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Förkortningar som 
används i skriften
ABAS: Adaptive Behavior Assessment System
ACE: Angiotensin-converting enzyme
ADD: Attention Defi cit Disorder
ADHD: Attention Defi cit Hyperactivity Disorder
ADL: Activities of Daily Life
AF: Arbetsförmedlingen
AKK: Alternativ och Kompletterande Kommunikation
ASD: Autism Spectrum Disorders
ASRS: Adult ADHD Self Report Scale
CAARS: Conners, Adult ADHD Rating Scales
CATCH-22: En förkortning där C står för Cardiac anomaly (hjärtfel), 

A för Anomalous face (karaktäristiskt ansikte), T för Thymic hypoplasia 
(underutveckling av brässen), C för Cleft palate (gomspalt), H för 
Hypocalcemia (låg kalknivå i blodet) och 22 för kromosom nummer 22

CD: Conduct Disorder (uppförandestörning)
DART: DAtaResursTeam
DBT: Dialektisk beteendeterapi
DIVA: Diagnostic Interview for ADHD in Adults
DM-ID, DM-ID-2: Diagnostic Manual – Intellectual Disability; första respek-
tive andra upplagan. Utgivare: National Alliance for the Dually Diagnosed
DSD: Down’s Syndrome Dementia
DSM-I, DSM-III, DSM-IV, DSM-5: Diagnostic and Statistical Manual of 
Mental Disorders; första, tredje, fj ärde och femte reviderade upplagan. 
Utgivare: American Psychiatric Association.
ECT: Electro-Convulsive Therapy
F7*: De diagnoser i ICD-10 som sammanfattas som ”psykisk utvecklings-

störning/mental retardation”
FGA: First Generation Antipsychotics
FK: Försäkringskassan
FSH: Follikelstimulerande hormon
GnRH: Gonadotropin-releasing hormone 
ICD-10: International Classifi cation of Diseases, tionde reviderade 

upplagan. Utgivare: World Health Organization
ID: Intellectual Disability
IK: Intelligenskvot
ILAE: International League Against Epilepsy
IQ: Intelligence Quotient

ABAS: Adaptive Behavior Assessment System
ACE: Angiotensin-converting enzyme
ADD: Attention Defi cit Disorder
ADHD: Attention Defi cit Hyperactivity Disorder
ADL: Activities of Daily Life
AF: Arbetsförmedlingen
AKK: Alternativ och Kompletterande Kommunikation
ASD: Autism Spectrum Disorders
ASRS: Adult ADHD Self Report Scale
CAARS: Conners, Adult ADHD Rating Scales
CATCH-22: En förkortning där C står för Cardiac anomaly (hjärtfel), 

A för Anomalous face (karaktäristiskt ansikte), T för Thymic hypoplasia 
(underutveckling av brässen), C för Cleft palate (gomspalt), H för 
Hypocalcemia (låg kalknivå i blodet) och 22 för kromosom nummer 22

CD: Conduct Disorder (uppförandestörning)
DART: DAtaResursTeam
DBT: Dialektisk beteendeterapi
DIVA: Diagnostic Interview for ADHD in Adults
DM-ID, DM-ID-2: Diagnostic Manual – Intellectual Disability; första respek-
tive andra upplagan. Utgivare: National Alliance for the Dually Diagnosed
DSD: Down’s Syndrome Dementia
DSM-I, DSM-III, DSM-IV, DSM-5: Diagnostic and Statistical Manual of 
Mental Disorders; första, tredje, fj ärde och femte reviderade upplagan. 
Utgivare: American Psychiatric Association.
ECT: Electro-Convulsive Therapy
F7*: De diagnoser i ICD-10 som sammanfattas som ”psykisk utvecklings-

störning/mental retardation”
FGA: First Generation Antipsychotics
FK: Försäkringskassan
FSH: Follikelstimulerande hormon
GnRH: Gonadotropin-releasing hormone 
ICD-10: International Classifi cation of Diseases, tionde reviderade 

upplagan. Utgivare: World Health Organization
ID: Intellectual Disability
IK: Intelligenskvot
ILAE: International League Against Epilepsy
IQ: Intelligence Quotient
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KASAM: Känsla av sammanhang
KBT: Kognitiv beteendeterapi
LHRH: Luteinizing Hormone-Releasing Hormone
LPT: Lag om psykiatrisk tvångsvård
LRV: Lag om rättspsykiatrisk vård
LSS: Lag om stöd och service till vissa funktionshindrade
MAO, MAO-A: Monoaminoxidas, Monoaminoxidas-A
M.I.N.I.: Mini International Neuropsychiatric Interview
MINI-D 5: Den svenska miniupplagan av DSM-5
MMSE: Mini Mental State Examination
NICE: National Institute for Health and Clinical Excellence
OCD: Obsessive Compulsive Disorder (tvångssyndrom)
ODD: Oppositional Defi ant Disorder (trotssyndrom)
OSA: Obstruktiv sömnapné
RCT: Randomized Controlled Trial
RUPP: Research Units on Pediatric Psychopharmacology
SGA: Second Generation Antipsychotics 
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Riktlinjernas rekommen-
dationer i korthet
Tänk på att personer med ID är särskilt sårbara för psykisk och  
somatisk sjukdom.

För att personer med ID verkligen ska kunna erbjudas hälso- 
och sjukvård på lika villkor krävs anpassningar:
•	 Uteslut somatisk bakgrund till beteendeförändring.
•	 Undersök psykosociala faktorer som bakgrund till beteende-

förändring.
•	 Ha gott om tid.
•	 Var klar över patientens kognitiva och kommunikativa förmåga.
•	 Ta hjälp av patientens omgivning − försök införa system för  

datainsamling över tid, till exempel beteenderegistrering.
•	 Samarbeta med andra professioner − teamarbete och nätverks-

arbete är en nyckel till framgång.
•	 Tänk på att kontinuitet och uppföljning har lindrande och  

förebyggande effekt.
•	 Kom ihåg att depressioner är vanliga och troligen under- 

behandlade.
•	 Var försiktig med psykofarmaka, särskilt antipsykotika.
•	 Dokumentera noggrant varför en behandling ges, förväntad  

effekt och möjliga biverkningar − patienten kan inte själv  
vara informationsbärare. 

•	 Ge noggrann information om behandling, förväntad effekt  
och planerad uppföljning till patienten och omgivningen,  
helst skriftlig/visuell.

•	 Fysisk aktivitet kan förebygga och i vissa fall minska psykiatriska 
symtom och utmanande beteenden.
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Förord 
vice Ordförande och ordförande Svenska Psykiatriska Föreningen

Svenska Psykiatriska Föreningen har glädjen att erbjuda ännu en kli-
nisk riktlinje: Vuxna med intellektuell funktionsnedsättning i psykiatrin 
– kliniska riktlinjer för bemötande och behandling. Riktlinjerna är re-
sultatet av ett ideellt och oberoende arbete utfört av några av landets 
främsta experter inom området. Valet av bidrag från olika professio-
ner och specialiteter, liksom fokus på olika sätt att optimera samar-
betet med och kring patienten, avspeglar ämnets tvärvetenskapliga 
och komplexa karaktär. Riktlinjerna är relevanta för såväl psykiatrer 
och omvårdnadspersonal som andra yrkesverksamma inom psykia-
tri och allmänmedicin. Vår förhoppning är att de också ska användas 
inom den moderna högskoleutbildningen för sjukvårdspersonal, där 
utvecklingen sedan länge gått mot ökat samarbete över professions-
gränserna.

Vuxna med intellektuell funktionsnedsättning utgör för många 
professionella en relativt ny grupp av patienter. Sedan de så kallade 
omsorgsläkarna togs bort på 1980-talet har kunskapen om intel-
lektuella funktionsnedsättningar och dessas konsekvenser luckrats 
upp. Sjukvårdens utveckling mot en allt högre nivå av subspeciali-
sering har inneburit stora nackdelar för den här gruppen, där över-
gripande kunskap om varje enskild individ och fungerande samver-
kan mellan olika instanser är avgörande för en god och säker vård. 
Informationsbortfall kring en individ med intellektuell funktions-
nedsättning kan innebära allvarliga risker för patientsäkerheten och 
är vanligt förekommande vid brister i kontinuitet och samverkan, 
inte minst med närstående. Vår förhoppning är att dessa riktlinjer 
ska bidra till ett arbetssätt som gynnar patienten och underlättar 
för vårdgivaren.

De inledande kapitlen innehåller översikter av bland annat di-
agnostik, samhällsinsatser och juridiska aspekter. Den psykiatris-
ka konsultationen, vilken utgör ett eget kapitel, ger inblick i hur 
vården kan se ut ur patientens perspektiv och innefattar ett  fler-
tal konkreta, handfasta råd som utgår från ett av psykiatrins mest 
grundläggande arbetsinstrument: kommunikationen. Vikten av ett 
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pedagogiskt och personcentrerat arbetssätt där fungerande kom-
munikation ingår betonas genom hela skriften, inte minst i kapitlen 
om utmanande beteenden, psykiatriska tillstånd och behandling. 
Det betonas att vägen till en god, säker och tillgänglig psykiatrisk 
vård, oavsett patientens funktionsnivå, går genom ett arbetssätt 
som anpassas till patientens verklighet och förmågor och författar-
na beskriver många verktyg som kan användas i det kliniska arbetet.  
Kapitlet om prevention är särskilt angeläget för en patientgrupp 
som ofta behöver kvalificerat stöd för att lyckas få en meningsfull 
fritid och delaktighet i samhället. 

På flera ställen i riktlinjerna får läsaren inblick i närliggande 
kunskapsfält, exempelvis somatiska tillstånd, omvårdnadsaspekter 
samt psykologisk utredning och behandling. 

”Helhetssyn och samverkan” är Svenska Psykiatriska Förening-
ens vision och dessa riktlinjer illustrerar hur visionen kan tilläm-
pas i det praktiska arbetet på kliniken. Vi vill tacka huvudredaktör 
Lena Nylander och övriga medförfattare för deras angelägna insat-
ser som kommer att ha stor betydelse för den fortsatta kunskaps-
utvecklingen kring patienter med intellektuell funktionsnedsätt-
ning inom psykiatrin. 

