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Varfor intellektuell funktionsnedsittning
och inte utvecklingsstorning?

Personer med intellektuell funktionsnedsittning utgdr en mycket
heterogen grupp. Forr anvindes begrepp som begdvnings- eller for-
stdndshandikapp. I diagnossammanhang anvinds numera psykisk
utvecklingsstorning eller intellektuell funktionsnedsittning.

Vi har valt det senare.

Intellekiuell funktionsnedsdttning ir ett begrepp som idag anviands
internationellt. I andra sammanhang talar man pd motsvarande sitt
om fysisk och kognitiv funktionsnedsittning. I den hiar handboken
forekommer and4 ibland begreppet utvecklingsstorning. Det anvands
bland annat i lagtexter kring LSS och i vissa sammanhang av Riks-
forbundet FUB som arbetar med fragor kring barn, ungdomar och
vuxna med intellektuell funktionsnedsattning.
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Forord

Vi blir allt dldre tack vare battre livsbetingelser och likemedel. Dirfor
behovs kunskap om hur dldrandet paverkar oss och vad som kan forebygga
och lindra sjuklighet och lidande. Liromedel for yrkesverksamma inom
hilso- och sjukvard har saknats nir det giller dldrandet vid intellektuell
funktionsnedsittning. Den hir boken behandlar dirfor detta omrade.
Boken formedlar handfasta rdd om hur man forbereder en undersékning,
genomfor den, kommunicerar och, inte minst, vilka diagnoser som ir
vanligt forekommande i dldrandet, till exempel demenssjukdom vid Downs
syndrom. Aven mer ovanliga diagnoser till intellektuell funktionsnedsitt-
ning beskrivs.

Forfattaren till denna bok ir utredare Lars Sonde vid Stockholms lins
Aldrecentrum som pa sitt enastdende sitt bistatt Svenskt Demenscentrum
i att ta fram denna efterfrigade kunskapskilla. For att mojliggora arbetet
har Stiftelsen Solstickan, Johanniterorden i Sverige samt Alzheimerfonden
bidragit med ekonomiskt stod.

Flera personer har delat med sig av sin kunskap, last manuskript och limnat
synpunkter.

ETT STORT TACK RIKTAS SARSKILT TILL:

Kent Thuresson, 6verldkare, specialist i psykiatri, omsorgspsykiatrin,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Monica von Heijne, overlikare, rehabiliteringsmedicin, KI.

Asa Hedberg-Rundgren, med.dr, sjukgymnast, direktor, Stiftelsen
Stockholms lins Aldrecentrum.

Ann-Marie Ohrvall, med.dr, arbetsterapeut, Institutionen for
neurobiologi, vardvetenskap och samhille, KI.

Kia Mundebo, utbildare, tidigare verksamhetsutvecklare, FUB.
Judith Timoney, handliaggare och sakkunnig, FUB.

Stockholm den 20 februari 2020

Wilhelmina Hoffman, chef fér Svenskt Demenscentrum
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KAPITEL 1

Om intellektuell
funktionsnedsattning

Intellektuell funktionsnedsittning betyder att en person har en medfodd
eller tidigt forvirvad kognitiv nedsittning. Begreppet ar samtidigt ett sam-
lingsnamn fér méanga olika tillstind eller diagnoser. Vanliga kinnetecken
ar nedsatta kognitiva funktioner och mer eller mindre nedsatt formaga att
klara vardagliga aktiviteter och situationer.

Ungefar hilften av alla med intellektuell funktionsnedsittning har en
kiand diagnos eller ett kint syndrom. Graden av funktionsnedsittning va-
rierar stort. Personer med lindrig funktionsnedsittning, som ar den storsta
gruppen, kan ha inlarningssvarigheter under skoldren. Senare i livet kan de
fa ett anpassat arbete och forsorja sig sjalva. Manga far dock stod och hjalp
fran till exempel god man for att klara samhallets krav.

Personer med medelsvar intellektuell funktionsnedsittning behover stod
pa olika sitt i vardagen daven om en del till viss del kan leva sjalvstandigt.
Kommunikationen fungerar oftast bra men det kan vara svirt med abstrakt
tiankande, skrivande och riknande. Ofta behovs kognitivt stod.

Personer med svédra eller mycket svira intellektuella funktionsnedsitt-
ningar har ett stort omsorgsbehov med kraftiga begriansningar nir det galler
kommunikationsférmdga och forméga att klara sig sjilva.

Funktionsniva vid olika grader

av funktionsnedsatining

Kent Thuresson, tidigare overlikare inom omsorgspsykiatrin, ger nedan
exempel pd funktionsnivad (formagor och brister) hos personer med olika
grader av intellektuell funktionsnedsittning. Det 4r inga kriterier utan just
exempel for att beskriva funktionsnivin. Naturligtvis kan de individuella
variationerna vara stora.

Lindrig intellektuell funktionsnedsdéttning
— Forstar abstrakta symboler som bokstaver, siffror och vissa enkla
tecken.

14 Aldras med intellektuell funktionsnedsdttning | Svenskt Demenscentrum

Kan lara sig enkel lasning, skrivning och rikning. Plus och minus
ar littast, multiplikation eller division ar svirare.

Tinker konkret och ordagrant. Forstar inte bildliga uttryck som
att ligga benen pa ryggen.

Relativt bra tidsuppfattning men kan ha svart att berikna hur ling
tid nagot kan ta, eller svirt att komma ihag att ta medicin.

Kan ha svart att uppfatta skillnader mellan saker som ser lika ut,
till exempel kaviar- och tandkrimstub.

Kan ha svarigheter att generalisera och se likheter, till exempel
att spirvagn och buss ir kommunikationsmedel eller att ett rott
decilitermatt rymmer lika mycket som ett vitt.

Kan ha problem med matlagning, vet till exempel inte nar maten
ir genomstekt.

Uppfattar konkreta saker men kan ha svirt att forstd den bakom-
liggande orsaken, till exempel att ett strykjarn stalls in pa olika
gradtal men inte hur termostaten fungerar.

Kan dra enkla ”om-sa”-slutsatser, till exempel om jag ska dka
skidor sa maste jag ha stavar.

Mattlig intellektuell funktionsnedséttning

Kan uppfatta och forsta bilder. Ar manga ganger hjilpta av bild-
stod.

Forstdr vad ndgon siger.

Kan prata men kan ha svért att uttala vissa ord.

Forstar tid bra utifran dagliga rutiner, till exempel forstar att det
ar dags att dta ndr klockvisarna star i ett visst lige men kan inte
bedéma hur linge det drojer.

Har rumsuppfattning for narmiljon. Kan till exempel ga och hand-
la eller ga till skolan och dagverksamheten om de far riktmarken.
Forstdr vad smé antal innebir, kanske upp till tre.

Nedsatt korttidsminne, kan till exempel inte ta emot langa in-
struktioner.

Kan ordna saker i kategorier, till exempel klader.

Svar intellektuell funktionsnedséttning

Upplever virlden pa ett handgripligt och patagligt sitt.

Har ett stort behov av ett vinligt bemotande som skapar trygghet.
Uppskattar nirhet och kroppskontakt. Upplever kianslor som
glidje, sorg, ilska.

Kanner igen tidgare upplevelser. En del kdnner igen sina forildrar.
Har svirt att hitta i sin omgivning. Kan inte forestilla sig vad som
finns bakom en dorr.
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— Kéinner igen vardagliga, konkreta saker och vet hur de anvinds,
till exempel dta med sked.

— Svart kdnna igen forildrar eller andra personer pa bild.

— Ar bundna till dagsrutiner. Kan inte forestilla sig vad som hinde
igar eller vad som ska hinda imorgon.

— Kan inte vinta.

— Kan inte dra logiska slutsatser, till exempel att man kan ta av sig
klader nir man ar varm.

— Dalig mangduppfattning, en del kan lara sig ”mycket” eller "lite”.
— Ofta saknas talsprak. Manga kan gora sig forstaddda genom gester
och ljud. Kan ibland lira sig enstaka ord som kopplas ihop med

konkreta saker som att dta, g ut.

Olika bakomliggande orsaker

Etiologin, de bakomliggande orsakerna, till intellektuell funktionsned-
sattning varierar. Det kan handla om arftliga faktorer, genetiska skador,
sjukdomar, skador under graviditet eller vid forlossning. Olyckor och sjuk-
domar under uppvixtaren kan ocksa ge hjarnskador som ger en intellektuell
funktionsnedsittning. Downs syndrom ir den vanligaste genetiska orsaken.

Idag vet vi mer om orsakerna dn tidigare, anda gar det inte alltid att hitta
svaret till varfor en persons drabbas av intellektuell funktionsnedsittning.
Generellt sett 4r det littare att hitta orsakerna ju svirare funktionsnedsitt-
ningen ir.

Trots att personer med intellektuell funktionsnedsittning stills infor
manga utmaningar lever de flesta ett bra liv. Lagen om stod och service till
vissa funktionshindrade (LSS) som tridde i kraft 1993 har bidragit till det.
LSS dr en rattighetslag som ska garantera personer med omfattande och var-
aktiga funktionshinder goda levnadsvillkor, att de far den hjilp de behover i
det dagliga livet och att de kan paverka vilket stod och vilken service de far.
Malsattningen med lagen dr att den enskilde ska fa mojlighet att leva som
andra (lis mer om LSS, sid 83-84).

Skillnader i sjuklighet och livsldangd
Personer med intellektuell funktionsnedsittning har generellt sett en hogre
sjuklighet och ligre medellivslingd in befolkningen i 6vrigt. Graden av
funktionsnedsittning har dock betydelse. Det dr framfor allt gruppen med
personer med svira intellektuella funktionsnedsittningar som har lagre
medellivslingd (omkring 60 ir).

Hos en del startar dldrandet tidigare in normalt, det giller frimst
personer med Downs syndrom. Andra kan fa, eller har sedan tidigare, till-
laggssjukdomar som epilepsi, lungsjukdomar, hjirtfel, cerebral pares (CP),
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psykiska sjukdomar eller beteendeproblem. Syn- och hérselnedsittning
okar markant med stigande alder. En del kan ha nedsatt immunférsvar och
bli extra utsatta for infektioner. Aven forandringar i dygnsrytmen kan ses.

Personer med intellektuell funktionsnedsittning ir alltsd generellt sett
skorare an befolkningen i 6vrigt. De har i varierande grad olika problem och
utmaningar att ta hiansyn till. Som liakare och sjukskoterska dr det viktigt att
forsoka se och forsta just den patient du har framfor dig.

Vanliga problem

Larande
Svart att lara sig nya fardigheter, uppgifter eller rutiner.

Kommunikation
Svarigheter aft bade géra sig forstadd och férsta andra.

Koncentration
P& nagot over tid eller pa flera saker samtidigt.

Nedsatta exekutiva férméagor

Det kan handla om nedsatt abstrakt tankande, problemlésning
och planlaggning.

Perception

Nedsatt formaga att tolka sinnesintryck.

Korttidsminne

Férandringar
Kan vara béade utmanande och svdra att hantera.

Socialisering
Reducerad social forstaelse och social férmaga.
Sjalvbild

Stort beroende av andra och svag sjalvkansla.

Pa grund av nedsatt kognitiv forméaga kan méanga ha svart att forsta behovet
av medicinska undersokningar eller likarbesok. Det gor att narstdende eller
personal pd gruppbostider eller dagliga verksamheter far en viktig roll i
kontakterna med hilso- och sjukvarden.
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KAPITEL 2

Besok pa vardcentralen

Infér besoket

Ibland behover bide medicinska och miljomissiga hinsyn tas innan en
aldre patient med intellektuell funktionsnedsattning besoker vardcentralen.
Anamnesen (sjukhistorien) ir mycket viktig. Forutom att inhimta medi-
cinsk information om personen kan féljande goras eller kontrolleras:

Kontakta ndgon nidrstiende eller kontaktperson till personen for
att ta reda pa vad som behover forberedas for att besoket ska bli
sd bra som moijligt. Be dem skriva ner det som ir viktigt och vad
de vill ta upp.

Uppmana att ndgon som kanner patienten vil foljer med som
ledsagare under besoket.

Ta reda pa hur personen kommunicerar. Kan personen prata och
lisa? Hur val forstar hon vad som sigs? Anvinds kognitivt stod
eller kommunikationshjalpmedel?

Fraga om tidigare erfarenheter av besok pa virdcentral eller
undersokningar pd sjukhus? Fir patienten angest eller reagerar
negativt pa olika undersokningar?

Friga om det finns fysiska funktionsnedsittningar och om for-
flyttningshjalpmedel anvinds.

Tidiga tecken

Tidiga tecken ar eft kartlaggningsverktyg for intellektuell
funktionsnedsattning, som kan anvandas av den vard- och
omsorgspersonal som arbetar nadrmast brukaren.

Det bestar av ett formular som fylls i en géng per ar, nagot
som tar ca en timme for varje brukare. | kartlaggningen
bedéms bland annat kognitiva funktioner, praktiska och
sociala fardigheter.

Genom att j@mfdra resultaten 6ver tid kan man tydligare
upptdcka viktiga forandringar hos brukaren, férandringar
som till exempel kan vara tecken pa demenssjukdom (lés
mer om Tidiga tecken, sid 84).

RattVisat

RattVisat ar ett exempel pa ett digitalt kommunikationspass
for den som har svarigheter med sin kommunikation och
behdver hjalp med att beratta fér andra om vem man ar,
hur man férstar information och hur kommunikation ska
ga till.

Personen presenterar sig sjalv med hjalp av text, bild och
film pa en telefon eller surfplatta.

Under besoket

Det ir viktigt att bygga upp ett fortroende med patienten redan fran borjan.
Still frigor som du vet att patienten kan svara pd innan du prévar svirare
fragor. Hir 4r ndgra andra rad:

— Ar personen kinslig for ljud eller rériga omgivningar? Hur ser
det i sa fall ut i vaintrummet? Behovs speciella 1osningar for att
undvika detta?

— De flesta méar bra av att mota ett begransat antal personer. Gar
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det att planera sa att patienten triffar sa fa som mojligt?

Fraga om patienten, eller ledsagaren, har mojlighet att ta med
en livsberittelse, Tidiga tecken eller annat dokument som
beskriver bakgrund, intressen, kommunikationsférmaga
(kommunikationspass) och specifika beteenden (se faktaruta).
Vid svar eller mycket svar intellektuell funktionsnedsittning kan
ett besok i hemmet vara ett battre alternativ an pa vardcentralen.
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— Undvik att lita patienten vinta linge, speciellt om hen ir rastlos
och impulsiv.

— Prata direkt med patienten och invinta svar. Om ni har problem
att forstd varandra, se till att du kan fa hjilp av ledsagare med god
personkinnedom. Fortsitt ind3 att vinda dig direkt till patienten,
om ledsagaren talar 4 patientens vignar. D3 ir det littare att
observera eventuella reaktioner pa det som formedlas.

