt, med mera,
kriavs numera péa en niva som ir en brabithogre #n griinsen for
utvecklingsstorning. Dessa 6kade krav, liksom en ensidig be-
toning av akademiska fardigheter, har férdndrat livssituatio-
nen for méanga i var tid. Gransen mellan utvecklingsstérning
och normal begavning ir suddig och svar att beskriva, men
den administrativa grinsen mellan grupperna som far
respektive inte far insatser dr bedrigligt knivskarp [35].

Métet med sjukvarden

Vuxna med utvecklingsstérning ska ha tillgang till samma
vard pa samma villkor som alla andra. Detta innebir att de
flesta vuxna med utvecklingsstorning ar listade hos en huslé-
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Sannolikt finns en underdiagnostik av psykisk
sjukdom hos vuxna med utvecklingsstorning,
sarskilt hos dem som inte sjdlva kan verbalisera
upplevelser av angest eller depression.

kare/allménlidkare. De tidigare »omsorgsldkarna« togs bort
pa 1980-talet, varvid mycken kunskap om utvecklingsstor-
ning och om de specifika individerna foérsvann. Vuxna med
utvecklingsstorning har simre beslutskompetens, sdmre
kommunikationsférmaga och mindre autonomi #n 6vriga be-
folkningen och kan alltsa inte fa vard palika villkor om de inte
far kompenserande stod for dessa brister just nir de ar i
vardsituationen. De behover lingre tid vid lakarbesok, och 13-
karen behover lidngre tid eftersom patienten ofta dr svarun-
dersokt, symtomen kan vara svarviarderade och kommunika-
tionen ofta synnerligen svartolkad. Manga behéver, men har
inte alltid, en »tolk« som kéinner dem och kan hjélpa till i kom-
munikationen, bade till och fran likaren. Manga behéver un-
dervisas och triinas i att vara patient - till exempel att kunna
klara en venprovtagning eller en gyn- eller rektalundersok-
ning.

Vuxnamed utvecklingsstorning reagerar ofta med »beteen-
destorning« nir de drabbas av ohélsa. Beteenderepertoaren
ar begrinsad, vilket innebér att samma beteende kanske an-
vinds oavsett om problematiken dr somatisk eller psykisk (el-
ler av icke-medicinsk natur, t ex en suboptimal boendemilj).
Ofta soker man psykiatrin forst, eftersom det synliga proble-
met ir sjilvskadebeteende eller valdsamhet mot omgivning-
en. Tumregeln i dessa fall bor vara att alltid géra en noggrann
somatisk undersokning forst, och att vara mycket forsiktig
med att sdtta in psykofarmaka. Personer med utvecklings-
storning hari allminhet simre tolerans fér psykofarmaka én
andra, och mycket tyder pa att verkligt svara biverkningar
som malignt neuroleptikasyndrom, och sarskilt vid polyfar-
maci kanske dven serotonergt syndrom, ir vanligare hos per-
soner med utvecklingsstérning. Trots detta fir vuxna med
utvecklingsstorning ofta psykofarmaka utan att ha nagon
faststilld psykiatrisk diagnos. Samtidigt géller att psykisk
sjukdom kan vara svar att diagnostisera, vilket kan medféra
att vuxna med utvecklingsstérning inte far tillgang till exem-
pelvis antidepressiv medicinering. Vid férnyade problem
(som kan bero pa biverkningar) dr det vanligare att man léigger
till mediciner &n reducerar doser eller sétter ut medicin

REFERENSER
1. Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders, 4th edition

6. Roeleveld N, Zielhuis GA, Gabreéls
F. The prevalence of mental retar-
dation: a critical review of recent
(DSM-1V). Washington, DC: Ame- literature. Dev Med Child Neurol.
rican Psychiatric Association; 1997;39(2):125-32.

1994. 7. Westerinen H, Kaski M, VirtaL, et

2. International Statistical Classifi- al. Prevalence of intellectual disa-
cation of Diseases and Related bility: a comprehensive study ba-
Health Problems (ICD-10), 2nd sed on national registers. J Intel-
edition. Geneva: World Health lect Disabil Res. 2007;51(Pt 9):715-
Organization; 2004. 25.

3. Diagnostic and Statistical Manual 8. Sendenaa E, Rasmussen K, Noatte-
of Mental Disorders, 5th edition stad JA, et al. Prevalence of intel-
(DSM-5). Washington, DC: Ameri- lectual disabilities in Norway: do-
can Psychiatric Association; 2013. mestic variance. J Intellect Disabil

. Grunewald K. Franidiot till med-

borgare. Stockholm: Gothia; 2008.

. Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS). SFS
1993:387.

Res. 2010;54(2):161-7.

. Larson SA, Lakin KC, Anderson L,

etal. Prevalence of mental retar-
dation and developmental disabili-

[36,37]. De problem med 6vermedicineringar och interaktio-
ner som uppmérksammats i dldreboenden finns sannolikt i
lika hog grad i gruppbostéder for individer med utvecklings-
storning, men hittills har man séllan tagit initiativ till like-
medelsgenomgangar eller liknande saneringar nar det géller
denna grupp.

Slutsats

Vuxna med utvecklingsstérning har i dag inte majligheter att
fa en hilso- och sjukvard pa verkligt lika villkor. Sjukvarden
behover bade uppticka den 6versjuklighet som sa manga
ganger pavisats och behandla sa tidigt som mojligt. Detbehovs
riktlinjer for hilso-och sjukvardens omhindertagande av
gruppen, och for riktade hdlsoundersokningar. Det beh6vs ut-
bildningsinsatser fér primédrvard och psykiatri i undersok-
ningsmetodik och bemétande. Vuxna med utvecklingsstor-
ning ir en vil definierad och inte sirskilt stor riskgrupp for
ohilsa, en riskgrupp som i de allra flesta fall 4r kdnd sedan
forskolealdern. Ténkbara sjukdomsforebyggande insatser,
till exempel uppmuntran till en héilsobefridmjande livsstil,
borde individer med utvecklingsstérning fa del av snarast nir
funktionsnedséttningen konstaterats. Detsamma borde gilla
den storre gruppen personer med svag begavning.

B Potentiella bindningar eller jdvsforhallanden: Inga uppgivna.

ESUMMARY

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-
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interpret, due to communication difficulties, and examinations may
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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.
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