Alessandra Hedlund
vice ordförande Svenska Psykiatriska Föreningen

Ullakarin Nyberg
Ordförande Svenska Psykiatriska Föreningen



14 | Förord Förord | 15

Förord
Dessa riktlinjer för behandling och, inte minst, bemötande av vuxna 
med intellektuell funktionsnedsättning/ID som blir aktuella för 
psykiatrisk bedömning har arbetats fram på uppdrag av Svenska 
Psykiatriska Föreningen. Författarnas målsättning har varit att ge 
kunskap och vägledning i det kliniska arbetet med en grupp som 
är ytterst heterogen, som har hög benägenhet för psykiatriska sym-
tom och sjukdomar, men där inte mycket forskning finns. Författar-
gruppen är därför utvald i första hand utifrån sin gedigna kliniska 
erfarenhet av arbete med patienter med ID i vuxenpsykiatri, habi-
litering och rättspsykiatri. 

Syftet med riktlinjerna är att:
1.	Öka kunskap om, förståelse för och därmed intresset  

för patienter med ID.
2.	Sprida kunskap om hur bemötande och övriga betingelser  

kan anpassas i patienternas möte med sjukvården.
3.	Uppmuntra till samverkan och nätverksarbete runt patienter 

med ID utifrån beaktande av såväl sociala som somatiska  
och psykiatriska faktorer.

4.	Medverka till förbättrad analys av och ökat nätverksarbete  
vid utmanande beteenden.

5.	Motverka brister i diagnostiska överväganden.
6.	Medverka till adekvat farmakologisk och annan behandling  

av psykisk sjukdom hos personer med ID.
7.	Motverka överförskrivning av bensodiazepiner, hypnotika  

och antipsykotika.

Läsarna förutsätts i första hand vara vuxenpsykiatrer, men riktlin-
jerna bör kunna vara användbara även i primärvården, där många 
med ID har vårdkontakter samt för andra yrkeskategorier inom 
psykiatri/primärvård.

Grunden för ett gott bemötande är förståelse för den andre, var-
för vi ansett att innebörden av ID och dessa personers levnads-
omständigheter och rättigheter behövde förklaras. Kring patient-
gruppen som i viss utsträckning består av individer med bristande 
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kommunikationsförmåga och nedsatt autonomi uppstår ofta etiska 
frågeställningar, varför en del utrymme getts åt etiska och juridiska 
aspekter. 

Det avslutande kapitlet innehåller ett urval av kliniskt väl be-
prövade ”verktyg” som läsarna är välkomna att använda i sin vardag.

Slutligen hoppas vi i författargruppen att fler av våra kollegor ska 
upptäcka hur roligt och intressant det är att arbeta med patienter 
med ID − här handlar det om läkekonst i ordets rätta bemärkelse. 
Även om man inte kan bota alla kan man ofta hitta möjligheter att 
göra stor skillnad genom lyhördhet, engagemang och genomtänkta 
insatser.

Lena Nylander
Huvudredaktör
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1. Introduktion
Terminologi samt något om skriften
I denna skrift har vi genomgående valt den beteckning/diagnos som 
finns i den svenska översättningen av DSM-5, nämligen ”intellek-
tuell funktionsnedsättning” när vi avser det som tidigare kallats ut-
vecklingsstörning och i en del sammanhang mental retardation. Vi 
har valt att använda förkortningen ID (av engelska intellectual dis-
ability) som numera är vanlig i den internationella litteraturen. 

Uppdraget från Svenska Psykiatriska Föreningen var att samla en 
arbetsgrupp för att skriva riktlinjer för behandling av psykisk sjuk-
dom hos personer med ID. Gruppen som medverkat i denna bok 
har samtliga arbetat länge med psykiatrisk diagnostik och behand-
ling av vuxna med ID. Rekommendationerna grundas i stor ut-
sträckning på vår kliniska erfarenhet. Det finns inte särskilt mycket 
forskning på området att luta sig mot. Diagnostiken är så svår och 
osäker att man ofta får pröva sig fram, behandlingen likaså. Vi som 
ingår i gruppen arbetar i olika miljöer och har haft olika uppdrag, 
vilket format våra erfarenheter. Vårt arbete ska därför ses som ett 
första försök att samla forskning och beprövad erfarenhet på om-
rådet. Vi hoppas att det kan underlätta förståelsen och öka intres-
set för de ibland mycket ovanliga och svårbehandlade bilder man 
kan se när personer med ID blir aktuella för bedömning av psykisk 
ohälsa. Boken är i första hand tänkt för läkare inom psykiatrin, men 
även läkare i primärvården och andra yrkesgrupper i sjukvården kan 
förhoppningsvis ha nytta av den.

Vilken vårdnivå som är optimal för patienter med ID kan inte 
generaliseras. Många patienter med ID och psykiska symtom be-
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handlas med framgång i primärvården, där det är en fördel att man 
också har kunskap om patientens somatiska hälsa. Andra gånger be-
hövs psykiatrisk specialistkompetens, och vi rekommenderar att psy-
kiatrin är generös med bedömningar, övertag och samverkan. Några 
av patienterna med ID hör till psykiatrins allra mest svårbedömda och 
svårbehandlade patienter. Kontinuitet och kännedom om patientens 
levnadsförhållanden i kombination med medicinsk kunskap är viktiga 
faktorer för adekvat bedömning och framgångsrik behandling. 

Personer med ID − levnadsomständigheter,  
lagstiftning och vård
Personer med intellektuell funktionsnedsättning (ID) – definition, se 
kapitel 2 − har alltid funnits i alla samhällen. Få grupper har varit så 
utsatta för diskriminering, förlöjligande och övergrepp (1). Fortfaran-
de blir personer med ID och deras speciella behov sällan medräknade 
när man talar om minoriteter, tillgänglighet för personer med funk-
tionsnedsättning eller när man planerar vårdverksamheter. 

Lagstiftningen, LSS, som är en så kallad pluslag, och som ska ga-
rantera personer med bland annat ID ett gott liv, är cirka 20 år gam-
mal och har flera gånger varit föremål för översyn. Först 2005 skrevs 
det in i lagen att de insatser som erbjuds ska vara av god kvalitet (2).

LSS-insatser ska vid behov erbjudas personer inom tre så kallade 
personkretsar. I personkrets 1 ingår personer med ID. Man är inte in-
skriven någonstans, än mindre omyndig utan måste själv eller via före-
trädare söka de insatser man behöver. De insatser som regleras i LSS 
och som kommunen ska behovspröva och tillhandahålla är boende 
med särskild service för barn respektive vuxna, personlig assistans, av-
lösarservice, ledsagarservice, korttidsvistelse/korttidstillsyn, biträde av 
kontaktperson, daglig verksamhet, råd och stöd samt individuell plan. 
Sjukvårdsinsatser ingår inte i LSS-insatserna utan hälso- och sjuk-
vårdslagen gäller alla, alltså lika vård på lika villkor (se vidare kapitel 5). 

En annan samhällsinsats som många med ID behöver och som 
inte regleras av LSS är stöd av god man eller förvaltare. Att ha god 
man eller förvaltare innebär inte heller att man är omyndigförkla-
rad. Alla vuxna svenskar är myndiga, även om de som har ID kan ha 
svårt att föra sin egen talan i många frågor.

Även insatser enligt socialtjänstlagen (SoL) kan bli aktuella, till 
exempel boendestöd.
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De goda levnadsomständigheter som LSS ska garantera perso-
ner med funktionsnedsättning innebär att de ska ges möjlighet att 
delta i samhällslivet och ta del av det utbud som övriga medborgare 
har tillgång till. För att detta ska bli verklighet behövs anpassningar 
i omgivningen för att minska funktionsnedsättningens funktions-
hindrande effekter. Exempel på sådana anpassningar är rullstols-
ramper och teleslingor i offentliga lokaler. Mindre ofta finns an-
passningar för personer med ID, till exempel lättläst information, 
extra tydlig skyltning eller bildstöd.

Personer med ID är en utsatt grupp, vilket visats i många forsk-
ningsstudier. Bland mycket annat är de mer utsatta för sjukdom, 
såväl somatisk som psykisk, och har en överdödlighet i somatisk 
sjukdom, troligen delvis på grund av att exempelvis cancersjukdom 
upptäcks sent (3−7). Eftersom personer med ID ofta har svårighe-
ter att kommunicera och kan ha annorlunda sätt att uttrycka till 
exempel smärta eller nedstämdhet blir diagnostiken svår. Många 
har svårt att medverka i undersökningar, då de inte kan förstå vad 
saken gäller eller hur det ska gå till. När det gäller psykiatrisk di-
agnostik blir kommunikationssvårigheterna särskilt betydelsefulla. 
För att personer med ID verkligen ska kunna erbjudas hälso- och 
sjukvård på lika villkor krävs alltså anpassningar av hälso- och sjuk-
vården i vårdsituationen, ibland omfattande sådana. 

De flesta med ID får denna diagnos tidigt och det borde där-
för finnas utrymme för förebyggande insatser i form av den hälso-
vård som ingår i hälso- och sjukvårdens uppdrag. Det finns förvå-
nande lite forskning kring sådana insatser till denna grupp, men av 
det som finns kan man göra antagandet att personer med ID tidigt 
borde erbjudas hjälp att få goda vanor vad gäller kost och motion. 
Sådana insatser kanske skulle minska både somatisk och psykiatrisk 
sjuklighet. Kanske skulle de även minska de så kallade utmanande 
beteenden som ofta leder till akuta kontakter med psykiatrin och 
insättande av psykofarmaka.

Alla psykiatrer som arbetar i den offentligt drivna sjukvården 
träffar patienter med ID, ofta i akuta lägen då patienten är stres-
sad och rädd, omgivningen (personal och/eller närstående) slutkörd 
och psykiatrin är ”sista chansen” för att få en ändring till det bättre. 
Ibland åtföljs patienten av personal som inte känner honom/henne, 
och därför inte kan hjälpa till att ge någon anamnes. Det som kan 
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erbjudas brukar vara lugnande medicin alternativt inläggning, båda 
med kortvarig effekt, om någon alls. Diagnostiken blir av förklarliga 
skäl bristfällig. Denna vård kan inte sägas vara på lika villkor som 
för personer utan ID.