Aldras med intellektuell funktionsnedséttning | Svenskt Demenscentrum
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— Prata tydligt och konkret om en sak i taget. Anvind korta och
enkla meningar.

— Ge god tid for svar. Manga kan behova lang tid for att forstd
fragan och sedan tid till att formulera ett svar.

— Undpvik svara eller frimmande ord och forkortningar.

— Anvind girna bilder eller visa foremal nir du forklarar, dven for
den som pratar sjilv.

— Mainga kan ha svirt med tidsuppfattningen. Préva att relatera
hindelser till kinda tidpunkter, som middag, jul eller midsommar.

— Knyt tidpunkten for nar mediciner ska tas till &terkommande
hindelser, till exempel ”den har medicinen ska du ta till frukost
och till kvallsmalet”.

— Anvind 6ppna fragor utan att ge for manga svarsalternativ.

— Om du tror att patienten inte svarar det hon menar, utan det hon
tror ar det riktiga svaret, s kan du stilla frigan pa nytt och pa ett
annat satt. Det hir dr speciellt viktigt niar det giller personer med
lindrig intellektuell funktionsnedsattning.

— Bekrifta ett svar genom att upprepa det patienten sagt som en
fraga. ”Sa du har haft ont i magen hela dagen?” Andra om det inte
stimmer med vad du sagt.

— Var uppmirksam pa ekolali, det vill siga nir personen upprepar
exakt vad du sa dven nir hon inte férstar det som sagts.

— Lat inte samtalen bli for langa. Dela hellre upp informationen i
kortare delar.

Genomféra medicinska undersékningar

Aldre personer med intellektuell funktionsnedsittning har troligtvis er-
farenheter av besok pa bade vardcentraler och sjukhus. Anda 4r det viktigt
att noga forklara vad som ska ske innan en undersokning eller behandling
paborjas. Undersokningar kan nistan alltid visualiseras, antingen med bild-
stod eller genom att visa den utrustning som ska anvindas. Visa girna pa dig
sjalv eller ndgon annan hur det ska g4 till.

Vissa ganger kan det vara klokt att gradvis introducera en undersokning.
Till exempel kan man besoka rummet dir EKG-apparaten stir och forklara
enkelt hur det gér till. Upprepa vid behov innan undersokningen genomfors.
Diskutera med ledsagaren om vad som kan vara bista 16sningen for att
genomfora undersokningen. Lat ledsagaren vara med nir undersokningen
gors, om patienten vill.

Ibland behovs lugnande medel for att mojliggora en undersékning. Innan
det anvinds maste man kontrollera vilka likemedel personen redan star pa
for att undvika oonskade bieffekter.
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Blodtryckstagning

Visa hur det gér till, girna pa ledsagaren, och forklara vad som sker i de
olika momenten. Lis av blodtrycket hogt och forklara vad det betyder, till
exempel blodtrycket sag bra ut och det var bra att du satt still.

Blodprov och sprutor

Forklara lugnt att sticket kan gora lite ont eller svida lite grann. Siag att du
kan smorja pa lite kram (Emla) pd huden sa att det inte gor sd ont. Tala
om att det gdr fort men att det ar viktigt att patienten sitter still och att du
kommer sitta pa ett plaster eller en liten kompress efterét.

Rontgenbilder

En rontgenavdelning kan vara skrimmande med personal som far runt och
stora apparater som later konstigt. Forsok att minska mangden intryck och
att forklara de olika maskinerna i forviag. Lat rontgenlikaren eller sjuksko-
terskan demonstrera hur de anvinds och tala om att det inte gor ont nir
bilderna tas. Om kontrastmedel behover anvindas, beritta dven det i forvig,.

CT/MR/PET

En trang och bullrig CT-maskin kan uppfattas obehaglig. Den storsta utma-
ningen ir ofta att fa personen att ligga still och samarbeta under undersok-
ningen. Mdnga patienter har svart med abstrakt tinkande. Ett bra forarbete
okar chansen att genomfora undersokningen. Kanske kan du visa bilder och
forklara enkelt vad som kommer att ske foére, under och efter undersékning-
en. I enstaka fall kan narkos vara ett alternativ.

Mammogradfi

For mammografiundersokningar behover god tid avsittas. Det ar ocksd
onskvirt att informera patienten om undersokningen, antingen pad plats
av er eller i forviag av ledsagaren. Ga girna igenom anpassat informations-
material for malgruppen fore besoket (se faktaruta).

Bra information om mammografi

Riksforbundet FUB och Regionalt cancercentrum
Stockholm-Gotland har tagit fram den lattlasta broschyren
Nér jag ska pa mammografi, www.fub.se

Gunvor skal til mammografi ar en norsk film fér kvinnor
med intellektuell funktionsnedsattning.
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Gynekologisk undersékning

Undersokningen kan vara bide smirtsam och obehaglig. For en del kan det
vara svart att forsta avsikten, de behover darfor forberedas noga infor un-
dersokningen. Anvind girna bildmaterial. Var uppmiarksam pa att kvinnor
som inte varit sexuellt aktiva kan uppleva en gynekologisk undersokning
som ett 6vergrepp. Och for dem som varit utsatta for sexuella overgrepp kan
undersokningen uppfattas som ett nytt. Manga ganger kan undersokningen
goras med ultraljud med personen pi en brits istillet for gynstol. I enstaka
fall kan narkos vara nédvindigt.

Undersokning med ultraljud

Alla uppfattar inte ultraljud som en “ofarlig” undersokning. Borja darfor
garna med att visa hur undersokningen gar till pa ledsagaren, dig sjalv eller
ndgon annan. Informera om att det inte gor ont men att gelen som anvinds
kan kiannas kall i borjan. Lat personen fa titta pa skarmen och beritta vad
som syns.

Gastroskopi

Ta reda pd om personen har fatt och tagit till sig information i forvig.
Fraga ocksd om gastroskopi har gjorts tidigare. Forklara sedan och visa vad
som ska ske och vilken utrustning som ska anvindas. Lugnande likemedel
kan ges cirka en timme fore undersokningen men forsok att ta reda pa hur
patienten svarar pa dessa likemedel som ju kan ge okad oro. Eftersom
undersokningen gors pa fastande mage bor personen fa den forsta tiden pa
morgonen. Se till att skydda tinderna vil. En del personer har délig tand-
hilsa och det finns risk for skador om personen biter i slangen. I enstaka fall
kan dven gastroskopi goras i narkos.

Koloskopi

Forberedelserna for en koloskopi bor pabérjas flera dagar i forvag. Utma-
ningen ir att tomma tarmen. Det ir nodvandigt med ett titt samarbete
mellan lakare, personal och nirstdende runt personen. Man bor gemensamt
komma fram till vad som ir realistiskt att genomféra och hur. Ledsagaren
bor instrueras att ge besked ifall det finns misstankar om att tarmen inte
ar tomd. Forklara noggrant varfor tarmen madste vara tomd. Virdera om
lugnande likemedel bor anvindas. Om undersokningen blir lingvarig 4r det
viktigt med kontinuerlig medicinering. Narkos kan vara ett alternativ.

Efter besoket pa vardcentralen

Nir du traffat och fatt en bild av patienten har du ocksa fatt vardefull infor-
mation som behover dokumenteras. Om besoket gick mindre bra, forsok att
anvinda erfarenheterna till att géra det annorlunda och bittre nista ging.

24 Aldras med intellektuell funktionsnedsdttning | Svenskt Demenscentrum

— Dokumentera vilka sirskilda behov av kognitivt och kommunika-
tivt stod som framkommit. Bra mallar och bildstod finns pa
www.habilitering.se och https://kom-hit.se

— Dokumentera vilka andra virdgivare som ir involverade eller
behover involveras.

— Remittera vid behow.

— Anvind primirvardens specialister i exempelvis diabetes, astma,
KOL, artros eller osteoporos. Informera den kommunala hilso-
och sjukvirden for att kunna ge stod for genomforande.

— Kalla till Samordnad individuell plan (SIP) vid behov.

— Komplettera informationen om personen vid behov. Kontakta
nirstiende, om samtycke finns.

— Tadel av virdprogram som du inte hunnit ta del av fore besoket.

— Forbered nista besok, skicka eventuellt en sirskild kallelse som

innehdller bildstod.

Efter besoket pa vardcentralen behover patienten fa med sig anpassad skrift-
lig information. Den bor omfatta diagnos, behandling, tid for nytt besok,
vad personen sjilv ska folja upp och vem som kan kontaktas vid frigor.
Helst ska informationen skrivas si att personen kan lisa den sjilv eller
forsta den om hen far den upplist. Anvind girna bildstod. Skriv korta enkla
meningar och anvind stor skrift. Skriv tal i siffror, ”5” och inte ”fem”. Skriv
”dig” om personen och ”vi” om virdpersonalen.

Samordnad individuell plan

Om det finns behov av att samordna sjukvirdens insatser med de kommuna-
la har parterna enligt lag en skyldighet att erbjuda personen en samordnad
individuell plan (SIP). SIP ir ett mote dir representanter for huvudminnen,
kanske sjukskoterska fran primirvarden eller habiliteringen och bistands-
handliggare, tillsammans med personen sjilv, nirstiende och personal
triffas for att planera hur insatserna ska genomfoéras och av vem. Planering-
en dokumenteras och ges till personen och 6vriga parter. I samband med SIP
bestims ocksa nir en uppfoljning ska goras.
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KAPITEL 3

Aldersrelaterade sjukdomar
och forandringar

Intellektuell funktionsnedsittning innebar alltid att hjarnan inte fungerar
fullt ut. Avvikelserna visar sig dessutom ofta inom andra omraden. De fore-
kommer i kombinationer med syn- eller horselskada, motoriska storningar
(bland annat cerebral pares), epilepsi eller psykiska storningar.

Medfédd svaghet kan visa sig sent

En medfodd svaghet inom ett organ eller en funktion visar sig inte alltid fran
tidig alder. Ibland kan den visa sig forst i hogre aldrar. S3 ar det till exempel
med avvikelser i blodkarlen vid Williams syndrom eller hjartklaffsforsvag-
ning vid Downs syndrom. En funktionell svaghet sliter pa kroppen och si
sméaningom kan foljdsjukdomar uppkomma, till exempel efter lingvarig
spasticitet eller som en konsekvens av 6verstrackbara leder. Lis mer i avsnit-
tet Att dldras med ovanlig diagnos.

Med den intellektuella funktionsnedsittningen foljer ocksa en ligre re-
servkapacitet for att dterhamta sig efter sjukdom och kroppsliga, psykiska
eller sociala pafrestningar. Det finns flera olika symptom och sjukdomstill-
stdnd som man behover vara uppmirksam pa nir personer med intellektuell
funktionsnedsittning aldras. Sirskilt viktigt 4r det om personerna har svart
att kommunicera med omgivningen eller nir personal och nirstiende inte
kan eller har svirt att tolka personens signaler.

Vanliga dldersrelaterade sjukdomar

De sjukdomar som ir vanliga i befolkningen i stort — urinvags- och luft-
vagsinfektioner, hudsjukdomar, ledbesvir och allergier — 4r ocksd vanliga
hos ildre med intellektuell funktionsnedsittning. Aven sjukdomar som hy-
pertoni, hjartsvikt och diabetes 6kar med dldern samtidigt som den fysiska
formdgan minskar.

Artros
Artros dr vanligare hos dldre med intellektuell funktionsnedsittning. Be-
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handlingen skiljer sig inte frin vad som normalt anvinds, det vill siga in-
flammationsdimpande likemedel, artrosskola och annat stod till egenvard.

Epilepsi

Hur epileptiska anfall blir beror pa i vilken del av hjirnan de 4ger rum. Man
brukar tala om fokala anfall, som startar i en begrinsad del av hjiarnan, och
generaliserade, som omfattar stora delar av hjirnan. International League
Against Epilepsy (ILAE) har definierat tvd olika typer av epileptiska anfall:

Partiella anfall

Startar i en lokaliserad del av hjirnan

— med enkel symptomatologi

— med komplex symptomatologi

— partiella som utvecklas till sekundirt generaliserande toniska-kloniska
kramper.

Generaliserade anfall

Startar inte frin nigon lokaliserbar anfallshird och ir
— absencer, atypiska absencer

— myokloniska

— kloniska

— toniska

— toniska-kloniska

— atoniska.

Utredning av epilepsi

Uteslut andra dkommor, till exempel hjartsjukdom, svimning och lag blod-
sockerhalt. Vid gastroesofagal reflux (GERD) kan smirta gora att kroppen
vrider sig toniskt s att det misstolkas som epilepsi. Spastiska reflexer kan
vara svira att skilja frdn myokloniskt anfall. Vid autism kan tics och stereo-
typier likna epilepsiyttringar. Orosutbrott kan ibland feltolkas som epilepsi
och tvartom.

Utredning gors av neurolog med bland annat EEG, datortomografi och
MRT av hjarnan. Neurologen har sedan ansvar for fortsatt uppfoljning och
behandling forsta tiden men kan 6verfora kontrollerna till primarvirden nir
anfallssituationen ar stabil.

Behandling av epilepsi

— Tillracklig och regelbunden sémn.

— Adekvat niring och dryck.

Smirtfrihet.

Undvikande av storande ljus och ljud.

— Likemedel. Preparat beroende pa typ av anfall och biverkningsprofil.
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Mainga antiepileptika ger trotthet och sinkt kognition samt psykiska
besvir. Det ar vanligt med lakemedelsinteraktioner med exempelvis anti-
biotika och p-piller.

— Neurokirurgi, till exempel avskiarning av spridningsvigar, borttagning
av epileptogena focus eller vagusnervstimulering. Den senare metoden
kan ge okade sviljningssvirigheter.

Viktigt att uppmérksamma och
kontrollera regelbundet

Somatiskt

Artros

Epilepsi

Fetma

Férstoppning och tarmvred
Matstrupsinflammation, Helicobacter pylori

Osteoporos
Polyfarmaci, langtidsanvéndning av lékemedel
Skoldkortelsjukdom

Syn och hérsel
Tandsjukdomar

Psykiskt/kognitivt
Depression

Rastloshet

Energiloshet
Nedstdmdhet
Irritabilitet
Koncentrationsproblem
Autism
Perceptionsstorningar
Demenssjukdom

Aderfsrkalkningssjukdomar (hjért-kérlsjukdomar)

Infektioner

Sémn, insomnia, fasférskjutningar (vanda pé dygnet), apné
Ledbesvar

Spasticitet
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”Glom inte emotionella problem, dngest, bipolaritet, sjilvdestrukti-
vitet, byperaktivitet och stresskinslighet. Min erfarenhbet dr att man
alltid ska tinka multifaktoriellt. Tank intellektuella, emotionella och
sociala faktorer, sedan medicinska och sist psykiatriska delar. Glom
heller inte vattenintoxikations-problematik.”