I läkarutbildningen har man ofta försummat att särskilt ta upp 
grupper med ID eller med svårigheter att kommunicera med om-
givningen. Patienterna med ID är få, men har rätt till en psykiatrisk 
vård av samma kvalitet som övriga medborgare får. Inte heller under 
utbildningen till specialist i psykiatri brukar denna problematik tas 
upp särskilt och många psykiatrer känner sig okunniga och osäkra 
både på diagnostik och behandling när patienten har ID. En hel 
del professionella känner inte till de hjälpmedel som faktiskt finns, 
till exempel boken DM-ID/DM-ID 2 (Diagnostic Manual − Intel-
lectual Disability), en lättläst, anpassad diagnosmanual som bygger 
på DSM-IV/DSM-5 (8). Inte heller är habiliteringens och andra 
vårdgrannars uppdrag för målgruppen kända av alla. Behandlaren 
behöver förstå och hantera patientens problem på flera sätt och på 
flera nivåer samtidigt. Det handlar om verklig läkekonst. Psykofar-
maka är bara en liten del av den psykiatriska behandlingen. Patien-
tens omgivning (miljö inklusive bemötande) måste fungera för att 
medicinen ska ha avsedd effekt. 

Kvalitetskriterier och verksamhetsuppföljning
Förslag till kvalitetskriterier: 
•	 Att ID-diagnosen är korrekt registrerad och att samma person 

inte har flera olika ID-diagnoser (till exempel lindrig och svår) 
registrerade vid olika besökstillfällen. Mätbar faktor (negativ): 
Antal patienter som fått flera olika ID-diagnoser.

•	 Att personer med ID som behandlas i psykiatrin har registrerad 
diagnos (kan givetvis vara symtomdiagnos eller liknande) utöver 
ID. Mätbar faktor: Andel patienter med ID-diagnos (F7*) som 
också har annan psykiatrisk diagnos registrerad.

•	 Att behandling och målsymtom är tydligt angivna i den psykiatris-
ka huvudjournalen, liksom orsak till utsättning av medicin. Mätbar 
faktor: Antal patienter med ID som har en tydlig vårdplan.

•	 Att det finns kontinuitet i behandlingen av patienter med ID. 
Mätbar faktor (negativ): Andel patienter med ID (F7*) som  
senaste året behövt byta behandlingskontakt.
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•	 Att patienter med ID har läkarkontakt i primärvården och att 
årliga hälsokontroller görs. Mätbar faktor: Andel patienter med 
ID (F7*) som gjort besök hos primärvårdsläkare för hälsokon-
troll under det senaste året.

•	 Att det finns samarbete med nätverket runt patienten. Mätbar 
faktor: Andel patienter med ID (F7*), där det i journal/vårdplan 
framgår att samarbete med nätverket (närstående, god man/för-
valtare, stödperson, LSS-handläggare, boende, daglig verksamhet, 
primärvård) är pågående, alternativt andel där SIP (samordnad 
individuell plan) upprättats eller följts upp under senaste året.
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2. Intellektuell funktions-
nedsättning/intellectual 
disability/ID

Definition
Funktionsnedsättningen ID finns upptagen i ICD-10 under be-
nämningen ”psykisk utvecklingsstörning” (kod F70−F79). I DSM-
5 heter diagnosen ”intellektuell funktionsnedsättning” (intellectual 
disability), och i den svenska översättningen MINI-D 5 definieras 
ID på följande sätt:

ID (psykisk utvecklingsstörning) är en utvecklingsavvikelse som 
har sin begynnelse under utvecklingsperioden och som inkluderar 
både intellektuella och adaptiva funktionssvårigheter inom de kog-
nitiva, sociala och praktiska domänerna. Följande tre kriterier måste 
vara uppfyllda:
A.	Brister i intellektuella funktioner såsom slutledningsförmåga, 

problemlösning, planering, abstrakt tänkande, omdöme, studie-
förmåga och förmåga att lära av erfarenheter vilket styrks via 
såväl klinisk bedömning som via individualiserad, standardise-
rad intelligenstestning. 

B.	 Brister i adaptiv funktionsförmåga vilket leder till att personen 
inte når upp till den utvecklingsmässigt och sociokulturellt för-
väntade nivån av personligt oberoende och socialt ansvarstagan-
de. Utan fortlöpande stödinsatser begränsar bristerna i adaptiv 
kapacitet personens fungerande i ett eller flera vardagliga avseen-
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den såsom kommunikation, social delaktighet och självständighet 
inom ett flertal livsområden som hem, skola, arbete och samhälle.

C.	Bristerna i intellekt och adaptivitet visar sig under utvecklings-
perioden.

Resultatet av den testning som nämns i A brukar sammanfattas 
med en siffra, intelligenskvoten (IQ eller IK), se nedan under ”Be-
dömningsmetoder”.

I DSM och i andra sammanhang brukar man nivågruppera den 
intellektuella funktionsnedsättningen utifrån svårighetsgrad, funk-
tion och stödbehov i:
•	 Lindrig (IQ ca 55–70)
•	 Medelsvår (ibland missvisande kallad måttlig) (IQ ca 40−55)
•	 Svår (IQ ca 25−40)
•	 Mycket svår (IQ < ca 25).

Ovanstående IQ-nivåer är ungefärliga, se nedan om mätning av IQ. 
Den IQ-mässiga gränsen för vad som är en intellektuell funktions-
nedsättning (kriterium A) har tidigare ansetts gå vid IQ 70 (2 stan-
darddeviationer under medelvärdet i befolkningen när detta är 100), 
men i DSM-5 (amerikanska oavkortade upplagan) har man upp-
märksammat möjligheten till mätfel och skriver därför att 70 +/- 5 
kan anses utgöra gränsvärdet.

Utvecklingsperioden enligt kriterium C anses i Sverige i regel vara 
till 16 års ålder.

Bedömningsmetoder
Intellektuell funktionsnedsättning är den enda psykiatriska dia-
gnos där det finns tydliga normerade mätinstrument, nämligen tes-
ter som utmynnar i ett siffervärde för att fastställa diagnosen. Mät-
värdet för testresultat är dock inte helt säkert – det finns utöver rena 
mätfel ett konfidensintervall som måste tas hänsyn till och därför 
vilar diagnosen inte bara på individens testresultat (så kallad intel-
ligenskvot, IQ eller IK) utan också på huruvida personen har en ål-
dersadekvat anpassning och funktion.

Intelligens är ett omtvistat och på många sätt oklart begrepp. 
Ibland definieras intelligens som de förmågor som mäts med intel-
ligenstest. Kritiker av testerna menar att det finns många varianter 
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av något som kan kallas intelligens som dessa test inte mäter, men 
trots allt är nog de flesta eniga om att de så kallade intelligenstesten 
mäter viktiga aspekter av intelligent beteende, ger en bred bild av 
individens intellektuella förmågor och att de som får mycket låga 
resultat på dessa tester har stora svårigheter att fungera självstän-
digt i vårt samhälle. Wechsler (konstruktör av de mest använda tes-
ten) definierade 1944 intelligens som: ”individens förmåga att agera 
målinriktat, tänka rationellt och effektivt hantera sin omgivning”.

De tester som vanligtvis används är föremål för ständiga revisio-
ner och innehållet i de aktuella reviderade upplagorna har testats 
för validitet och reliabilitet. I den legitimationsgrundande utbild-
ningen till psykolog ingår utbildning i testmetodik och endast legi-
timerade psykologer eller psykologer under utbildning som hand-
leds av legitimerad psykolog får lov att administrera dessa tester. De 
förbinder sig också att inte sprida materialet, detta för att förhindra 
att personer som ska testas i förväg ”läser på” eller tränar och då fel-
aktigt får för höga resultat. Av samma skäl betraktas resultaten av 
omtestning mindre än 2 år efter föregående testning som opålitliga. 
Viktiga förutsättningar för att man ska kunna ha tilltro till resulta-
ten är förstås att individen är motiverad och verkligen gör sitt bästa 
och att han/hon inte eller så lite som möjligt är påverkad av tillfäl-
liga faktorer som kan försämra resultaten (till exempel drogintag, 
viss medicinering, depression, trötthet, stress och mycket annat). 
Testledaren måste dessutom ta hänsyn till eventuella hörsel- och 
synnedsättningar samt till eventuella språkliga och kulturella skill-
nader som kan ha betydelse. Hänsyn måste också tas till den testade 
personens förmåga att förstå och följa instruktionerna, innebärande 
att de vanliga testerna inte kan användas när testpersonen har en 
alltför låg intellektuell nivå. Det ligger i psykologens yrkesansvar att 
vara uppmärksam på allt som kan påverka resultaten på testningen 
och att ta med sådana faktorer i sin sammanfattande bedömning.

De så kallade intelligenstester som brukar användas i Sverige 
är Wechslerskalorna, som finns i 3 varianter för olika åldersgrup-
per, WPPSI (Wechsler Preschool and Primary Scale for Intelligen-
ce), WISC (Wechsler Intelligence Scale for Children) samt WAIS 
(Wechsler Adult Intelligence Scale).

WPPSI är anpassad för barn mellan 2 ½ och 7 ½ års ålder, WISC 
för mellan 6 och 16 år och WAIS för personer äldre än 16 år. Samt-
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liga föreligger på svenska i sin fjärde version (WPPSI-IV, WISC-
IV respektive WAIS-IV) och är normerade utifrån skandinaviska 
förhållanden. Det finns ytterligare tester/skalor för exempelvis test-
ning av barn eller personer på en intellektuell nivå som motsvarar 
yngre än 2 ½ år och icke-verbala test för personer som saknar talat 
språk med mera. Vanligtvis genomförs testerna under optimala för-
hållanden, vilket innebär att testledaren och den testade personen 
är ensamma i ett tyst rum utan några störande inslag. Detta inne-
bär att testresultaten måste ses som topprestationer som personen 
kanske inte kan klara att nå upp till i en komplicerad vardag fylld 
av distraherande fenomen. 

WPPSI, WISC och även WAIS är åldersnormerade. Eftersom 
barn ständigt utvecklas är det viktigt att det testade barnet jämförs 
med normalt utvecklade barn i samma ålder. För WAIS är norm-
grupperna indelade i intervall om 4 år. Exempel på förändringar av 
förmågor hos vuxna är att vissa verbala testresultat ökar med stigan-
de ålder medan resultaten på test av arbetsminne sjunker.

Testerna består av ett antal deltest (WAIS-IV innehåller 10 obli-
gatoriska och 5 kompletterande), som mäter olika aspekter av intel-
ligent beteende. Varje deltest innehåller ett antal uppgifter arran-
gerade i stigande svårighetsgrad/abstraktionsnivå. När testpersonen 
inte klarat flera uppgifter i följd anser man att han/hon nått sin 
optimala nivå för just detta deltest och går vidare till den enklaste 
uppgiften inom nästa deltest. Tidsåtgången för ett helt test varierar 
därför − en välbegåvad person tar längre tid att testa. Testresultat 
på de lägsta nivåerna blir på grund av detta något mer osäkra än på 
nivåer kring eller över genomsnittet. IQ/IK räknas fram utifrån de 
siffermässiga nivåer som uppnåtts på de olika deltesten. De flesta 
personer har en någorlunda jämn begåvningsprofil, men om profi-
len är ojämn kan helskaleresultatet bli mer eller mindre missvisan-
de (se nedan). Därför finns möjligheten att räkna på ett annat sätt 
och få fram så kallade index på vissa förmågor, exempelvis snabbhet, 
verbal funktion eller perceptuell organisation.