Kent Thuresson, éverlikare inom omsorgspsykiatri

Fetma

Den grundliggande orsaken till fetma dr obalansen mellan hur mycket vi
ater och hur mycket energi vi gor av med. Det dar samma for alla manniskor.
Men hur lite eller mycket man kan ata for att behdlla balansen skiljer sig
mellan ménniskor. For manga med intellektuell funktionsnedsittning till-
kommer dessutom funktionshindret, som gor att de ror sig mindre. Det kan
bero pd motoriska svirigheter men ocksd pa att de har svart att komma
med i sammanhang dir man ror pa sig, till exempel idrottsklubbar. Det kan
ocksa utvecklas ett socialt svar pd funktionshindret. En del far kanske en
vana att ata mycket av sociala skil — kanske serveras fika varje dag.

Foljderna av fetma ar vilkanda vallevnadssjukdomar som férkortar livs-
lingden. Det kan ocksa leda till slitageskador som gor personen annu mer
ororlig. Om en dldre person har viktproblem kan du som likare eller sjuk-
skoterska, utover den medicinska undersokningen, behova engagera arbets-
laget kring den dldre personen. De kan behova expertis utifran, exempelvis
dietist, for att oka kompetensen kring mat och nutrition. Ofta dr det insatser
som behover goras over en lingre tid. Det handlar sillan om punktinsatser.
Personen med overviktsproblematik behéver manga motiverande insatser
och personal som foljer med vid aktiviteter.

Personalen behover stotta personen att handla lampliga livsmedel. Hur
far man personen att "handla ratt”? Ibland kan personalen behova diskutera
sina egna attityder till mat och dtande for att kunna hjilpa personen pa
basta sitt.

Forstoppning och tarmvred

Smirta pd grund av forstoppning eller tarmvred ar en vanlig orsak till
oroliga beteenden. Kontrollera om personen fir i sig vatska i tillracklig
mingd. Att kontrollera vitskeintaget galler i synnerhet for dldre som blivit
mindre rorliga eller som ar singliggande.

Matstrupsinflammation

Smairta pa grund av en inflammerad matstrupe ar en vanlig orsak till oroligt
beteende. Den inflammerade matstrupen kan vara en foljd av sura uppstot-
ningar eller spasticitet i svalget pd grund av cerebral pares. Det ir viktigt att
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utesluta eventuell matstrupsinflammation om personen ofta sitter i halsen
eller sviljer fel.

”Hos oss berodde beteendeproblemen ofta pd forstoppning, kanske
i 5075 procent av fallen. Det ricker inte att personalen ser till att
personen gdr pd toaletten. De mdste ocksd ha koll pd om besoket
gett resultat. Avforingsmediciner och syraneutraliserande behandling
kan ofta vara avgorande. Jag skulle siga att det hdr dr vdrt vanligaste
problem inom psykiatri och utvecklingsstorning”.

Kent Thuresson, overlikare inom omsorgspsykiatri

Magmunsbrock ir inte helt ovanligt vid CP och kan leda till reflux. Spas-
ticitet tillsammans med bristande koordination i sviljningen kan ge stora
sviljproblem med risk for aspiration och underniring.

Osteoporos

Det har p3 senare 4r uppmirksammats att dven benskorhet ir ett tillstind
som forekommer oftare hos ildre personer med intellektuell funktionsned-
sittning. Att de drabbas i hogre grad kan ha flera orsaker: brist pa solljus,
lig D-vitaminniva, tidig menopaus, fetma, diliga matvanor eller for lite
rorelse. Benskorheten kan leda till smirttillstind men framfor alle till att
man littare far frakturer vid fall. BAde medicinsk behandling och fallpreven-
tion ska anvindas i samma utstrickning som for dldre i dvrigt.

Perceptionsstorningar

Minga med intellektuell funktionsnedsittning kan ha perceptionsstorning-
ar, det vill siga nedsatt férmdaga att tolka sinnesintryck (syn, horsel, kansel,
lukt och smak), vilket gor att omhandertagandet maste anpassas.

Polyfarmaci och langtidsanvéndning av ldkemedel

Bade polyfarmaci och lingtidsanvandning av vissa likemedel dr vanligare
hos dldre med intellektuell funktionsnedsittning in i befolkningen i Gvrigt.
Biverkningar ger manga ganger forsamrad livskvalitet. Som lakare blir det
viktigt att gora regelbundna likemedelsgenomgangar (forslagsvis var tredje
ménad).

Informera personen sjilv, nirstiende och omsorgspersonal om varfor
medicinen tas och dess effekter, men ocksd om eventuella biverkningar och
interaktioner. I kontakten med patienten behéver man uppmarksamma hur
mycket stod som behovs, for att forsta och diskutera medicineringen.

Nar det giller likemedel som ar potentiellt toxiska, eller som kan paverka
andra organ ian malorganet eller som kan interagera med andra likemedel,
behovs ett utgangsvarde men ocksa regelbundna kontroller for att undvika

bieffekter.
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Ibland stills effekten mot eventuella biverkningar. Som exempel kan viss
antiepileptika ge biverkningar men anfallen kan & andra sidan vara livsho-
tande eller begrinsa personens vardag. Hir ar det mycket viktigt med upp-
foljning. Observera ocksa att doser kan behoéva justeras for ildre personer.

Skoldkortelsjukdom

Det kan vara svart att diagnostisera skoldkortelsjukdom och sirskilt hos
patienter med intellektuell funktionsnedsittning. Att patientens beteende
har forandrats pa ndgot ospecifikt sitt 4&r manga ganger det enda symptom
som rapporteras fran nirstiende eller omsorgspersonal.

Infor varje ny patient bor man tinka pa skoldkortelsjukdom. Laboratorie-
prov bor tas vid alla ovanliga symptombilder och arligen for hogriskpatien-
ter (Downs syndrom eller personer med tidigare kind skoldkortelsjukdom).
Aldre med intellektuell funktionsnedsattning bor kollas var tredje till femte
ar. Behandlingen ar vanligen oproblematisk men medicineringen kan behéva
overvakas.

Smdirta

Smirta ar kanske det viktigaste symptomet att uppmirksamma. Den
kan dock vara vildigt svar att uppticka men om en patient uppvisar ett
forindrat beteende mdste man forsoka ta reda pd om smirta ir orsaken.
Hos patienter med svir intellektuell funktionsnedsittning, eller nedsatt
kommunikationsférmaga, kan smirta yttra sig som oro, aggressivitet, sjilv-
destruktivitet, matvigran, sémnstorning, forstirkta tidigare beteenden eller
beteenden som patienten normalt inte har.

Om patienten har svirt att kommunicera fir du som likare eller sjuk-
skoterska vara lite av en detektiv. Forsok att lisa av personen. Utgd fran
dagsformen, skiljer den sig fran det normala? Titta efter tecken pa smirta: i
ogonen, hudfirgen, handsvett, nedsatt aptit och beteendeférindringar.

Smirta kan ha manga orsaker. Den kan bero pa sura uppstotningar,
magsir, férstoppning, gaser, hemorrojder, éverfylld bldsa, tandvirk, skavsar,
trycksar, fotvartor, artros, hoftledsluxation, felaktiga sitt, ligg- eller stastill-
ningar, kldda, allergier, infektioner, tumorer, frakturer, fissurer och spastici-
tet.

Nir det géller forandrat beteende ar det viktigt att personalen pa boendet
har dokumenterat personens normala beteende. En skriftlig dokumentation
ar viktig for att kunna jamfora 6ver tid och uppticka beteendeférandringar.
Lis om kartliggningsverktyget ”Tidiga tecken” lingre fram.

Spasticitet
Svar spasticitet kan foreligga vid svarare hjirnskador eller progredierande
hjirnsjukdomar, CP och ryggmirgsskador. Spasticitet kan orsaka smirtor,
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muskelforkortningar, kontrakturer och 6ka risken for hoftledsluxation och
skolios. Smirtorna 6kar spasticiteten och forsvarar dtandet. Kaloriforbruk-
ningen okar, risk for undernaring uppstar, som i sin tur forvirrar spasticite-
ten. Aven depression kan paverka och bor uteslutas.

Den medicinska behandlingen utgors vanligtvis av likemedel som utpro-
vas av en specialist i neurologi (spasticitetsmottagningar), rehabiliterings-
medicin men ibland av primirvirdens likare. Ndgra kommentarer:

— Baklofen ges peroralt vid ren spasticitet. BAde dosokningar och

minskningar bor goras i sma steg.

— Bensodiazepin ges i 1dg dos vid atetos, tonusvixling. Tillvinjnings-

risk.

— Botulinumtoxin intramuskulart dr forstahandsval vid regional

spasticitet.

— Baklofen ges intratekalt via pump (pd neurokirurgklinik).

Syn och hérsel

Ofta ses ett fortidigt dldrande i syn eller horsel hos personer med intellek-
tuell funktionsnedsittning. Arliga undersékningar bor goras nir personen
blir idldre. Nir det giller personer med Downs syndrom ir forsimrad syn
och horsel mycket vanligt. Hir behover den arliga undersékningen goras
regelbundet av en specialist redan fran 35 rs lder.

Det kan vara svirt att genomféra undersokningar beroende pd graden
av intellektuell funktionsnedsittning. Det blir viktigt med en anamnes hur
det fungerar i vardagen. En del personer kan vara svira att motivera till att
anvinda glasogon eller horapparat.

Tandsjukdomar

Idag lever personer med intellektuell funktionsnedsittning mycket langre
an forr och det innebir att eventuella problem med tinderna fir storre
betydelse. Bide tandlossningssjukdom och karies ir vanligare jamfort med
befolkningen i 6vrigt. Det beror pd en rad faktorer, till exempel medfodda
fysiska avvikelser, oformdga att sjdlv varda sina tinder eller beroendet av
personal for fungerande tandvard. P4 méanga kliniker kan undersokningar
och tandvard goras i narkos.

Andra sjukdomar och symptom

Med éildern okar risken for olika somatiska sjukdomar som hjirt- och
karlsjukdomar, ledbesvir, diabetes och for en del personer dven demenssjuk-
dom. Aven psykiska besvir kan uppkomma, till exempel depression, ned-
staimdhet, rastloshet, irritabilitet, energiloshet och koncentrationsproblem. T
forlingningen kan det leda till férsimrade ADL-funktioner.
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Efter besoket pa vardcentralen behdver
patienten f& med sig anpassad skriftlig
information. Skriv korta enkla meningar
och skriv tal i siffror istallet for med
bokstaver.

Kent Thuresson, éverlakare inom omsorgspsykiatri
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KAPITEL 4

Sociala faktorer att
uppmadrksamma

Aldrandet paverkas inte bara av graden av funktionsnedsittning och
medicinska faktorer. Aven sociala faktorer som hindelser i barndomen,
forandringar i det sociala livet och i livsstilen har ofta stor betydelse.

Det hir avsnittet beror frimst personal inom gruppbostider och dagliga
verksamheter men likare och sjukskoterskor kan vara hjilpta av att kidnna
till hur sociala faktorer paverkat den ildre personen.

Barndom

En del personer med intellektuell funktionsnedsattning som i dag har ndtt
pensionsdldern blev bortlimnade vid fodseln eller tidiga levnadsar. De vixte
upp pa barn- eller elevhem och flyttade senare till stora virdhem. Somliga
har helt saknat relationer till sina narstdende. Andra har komplicerade rela-
tioner som bottnar i att de [imnades bort. Troligtvis har alla de som bott pa
institution varit med om méanga separationer fran viktiga personer i sitt liv:
narstdende, vinner och personal. T sjukhistorien kan det vara viktigt att fa
med barndomen da beteendeproblematik kan ha funnits med tidigt.

Socialt natverk
Minga ildre med intellektuell funktionsnedsittning saknar vinner och har
ett begransat socialt nitverk. De umgés mest med narstdende och personal
och forildrarna ar kanske de personer de har titast kontakt med. Nir
forildrarna blir dldre och inte orkar lika mycket och si smaningom dor, for-
svinner den nirmaste, och kanske enda, relationen utanfor gruppbostaden
eller den dagliga verksamheten. Nir arbetet eller den dagliga verksamheten
avslutas — personen pensioneras — okar risken for isolering. Hir krivs pla-
nering for att ge personen mojlighet att forbereda sig for forandringarna.
Aven ekonomin maste uppmirksammas. De materiella tillgingarna
minskar ofta med dldrandet. Mdnga har lag pension och saknar eget spa-
rande. Det kan vara svart att sitta guldkant pa tillvaron.
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Livsstil

Livsstilen péaverkar aldrandet. Redan som ung pdverkar man sin hilsa
som aldre. Daliga matvanor, stress, stillasittande, rokning eller for mycket
alkohol ar negativa livsstilsfaktorer for oss alla. Men samtidigt vet vi att det
aldrig ar forsent att andra livsstil och bryta monster. Man kan borja motio-
nera, forsoka ga ner i vikt, sluta roka och stressa mindre.

Ibland behover forutsiattningarna for ett gott dldrande sittas i fokus tidigt
i livet. Mindre rorelse och mer mat ar daliga forutsittningar for ett hilso-
samt aldrande. Det giller att fa mojligheter till aktiviteter och att fa finnas i
en bra social situation, dven som pensiondr.

Nir det giller fragor kring overvikt eller fetma kan sjukskoterska, dietist
eller arbetsterapeut komma till gruppbostaden och prata om hilsa och
livsstil om man vill undvika att personalen dar blir den onda budgivaren”.
Man kan ocksa prata pa gruppniva for att inte peka ut ndgon. Oavsett hur
kommunikationen ser ut, se till att den nédvandiga forandringen blir kul.

Friskvard

Det ir i forsta hand personalen pd gruppbostaden som méste forsoka ta reda
pa vad som passar personen. Nagon kanske behover enskilda individanpas-
sade aktiviteter. Ibland fungerar det med att locka med bollsport, musik
eller dans. Andra gillar gruppaktiviteter, att fi gora saker tillsammans.
Promenader till och till och frin jobbet och att gd i trappor 4r ocksa motion.

Vér uppfattning ar att den pedagogiska vardagen
ar helt avgorande. Fungerar inte den, sé fungerar
annan terapi daligt.

Kent Thuresson, &verlékare inom omsorgspsykiatri
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KAPITEL 5

Psykisk halsa i aldrandet

Sarbara for stress

Personer med intellektuell funktionsnedsittning har en 6kad sarbarhet for
stress, jamfort med befolkningen i 6vrigt. Sarbarheten kan forstirkas av
olika faktorer: utvecklingsmissiga utmaningar med motgangar och trauma-
tiska livshandelser, hur man klarar av forflyttningar och férandringar, simre
copingférmdaga och otillrickligt stod.

Forsok ta reda pa om det finns tidiga handelser eller andra livshindelser
som kan forklara den mentala sarbarheten. Forklara for patienten hur vissa
hiandelser kan ha bidragit till hur det ser ut idag. Goér upp en plan — med
personen, nirstdende och vardpersonal — for att hitta strategier att undvika
sddant som kan paverka den mentala stressen.

Vanligare med oro och psykiatriska symptom
Psykiatriska symptom som stark oro eller cyklotymi (svingningar mellan
mild depression och milt uppskruvat kanslotillstind) ar vanligare hos per-
soner med intellektuell funktionsnedsittning jamfort med befolkningen i
ovrigt. Ofta feltolkas symptomen. De ses som en del av den intellektuella
funktionsnedsittningen istillet for som ett tecken pd att det finns ett psyki-
atriskt symptom som bor utredas.

Diagnostisering av psykiatriska symptom hos patienten kan kompliceras
av kommunikationsproblem eller av att symptomen skiljer sig fran hur de
vanligen brukar uttryckas bland befolkningen i 6vrigt. Generellt underdiag-
nostiseras oro, cyklotymi, stress, posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) och
anpassningsstorningar. Psykotiska symptom ir 6verdiagnostiserade.

Vissa ovanliga diagnoser och syndrom har en 6kad risk for savil utveck-
lingsmassiga och neurologiska forandringar som kianslomissiga storningar
och beteendeforindringar (lds mer i avsnittet Att dldras med ovanlig
diagnos, sid 74).

PTSD kan manifesteras som oro, labilitet, beteendestorningar, sjilv-
skadebeteenden, aggressivitet, ilska och retlighet. Det kan ocksa vara ett svar
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pd hindelser som upplevs traumatiska, till exempel foraldrars bortgang.

Psykotiska storningar som inkluderar schizofreni och traumatisk psykos
ar sarskilt svdra att diagnostisera da en del patienter med intellektuell funk-
tionsnedsittning inte kan uttrycka hallucinationer verbalt. Utvecklingsmis-
sigt adekvata fantasier och latsasvanner kan forvixlas med vanforestillning-
ar och att prata med sig sjilv kan misstas som hallucinationer.

Ibland kan psykotiska symptom uppkomma vid vattenintoxikation (vat-
tenforgiftning) vilket ir ndgot vanligare hos personer med intellektuell
funktionsnedsittning.

Psykofarmaka - tveksam behandlingsstrategi
Sedan 1950-talet har olika beteendestorningar hos personer med utveck-
lingsstorning behandlats med psykofarmaka, detta trots att evidens for
detta saknats. En del har statt pa psykofarmaka i flera ar, eller till och med
decennier, trots avsaknad av medicinska indikationer. Personer som har
svart att fora sin egen talan har varit utlimnade till omgivningens bedom-
ning. Forskrivningen kan ha skett pd nirstdendes eller personals begiran.
Biverkningarna kan ha varit omfattande.

Som likare maste du ifrigasitta dina egna och andra likares ordination-
er och regelbundet (flera ganger per r) omprova indikationen for fortsatt
behandling. Aven likemedelsgenomgangar bor goras regelbundet.

Restriktiv anvédndning av vissa ldkemedel

Antidepressiva Idkemedel

Antidepressiva likemedel kan vara effektiva nir ett psykiatriske tillstdind —
ADHD, svar oro eller cyklotymi — har konstaterats efter undersokning. Men
psykotropiska likemedel ska anvindas med forsiktighet till patienter med
intellektuell funktionsnedsittning. En del stir redan p4 olika likemedel med
risk for interaktioner. Andra far redan vid laga doser atypiska reaktioner
pa likemedlen, bdde fysiska och beteendemissiga. De kan dven ha svirt
att beskriva och kommunicera hur de mar pa annat sitt an atc beteendet
forandras.

Trots att psykotropiska likemedel inte har nadgon bevisad effekt, utan
snarare har en risk att forvirra, anvinds de ibland fér att reducera beteende-
forandringar. Genomfor regelbundna likemedelsgenomgéangar. Still fragan
om det fortfarande finns skal att anvdnda eller sitta in dessa lakemedel?

Antipsykotiska lGkemedel

Antipsykotiska likemedel skrivs ibland ut till dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning trots att relevant diagnos saknas. Dessa likemedel ska
varken anviandas som forsta atgard eller som rutin vid beteendeproblematik.
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Negativa likemedelsreaktioner och ovintade effekter ar vanliga. Antipsyko-
tiska likemedel 6kar risken for en rad negativa effekter:

— Centrala nervsystemet kan paverkas med exempelvis sedering och
beteendestérning som foljd.

— Det extrapyramidala systemet kan paverkas och ge symptom som
parkinsonism, akatisi (rastloshet), tardiv dyskinesi (ofrivilliga
rorelser).

— Antikolinerga effekter som sviljsvirigheter och inkontinens eller
kardiovaskulira effekter som ortostatisk hypotension eller takykardi.

— Endokrina effekter som metaboliskt syndrom och sexuell dysfunk-
tion.

Undersokning

Nedanstiende undersokningsmodell fungerar biast om personal och nir-
stdende kring personen ir motiverade. Som likare far du rikna med att
hantera nitverkets oro och kunna foresla alternativa behandlingsstrategier
mot de beteendeproblem som likemedelsforskrivningen syftar till att 16sa.

— Undersok personen fysiskt och psykiskt, helst 4ven neuropsyko-
logiskt. Uteslut somatisk orsak till beteendestorningen. Klarlagg
om psykos eller annan psykiatrisk diagnos foreligger. Var frikostig
med prover och rontgen. Studera tidigare journalhandlingar.

— Kan beteendestorningen ha annan orsak dn medicinsk och psykia-
trisk? Kan det handla om for hoga krav, omgivningsfaktorer eller
bemoétandeproblematik? Ar det ett sitt for personen att kommu-
nicera? Maste beteendestorningen 6verhuvudtaget behandlas?

— Se over aktuell psykofarmakamedicinering och ligg upp en lang-
siktig plan.

— Borja med att se 6ver dygnsfordelningen. Ar tva doseringstillfillen
tillrackligt? Forsok flytta lunchdosen sa att personen slipper medi-
cinera pé sin arbetsplats eller dagcenter.

— Hur snabbt dosen neuroleptika kan sinkas maste bedomas indivi-
duellt beroende pa om utsittningsreaktioner, i form av dyskine-
sier, uppstar. De demaskeras vid nedtrappning men avklingar sa
smaningom. Lagom takt kan vara att sinka med 25 procent 2—4
ganger per ar men studier saknas betriffande detta. Mot slutet av
nedtrappningsperioden behéver man vara an mer forsiktig. Sank
omvixlande morgon- och kvillsdos.

— Nedtrappning av 6vrig psykofarmaka bor ocksa ske i langsam
takt. Det giller till exempel antiepileptika och litium som ofta
har forskrivits mot aggressivitet, trots avsaknad av epilepsi eller
bipolir sjukdom.
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— Andra endast ett preparat i taget for att mojliggora utvirdering,

— Undpvik vid behovsmedicinering.
I enstaka fall kan patienten inte bli fri frdn psykofarmaka. Det kan bero pa
en bakomliggande psykos som motiverar fortsatt anvindning om biverk-
ningarna kan begrinsas.

Beroendeproblematik
Beroendeproblematik ir underdiagnostiserat hos ildre personer med in-
tellektuell funktionsnedsittning. Det dr vanligare bland min. Andra risk-
faktorer dr lindrig kognitiv funktionsnedsattning, eget boende, psykiatrisk
storning och tidigare straffad. Vanligaste drogen ir alkohol f6ljt av canna-
bis. Personer med intellektuell funktionsnedsittning kan, i jimforelse med
befolkningen i ovrigt, fi funktionsnedsittningar redan efter liga doser av
alkohol.

Screena for beroendeproblematik i samband med hilsoundersokningen.
Arbeta tillsammans med personen sjilv, nirstdende och omsorgsgivare for
att minska skadeverkningarna. Planera in regelbundna likarbesok.

Utnyttjande och vanvard

Personer med intellektuell funktionsnedsittning 1oper en okad risk att
utsittas for bade kianslomissiga, verbala eller fysiska 6vergrepp. Forovaren
ar ofta ndgon eller ndgra som personen kianner. De kan ocksa utsittas for
sexuella 6vergrepp eller utnyttjas ekonomiskt. Vird- och omsorgsbehov kan
negligeras och kan visa sig genom att personen inte kommer pa regelbundna
lakarbesok eller inte far hjilp med till exempel sin medicinering. Som likare
kan du undersoka riskfaktorer for utnyttjande. Rapportera misstankar om
missbruk, overgrepp eller utebliven vard och omsorg.
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Utmanande beteenden

Aggressivitet, sjalvdestruktivitet, utitagerande beteenden och matvagran ar
andra exempel pa problem, sarskilt bland personer med utvecklingsstorning
och autism. Bide personal och nirstiende kan ha svirt att orka med och
soker sjukviarden med forhoppning att lugnande medicinering ska hjalpa.

Utmanande beteenden ir ofta ett sitt for personen att kommunicera att

allt inte star rétt till. Ju simre kommunikationsformaga desto storre risk for
beteendestorningar.

Som ldkare i primdrvarden kan du arbeta enligt foljande:

— Anamnes. Ta hinsyn till patientens intellektuella funktionsned-
sattning. Be ledsagaren att ta med en skriftlig levnadshistoria och
aktuell personbeskrivning. Vad har forandrats?

— Gor en noggrann genomgang av somatiskt status. Det ar sarskilt
viktigt nar det galler dldre som inte tidigare uppvisat beteende-
problem. Var frikostig med labprover och rontgenremisser vid
misstanke om somatisk orsak. Sma “krimpor”, till exempel
skavsar, forstoppning, 6ronvax och klada kan ge kraftiga bete-
endestorningar. Se till att personen far sin syn och horsel bedomd.
Frakturer kan missas liksom artros, diabetes och magsar (GERD).

Hur 4r allmintillstindet, finns misstanke om demenssjukdom?

— Gor en genomgéng av medicinlistan. Det dr vanligt att nigon
medicin ger biverkan pd beteendet, till exempel antiepileptika,
psykofarmaka eller allergimedicin.

— Sanera medicinlistan s mycket som mojligt. Kontrollera vilka
lakare och mottagningar som star som forskrivare.

— Gor hembesok, girna tillsammans med distriktsskoterska.

— Vid misstanke om psykisk sjukdom, skicka remiss till psykiater.

— Om ingen somatisk orsak hittas, reckommendera patienten —
eventuellt via god man eller personal — att kontakta vuxenhabilite-
ringen, neuropsykolog eller -psykiatriker. Det dr vanligt att de
kognitiva forutsiattningarna dr felbedomda vilket gor att patien-
ten far for hogt stiallda krav pa sig. Oftast ar det verbala personer
som Overskattas.

— Gor en uppfoljning — besok eller per telefon — efter tre manader.
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Personer med intellektuell funktions-
nedsdttning ar dverrepresenterade nér
det gdller psykiatrisk problematik. Den
pedagogiska vardagen ar A och O.
Man maste skilja ut vad som ar orsaken
till symptombilden. Beteendeproblematik

eller psykiatrisk problematik?@

Kent Thuresson, éverlakare inom omsorgspsykiatri
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KAPITEL 6

Intellektuell
funktionsnedsattning
och demenssjukdom

Risken for demenssjukdom okar med dren. De forsta symptomen vid in-
tellektuell funktionsnedsittning kommer ofta redan i 50-4rsdldern och kan
vara svdra att uppticka. Demenssjukdom, eller kognitiv sjukdom som man
numera ocksa siger, kriver behandling, planering och kunskap om bemo-
tande.

Demens ir ett samlingsnamn och en diagnos for en rad symptom som
orsakas av hjirnskador. Gradvis férsimras olika kognitiva funktioner, till
exempel minne, inlirning och férmaga att tinka, planera och orientera sig.
Symptomen kan variera fran person till person men leder sammantaget till
ett allt storre behov av hjilp for att klara sin tillvaro. I dag finns symptom-
lindrande likemedel mot vissa demenssjukdomar men botemedel saknas.
Sjukdomsforloppet kan spinna 6ver minga ar.

Alzheimer vanligast

Alzheimers sjukdom ir den absolut vanligaste demenssjukdomen. Den leder
till att hjarnceller borjar fortvina och dé i onormal omfattning. Eftersom
denna process brukar starta i hippocampus, den del av hjirnan som styr
vara minnesfunktioner, ir glomska och nyinlirning ett tidigt tecken pa alz-
heimer. Symptomen blir starkare och fler nir skadorna sprider sig till andra
delar av hjirnan.

Vid vaskulir demens, den nist vanligaste demenssjukdomen, skadas
hjarnan av sjukliga forindringar i blodkirlen. Lewykroppsdemens, fronto-
temporal demens och parkinsondemens ir exempel pa andra demenssjuk-
domar. I hog dlder ar det vanligt att alzheimer férekommer samtidigt med
vaskulir demens (blanddemens).

De forsta tecknen pd demens varierar beroende pa sjukdom och vilken del
av hjirnan som forst drabbas. Vanligen férsimras minnet och férmagan att
planera och genomfora vardagliga sysslor. Det blir svirare att komma ihig
tider och nya bekantskaper, diremot kan minnen frin uppvixten leva kvar
linge. Sprak, tidsuppfattning och orienteringsférmaga ir andra kognitiva
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funktioner som paverkas negativt. Aven oro, nedstimdhet och beteendefor-
andringar kan tillhora sjukdomsbilden.

Vissa symptom kommer tidigare

Demens vid intellektuell funktionsnedsittning har vissa sirdrag. Symptom
som hos andra vanligen kommer senare i sjukdomsforloppet kan vara ett
tidigt tecken pd demens hos personer med intellektuell funktionsnedsatt-
ning.

Det kan handla om att bli tillbakadragen eller drabbas av inkontinens.
Eller att formagan att klara hygien, paklidning, kokssysslor och att kunna
skota sitt hem forsamras. Beroringssinnet kan paverkas si att personen
plotsligt tappar saker, omedveten om att hon hailler ndgot i handen.

Personer med intellektuell funktionsnedsittning brukar fa stord dygns-
rytm relativt tidigt i sjukdomsforloppet. Personen kan till exempel fa svart
att somna in eller vaknar mitt i natten, overtygad om att det 4r dags att g
upp. Viktminskning och atstérningar tillkommer vanligen senare men kan
ocksa vara ett tecken pa en begynnande demensutveckling.

Symptomen initialt 4r ofta ndgot vaga och det dr virdefullt att ha kunskap
om grundnivan (se verktyget Tidiga tecken) for att uppticka forandringar i
kognition. Var uppmirksam pa foljande symptom:

— Forindrat beteende: forlust av intresse for omgivningen,

passivitet och rastloshet.