Utöver testning av den intellektuella nivån brukar man utföra en 
skattning av funktionell adaptation (personens anpassningsförmå-
ga till det dagliga livets krav), vilket vanligen sker genom en semi-
strukturerad intervju av personer i omgivningen. Hjälpmedel som 
ofta används för skattning av funktion är ABAS (Adaptive Beha-
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vior Assessment System) som täcker förmågor som vanligtvis ut-
vecklas mellan 5 och 21 års ålder eller VABS (Vineland Adaptive 
Behavior Scale) för färdigheter som vanligtvis utvecklas mellan 2 
och 21 års ålder. Både ABAS och VABS innehåller två skattningar, 
dels av föräldrar, dels av lärare och innefattar ett antal olika funk-
tionsområden. Lärare kan ersättas av annan icke-närstående, som 
personal i boende eller daglig verksamhet eller personliga assisten-
ter. Givetvis går det utmärkt att använda båda dessa skalor även när 
det gäller personer äldre än 21 år, där det ju blir ett observandum 
om den vuxne på något område inte har den funktionsnivå/adaptiva 
nivå som en vanlig 21-åring har.

En persons intellektuella nivå kan variera något under uppväxt 
och tidig vuxenålder, men med stor sannolikhet inte mer än om-
kring 5 skalpoäng. Ju lägre IQ, desto mer stabilt är värdet (9). För-
ändringar nedåt kan givetvis uppkomma av många orsaker och un-
der hela livet, särskilt under åldrandeprocessen eller på grund av 
skador, sjukdomar och medicinering som påverkar kognitiv funk-
tion och inte minst av missbruk.

De allra flesta vuxna med ID i Sverige i dag har fått diagnosen 
i förskoleåldern eller under tidiga skolår och är alltså testade med 
gängse metoder för barn. Enstaka gånger upptäcks ID senare under 
skoltiden eller i vuxen ålder − dessa fall rör oftast, men inte alltid, 
personer som inte är uppvuxna i Sverige. Då behövs förutom test-
ning och bedömning av adaptationsförmåga en utvecklingsanam-
nes för att diagnosen ID ska kunna ställas (kriterium C).

Nivåer − vad kan förväntas?
Den nu vanligaste nivåindelningen är den som finns i ICD-10 re-
spektive DSM-5, se ovan. Det är viktigt att veta att enbart diagnosen 
ID säger ganska lite om vad personen förstår och klarar av mer än 
att det finns en funktionsnedsättning jämfört med det stora flertalet 
i samma åldersgrupp. De IQ-värden som brukar anges för nivåerna 
lindrig, medelsvår, svår och mycket svår ID säger inte heller särskilt 
mycket om vad man kan förvänta sig att personen klarar. I DSM-
5 (den svenska översättningen MINI-D 5) finns en utmärkt tabell 
där funktionen inom den kognitiva, sociala och praktiska domänen  
beskrivs kortfattat för de olika svårighetsgraderna. 

Ibland kan det vara befogat att tänka sig den vuxnes funktion 
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som den hos en person i lägre ålder. Dock får ett sådant tankestöd 
inte innebära att man tänker sig att den vuxne ”är” som ett barn utan 
han/hon ska givetvis bemötas som en vuxen. Personen med ID tål 
dock mindre av belastning och kan inte förväntas fungera som en 
vuxen utan måste ha stöd och beskydd liknande behoven hos yngre 
personer. Samtidigt har ju en vuxen med ID en annan livserfarenhet 
än ett barn, men också en annorlunda livserfarenhet än en vuxen 
utan ID, vilket måste vägas in i bedömningen.

Grad av ID IQ Jämförelse förståelsenivå

Lindrig 50−69 9−12 år

Medelsvår 35−49 5−8 år

Svår 20−34 2−5 år

Mycket svår < 20 0−2 år

En annan nivåindelning som man ibland ser i Sverige är den som 
gjorts av psykologen och pedagogen Gunnar Kylén (10). Kylén, 
som utgått från Piagets inlärningsteorier, använder beteckningarna 
A, B och C för olika nivåer, där A är den lägsta utvecklingsnivån, 
motsvarande mycket svår ID. Nivå B motsvarar medelsvår till svår 
ID och C lindrig ID. 

Kommunikation och kognitiva funktioner
Kommunikation (se även kapitel 7) är ett begrepp som ofta miss-
förstås. Många avser med kommunikation enbart det talade eller 
möjligen också skrivna språket, men kommunikation är ett mycket 
vidare begrepp och meningsfull kommunikation är inte alltid så en-
kel att åstadkomma. Kommunikation är alltid ömsesidig. Det inne-
bär att kommunikation inte bara handlar om uttrycksmöjligheter 
utan också om förståelse av intryck. Individens möjligheter att för-
stå sin omgivning är viktigare än man ibland tror för att han/hon 
ska kunna uttrycka sig.

Med kognitiva funktioner menas de redskap eller förutsättning-
ar en individ har för att förstå och tolka sin omgivning och anpassa 
sitt beteende på ett lämpligt sätt. Hela tiden tar vi in intryck från 
vår omgivning, smälter ihop dem till en helhet i ett sammanhang, 
tolkar och (ofta) sätter ord på upplevelsen. Vi jämför med våra tidi-
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gare erfarenheter, minnen och kunskaper och bildar oss en uppfatt-
ning om hur vi ska förhålla och eventuellt bete oss på ett sätt som 
är till gagn både nu och i framtiden, varefter vi styr vårt beteende så 
att det blir det avsedda. 

Kognitiva funktioner är ett samlingsnamn för oerhört mycket 
som försiggår i vår hjärna, som vi lärt och övat under utvecklings-
perioden och som hos den vuxna individen i stor utsträckning är 
automatiserat. De flesta av oss behöver därför inte anstränga oss 
nämnvärt för att använda våra kognitiva funktioner på ett (oftast) 
ändamålsenligt sätt. Vi kan också − i de flesta fall − använda vårt 
intellekt och vår förmåga att resonera med oss själva för att hantera 
mer eller mindre starka känslor så att känslorna inte ställer till det 
för oss. Vi kan abstrahera, vilket innebär att vi kan bilda och förstå 
symbolfunktioner. Att använda språk är en symbolfunktion.

Om en person har ID är den kognitiva funktionen nedsatt 
(ibland uttryckt som att personen befinner sig på en lägre utveck-
lingsnivå i förhållande till den som anges av den kronologiska ål-
dern), men i olika grad (nivåer, se ovan), och samtidigt kan den kog-
nitiva profilen vara ojämn (se nedan). Ytterligare ojämnheter finns 
hos de som utöver ID har autism (se kapitel 9). 

Kommunikationsförmågan hos personer med ID spänner över 
ett mycket stort fält och är helt beroende av den kognitiva nivån 
och profilen. Hur kommunikationsförmågan används beror givet-
vis också på omgivningens förmåga att underlätta genom förståel-
se och genom att tillhandahålla hjälpmedel. Personer med lindrig 
ID och särskilt med IQ nära gränsen till normalområdet har oftast 
ganska små behov av anpassningar i samtal och skrift i vardagliga 
sammanhang. De brukar behöva mer konkreta förklaringar och har 
nytta av lättlästa texter. I samtal bör man undvika svåra ord och ab-
strakta begrepp och vinnlägga sig om tydlighet och förvissa sig om 
att personen har förstått. Personer med lindrig ID har oftast god 
förmåga att konkret uttrycka sina behov, önskemål och känslor i tal.

Personer som har medelsvår ID har större svårigheter att till-
godogöra sig information från omgivningen − att förstå det talade 
språket utöver på en konkret nivå. De behöver stöd för att förstå 
innebörden i situationer som inte är de mest rutinbetonade och 
vardagliga. I situationer som sjukvårdsbesök har de behov av an-
passningar, såväl för att förstå omgivningen som för att själva göra 
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sig förstådda. De som är vänliga, socialt intresserade och har ett 
användbart ordförråd blir ofta överskattade när det gäller förståel-
senivå och kommunikationsförmåga. Särskilt gäller detta personer 
med autism. De kan behöva kommunikationshjälpmedel och fram-
för allt en omgivning som förstår och kan tolka kommunikationen 
både till och från dem.

Personer som har svår eller mycket svår ID har ofta dessutom 
autism, ibland odiagnostiserad. De har mycket stora svårigheter att 
förstå sammanhang och helheter och kan ofta missuppfatta situa-
tioner eller uttalanden, ibland så att de blir förvirrade, skrämda eller 
upprörda. De har ofta mycket stora brister när det gäller att förstå 
talat språk och kan inte själva använda det talade språket kommu-
nikativt. Många har svårt att kommunicera känslor eller smärta på 
ett sätt som omgivningen förstår. Ibland är de dessutom överkäns-
liga för sinnesintryck som för andra är negligerbara eller uppfattar 
sinnesintryck på annorlunda sätt. Inte sällan finns så kallade utma-
nande beteenden, som kan vara ett sätt att kommunicera den fru-
stration det innebär att inte förstå andra eller sin omgivning. 

På alla nivåer finns någon förmåga till inlärning, under förutsätt-
ning att det som ska läras presenteras på ett sätt som är anpassat 
till individens kognitiva funktioner. Även under optimala förhål-
landen är inlärningen i varierande grad långsammare, mer energi-
krävande och mer osäker än hos personer utan ID. Inlärningsför-
mågan påverkas också, på samma sätt som hos andra människor, av 
omgivningsfaktorer och av individens aktuella psykiska och soma-
tiska tillstånd.