— Trotthet och humorforiandringar, exempelvis affekter och

depression.

— Forsamrad arbetsformaga.

— Minnesstorning: simre nirminne, inlirda saker som personen

lange kannt till gloms bort.

— ADL-formdgor forsamras.

— Sprakformaga forsimras.

— Svérare att hitta och att kdnna igen vilkinda miljoer, foremal

eller personer.
— Falltendens.

Manga orsaker till férandrat beteende

Ett forindrat beteende behover lingtifran alltid bero pa demenssjukdom.
Flera andra orsaker ir mojliga. Kanske omgivningen har borjat stilla for
hoga krav i forhallande till personens intellektuella funktionsnedsattning.
Smirta som forklaring maste alltid utredas. Aven somatiska orsaker 4r
mojliga, till exempel syn- och horselnedsittning, infektion, artros, skold-
korteldysfunktion, mag-tarmproblem, anemi, hjartfel, hjarntumér och dia-
betes. Det finns ocksé likemedel som kan orsaka forvirring (konfusion) och
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demensliknande symptom, bland annat neuroleptika och antiepileptika.
Depression ir vanligare hos dldrande personer, bide med och utan intellek-
tuell funktionsnedsittning. Symptomen kan likna dem vid tidig demens-
utveckling och det kan vara svart for anhoriga och personal att skilja det ena
fran det andra. I bada fallen mirks ofta ett minskat intresse for omgivning-
en, kanslomaissig labilitet, minnessvarigheter, forsimring av den sprakliga
formdgan och forsaimrade ADL-funktioner.

Det som tydligast skiljer depression fran begynnande demenssjukdom
har att gora med den adaptiva féormagan, det vill siga hur personen klarar
av olika ADL-funktioner. Att personen kan utféra sidana i stort sett lika bra
som tidigare talar for att det handlar om depression.

Vénta inte med att utreda demens

Eftersom det finns en rad olika orsaker — varav minga ir behandlingsbara
— till beteendeforindringar och férsimring av den kognitiva féormagan ir
det viktigt att ta misstanke om demenssjukdom p3 allvar. Vinta inte utan
paborja en demensutredning si snart som mojligt for att ta reda pa den
bakomliggande orsaken till symptomen.

Bristen pa diagnostiska instrument anpassade for patienter med intellek-
tuell funktionsnedsittning forsvarar ofta utredningen. For att kompensera
detta behover likaren efterfriga och fi tillgdng till en levnadsbeskrivning
och en checklista som beskriver personens nuvarande funktionsnivd. Hir
kan bade anhériga och LSS-personal vara behjilpliga. Ett exempel pa vad
som kan ingd i en demensutredning av patient med intellektuell funktions-
nedsittning, sid 86.

Den viktigaste vagen till bedémning ar oftast att
man gor en funktionsbedémning via en arbets-
terapeut i hemmiljé. Det kraver dock en kunnig
arbetsterapeut och samarbete med habiliteringen.
Ibland kan psykologbedémning ocksa behdvas.

Kent Thuresson, éverldkare inom omsorgspsykiatri

Finns skal att avsta utredning?

Att en demensutredning dr komplicerad dr ingen anledning till att inte
genomfora den. Men det kan finnas andra skal att avstd. Utredningar som
hotar att inverka pa personens livskvalitet behover overvigas noga. Livs-
kvaliteten ska forbattras av diagnos, annars kan en utredning anses onodig.
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Besvirliga symptom som inte kan forklaras bor dock alltid utredas. Att
tvingas leva med besvirliga symptom som inte utreds och som gir att be-
handla ar inte etiskt forsvarbart.

Medicinsk behandling vid demenssjukdom

Personer med demenssjukdom har behov av dterkommande likarbesok.
Dels for att félja om sjukdomen forvirras, som ger ett 6kat omvardnads-
behov, dels for att folja upp om det finns olika tilliggshandikapp som
behover behandlas. Uppmarksamma om personen har dalig syn eller horsel
som i manga fall kan gora att personen drar sig tillbaka, blir oféretagsam
och passiv.

Det ir viktigt att behandla vitaminbrist (B12, folsyra) och skoldkorteldys-
funktion. Epilepsi blir ofta en del av sjukdomsbilden och kan skapa problem
med oro och agitation och villa stora omvardnadsproblem.

Kolinesterashimmare och memantin kan sittas in vid Alzheimers
sjukdom dven om det saknas studier som verifierar nyttan for dldre med
intellektuell funktionsnedsittning. Behandling av hogt blodtryck, socker-
nivder och hyperkolesterolemi anvinds som for befolkningen i dvrigt.

”Tdnk pd att personerna ofta inte spontant rapporterar biverkningar
av mediciner, utan omgivningen behover hjilpa till att tyda personens
symptom och beteende. Tink ocksd pad att symptombilden dr indivi-
duell, en del fdr svdrigheter med motoriken, andra med talet fast bada
har Alzheimers sjukdom. Skilj ut normalt dldrande och tank pd att
MCI forekommer innan demenssjukdomen.”

Kent Thuresson, éverlikare inom omsorgspsykiatri
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KAPITEL 7

Att aldras med
Downs syndrom

Downs syndrom beror pid en kromosomrubbning, att kromosom 21 fore-
kommer i tre exemplar i stillet for tvd som ir det normala. Personer med
Downs syndrom ir ingen homogen grupp. De individuella skillnaderna ir
stora nir det giller firdigheter och utvecklingsnivd. En gemensam nimnare
ar att dldersforindringar upptrider relativt tidigt.

Rekommenderade kontroller
Utvecklingsstorning och hjarnforandringar vid patologiska undersokningar
forekommer alltid vid Downs syndrom. Symptom kan dven uppkomma fran
en rad andra organsystem. Nationellt virdprogram for vuxna med Down
syndrom rekommenderar att kontroller gors vartannat ar av:

— Thyreoideafunktion. Vanligt med hypothyreos/hyperthyreos.

— Ogon och syn. Katarakt, keratoconus, blepharit, brytningsfel.

— Oron och hérsel. Ledningshinder, presbyacusis.

— Ortopedisk bedomning. Hofter, knin, fotter, halsrygg (instabilitet).

— Tandstatus

— Kardiell bedomning. Mitralklaffsprolaps, aortaregurgitation,

ab-profylax vid operation.
— Depressionsbedomning (somnrubbning, grit, forandrad aptit
och vikt, ridsla).

— Demensbedémning om ildre dn 40 ar.
Hudproblem, mag-tarmproblem, allergier och smiarta dr ocksd vanligt vid
Downs syndrom. Avvikande beteende kan vara ett uttryck for somatisk
problematik (dven lindrig dkomma) som patienten inte kan berdtta om.
Somatiskt status ar darfor viktigt att utfora. Beteendeproblem kan vara
utryck for psykisk ohilsa eller att personens behov inte ar tillgodosedda i
det dagliga livet.

Downs syndrom ar en riskfaktor for bade tidigt aldrande och kortare
livslangd. Hjarnan och flera andra inre organ dldras i fortid och den genom-
snittliga livslangden ar idag cirka 60 ar.
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Symptom som bor uppmdrksammas
Nedan beskrivs symptom och sjukdomstillstind som omgivningen bor vara
uppmairksam pa.

Andningssvarigheter
Personer med Downs syndrom har ofta svirigheter med andningen. Orsaken
kan vara forstorade tonsiller eller forstorad adenoid bakom ndsan. Andra
mojliga orsaker ir kronisk forkylning, sned skiljevigg i nisan, stor tunga
och liten overkike, lagt muskeltonus i svalget, dilig andningsmuskulatur
eller skoldkortelproblem. Aven 6vervikt kan leda till andningsproblem.

Oavsett orsaken kan foljden bli somnapné (andningsuppehdll) som ar
betydligt vanligare hos personer med Downs syndrom an bland ovriga
befolkningen. Symptom pd sémnapné kan vara snarkning, orolig sémn, for-
andrad sovstillning, mardrommar, dagtrotthet, initiativloshet och kognitiva
problem som forsimrad koncentration, minne och inlirning. Det kan ocksa
handla om beteendeforindringar, nedstimdhet eller simre motorik och
allmintillstand.

Det kan vara svart att uppticka somnapné eftersom liknande symptom
kan ha andra orsaker. Att faststilla diagnosen ir dock viktigt eftersom sémn-
apné kan behandlas, bade kirurgiskt och medicinskt.

Epilepsi

Epilepsi ar mycket vanligt hos personer med Downs syndrom. Nara hilften
av alla 50-aringar har det. Av dem som utvecklar demenssjukdom far s
gott som alla dven epilepsi. All behandling ska foljas upp med avseende pa
anfallskontroller och biverkningar.

Glutenintolerans (celiaki)

Forekomsten av glutenintolerans idr hogre an hos befolkningen i 6vrigt.
Symptomen kan vara magsmartor, vikeminskning, diarré, trotthet och ben-
skorhet.

Hjdrtsjukdomar

Nira halften av alla barn med Downs syndrom féds med hjirtfel. De allra
flesta behandlas operativt med gott resultat. Men dven ildre kan drabbas av
hjirtsjukdomar, till exempel hjirtklaffsforsvagning. Daremot ir ateroskle-
ros, hogt blodtryck och hjartinfarkt relativt ovanligt.

Hypothyreos

Nedsatt skoldkortelfunktion ar ocksd vanligt och okar med aldern. Vid 40
ars dlder har ungefir hilften alla med Downs syndrom en nedsatt funktion.
Symptom kan vara viktokning, apati, torr hud, svullnad under 6gonen,
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forvirring, minnesproblem och 6kad kianslighet for kyla. Eftersom nedsatt
skoldkortelfunktion ar s vanligt ir ett drligt blodprov ett minimikrav.

Ledbesvér

Slapphet i ledbanden dr ocksd vanligt. Tillsammans med ldg muskelspin-
ning kan det ge defekter pa olika stillen av skelettet, bland annat pa rygg-
radens 6vre kotor. Skolios kan ses hos vuxna med Downs syndrom. Andra
kan ha instabilt kna eller plattfot. Manga har dven artros som ar viktigt att
uppticka da det kan ge svira smairtor.

Sinnesorganen

Nedsatt syn och horsel dr vanligt hos dldre personer med Downs syndrom
och kan fi stora konsekvenser for den som drabbas. Upp till 90 procent
far problem med synen och nistan lika minga fir horselnedsittningar. 1
kombination med en dalig kommunikationsférmiga kan nedsittningarna
innebira forsimrade mojligheter till social samvaro och att utfoéra dagliga
aktiviteter.

Horselproblemen kan delas upp i tvd kategorier. Vanligast ar en meka-
nisk nedsittning pa grund av vaxproppar eller infektioner i horselgangen,
som hos personer med Downs syndrom ir tringre 4n normalt. Eller s kan
horselnedsittningen bero pa dalig 6verforing mellan nerveellerna.

Overvikt

Manga ir overviktiga vilket kan bero pd nedsatt skoldkortelfunktion. Det
ar primarvardens ansvar att behandla fetma. En dietist kan ge professionella
och anpassade rdd. En mangsidig och hilsosam kost bor uppmuntras liksom
fysisk aktivitet.

Demenssjukdom vid Downs syndrom

Vid Downs syndrom finns en markant forhojd risk att utveckla Alzheimers
sjukdom, som ir den vanligaste demenssjukdomen. Alzheimer debuterar
ofta betydligt tidigare ian hos befolkningen i 6vrigt.

Symptomen kommer tidigt

Nistan alla personer med Downs syndrom har typiska alzheimerforiand-
ringar i hjirnan redan vid 35 érs dlder. Det handlar om en 6kad forekomst
av plack (mikroskopiskt sma proteinklumpar) och fibriller (tradliknande
strukturer). Bdda sprider sig till en allt storre del av hjirnan som sedan
skadas och langsamt fortvinar. Det ar forst i 50-arsaldern som de forsta
symptomen brukar bli markbara. Sjukdomen har darefter ett relativt snabbt
forlopp, cirka fem ar riknat fran de forsta tecknen.
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Nastan alla personer med Downs syndrom
har typiska alzheimerféréndringar i
hjgrnan redan vid 35 ars alder.

Kent Thuresson, éverldkare inom omsorgspsykiatri



Tidiga symptom pd demenssjukdom hos personer med Downs syndrom kan
vara svara att uppticka. Ofta syns beteendefoérandringar eller humérsving-
ningar tidigt, aven trotthet och en forsimring av kognitiva funktioner som
minne, koncentration och orienteringsférmaga kan ses.

Epilepsi vanligt senare i sjukdomsférloppet
Lingre fram i sjukdomsforloppet forsimras ADL-formdagan, till exempel
formagan att klara sin hygien. Efterhand blir det allt svirare att kdnna igen
och tolka det man ser (agnosi), att forstd och hitta ritt ord (afasi) och att
utfora inldarda praktiska saker (apraxi). Minnet blir patagligt simre (amnesi)
och fysiska symptom, till exempel stela rorelser, blir allt fler. De som har
epilepsi far titare anfall och de som inte haft det tidigare utvecklar i regel
epilepsi.
Beteendemissiga och psykiska symptom vid demens (BPSD) kan fore-
komma. De kan visa sig som:
— apati (forlust av intressen, initiativforlust, tillbakadragenhet)
— hyperaktivitet (sémnstorning, vandring och ropbeteende,
psykomotorisk agitation bade verbalt och fysiskt)
— psykossymptom (felaktig identifiering, hallucinationer,
vanforestallningar)
— affektiva tillstind (depression, mani, hypomani, dngest, oro,
irritabilitet).

Omfattande omvardnadsbehov i slutfasen

I sjukdomens sista fas blir personens omvardnadsbehov omfattande. Mus-
kelryckningar och dubbelinkontinens (bide urin och avforing) tillkommer
om det inte har funnits tidigare. Personen blir allt mer inbunden och for-
méagan att kommunicera forsvinner slutligen helt. Aven rorelseférmagan
forsamras sa att personen behover hjalp med i stort sett allt.

Differentialdiagnoser vid misstinkt demens

Vid Downs syndrom ir skoldkorteldysfunktion vanligt och personen bor
sedan tidigare ha ett virdprogram som foljer upp detta. Skoldkorteldys-
funktion kan gora att personen blir lingsammare och omstindligare och vill
kanske inte delta i det dagliga livet som tidigare.

Aven biskoldkorteln ar viktig att folja upp da folatbrist och B12-brist
ar vanligt forekommande och troligtvis har en stor betydelse for kognitiva
nedsittningar. Notera att epilepsimedicin ofta paverkar folatnivin negativt.

Depression ir en differentialdiagnos som alltid bor utredas vid en de-
mensliknande bild. Vid Downs syndrom forekommer depression i klart
okad niva. Det kan gora att personen tappar lust och ork att genomfora
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olika vardagliga aktiviteter och istillet blir passivt sittande. Apnea eller
hypopnea som innebir dilig syresittning kan speciellt hos personer med
Downs syndrom bidra till att personen blir mer passiv och oféretagsam, far
igdngsittningsbesvir och blir svirare att na.
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KAPITEL 8

An aldras med autism
och intellektuell
funktionsnedsdattning

Alla personer med autism har inte en intellektuell funktionsnedsittning.
Men det forekommer i sidan omfattning att det bor nimnas, trots att
kunskapen om att dldras med autism och intellektuell funktionsnedsittning
fortfarande ir bristfillig.

Gemensamma drag

Personer med autism delar vissa gemensamma drag. Det ena dr en begrinsad
formaga till kommunikation och samspel med omgivningen, det andra ir
begrinsade och upprepande monster i beteenden, intressen eller aktiviteter.
De utgor en mycket heterogen grupp och graden av funktionsnedsittning
kan variera kraftigt fran person till person.

En del med autism och intellektuell funktionsnedsittning saknar helt och
hallet sprik eller talar endast med enstaka ord och upprepar sig. Det finns
ocksa de som har ett relativt vil utvecklat tal och ordférrdd. Stereotypt tal
ar vanligt, liksom en bokstavlig tolkning av uttryck som till exempel ”ge
ndgon en kinga” eller ”std pa egna ben”. Mdnga har svirt att uppfatta och
anvinda 6gonkontakt, ansiktsuttryck och kroppssprak.

Minga personer med autism har ett starkt behov av rutiner och kan bli
stressade av till synes sma forandringar, till exempel att saker utfors i en
annan ordning ar vanligt. Andra vanliga drag 4r att uppslukas av ensidiga
intressen eller aktiviteter och att vara 6ver- eller underkinslig for ljud, dofter
och andra sinnesintryck. Att identifiera denna kanslighet och hitta fungeran-
de anpassningar och hjialpmedel ir viktigt for personens vilbefinnande.

Okad risk for psykisk ohélsa

Autism, intellektuell funktionsnedsittning och hog alder okar var for sig
risken for psykisk ohilsa. Aldre personer med bade autism och intellektuell
funktionsnedsittning ar darfor en sirskilt utsatt grupp. Tvangssyndrom,
fobier, dngest och depression ar relativt vanligt. Schizofreni och bipolar
sjukdom kan férekomma.
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Att leva med intellektuell funktions-
nedsattning kan innebdra att man har
problem med larande, kommunikation,
koncentration, korttidsminne, forandringar

och sjalvbild.

Kent Thuresson, Sverlékare inom omsorgspsykiatri



Fakta om autism

— Autism ar ett livslangt, svart funktionshinder. Orsakerna
kan vara genetiska, pre-, peri- eller postnatala. Manga
genetiska syndrom ar férknippade med autism, exempel-
vis tuberés skleros, Downs syndrom och Fragil X.
Samma hjarnskada kan vara orsak till att personen har
autism, utvecklingsstérning, epilepsi och cerebral pares.

— Beteendestorningarna vid autism kan vara mycket
uttalade och svarar daligt pa farmakabehandling.

— Medicinsk behandling av autism saknas. Daremot
kan man behandla depression, sémnstérning och epilepsi
med lakemedel.

— Personer med autism behdver hjalp frén primarvarden
med olika intyg.

— Vanliga somatiska sjukdomar vid autism kan vara
svardiagnosticerade pa grund av patientens problem
att ge anamnes.

Personer med autism kan paverkas pa olika sitt av dldrandet. Studier och
erfarenheter visar att hos vissa begrinsas den kommunikativa férmagan
ytterligare upp i dren. For andra blir det tviartom lite lattare att kommunicera
och samspela. Aven andra kinnetecken pa autism kan bade forstirkas och
forsvagas.

Det ar vanligt att personer med intellektuell funktionsnedsittning blir
ensamma nar de dldras. Det giller kanske i annu hogre grad for de som
ocksa har autism eftersom deras sociala niatverk oftast alltid varit mycket
begrinsat. Manga — men ldngtifrdn alla — vill ha relationer med andra,
men for att utveckla och bevara sidana behover de ofta stod. Omgivningen
behover vara lyhord for vad personen onskar och formar. De som inte har
ndgot utbyte av att traffa andra ska inte tvingas till socialt umgange.

Stodja en god livsstil

Personer med autism och intellektuell funktionsnedsittning kan inte fullt
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ut forvintas ta eget ansvar for hilsa och livsstil. Utan ett aktivt stod fran
LSS-personal och nirstiende kan ensidig kost och inaktivitet leda till for-
samrad hilsa, ndgot som blir sirskilt problematisk under aldrandet.

Aldersférandringar kan vara svara att forstd och forhalla sig till for en
person med autism. Det kan handla om féljder av klimakteriet, artros och
inkontinens men iven nedsatt ork eller forsimringar av syn, horsel och
minne. Personerna kan ha svirt att identifiera och beskriva sina upplevelser,
vilket kan leda till sjilvskadebeteende, sémn- och humorférandringar, Hir
ar det viktigt att omgivningen ir uppmairksam.

Vid allvarliga beteendeforindringar och forsimrat vilmdende behéver
bakomliggande orsaker identifieras si att personen kan, om mojligt, fi
behandling eller annat stod. Observera att kinsligheten for likemedel okar
med dren och kan vara en forklaring till beteendeforindringar. Regelbundna
likemedelsgenomgangar behovs.

Det ar viktigt att skilja ut psykos. Ett skiljetecken
ar att autismproblematiken funnits mycket tidigt.
Aterigen ar sjukhistorien avgérande.

Kent Thuresson, &verlékare inom omsorgspsykiatri
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KAPITEL 9

An aldras med CP
och intellektuell
funktionsnedsdattning

Precis som med autism s har ldngt ifrdn alla med cerebral pares (CP) en
intellektuell funktionsnedsittning. Det beriknas att ungefir 30—40 procent
av personer med CP har en intellektuell funktionsnedsittning med koncen-
trationssvirigheter, inlirnings- och uppmirksamhetsproblem.

Etiologi
CP iar ett samlingsnamn foér en grupp icke-progressiva, men forinderliga
rorelsehinder, orsakade av skada eller utvecklingsrubbning i hjirnan som
oftast uppstétt under graviditeten, i samband med forlossning eller de forsta
levnadsiren. CP-skador delas upp i:

— unilaterala spastiska (hemiplegi)

— bilaterala spastiska (diplegi, tetraplegi)

— dyskinetiska (choreoatetos, tonusvixling)

— ataktisk (balansrubbning, tremor).

Epilepsi ar vanligt (hos 30—-35 procent) liksom syn- och horselnedsittning.
Aven perceptionsstérningar rorande syn, horsel, kinsel, lukt och smak fore-
kommer liksom neurogena rubbningar betriffande svalg, mag-tarm, blasa
och andning.

Aldrandet
Det saknas kunskap om att dldras med CP och foljaktligen dven om att
dldras med CP och intellektuell funktionsnedsittning. Vanligen ar deras
reservkapacitet (marginaler) mindre och med stigande dlder minskar den
annu mer. De blir fortare trotta och behover fler vilopauser. Formagan att
g& kan minska eller férloras och rullstol kan behovas, d&tminstone utomhus.
Det finns manga sekundira tillstaind som kan forekomma: eesofagit,
ulcus, forstoppning, inkontinens, pneumoni, urkalkning och underniring.
Smirta pa grund av muskelspasticitet kan 6ka med dren. Ledproblem i form
av kontrakturer, eller ledslitage kan férekomma liksom trotthet, 6kad ener-
gidtgdng, tandproblem, muskelsvaghet, benskorhet samt under- och 6vervikt.
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KAPITEL 10

Att aldras med ovanlig
diagnos

Det finns stora kunskapsluckor om 4ldrandet hos personer med ovanliga
diagnoser och intellektuell funktionsnedsittning. 1 foljande avsnitt tar vi
upp den kunskap som idag finns. Informationen idr hamtad fran Socialstyrel-
sens kunskapsdatabank om ovanliga diagnoser och Kortfattad handledning
for likare och sjukskoterskor inom primdarvdrden av Inger Nislund, likare
inom vuxenhabiliteringen, Region Virmland.

Angelmans syndrom
Aldrandet

Hyperaktiviteten, somnstorningarna och epilepsin avtar oftast med stigande
alder. Som vuxna ir personer med syndromet vanligtvis magerlagda och
normallinga. Kroppshallningen blir ofta framdtlutad och de kroppsliga
sardragen blir mer uttalade med aren. Felstillningar i knidn och fotter samt
skolios forekommer ocksa.

I vuxen alder behover personer med Angelmans syndrom (AS) fortsatt
individuellt utformade habiliteringsinsatser och stod i det dagliga livet.
Exempel pd sddant stod ar boende i en bostad med sirskild service samt
daglig verksamhet. Undersok for depression och angest.

Etiologi

ORSAK:

Oftast nymutation p.g.a. mikrodeletion av den kromosom nr 15 som kom-
mer frin modern, men manga varianter finns. Kan i vissa fall vara arftligt.
Genetisk radgivning bor erbjudas familjer diar diagnosen forekommer.
PREVALENS:

1/12000. Underdiagnostiserat hos vuxna med utvecklingsstorning.
DiaGNos:

Diagnos stills pa kliniska kriterier. Ibland svart att skilja fran Retts syndrom.
Speciellt EEG-monster foreligger vid AS. DNA-analys kan goras men ir inte
fullt tillforlitlige.
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SympTOM:

Utvecklingsstorning, oftast svar. Kraftigt forsenad motorisk utveckling,
gingsvirigheter, ataxi, forsoker hdlla balansen genom att lyfta armarna i
axelho6jd. Med tiden allt mer framatlutade, stela, fir kontrakturer, spastici-
tet kan utvecklas. En del lir sig aldrig att ga.

EpILEPSI:

Anfallssituationen blir bittre med ren.

KANNETECKEN:

Speciellt utseende. Brett leende med 6ppen mun. Dregling. Underbett, glesa
tinder, litet huvud, platt nacke. Litet sémnbehov, somnstorning. Tal- och
sprakstorning. Forstar dock mer 4an man kan ge uttryck for. Kan kommuni-
cera med gester. God synperception, kan lira sig hitta.

SPECIELLT BETEENDE:

Glada, hyperaktiva, okoncentrerade. Fascineras av vatten och blanka ytor.
Problem med social interaktion. Autismdiagnos i vissa fall.

UPPFOLJNING VUXNA:

Epilepsin kan foljas upp i primirvarden efter bedomning hos neurolog om
anfallssituationen ir under kontroll. Scopodermplaster kan prévas mot
dregling, ev. remiss till 6gon-ndsa-halsmottagning. Melatonin kan provas
mot sOomnstérning,.

Cornelia de Langes syndrom
Aldrandet

I vuxen alder behovs fortsatta habiliteringsinsatser och stod i det dagliga
livet. Det kan till exempel vara st6d och omvardnad i en bostad med sarskild
service samt daglig verksamhet. Det ar viktigt for personer i omgivningen
att kdnna till atc stresskdnslighet och beteendeavvikelser som reaktion pa
smirta dven kan finnas hos vuxna med syndromet.

Etiologi

ORSAK:

Nymutation pé korta armen kromosom 3. Typ 1: klassiska m. Typ 2: mildare
variant.

DiagNos:

Stills pa symptombild.

SympTOM:

Utvecklingsstorning. Personen forstar dock mer dn vad hen kan uttrycka.
SARDRAG:

Sjalvdestruktivitet (kan forsvinna nir gastroesofagal reflux dtgirdas). Autis-
tiska drag. Mikrocefali. Speciella ansiktsdrag. Tillvixthamning. Hirsutism
(rygg, skuldror, armar, ben, hopvixta 6gonbryn, lagt hirfiste i pannan).
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Missbildning av hiander, fotter armar, genitalia. Missbildning i mag-tarmka-
nalen. Mycket vanligt med gastroesofageal reflux (GERD) som ger smirtsam
esofagit och luftvagsinfektioner, fritskador pd tinder. Horselnedsittning
(ofta forbisedd). Ogon- och synproblem. Hjirtfel. Epilepsi. Bettanomalier.
MOJLIG BEHANDLING:

Beteendemodifikation. Forstiarka visuospatiala formégor och minne. Struk-
turerad miljo. Behandla somatiska orsaker som magproblem och EP samt
depression.

22ql11-deletionssyndromet
Aldrandet

Psykiska symptom av olika slag har beskrivits som vanligt hos vuxna med
22q11-deletionssyndromet.
Det giller frimst angest och depressionstillstind samt bipolar affektiv
sjukdom, schizofreni och schizofreniliknande tillstand.

Uppfoljning vuxna: Arlig hilsokontroll hos huslikaren avseende kontroll
av PTH, infektioner, syn och horsel. Remittering vid behov till kardiolog,
psykiater. Hanvisning till habiliteringscenter for stodatgarder.

Etiologi

ORSAK:

Mikrodeletion av linga armen kromosom 22. Oftast nymutation men kan
ibland vara nedirvt fran ena forildern via autosomal dominans. Diagnos
stills genom blodanalys med FISH-teknik.

SyMpTOM:

Utvecklingsstorning i hilften av fallen, ojimn begavningsprofil. Inldarnings-
problem. Forsenad tal- och sprakutveckling. Psykiska symptom (dngest,
depression, psykos). Synnedsittning. Horselnedsattning. Neuropsykiatriska
problem (ADHD, autism). Motoriska problem (grov- och/eller finmotori-
ken). Kortvixthet. Avvikande ansiktsdrag, ldngsmala fingrar. Hjirtfel hos
50 procent. Gomspalt/bristande gomfunktion. Immunbrist p.g.a. unde-
rutvecklad thymus. Tita infektioner. Autoimmuna sjukdomar. Kalkbrist
p.g.a. underutvecklade biskoldkortlar. Kan fororsaka kramper, skakningar,
trotthet, somnstorningar sarskilt vid stress.

Fragil X-syndromet
Aldrandet

Minga vuxna med fragil X-syndromet behover fortsatta individuellt ut-
formade habiliteringsinsatser och stod i det dagliga livet, till exempel stod
och omvardnad i en bostad med sirskild service samt daglig verksamhet.
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Premutation hos man kan efter 50 drs alder ge progressiv cerebellir ataxi,
tremor och demensutveckling.

Etiologi

ORsAK:

Arftlig sjukdom. Mutation (antal repetitioner av baspar i DNA-spiralen) i
X-kromosomen som nedirvs enligt ett forutbestimt monster. Pojkar med
fullmutation far fullt utvecklat syndrom, flickor en lindrigare variant. De
flesta mian med fragil X har en intellektuell funktionsnedsittning och ir
infertila. De flesta kvinnor med fragil X ir normalbegivade men deras barn
loper stor risk att fa fullt utvecklat syndrom.