Kognitiva profiler
Som nämnts ovan innehåller en IQ-testning ett antal deltester, 
där olika aspekter av kognitiva funktioner bedöms. Många perso-
ner (med eller utan ID) får likartade resultat på de olika deltesten, 
innebärande att man har en jämn nivå på sina intellektuella presta-
tioner. Vanligtvis bedömer vi oss själva och andra utifrån en förvän-
tan att vi har jämna prestationsnivåer − är man duktig på ett område 
förväntas man vara duktig också i andra avseenden. Det är emel-
lertid inte alla som har en jämn så kallad kognitiv profil. Särskilt 
bland personer med autism är det vanligt med ojämna profiler, ibland 
mycket ojämna. En person kan alltså ha förmågor på något område 
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som ligger över förmågorna inom övriga områden eller tvärtom. 
Bland personer med autism är det vanligt att den sociala förståelsen 
ligger under övriga förmågor, liksom förmågan att se helheter och 
sammanhang (se kapitel 9). Det är också ganska vanligt att personer 
med autism, även de med svår ID, kan ha något område där förmå-
gan är betydligt bättre än i övrigt. Det är inte ovanligt att testresul-
tat avspeglar exempelvis en god förmåga att lägga pussel eller att 
se mönster (deltest i WISC/WAIS som visuella pussel eller block-
mönster; Ravens färgade matriser). För omgivningen är det mycket 
värdefullt att ha kännedom om personens eventuellt ojämna profil 
så att man kan undvika att i onödan belasta personen med sådant 
som tar svaga sidor i anspråk. De starka sidorna kan användas för 
att till exempel hitta intressanta sysselsättningar för personen − de 
flesta tycker om att syssla med sådant de är duktiga på.

Något om orsaker
Det finns en mängd kända orsaker till ID, samtidigt som orsaken 
i de flesta enskilda fall är okänd. Olika faktorer som negativt kan 
påverka den växande hjärnans funktion kan bidra till ID. Denna 
påverkan inträffar oftast tidigt – från anläggningen via fostertiden, 
förlossningen och under de tidiga levnadsåren. Många genetiska or-
saker har beskrivits, till exempel kromosomavvikelser som Downs 
syndrom och fragilt X. Dessa två är de vanligaste kända genetiska 
orsakerna till ID. Det finns en mängd andra beskrivna syndrom 
där ID ingår i bilden. En del av dessa beskrivs under benämningen 
”Ovanliga diagnoser” på Socialstyrelsens hemsida. En del känne-
tecknas, förutom av ID, av speciella utseenden och/eller beteenden 
(se kapitel 3). Vissa syndrom ger också en ökad risk för psykiatriska 
tillstånd, exempelvis autism, ADHD samt ångestsyndrom vid fra-
gilt X och tidigt psykosinsjuknande vid 22q11-deletionssyndrom.

Annat som kan påverka fostrets hjärna är gifter av olika slag (al-
kohol, mediciner och kanske annat som vi inte känner till) samt in-
fektioner (till exempel rubella eller toxoplasmos). Förlossningsska-
dor − exempelvis syrebrist eller hjärnblödningar − kan bidra till ID 
liksom extrem underburenhet. Tidig svår undernäring eller sjukdo-
mar under barnaåren som påverkar hjärnan, till exempel mässlings-
encefalit eller herpesencefalit, kan ge upphov till ID. Tidiga skador, 
exempelvis trafikolyckor med hjärnskador, kan få ID som resultat. 
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När det gäller vuxna kan, i de fall orsaken är känd, vetskap om or-
saken till personens funktionsnedsättning vara av värde. Vissa syn-
drom är exempelvis ibland förknippade med somatiska komplika-
tioner som hjärtfel eller störningar i thyreoideafunktionen eller med 
speciella beteenden/psykiska symtom. Orsaken till personens ID på-
verkar i regel inte behandlingen av psykisk eller somatisk sjukdom.

Stress och sårbarhet
En vanlig tankemodell inom psykiatrin för en trolig mekanism för 
insjuknande i psykisk sjukdom är den så kallade stress-/sårbarhets-
modellen. Den innebär att man tänker sig att olika individer har 
olika sårbarhet eller har varierande benägenhet att reagera med psy-
kiatriska symtom på stressorer. Sårbarheten tänker man sig som en 
del av konstitutionen, det vill säga medfödd, men den kan givetvis 
också påverkas av erfarenheter. Goda kognitiva funktioner mins-
kar i allmänhet sårbarhet och svikt genom att individen då har väl 
fungerande redskap för att hantera eller lära sig hantera även be-
svärliga situationer, så kallade coping-strategier.

Möjliga stressorer är allt tillkommande, såväl inre som yttre fak-
torer, som negativt kan påverka personens välbefinnande. Inre fak-
torer kan vara otillräcklig sömn (som kanske i sin tur beror på mil-
jöfaktorer), kroppslig sjukdom/obehag av olika slag, påverkan av 
hormoner, medicinering eller av alkohol/drogintag (medicin eller 
alkohol och droger kommer dock egentligen utifrån). Yttre faktorer 
kan vara alla typer av händelser och förändringar, även sådana som 
av de flesta normalbegåvade uppfattas som bagateller eller som po-
sitiva förändringar (till exempel flytt till en bättre bostad).

Hur individen reagerar på en stressor bestäms dels av personens 
sårbarhet, dels av stressorns styrka eller natur. Hos en allmänt mer 
sårbar person kan redan en svag stressor utlösa en stark reaktion eller 
ett sjukdomstillstånd. Många har en specifik sårbarhet inom något 
område där man (kanske på grund av tidigare negativa erfarenheter) 
är särskilt känslig. Andra har så välfungerande coping-strategier och 
stark självkänsla att de kan klara kraftiga stressorer. Vissa stressorer 
är dock så starka att de allra flesta har svårt att hantera dem, exem-
pelvis förlust av nära relationer, naturkatastrofer eller krig.

Av ovanstående framgår att personer med ID är en sårbar grupp, 
dels relaterat till deras grundläggande kognitiva svårigheter, dels  
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relaterat till deras begränsade erfarenheter och begränsade förmåga 
att använda och generalisera sina erfarenheter. Brister i kommuni-
kationsförmåga (framför allt förståelse, men även förmåga att själv 
uttrycka) gör att många misstolkar sådant de upplever och dessutom 
inte kan fråga eller berätta. De vanliga sätten att bearbeta besvärliga 
upplevelser är alltså mindre tillgängliga för personer med ID.

För omgivningen är det viktigt att tänka på och försöka förstå 
personens sårbarhet, så att man i görligaste mån kan skydda ho-
nom/henne från negativa stressorer. När stressande händelser ändå 
inträffar − och för en del är det ganska vardagliga skeenden som 
kan upplevas starkt stressande, särskilt vid samtidig autism − behö-
ver omgivningen hjälpa och stödja personen att hantera situationen 
och den stress den gett upphov till. I en del fall kan sådan stress san-
nolikt bidra till psykisk sjukdom. 

För vidare läsning rekommenderas till exempel Nyman och 
Bartfai (red.), Klinisk neuropsykologi (2014), särskilt del I och II.
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3. Behavioral phenotypes
Behavioral phenotypes är en benämning som används för speciella 
beteendemönster associerade med ett genetiskt eller kromosomalt 
syndrom. Nedan följer några exempel (mer information kan sökas 
via Socialstyrelsens hemsida för ovanliga diagnoser).

22q11-deletionssyndrom (tidigare benämnt CATCH-22)
Detta är en kromosomavvikelse med deletion på 22q11.2 och ett 
kliniskt tillstånd med hjärtproblem, avvikande ansiktsdrag, thy-
muspåverkan, rubbad kalciumbalans och gomspalt med nasalt tal. 
Kognitivt kan det föreligga inlärningssvårigheter, utvecklingsförse-
ning och ibland ID. 

Vid syndromet har rapporterats en överrepresentation av psy-
kossymtom och några får schizofrenidiagnos. Man kan också se af-
fektiva svängningar med depression. Ibland finns beteendeavvikel-
ser, personlighetsstörning eller hyperaktivitet/ADHD.

Cornelia de Langes syndrom
Syndromet har oftast en autosomalt dominant ärftlighet; flertalet 
fall uppstår genom mutation. Det som utmärker personen är kort-
vuxenhet med korta armar, tunna läppar, sammanväxta ögonbryn, 
lågt sittande öron samt nedsatt muskeltonus. Ofta finns problem 
med gastroesofageal reflux, dålig hörsel, ID och autism. 

Beteendet innefattar ofta självdestruktivitet, tvång, stereoty-
pier, nedsatt flexibilitet, hyperkänslighet, sömnproblem, ätproblem, 
våldsamhet och impulsivitet. Stödinsatserna innebär en pedagogisk 
vardag där man förstärker de visuospatiala förmågorna. 
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Downs syndrom/trisomi 21
Detta är den vanligaste kromosomala avvikelsen bland personer 
med ID, vilken ofta är lindrig till medelsvår. Downs syndrom har 
många fysiska kännetecken. Ofta föreligger muskulär hypotoni, 
öppen mun, tungprotrusion, liten näsa, epicanthus, hyperflexibili-
tet, bred nacke och kortväxthet. Fetma utvecklas med åldern hos 
många. Inte sällan är synen nedsatt, beroende på exempelvis kata-
rakt och keratokonus. Patienten har ökad risk för vaxproppar och 
andra hörselproblem. Ortopediskt kan finnas besvär med svag mus-
kulatur, överrörlighet i leder, ledsmärtor på grund av till exempel 
atlantoaxial dislokalisation. Hypotyreos är mycket vanligt; mindre 
ofta hyperthyreos. Epilepsi förekommer vanligast dels i ungdomen, 
dels i samband med demensutveckling. Hjärtsjukdomar, ofta kon-
genitala, är vanliga och numera åtgärdas dessa tidigt i livet. Fortsatt 
är det dock vanligt med lågt blodtryck och låg puls. Det kan ske ett 
tidigt åldrande med förändringar i hår, skelett och motorik.

Psykiska besvär eller beteendeproblem finns hos många med 
Downs syndrom. Det är vanligt med depression, ångest, emotionel-
la problem, tvångsmässighet och långsamhet, men även med hyper-
aktivitet/ADHD, tics, autism och demensutveckling. De har ofta 
en ökad önskan om social delaktighet och kommunikation som 
ibland överskrider deras förmåga.

Frekvensen av demens ökar kraftigt redan vid 40 års ålder, då cirka 
8 procent är drabbade, vid 60 år och äldre mer än 70 procent. Symto-
men, som debuterar 15−20 år tidigare än i normalbefolkningen, kan 
initialt vara svåra att upptäcka. Debutsymtomen kan vara diffusa, som 
irritabilitet, språkfunktionsförsämring, emotionella störningar, spatia-
la störningar eller sömnstörningar (speciellt apnéer) innan man upp-
täcker minnesstörningarna. I nästa fas kommer förlust av orientering, 
amnesi, minnessvaghet, dyspraxi, svårighet att utföra koordinerade  
rörelser, agnosi, afasi och ökad muskeltonus. Senare kan apraxi, epi-
lepsi, förlust av basala funktioner, inkontinens, minskad muskelmassa 
och aggressivitet uppträda. Se även kapitel 9 om kognitiv sjukdom.

Fragil X
Detta är den vanligaste ärftliga kromosomala störningen i samband 
med ID och efter Downs syndrom den vanligaste kromosomala 
störningen.
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Fragil X är ett tillstånd kopplat till den långa armen på X-kro-
mosomen. 70−80 procent av drabbade män har en medelsvår till 
svår ID och resterande en lindrig ID. Autism finns hos många. Hos 
kvinnor förekommer oftast lindrig ID vid fragil X. 

Ansiktet är ofta långt med markerad haka och panna, gommen 
är hög och öronen stora och dominerande. Led- och muskelsym-
tom kan omfatta hypermotilitet i fingerleder, instabilitet i andra le-
der, torticollis, plattfothet och hypotoni. Huden är mjuk och tänjbar. 
Kyfoskolios förekommer hos en del. Hjärtat kan drabbas av mitra-
lisklaffprolaps och aortadilatation. Hos pojkar kan testiklarna vara 
förstorade speciellt efter puberteten. Ögonen uppvisar nystagmus. 

Språket är ofta stört med sluddrighet, ekolali, perseverationer 
och speciell prosodi. Svårigheter att hantera socialt samspel kan 
leda till social ångest och att ögonkontakt undviks. Stereotypt och 
repetitivt beteende, till exempel gungande eller handviftningar, är 
vanligt. Självdestruktivitet förekommer och karakteristiskt är att 
personen biter sig i tumbasen. 

Lesch-Nyhans syndrom
Detta är ett ovanligt syndrom med uttalad självdestruktivitet och 
med en ärftlig rubbning i purinomsättningen. Enzymbristen gör att 
halten av urinsyra i blod och urin blir förhöjd. 

En försenad motorisk utveckling samt hypotoni syns redan vid 
några månaders ålder. Vid cirka 2 års ålder tillkommer andra neu-
rologiska symtom som spastiska förlamningar och ofrivilliga koreo- 
atetotiska rörelser. Man ser också tillväxthämning, gikt och mega-
loblastisk anemi. Kognitivt föreligger ofta medelsvår till svår ID.

Beteendeproblemen är allvarliga, med självdestruktivitet, där 
personen kan bita sig allvarligt i tunga, läppar, fingrar och/eller ban-
kar huvudet i väggen. Förekomsten av självdestruktivt beteende kan 
variera mellan olika personer. Autistiska beteenden förekommer.

Prader-Willis syndrom
Förekomsten är vanligen sporadisk och innebär en förändring på 
kromosom 15. Män och kvinnor drabbas lika. Symtomen innefat-
tar en initial fas med neonatal muskulär hypotoni och uppfödnings-
problem. En andra fas innebär hyperfagi från 1 till 2 års ålder, me-
dan hypotonin förbättras. Personen är ofta kortvuxen med skolios.  
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Ansiktet brukar vara platt med framträdande panna och blå man-
delformade ögon, med ökad ljuskänslighet. Händer och fötter bru-
kar vara små, liksom testiklar. Många har sömnbesvär med apné och 
dagtrötthet och många är starkt värmekänsliga.

Kognitiva problem kan omfatta ID och autism, med brister för 
auditiv information. Personer med Prader-Willis syndrom har en 
kronisk oförmåga att reglera aptiten och behöver omgivningens 
stöd för att inte bokstavligen äta ihjäl sig.

Insatserna ska innehålla en pedagogiskt anpassad vardag med 
beteendemodifikation. Vid Prader-Willis syndrom finns ofta ut-
talade tvångssymtom, till exempel kontrolleringstvång, som kan 
behöva behandlas. Personer med detta syndrom riskerar också att 
drabbas av psykoser, upp till 10 procent enligt vissa författare.

Williams syndrom
Personer med Williams syndrom utmärks av ett speciellt utseende 
och brukar ha hes röst och mycket god hörsel. Ansiktsformen är 
speciell, med vid mun, tjocka läppar, hypertelorism, kort och upp-
åtvänd näsa, framåtriktade näsborrar och lågt sittande öron. Perso-
ner med Williams syndrom har ofta dentala förändringar, försenad 
tandutveckling, hög gom och sväljningsproblem. Ljumskbråck är 
vanligt hos båda könen. Många har sluttande axlar och muskulo-
skeletala förändringar med dålig balans, klumpighet, svag musku-
latur och dålig finmotorik.

Övriga symtom kan vara njurförändringar, ögonproblem som 
skelning, kardiovaskulära förändringar med supravalvulär aorta-
stenos, perifer pulmonalisstenos, coarctatio aortae och andra för-
ändringar. Hypertoni kan förekomma. Kalciumrubbningar med för 
höga värden förekommer, likaså sköldkörtelproblem och diabetes. 

Kognitivt föreligger vanligen lindrig eller medelsvår ID med 
en ojämn begåvningsprofil. Tal och språkutvecklingen brukar vara 
kraftigt försenad. Beteendemässigt är det vanligt att personer med 
Williams syndrom är pratglada och använder ett avancerat och 
mångordigt språk utan att förstå så mycket av det. De är kontakt-
sökande, men emotionellt osäkra med ångest, impulsivitet, ökad 
distraherbarhet och känslighet för ljud. Se även O'Brien & Yule 
(1995) (52).
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4. Habilitering,  
levnadsförhållanden  
och samhällsstöd
Begreppet habilitering
Habilitering innebär: ”Insatser som skall bidra till att en person 
med medfödd eller tidigt förvärvad funktionsnedsättning, utifrån 
dennes behov och förutsättningar, utvecklar och bibehåller bästa 
möjliga funktionsförmåga samt skapar goda villkor för ett själv-
ständigt liv och ett aktivt deltagande i samhällslivet” (11). Ansvaret 
för habilitering åligger enligt hälso- och sjukvårdslagen sjukvårds-
huvudmannen, således landstingen och i vissa fall primärkommu-
nen. Habiliterande åtgärder är också naturligt integrerade i sto-
ra delar av sjukvården. I en vidare bemärkelse har andra aktörer 
i samhället också habiliterande uppgifter, till exempel Arbetsför-
medlingen (AF) eller Försäkringskassan (FK). Särskilda regler och 
möjligheter kan finnas inom AF eller FK för personer med ID.

Skolan, speciellt särskolan, har en viktig roll för unga med ID.  
I skolan finns en kännedom om individerna som är viktig att ta 
till vara då framtida stöd för arbete och sysselsättning ska planeras  
efter skolans slut. Vid övergång till gymnasiesärskola brukar en för-
nyad utredning göras vad gäller tillhörighet i särskolan, det vill säga 
medicinsk, psykologisk, pedagogisk och social utredning. Den kan 
man ta till vara. Ibland behövs en ny funktionsbedömning av till  



38 | 4. Habilitering, levnadsförhållanden och samhällsstöd  4. Habilitering, levnadsförhållanden och samhällsstöd   | 39

exempel arbetsterapeut inom kommun eller habilitering, särskilt 
när det gäller ADL-funktioner i hemmet.

Övergången till arbetsliv och sysselsättning är en kritisk livsom-
ställning och kräver ofta olika anpassningar, varvid information om 
funktionsnivå från skolan kan vara till stor hjälp.

Lag om stöd och service till vissa funktions- 
hindrade (LSS)
LSS tillkom 1993 som en rättighetslag, en så kallad pluslag (2). La-
gen delar in funktionshindrade i personkretsar − 1, 2 och 3 − som 
styr vilka stödinsatser en person kan vara berättigad till. Person-
krets 1 i LSS omfattar personer ”med utvecklingsstörning, autism 
eller autismliknande tillstånd”. De insatser som regleras i LSS är 
boende med särskild service för barn respektive vuxna, personlig  
assistans, avlösarservice, ledsagarservice, korttidsvistelse/korttids-
tillsyn, biträde av kontaktperson, daglig verksamhet, råd och stöd 
samt individuell plan. Sjukvårdsinsatser ingår inte i LSS-insatserna 
och personal i LSS-verksamheter har inte sjukvårdsutbildning. 

”Stöd och service” för personer med funktionsnedsättningar är 
till största delen ett primärkommunalt åliggande. LSS-insatsen 
”råd och stöd” är landstingens ansvar. ”Råd och stöd” måste skiljas 
från annan råd- och stödverksamhet. Det viktiga i detta är att man 
om man tillhör personkretsen i LSS har en lagstadgad rättighet till 
denna insats.

Individuell plan

Den som får insatser enligt LSS ska erbjudas att få en individuell 
plan med beslutade och planerade insatser (LSS 10 §). Planen ska 
upprättas tillsammans med den enskilde och ska utgå från hans el-
ler hennes önskemål. Planen kan omfatta flera insatser från en eller 
flera huvudmän. Kommunen har ett särskilt ansvar att samordna de 
insatser som tas upp i planen. 

Individuell plan kan vara ett bra instrument för att strukturera 
upp stödinsatser och ett sätt att följa upp att de blir gjorda. Se också 
nedan om samordnad individuell plan (SIP) som blir aktuell när 
sjukvård och socialtjänst ska samordna sina insatser. 
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Hur får man stödinsatser enligt LSS?
LSS-insatserna bygger på frivillighet och självbestämmande, varför 
personen måste ansöka om dem (själv eller via företrädare). Först 
prövas personkretstillhörighet. För flertalet insatser görs detta av 
en kommunal LSS-handläggare. Någon form av läkarintyg eller 
utlåtande om diagnos behövs. Det är också kommunens handläg-
gare som bedömer om ansökan om insatser enligt LSS ska beviljas 
eller om behoven kan tillgodoses inom ramen för socialtjänstlagen. 

Som behandlare i sjukvården är det värdefullt att vara orienterad 
om de lokala kontaktvägarna på den ort där man är verksam. Det 
är lämpligt att ställa sig frågan vilka eller hur stor del av patientens 
svårigheter som beror på underliggande kognitiva funktionsned-
sättningar och vad som är tillkommande problem av mer psykia-
trisk karaktär. De måste hanteras var på sitt sätt och oftast i samar-
bete mellan de olika vårdgivarna. 

Habiliteringsorganisationen
Det finns stora regionala skillnader inom habiliteringsverksam- 
heten för vuxna (vanligen personer över 18 år). Den är olika organise-
rad och med variationer i uppdrag i olika delar av landet. Skillnader 
finns också mellan kommuner i stödet till personer med funktions-
nedsättning, nämligen om stöd ges enligt socialtjänstlagen (SoL) 
eller lagen om stöd och service (LSS) (11) (12). 