Di1AGNoOS:

DNA-analys. Familjer diar diagnosen forekommer ska erbjudas genetisk
rddgivning.

SymMpTOM:

Utvecklingsstorning. Neuropsykiatriska problem (ADHD, autism, dyslexi).
Sprak- och talstorning. Snubblande tal. Forsenad motorisk utveckling.
Hypotoni, ledslapphet. Avvikande utseende (stora utstdende 6ron, lang-
smalt ansikte). Kraftigt avvikande blickkontakt (vinder bort huvudet vid
hilsning). Oro, stereotypier, sjidlvdestruktivitet. Epilepsi. Ljumskbrick. For-
storade testiklar. Klaffel i hjirtat. Aven vid normal begavning ar det van-
ligt med neuropsykiatriska problem. Antibiotikaprofylax vid klaffel infor
tandsanering,.

BEHANDLING:

Habiliteringsinsatser. Undersok for depression, dngest och affektiva till-
stand.

Prader-Willis syndrom
Aldrandet

Vuxna med Prader-Willis syndrom behover fortsatta habiliteringsinsatser
och stod i det dagliga livet. Det ir vanligt med nagon form av boende med
sarskild service. Vid val av stodformer i boendet bor stor hansyn tas till de
problem som foljer med dtstorningar, som dr vanligt, liksom till eventuella
beteendestorningar och psykiatriska symptom som férekommer vid syndro-
met.

Uppfsljning vuxna: Arliga hilsokontroller i primirvarden. Risk for foljd-
sjukdomar p.g.a. 6vervikt. Dietist bor vara inkopplad. Synkontroll. Epilepsi -
medicinering kan skotas av primirviarden efter forsta handliggning av
neurolog om anfallskontrollen ir god. Hinvisa till habiliteringscenter for
kontakt med psykolog, arbetsterapeut, sjukgymnast vid behov. Personen
kommer alltid behéva stéd, hjilp och struktur.
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Etiologi

ORSsAK:

Mikrodeletion av kromosom 15 (15q11-13) eller total avsaknad av den
fran fadern irvda kromosom 135. Istillet har barnet tvd stycken nr 15 fran
modern. I vissa fall finns obalanserad translokation. Nymutation vanligast.
Formodligen ger denna kromosomrubbning en stoérning i hypothalamus-
funktionen. Diagnos genom DNA-analys.

SYMpTOM:

Varierar fran person till person och forindras med dren. Uppfodnings-
problem under spidbarnsaret. Extrem fetma p.g.a. extrem aptit frin sma-
barnsiren. Person med PW har bara 50 procent av normalt energibehov.
Fetman kan férhindras. Muskelsvaghet, muskelhypotoni, férsenad motorisk
utveckling. Hypogonadism, sterilitet.

SARDRAG:

Ljusa, blaégda, smal panna, mandelformade 6gon, sm3 hiander och fotter.
Skelning. Kortvixthet. Tandanomalier, hogt gomtak. Utvecklingsstorning
av varierande grad beroende pa vilken typ av kromosom 15-stérning som f6-
religger. Vissa dr normalbegévade i nedre normalzonen. Kinslomissig labili-
tet, tvingsmassighet. Aggressionsutbrott. Sjalvdestruktivitet (t.ex. pillar upp
sar). Autistiska drag. Trotthet, stort somnbehov. Apnebehandling kan vara
svar da personen inte medverkar. Perceptionsstorning for kinsel (smirta,
kyla, virme). Ovintad likemedelsreaktion framfér allt mot psykofarmaka.

Retts syndrom
Aldrandet

Vuxna (ofta kvinnor) med Retts syndrom (RS) behover fortsatta, individuellt
utformade, habiliteringsinsatser och kontakt med flera olika specialister, till
exempel neurologer och ortopeder, men dven med primarvarden for allmin
hilso- och sjukvird. Stod och omvirdnad behovs i det dagliga livet, exem-
pelvis i en bostad med sirskild service samt daglig verksamhet. Personlig
assistans okar mojligheterna till delaktighet och god livskvalitet.

Formdgan att styra och peka med 6gonen finns kvar hela livet och kan
anvindas for att kommunicera. Ogonstyrda bildskdrmar utvecklas snabbt
och kan anvindas for kommunikation och inlirning,

Etiologi
ORSAK:
Sallsynt hjarnsjukdom som féretridesvis drabbar flickor. Felaktig utveckling
av det dentrito-synaptikogena nitet i hjarna och hjirnstam (ger autonom
dysfunktion). Orsakas troligen av (ny)mutation av en gen. Ar 1999 upptick-
tes ett samband med MECP2-genen pd X-kromosomen men alla flickor/
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kvinnor med RS uppvisar inte detta fel (som aven kan foreligga utan RS).
Prevalens: 1/10 000 kvinnor. Det beriknas finnas ungefir 300 drabbade
personer i Sverige. Diagnosen ar klinisk och stills av specialistlikare vid
barnhabiliteringsklinik.

PROGNOS:

En till synes normalutvecklad flicka kan vid 6 till 18 manader stanna upp
i utvecklingen. Funktioner forloras. Bot saknas. Klassisk RS ger svir/grav
utvecklingsstorning i kombination med rorelsehinder och oftast dven epi-
lepsi vars svarighetsgrad avtar med dren, varvid antiepileptika ibland kan
seponeras. Vacant spells svira att skilja fran epilepsi. Stort livslangt behov av
habilitering foreligger. Fran ett nirmast autistiskt beteende i smdbarnsaren
forbittras kontakten. Forstdr mer 4n de kan ge uttryck for. Den intensiva
ogonkontakten (gd nira!) kan anvindas for 6gonpekning i kommunikativt
syfte. Mycket ldng ”svarslatens™.

VARIANTER AV RS:

Forutom klassisk RS finns varianter som ger lindrigare funktionshinder, dar
de neuropsykiatriska symptomen dominerar. Antal som diagnostiseras i
virlden okar stadigt.

Smith-Magenis syndrom
Aldrandet

Personer med Smith-Magenis syndrom behoéver i vuxen alder fortsatta
habiliteringsinsatser och stod i det dagliga livet. Det kan vara stéd och
omvardnad i en bostad med sirskild service samt daglig verksamhet. Det ir
viktigt att tillgodose behov av handledning for personal i boendet och i den
dagliga verksamheten. Kontakt med ett habiliteringsteam ar nodvindigt,
liksom med olika specialister, samt med primarvarden for allmidn hilso- och
sjukvard. Fortsatt kontakt med specialisttandlikare behovs ocksa.

Etiologi

ORsAK:

Genetiskt syndrom som upptacktes pa 80-talet, orsakad av deletion pa kro-
mosom 17p11.2.

FOREKOMST:

Lika manga pojkar som flickor drabbas. Ndgon siker uppgift om hur vanligt
Smith-Magenis syndrom ar finns inte, men det férekommer uppskattnings-
vis hos cirka 5 personer per 100 000 foédda. Det innebar att det skulle fodas
mellan 4 och 7 barn med syndromet varje ar i Sverige. Trots detta ar endast
ett jugotal personer med syndromet kinda i landet, troligen beroende pa att
diagnosen ofta kan vara svar att stilla. Formodligen normal livslingd.
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SymMpPTOM:

Utvecklingsstorning (lindrig till méttlig). Beteendestorning (sjalvdestruk-
tivitet, aggressionsutbrott, stereotypier m.m.). Himmad tillvixt och still-
samhet. Hyperaktivitet, dilig impulskontroll. Syndromet misstolkas ibland
som Downs syndrom i nyféddhetsperioden. Under andra levnadsaret kan
somnstorning och beteendeproblemen borja.

SARDRAG:

Speciella ansiktsdrag blir med dren mer uttalade. Korta fingrar och tér,
breda hinder. Kortvixthet. Somnstorning av svarartat slag. Missbildningar
(hjarta, urinvigar, skelett, tinder, hjirna, 6gon, 6ron). Hyperlipidemi och
hypothyreos.

Alla har inte alla ovan nimnda symptom. De neuropsykiatriska proble-
men dominerar bilden med svirhanterliga beteendeavvikelser som dock
verkar avta i vuxen dlder. Méanga uppfyller diagnoskriterierna for autism-
spektrumstorningar men har en bittre social formiga dn vid klassisk
autism. Andra fir diagnosen ADHD. Depression eller andra psykiska besvir
kan forekomma. Vissa beteendedrag ar mycket vanliga, t.ex. att rycka ut
naglar, stoppa foremal i kroppséppningar, krama sig sjilv, slicka pa hinder-
na, vinda blad i bocker och tidningar.

BEHANDLING:

Medicinering mot ADHD kan fungera hos vissa. Stillningstagande till psy-
kofarmakamedicinering skall skotas av specialist. Uppfoljningar av hjartfel,
syn- och horsel m.m. skots pa sedvanligt sitt. Primidrvardslikaren star for re-
gelbunden hilsokontroll inkluderande blodprov for TSH, blodfetter, skriver
remisser for uppfoljning av syn och horsel och utfirdar diverse intyg. S6mn-
problemen ir viktiga att forsoka dtgirda. Prova konventionella somnmedel,
remittera for somnregistrering till neurolog. Prova melatonin.

”Man mdste skydda personen i vardagen och ha ett sddant bemotande
att omgivningen inte blir utsatt for aggressivitet eller att husdjur be-
handlas illa. Personen kan ocksd vara sjilvdestruktiv och t.ex. stoppa

in saker i hdligheter pd kroppen.”
Kent Thuresson, overldkare inom omsorgspsykiatri

Tuberos skleros
Aldrandet

Kontroller och uppfoljning behover fortsitta i vuxen dlder beroende pa sva-
righetsgrad, individuella symptom och behov. Personer med tuberos skleros
(TS), autism och utvecklingsstorning har dven som vuxna ett stort behov
av habiliteringsinsatser och stod i det dagliga livet. Det kan vara stéd och
omvardnad i en bostad med sirskild service samt daglig verksambhet.
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Etiologi

ORSAK:

Namnet tuberos skleros syftar pa de forhdrdnader som ofta finns i hjarnan,
men méinga organ kan vara drabbade. Autosomalt dominant arftlig sjukdom.
De flesta med TS har en nymutation. Mosaicism kan férekomma. Tva olika
gener kan vara muterade, TSC1-genen pa kromosom 9 eller TSC2-genen pa
kromosom 16, mojligen andra gener. Fragestillningar betraffande drftlighet
och DNA-analyser hanvisas till genetiker (Karolinska universitetssjukhuset).
FOREKOMST:

Eftersom lindriga former inte alltid upptacks ir det svart att ange forekom-
sten exakt. Ungefar 10 av 100 000 nyfédda beriknas ha svar tuberos skleros,
vilket betyder att det i Sverige fods cirka 10 barn om ret med denna form.
Troligen finns sammanlagt i befolkningen omkring 500 personer med svir
tuberos skleros. Mycket lindriga varianter utan funktionshinder finns ocksa.
Di1AGNoOS:

Diagnosen stills av barnlikare pd symptom samt olika rontgenundersok-
ningar.

Huden: Pigmentfattiga flickar (ses biast med Woods lampa). Angiofibrom i
ansiktet. Skrovliga flickar 6ver lindryggen. Fibrom runt naglarna samt runt
tinderna. Vita hartofsar. Hjdrnan: Tuberos skleros i hjirnbarken, migra-
tionsstorningar, subependymala noduli 4r konstanta. Jittecellsastrocytom
sillsynt, kan ge hydrocephalus. Ogonen: Hamartom i retina, pigmentfattiga
flickar i iris eller retina. Njurarna: Angiomyolipom, godartade men kan
bléda. I sillsynta fall kan de bli maligna. Multipla cystor kan orsaka hogt
blodtryck, njursvikt. Hjdrtat: Rhabdomyom, minskar med dren. Lungorna:
Lymfangiomyomatos (LAM) hos kvinnor efter pubertet, syns pa rontgen.
Kan ge hosta, sviktande lungfunktion. Ovriga organ: Cystor eller missbild-
ningar kan finnas i lever, pancreas, dggstockar, binjurar och andtarm. Epilep-
si ar vanligt, ofta mycket svirbehandlad. Utvecklingsstérning i kombination
med autism ar vanligt, likasd hyperaktivitet samt olika beteendestorningar.
BEHANDLING:

Det medicinska foljs upp av likare vid barn- och ungdomshabiliteringar till
18 &r, ddrefter av berorda specialister i neurologi, urologi, hud, kardiolog,
lunglikare, psykiater, allminmedicin beroende pa behov. Huslikaren har
storst mojlighet att se till helheten och bor vara observant pa nytillkomna
symptom fran hjirna, njurar, lungor, hjarta, 6gon samt andra inre organ och
remittera frikostigt. Psykologer och arbetsterapeuter vid Habiliteringscenter
kan hjilpa till vid beteendestorningar. Patienter med lindrigare former av
TS utan utvecklingsstorning kan ha olika neuropsykiatriska problem, t.ex.
ADHD, och drabbas av oro, angest. For TS finns idag ett likemedel, Everoli-
mus, som kan skrivas ut av specialist.

Aldras med intellektuell funktionsnedsattning | Svenskt Demenscentrum 81



”Ofta finns svdr epilepsi fran barndomen. Det krdver ibland att man
mdste prova flera olika ep-mediciner, dven Sabrilex som vi upptickte
gav ytterst svdira biverkningar. Personen kan fd cystor som spricker
i olika organ, eller att tumorer tillkommer. Det dr viktigt med upp-
foljning. Ibland av specialister for att folja effekter pd t.ex. njurar
eller epilepsi. Everolimus minskar volymen av jattecellsastrocytom,

dr symptomlindrande men inte botande.”
Kent Thuresson, overldkare inom omsorgspsykiatri

Williams syndrom
Aldrandet

Personer med Williams syndrom (WS) behover i vuxen dlder regelbundna
halsokontroller, bland annat for att uppmarksamma hjart- eller karlmiss-
bildningar. Kontrollerna behover goras ungefidr vartannat ar. En lindrig
supravalvulir aortastenos som inte behovt opereras i barnadren kan ibland
forviarras och ge symptom pa hjartsvikt som dd behover behandlas. Andra
karlfortringningar kan uppkomma och ge olika symptom, beroende pa var
de ar belagna. Risken for forhojt blodtryck har uppmirksammats pa senare
ar och bor dirfor kontrolleras med jamna mellanrum. Sarskile viktige ar
det att mata blodtrycket i bide armar och ben for att uppticka eventuella
karlforeringningar.

Hos manga vuxna med WS orsakar fickbildningar i tarmen problem
med buksmirtor och inflammationer (divertikulit). For att undvika detta ir
det betydelsefullt med en vil sammansatt kost och att om mojligt undvika
forstoppning. Rad och stod av en dietist kan behovas. Vid upprepade buk-
smartor eller en mer pataglig forstoppning maste en nirmare undersokning
av tjocktarmen goras.