Av historiska skäl finns skillnader mellan habiliteringen för barn 
respektive vuxna, vilka numera successivt håller på att överbryggas. 
Antalet vuxna patienter som får del av habilitering är dock klart 
lägre än antalet barn och ungdomar, trots att behoven ofta kvarstår. 

Habiliteringens resurser
Den specialiserade habiliteringen inom landstingets hälso- och 
sjukvård kännetecknas av att vara samordnad och multiprofessio-
nell med ett teambaserat arbetssätt. De yrkesgrupper som vanli-
gen är tillgängliga är kurator, psykolog, fysioterapeut, arbetstera-
peut och logoped. I varierande omfattning finns specialpedagog, 
sjuksköterska, dietist och läkare. Tillgång till olika personalkate-
gorier blir ofta gränssättande för vilka åtgärder som habiliterings-
teamet kan erbjuda.
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Habilitering för vuxna är inte någon medicinsk specialitet för 
läkare utan de läkare som finns har olika medicinsk bakgrund, ofta 
inom allmänmedicin, rehabilitering eller psykiatri. En viktig del av 
habiliteringsarbetet är hjälpmedelshantering. Detta är en stor upp-
gift för framför allt arbetsterapeuter, fysioterapeuter och logopeder. 
Inom vissa landsting tillhör även syncentraler och pedagogisk hör-
selvård habiliteringsorganisationen. Inom landstingen kan finnas be-
gränsningar i åldrar och diagnoser för vilka patienter man tar emot.

Habiliteringarna är små organisationer jämfört med kommunal 
omsorg och övrig sjukvård. Det innebär att de mest kan fungera 
som konsultorgan för att hjälpa sina patienter att få den sjukvård 
och omsorg man är berättigad till. Det kan ofta också handla om 
att dessa insatser behöver anpassas individuellt till patienten och då 
bör habiliteringen kunna bistå med utredning av funktionsnedsätt-
ningen och utifrån detta ge anvisningar om lämpligt kognitivt stöd, 
anpassat bemötande och eventuella andra hjälpmedel. 

På många håll i landet ansvarar kommunen för hälso- och sjuk-
vård i boende och daglig verksamhet enligt LSS. Dessa kommunala 
team, ibland kallade bashabiliteringsteam, är då ytterligare en sam-
arbetspartner för sjukvården och landstingets habilitering.

Habiliteringens innehåll
Målet för habiliteringsarbetet är att få vardagen att fungera så bra 
som möjligt trots funktionsnedsättningar. Detta innebär inte ett 
övertagande av sjukvårdsansvar för somatisk och psykiatrisk be-
handling utan habiliteringen är ett komplement för att underlätta 
för den funktionsnedsatte att som andra människor få tillgång till 
samhällets resurser, däribland sjukvård. Det betyder praktiskt att 
boende, arbete/sysselsättning och fritid ska fungera. För det krävs 
att funktionsnedsättningar är korrekt diagnostiserade och aktivi-
tetsbegränsningarna identifierade så att rätt stöd kan efterfrågas av 
personen eller dennes företrädare.

Ofta kan det handla om att ta reda på om en företrädare (god 
man/förvaltare) behöver tillsättas. Detta kan vara den nyckelåtgärd 
som sjukvården måste hjälpa till med för att alls få i gång nödvän-
diga insatser. För att få vardagen att fungera krävs ett fungerande 
boende innefattande mathållning, sömn, hygien och annan person-
lig vård, liksom en ekonomi som gör detta möjligt. Ständig ängs-
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lan och oro för dessa basala levnadsförhållanden kan skapa mycket 
psykisk ohälsa. Blotta upplevelsen av bristande kontroll över detta 
skapar problem, även om det faktiskt är sörjt för hjälpen. 

Arbetssätt för habiliteringen blir således att:

1. Kartlägga funktionsnedsättningens art och grad:
•	 Kognitiv förmåga bedöms vid behov av psykolog. 
•	 Språklig och kommunikativ förmåga bedöms vid behov  

av logoped. 
•	 Motorisk funktion bedöms vid behov av fysioterapeut.
•	 Praktisk förmåga kan bedömas av arbetsterapeut anamnestiskt 

och med standardiserade testmetoder.
•	 Om tidigare utredningar/bedömningar finns att tillgå hämtas 

de in och gås igenom, om möjligt tillsammans med patient och 
närstående. Det kan dels ge patienten dennes historia tillbaka, 
dels bespara sjukvården en onödig utredning. 

•	 Vilka förmågor som är förhållandevis starka respektive svaga 
hos patienten är viktig information för alla i patientens om- 
givning. De starka sidorna kan man bygga på och använda 
medan patienten behöver stöd i de funktioner som är svaga. 
Överskattande av kognitiva förmågor medför lätt överkrav  
som kan leda till psykisk ohälsa och beteendeproblem.

2. Föreslå lämpliga stöd- och kompensationsåtgärder:
•	 Hjälpmedel behöver ofta tydliggöras och ibland anpassas. 
•	 Tidshjälpmedel kan konkretisera en stunds väntan och  

därmed minska oro och beteendeproblem. Att under ett  
möte skriva punkter på whiteboardtavla stödjer förmågan  
att förstå och minnas det som avhandlas under samtalet.  
Bildstöd kan också bidra till bättre förståelse.

•	 En skriven sammanfattning i handen efter ett möte bör  
erbjudas alla och speciellt vid kända kognitiva svårigheter.

3. Bidra till att tillskapa lämpliga stödstrukturer:
•	 Ibland räcker inte hjälpmedel utan det krävs stöd av  

andra personer.
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•	 Omfattningen av behov kan variera, från hjälp vid enstaka  
tillfällen med ekonomi och hantering av myndighetskontakter 
(god man) till boende i gruppbostad med ständig tillgång till 
personal.

•	 Personens sysselsättning måste också vara anpassad till för- 
mågan. Vissa kan fungera på en vanlig arbetsplats med  
anpassningar. Arbetsförmedlingens specialister kan bidra till  
att lämpligt stöd tillförs en arbetsplats. 

•	 För andra finns möjlighet till daglig verksamhet (LSS-insats) 
om personen inte bedömts ha arbetsförmåga.

4. Få dessa att fungera:
•	 De stödstrukturer som finns runt personen måste vara anpassade 

till dennes behov. De som möter personen måste alltså ha kun-
skap om dennes förutsättningar samt kunskap om hjälpmedel/
anpassningar och dessas användande.

•	 Handledning av personal och arbetsledning kan vara en viktig 
insats.

5. Träna och utveckla färdigheter:
•	 För att förbättra och behålla motoriska, kommunikativa,  

sociala och andra förmågor behövs träning i vardagsmiljön. 
•	 Habiliteringen kan bistå med program för träning och  

vidmakthållande utifrån personens specifika behov.
•	 En förutsättning är att de som ger stöd i det dagliga livet  

till personen med ID är involverade.
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Omgivningsfaktorernas betydelse
Vi är alla självklart beroende av den omgivning som möter oss. Ju 
mer vi kan förstå och påverka den, desto mer kan vi själva anpassa 
den efter våra egna behov. För personer med kognitiva svårigheter 
betyder det att de blir mer beroende av omgivningens förmåga till 
anpassning. Närmiljön blir både en tillgång och en riskfaktor. 

Vid psykiska problem hos personer med ID måste särskild upp-
märksamhet riktas mot hur omgivningen fungerar och interagerar. 
Det kan vara dysfunktionella personalgrupper, problem i familje- 
relationer eller med grannar i gruppbostaden. I sämsta fall blir  
patienten symtombärare för en sjuk miljö.

Det beroendeförhållande som uppstår mellan hjälpare och vård-
tagare kan behöva uppmärksammas. Att leva beroende av hjälp från 
andra kan vara traumatiskt i sig. 

Samordnad individuell plan (SIP)
Samordnad individuell plan, SIP, är en plan som ska upprättas till-
sammans med patienter om de har behov av insatser från både so-
cialtjänst och hälso- och sjukvård och om det finns behov av sam-
ordning. SIP är lagstadgad sedan 2010 i både HSL (3 f §) och SoL 
(2 kap. 7 §). Bra kunskapsstöd om SIP finns på SKL:s hemsida: 
https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/
samordnadindividuellplansip.samordnadindividuellplan.html 

SIP kan vara ett verktyg då samordning mellan flera aktörer be-
hövs och kan användas som ersättning för eller komplement till in-
dividuell plan enligt LSS. All anställd personal inom socialtjänstens 
och hälso- och sjukvårdens alla delar ska ta initiativ till en SIP om 
de upptäcker att ett sådant behov finns, vilket mycket ofta är fallet 
när en person med ID blir aktuell inom psykiatrin. Då behövs sam-
arbete mellan sjukvård och habilitering med tydlig fördelning av 
roller och ansvar.
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Läkarens roll − möjlighet till erfarenhetsutbyte
På många håll finns ingen läkare inom vuxenhabiliteringen och där 
läkare finns kan omfattningen och uppdraget variera. Samarbete 
med primärvårdens och ofta psykiatrins läkare blir betydelsefullt 
och en viktig uppgift är intygsskrivning (till exempel för aktivitets-
ersättning, sjukersättning och LSS-insatser).

För läkare med intresse för personer med ID, autism och andra 
medfödda eller tidigt förvärvade funktionsnedsättningar finns dels 
ett kollegialt nätverk, dels Svenska Läkarföreningen för Habiliter-
ingsmedicin (SLOHM, www.slohm.org), som arbetar med kun-
skapsspridning och fortbildning inom detta område. 
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5. Juridiska och etiska  
aspekter
I all vård och omsorg är respekten för varje människas integritet 
och självbestämmande grundläggande principer. När en människa 
inte anses kunna göra ett grundat ställningstagande till sitt behov 
av vård och hur denna vård ska se ut befinner sig hälso- och sjuk-
vården ofta i ett dilemma både lagmässigt och etiskt. 

I skrivande stund finns det i svensk rätt inga generella och hel-
täckande regler gällande i vilka situationer en vuxen individ kan an-
ses sakna förmåga att, rent rättsligt, fatta egna beslut om sin hälso- 
och sjukvård eller omsorg. I patientlagen (13) finns ett krav på att 
vård inte får ges utan den enskildes samtycke, förutsatt att det inte 
finns undantag i lag. Exempel på undantag är lag om psykiatrisk 
tvångsvård (14), lag om rättspsykiatrisk vård (15), smittskyddslagen 
(16) och lag om vård av missbrukare i vissa fall (17). 