Den sirskilda dngslighet och psykiska sirbarhet som foljer av WS kan
under ungdomsaren och i vuxen alder leda till depression. Hos vuxna ar det
mycket vanligt med depressioner, ofta med ett starkt inslag av dngest och
ibland fobiartade radslor och tvingstankar vilket innebir stora svarigheter
i vardagen. Stodjande samtal och behandling med likemedel kan ha god
effekt. Overkinsligheten for ljud och eventuella fobier kan ibland fram-
gangsrikt behandlas med kognitiv beteendeterapi.

Flera studier har visat att den speciella beteende- och begavningsprofil
som barn med syndromet har, delvis kvarstir i vuxen alder. D4 behovs fort-
satta habiliteringsinsatser och stod i det dagliga livet, till exempel st6d och
omvardnad i en bostad med sirskild service samt daglig verksamhet. Fort-
satt sjukgymnastik behovs for att forhindra ledstelhet och rorelseinskrank-
ningar.
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Etiologi

ORsaKk:

Mikrodeletion pid kromosom nr 7. Nymutation. Elastingen (bindviven)
inblandad + férmodligen annan gen som styr hjirnans utveckling.
FOREKOMST:

Williams syndrom férekommer hos 5 till 10 per 100 000 personer. En unge-
farlig uppskattning for Sveriges del dr att det f6ds 5—10 barn med syndromet
varje ir. Williams syndrom ir lika vanligt hos pojkar som hos flickor.
SymMpTOM:

Karakteristiskt utseende hos samtliga (”elfin face”, sluttande axlar, kortvixt-
het). Utvecklingsstorning (samtliga) med karakteristisk ojaimn profil. Karak-
teristiskt beteende (pratglidje, kontaktsékande, dngslighet, osikerhet). Hy-
peraktivitet, koncentrationsproblem. Symptom inom autismspektrat. Hype-
racusis (ljudéverkinslighet). Skelning. Hes grov rost. Hjirtfel (supravalvulir
aortastenos SVAS) foreligger i 50 procent av fallen. Kiarlmissbildningar pa
lungor och njurar. Missbildning av thorax, i hjirnan, njur- och urinvigar.
Ljumskbrack, navelbrick, tarmdivertiklar. Rubbning i kalkbalans. Muskel-
stelhet hos vuxna, ledproblem.

DiaGNoOs:

Stills pa utseende, beteende, utvecklingsstérning, SVAS, gentest.
BEHANDLING:

Hjirtspecialist om hjirtfel misstinks eller foreligger. Hos huslikaren via
arlig hilsokontroll. Blodtryck mits i bdda armarna och bida benen. Njur-
funktion. Hyperkalcemi? Ledproblem, brick, tarmproblem. Lungfunktion.
Habiliteringscenter handligger beteendeproblem.

Lis pa Socialstyrelsens hemsida for eventuella uppdaterade rad.
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Lag om stod och service till
vissa funktionshindrade -

LSS

LSS &r en rattighetslag som ska garantera personer med omfattande
och varaktiga funktionshinder goda levnadsvillkor, att de far den hjalp
de behdver i det dagliga livet och att de kan paverka vilket stéd och
vilken service de far. Mdlet Gr att den enskilde ska ha méjlighet att
leva som andra.

De som omfattas av LSS ar:

1. Personer med utvecklingsstdrning, autism eller autismliknande
tillsténd.

2. Personer med betydande och best&ende begévningsmdssigt funk-
tionshinder efter hjdrnskada i vuxen élder féranledd av yttre vald
eller kroppslig sjukdom.

3. Personer med varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror p& normalt &ldrande och férorsakar
betydande svérigheter i den dagliga livsfringen.

Idag ger LSS ratt till tio insatser som manniskor kan
behova utover det som de kan fa genom annan lag-
stiftning. Insatserna ar:

- radgivning och annat personligt stod

- personlig assistans

- ledsagarservice

- kontaktperson

- avldsarservice i hemmet

— korttidsvistelse utanfor det egna hemmet

— korttidstillsyn fér ungdomar éver 12 ér

— boende i familjehem eller bostad med sarskild service
fér barn och ungdomar

- bostad med sarskild service fér vuxna

— daglig verksamhet.

Tidiga tecken - ett
kartlaggningsinstrument

Planering @r a och o fér att narstdende och personal ska kunna anpassa
sig till aldersférandringar pé basta satt. Det forutsatter att man i god tid
kan uppmarksamma halsoférandringar hos personen. Har kan Tidiga
tecken komma val till pass. Det ar ett kartlaggningsinstrument som kan
rekommenderas till personal pa LSS-boenden.

Tidiga tecken ar framtaget for utredning och diagnostisering av i forsta
hand demenssjukdom. Det kan ocksa anvéndas for att upptacka férand-
ringar &ver tid och underlatta planering och arbete kring individen.

Kartlaggningen enligt Tidiga tecken bor starta nar personen befinner sig
i stabil fas i vuxenlivet. Fér manga ar det mellan 35 och 50 ér, beroende
pd grad av intellektuell funktionsnedsattning. Fér personer med Downs
syndrom bor forsta kartlaggningen ske vid 35 ar.

Kartlaggningen bdr genomféras arligen, i férsta hand av personal pa
LSS-boenden. Den omfattar fem olika delar och tar omkring en timme
for varje person. Darefter gérs en samlad bedémning av resultatet som
sedan kan anvandas som grund for till exempel en gradvis nedtrapp-
ning i arbetslivet eller planering av aktiviteter och bostadsférhallanden.

Tidiga tecken ar utvecklat av det norska nationella kompetenscentrumet
for aldrande och halsa. Fér anpassning till svenska férhallanden ansva-
rar neuropsykolog Barry Karlsson och &verlakare Monica Bjdrkman.
Tidiga tecken kan laddas ned fran www.tidigatecken.se



Basal demensutredning vid intellektuell
funktionsnedsétining

Har ar en mall for vad som bor ingd i en basal demensutredning av patienter
med intellektuell funktionsnedsittning. Den har tagits fram vid Enheten for
kognitiv medicin, Minnesmottagningen VO Medicin Kristianstad, Central-
sjukhuset Kristianstad.

Anamnes (fran bade patient och nérstaende) JA NEJ

Status. Helhetsbedémning viktigast - Hur mar patienten?

Psykisk status — Depression? Konfusion/forvirring? — mycket viktigt att
skilja ut fran demenssjukdom.

Checklista — gors tillsammans med personal/nirstiende
(se langre fram).

Minnesstorning — Svarare dn tidigare att komma ihag
personliga forhdllanden, hindelser eller personer?

Somatisk status — inklusive carotiskirl, perifer cirkulation, ortostatiskt
blodtryck, munstatus (infektion). OBS! uteslut obstruktiv somnapné.

Spatial formaga — Svirare 4n tidigare att hitta i
vilkinda miljoer?

Neurologistatus — inklusive parkinsonsymptom, ryckningar? Myoklonier?

Spréakstorning — Svédrare an tidigare att forsta eller
uttrycka sig i ord eller skrift?

LAB - B-TPK, B-Hb, B-LPK, P-CRP, P-K, P-Kreatinin, S-Ca-jon, P-Al-
bumin, P-ALP, P-ALAT, P-GT, S-TSH, T4, P-Homocystein, S-Koba-
lamin, S-Folat, B-HbA 1c, Urinsticka, P-Kolesterol, PHDL.

Vid behov: Likemedelskoncentration, Borrelia.

Apraxi — Svirare an tidigare att klara av inldrda fardig-
heter eller att utfora vardagliga handlingar (t.ex. kli sig)?

Ovriga undersékningar

Foriandring i personligheten — Till exempel kdnslomas-
sig avflackning, aggressivitet, forindrat beteende?

EKG, ortostatiskt prov 10 minuter, CT-skalle (i de flesta fall), eventuellt
rontgen av lungor.

Klinisk misstanke om kognitiv sjukdom -
ga vidare med nedanstaende

Sjukdomsforlopp — Fluktuation eller €j, ger ofta vigledning om vilken
typ av demenssjukdom det ror sig om — vaskulir eller primardegenerativ.

Tidigare somatiska och psykiatriska sjukdomar — t.ex. hjart-kirlsjuk-
domar, autoimmuna sjukdomar, hypothyreos, depression.

Epidemiologi — fistingbett?

Aktuell medicin — preparat, dos — allt kan paverka kognitionen.
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Vid forh6jt Homocystein — dvervig behandling med Folacin eventuellt i
kombination med Behepan. Utviardera med P-Homocystein och klinisk
effekt efter 3 manaders behandling.

Specialistklinikens ansvarsomrade — Remiss skickas efter basutredning.

Vid remiss till Minnesmottagning — ange resultat av basal utredning,
inklusive medicinering, virde pad P-Homocystein och eventuella patolo-
giska varden. Bifoga kopia pa rontgensvar CT-skalle. Ange gidrna namn
och adress till narstadende.
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Status. Helhetsbedémning viktigast - Hur mar patienten?

DatScan, MR, klinisk bedémning, utvidgade kognitiva tester, likvor-
analys, arbetsterapeutisk utredning.

Infor forsta kontakten med specialistmottagningen skickas en
symptomenkit hem till nirstdende/personal. Octopus' checklista
ar enkel att anvinda.

En specialistsjukskoterska utfor hembesok:

— Etablerar tillit till patienten och gar igenom symptomenkiten till-
sammans med nirstaende/personal. Hir noteras iakttagna forand-
ringar sex manader tillbaka med utgangspunkt fran ursprunglig
kognitiv niva.

— Auto- och heteroanamnes utfors (patientens och nirstdendes
berittelse).

— Sjukskoterskan utfor ett modifierat MMSE-test (Mini-Mental State
Examination) anpassad till patientens férmaga. Huvudriknings-
uppgiften kan t.ex. andras till addition fran subtraktion.

— Forsok till rittest och klocktest gors.

— Patienten kan 4ven fa rita en enkel teckning som komplement.
Detta kan upprepas vid varje testtillfille.

Testerna liksom checklistan f6ljs sedan individuellt pa samma sitt under
hela forloppet.

Aldern har sin ritt ir ett utbildningspaket om att dldras med intellektuell
funktionsnedsittning. Det innehiller en webbutbildning som vinder sig
direkt till malgruppen samt en webbutbildning och en bok fér anhoriga och
personal, fraimst inom LSS-omrédet.

! Tecken pa forindringar markeras som antingen ofoérindrat eller foérindrat. Foljande
omraden finns med i checklistan: hygien, matsituation, minne, motorik, sprak, uppmarksam-
het, sinnesstimning, initiativf6rmaga, medicinska aspekter, samvaro med andra, samt andra
iakttagelser”. Lis mer pd www.demenscentrum.se/int-funk
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Tio rad
infor samtal
och under-
sokningar



1. Val av besokstid viktigt

Boka girna forsta tiden pa morgonen eller forsta efter lunch. Extra
vantetid i vintrummet kan skapa oro hos bdde patienten och andra
patienter. Avsitt gott om tid. Overvig likarbesok i hemmet vid svar
eller mycket svér intellektuell funktionsnedsattning.

2, Las igenom journaler
Ta del av journalhandlingarna fore besoket for att fa en bild av kognitiv
niva, tidigare utredningar och behandlingar.

3. Tala direkt till patienten

Ta reda pa om patienten har alternativa sitt att kommunicera eller an-
vinder kommunikationshjilpmedel. Inled med att prata lite allmant for
att knyta kontakt. Notera om patienten kan svara sjilv innan du fragar
ledsagaren om hjalp. Tank pa att det ar troligt att patienten behover god
tid pa sig for att att forstd vad du siger och dirmed kunna beritta om
sina egna behov och symptom.

4. Tala enkelt

Anvind korta meningar, vanliga ord och visa girna bilder, konkreta
saker eller symboler. Tank pa att det kan vara skillnad mellan att forsta
det som sigs och att sjilv gora sig forstddd. Méanga kan ha problem att
beritta om egna kinslor, var det gor ont eller vad som dr obehagligt.

5. Stdll 6ppna fragor

Still girna fragor pa olika sitt for att kontrollera att patienten har
uppfattat dig riktigt. Graden av intellektuell funktionsnedsattning far
avgora. Upprepa girna det personen siger och friga om du uppfattat
det riktigt. Var det sa hir du menade? Det ar inte sikert att personen
forstar meningen med undersokningen eller de fragor du stiller. Manga
vill gdrna svara ritt. Det kan innebidra att de svarar det som de tror att
du onskar hora, aven om de menar nagot annat eller inte har forstatt
fragan.

6. Forbered patienten

Beritta varfor patienten har kommit. Forklara att du ska undersoka hen
och att du behover gora det for att ta reda pa vad som ar fel. Sag att du
under undersokningen kommer att beritta for patienten vad du tianker
gora. En del kan vara ridda for de instrument som anviands. Forklara
varfor de behovs och visa hur du anvinder dem, pa dig sjilv eller led-
sagaren. Sdg till om du tror att nigot moment kan gora ont.
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7. Fraga ledsagaren

Ledsagaren kan ge dig viktig information, forutsatt att hen kinner
patienten. Kom ihdg att hela tiden ha huvudfokus pa patienten. Var
inte radd for att siga att du inte forstar eller dr osiker pa vad patienten
menar och att det 4ar darfor du vander dig till ledsagaren.

8. Koppla tid till héndelser
Minga personer med intellektuell funktionsnedsittning har svart med
tidsuppfattning. Prova dirfor att kopppla tidsangivelser till handel-
ser, till exempel att medicinen ska tas nir patienten idter frukost och
middag, i stallet for tva ganger per dag.

9. Var uppmdarksam pa svarigheter

Var uppmirksam pd att patienten kan ha svéirt att se sambandet mellan
sina symptom och sin skada eller sjukdom. Hen kan ocksd ha svart att
se kopplingen mellan livsstil och risk for sjukdom senare i livet.

10. Forsakra dig om att patienten forstar

Mainga forstar inte medicinsk jargong eller terminologi. Om du fragar
om patienten tomt tarmen ar det inte sikert att hen begriper fragan.
Dina forklaringar bor vara enkla och konkreta och inte innehdlla for-
muleringar som kan missforstas, till exempel “magsicken bor tommas
fore lakarbesoket”. Vilken ”sick” kan patienten friga sig.

Var ocksd uppmairksam pa att patienten kan ha ekotal (ekolali), hen
kan alltsa svara ungefar pa samma sitt eller helt enkelt upprepa det du
siger. Involvera ledsagaren nir det ar atgirder eller forindringar som de
tillsammans behover arbeta med i framtiden. Ge en skriftlig samman-
fattning som stod for patienten och ledsagaren. Anvind girna bildstod
i informationen.
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Tio rad kan dven laddas ned pa
www.webbshop.demenscentrum.se
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