Det betänkande som har överlämnats till regeringen 2015 Stöd 
och hjälp till vuxna vid ställningstagande till vård, omsorg och forsk-
ning (18) innebär ett förslag på hur ett regelverk skulle kunna se ut, 
men utredarna menar att ”det inte kan förväntas att det i lagtext el-
ler ens berörda myndigheters föreskrifter ska kunna gå att definiera 
en exakt gräns för när en person ska anses sakna beslutsförmåga i 
en viss fråga i en specifik situation”. 

Det är således en fråga som inte bara berör juridiskt regelverk 
utan även har en etisk dimension (18).
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Autonomi och kompetens − mot företrädareskap
Hela vårt samhälle är uppbyggt kring antagandet om alla männi-
skors lika värde. I hälso- och sjukvårdslagen är begreppet männis-
kovärde centralt och i 2 § anges att ”vården skall ges med respekt 
för alla människors lika värde och för den enskilda människans vär-
dighet” (19). Men begreppet människovärde har inte någon entydig 
och heltäckande definition. Statens medicinsk-etiska råd (SMER) 
har i sin debattskrift Det svårfångade människovärdet (1991) (20) 
försökt beskriva människovärdet ur olika synvinklar. Författarna, 
med sinsemellan olika bakgrund, kan enas om att ”människovärdet 
är knutet till existensen, inte till funktioner eller egenskaper”. Den-
na ståndpunkt utesluter inte möjligheten att värdera människors 
egenskaper, lämplighet eller kvalifikationer i ett visst bestämt sam-
manhang”. Det kränker inte människovärdet (20). Detta har direkt 
betydelse för hur man kan resonera kring begrepp som autonomi, 
kompetens och förmåga.

Beauchamp och Childress har med sin bok Principles of Biome-
dical Ethics (1979, flera senare utgåvor) haft ett stort genomslag. De 
utgår i sitt arbete från fyra olika principer (21):
•	 Autonomiprincipen.
•	 Icke-skadaprincipen (non-maleficiensprincipen).
•	 Godhetsprincipen (beneficiensprincipen).
•	 Rättviseprincipen (principen om distributiv rättvisa  

eller fördelningsrättvisa).

Principerna anges vara prima facie, vilket förenklat uttryckt innebär 
att de inte är absoluta utan måste vägas mot andra normer när det 
föreligger en konflikt (22). Ur dessa fyra principer kan man sedan 
härleda olika etiska regler. Olika lagstiftningar har tagit intryck av 
denna metodik. I till exempel den brittiska Mental Capacity Act (23) 
anges ett antal olika principer som grund för lagen, med individens 
”best interest” som yttersta målsättning.

När det gäller begreppet autonomi menar Beauchamp och 
Childress att två villkor ska vara uppfyllda: a) självständighet gente-
mot olika former av kontroll (liberty) samt b) förmåga till viljestyr-
da handlingar (agency). Man diskuterar också begreppet kompe-
tens. Med detta avses förmågan att kunna genomföra en handling 
eller mer specifikt kunna ta ett beslut. Kriterierna för dessa båda 
begrepp, autonomi och kompetens, är snarlika. Hypotetiskt häng-
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er de ihop på två sätt. För det första genom att en autonom person 
med nödvändighet är en kompetent person som kan fatta beslut, 
och för det andra genom att bedömningen av huruvida en person 
är (besluts)kompetent har att göra med om personen är autonom 
eller inte (20). Man kan tänka sig en glidande skala av kompetens/
inkompetens, på vilken en funktionsnedsatt individ kan placeras, i 
samband med en specifik frågeställning i en specifik situation. Den 
stora svårigheten med en sådan skala är naturligtvis att kunna av-
göra var på skalan individen befinner sig vid en viss tidpunkt. När 
kan man betrakta patientens beslut om sin egen vård och omsorg 
som ”felaktigt” och grundat enbart på hans eller hennes bristande 
förmåga att ta (”rätt”) beslut? 

Samhällsutvecklingen har gått mot ett ökat självbestämmande. 
Kravet på så kallat informerat samtycke inom sjukvården medför 
att frågan om individens autonomi och kompetens ytterligare sätts 
på sin spets. Begreppet informerat samtycke har dels en informa-
tionsdel, dels en samtyckesdel. Beauchamp och Childress trycker 
på att det viktiga med informerat samtycke inte är själva informa-
tionsgivandet utan i stället syftet att sanktionera en individs auto-
nomi. För att säkerställa detta syfte menar Beauchamp och Child-
ress, trots en del invändningar, att en bra lösning är att utse en 
ställföreträdande beslutsfattare åt individen (21). 

Även det statliga betänkandet Stöd och hjälp till vuxna vid ställ-
ningstagande till vård, omsorg och forskning (18) drar denna slutsats 
− man föreslår ett regelverk kring möjligheten att utse en företrä-
dare i en situation där individen saknar förmåga att fatta beslut i 
olika frågor, det vill säga företrädarskap genom fullmakt. Vissa så 
kallade vardagliga och rutinbetonade åtgärder skulle av både rim-
lighets- och effektivitetsskäl kunna få vidtas utan företrädare och 
formaliserat beslut. Företrädaren skulle i första hand utgöras av en 
redan förordnad god man eller förvaltare. Andra typer av företrä-
dare diskuteras i betänkandet samt anhöriga i särskild turordning.  
I sista hand skulle inom vården en legitimerad läkare eller tand-
läkare kunna ta ställning, efter samråd med en tillika legitimerad 
läkar- respektive tandläkarkollega, i en (oftast akut) situation (18).

Betänkandet landar i att koppla bedömningen av en individs 
kompetens till hans eller hennes behov av en företrädare. Detta för-
farande skulle samtidigt enligt utredarna kunna säkerställa indivi-
dens autonomi i så hög grad som möjligt. I dagsläget hamnar, utan 
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stöd i något regelverk, fortfarande många av besluten när det gäller 
vård och omsorg avseende individer med ID hos anhöriga och för-
valtare, men också hos personalen inom verksamheter. 

Tills en lagstiftning är på plats kan ovanstående resonemang 
kring företrädarskap utgöra en viss vägledning. Särskilt möjlighe-
ten att undanta ”vardagliga och rutinbetonade åtgärder” samt aku-
ta situationer i sjukvården öppnar för en behövlig flexibilitet, men 
ökar naturligtvis också risken för godtycke. Även med ett regelverk 
kommer vi inte undan omgivningens etiska förhållningssätt (24).

Särskilda överväganden: Lagen om psykiatrisk 
tvångsvård (LPT)
I akuta situationer kommer ofta en diskussion upp om tillämplig-
heten av lagen om psykiatrisk tvångsvård (LPT) när det gäller vård 
av personer med ID. Hur ofta den används i samband med vård 
av personer med ID är dåligt känt. Enligt Socialstyrelsens statistik 
vårdades 105 personer enligt LPT med diagnos F70–F79 i sluten 
vård 2017 och 60 procent var kvinnor. De största åldersgrupperna 
utgjordes av individer mellan 18 och 34 år. Samma år vårdades 50 
personer med dessa diagnoser i sluten rättspsykiatrisk vård (LRV), 
varav 74 procent var män (25). 

Vård enligt LPT kan inte ges ”om patientens psykiska störning 
utgör enbart en utvecklingsstörning” (3 § LPT). Det betyder inte 
att ID eller andra uttryck för kognitiv svikt ska utesluta möjlighe-
ten till tvångsvård, men kan inte i sig vara ett kriterium för vård. 
Detta framhåller Svenska Psykiatriska Föreningen (SPF) i sitt re-
missvar till utredningen Psykiatrin och lagen (26), som föreslog att 
detta undantag skulle tas bort ur lagtexten. Akuta psykiatriska sym-
tom, som svår ångest i kombination med personens grundläggande 
funktionsnedsättning, kan i en aktuell situation leda till att tvångs-
vård är motiverat. Det blir då fråga om en allvarlig psykisk störning 
i lagens mening (27).

Det finns troligen kunskapsbrister inom vården när det gäller 
psykisk sjukdom hos personer med ID. Denna kunskapsbrist leder 
till en ökad risk för akuta situationer där ingripanden enligt LPT 
äger rum, med bakgrund i brister i anpassningar av miljön samt i 
bemötandet (27). Ibland kan det vara rent av oetiskt att inte an-
vända sig av tvångsåtgärder inom ramen för LPT. Många gånger 
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består behandlingen av förebyggande insatser, det vill säga anpass-
ningar i miljön och kunskapshöjande insatser, inklusive handled-
ning, för personal i sjukvård och kommunala omsorgsverksamheter. 
Det krävs en god dialog och kunskapsöverföring mellan hälso- och 
sjukvårdens samt kommunernas olika delar för att säkerställa så-
dana insatser.

Å andra sidan får sjukvårdens bedömningar aldrig stanna vid 
att betrakta ett utåtagerande beteende enbart som en konsekvens 
av bristande anpassningar eller dålig kunskap. Den psykiska sjuk-
domen hamnar lätt i ett diagnostiskt skuggland, där man inte upp-
märksammar en eventuell depression, ångestproblematik eller psy-
kos. Detta måste naturligtvis diagnostiseras och ligga till grund för 
vård, med tvång om så är oundgängligt. Det kräver att man ser bak-
om funktionsnedsättningen och tar upp en noggrann anamnes från 
personer som känner patienten väl.

Tvångsåtgärder
LPT samt LRV medger möjligheter till tvångsåtgärder. När det 
gäller personer med kognitiva funktionsnedsättningar måste man 
vara extra varsam både i sin bedömning av behovet av tvångsåtgär-
der och på vilket sätt tvånget utövas. En person med till exempel 
en svår ID har ingen möjlighet att ta till sig given information i en 
akut situation och framför allt motiveringen till att tvånget brukas. 
Stress försvårar alltid en individs tillgång till sina kognitiva resurser.

Tvånget är oftast en för patienten mycket ångestskapande si-
tuation. Patientens kognitiva nivå, kommunikativa förmåga samt 
eventuella perceptionsstörningar spelar härvidlag stor roll. Även för 
personalen som fått i uppdrag att utöva tvånget kan situationen 
vara fylld av konfliktartade känslor och väcka en mängd olika etiska 
frågeställningar. Den absolut viktigaste åtgärden är därför att ligga 
steget före och att undvika att hamna i en situation med tvång. God 
kunskap om bemötande, särskilt lågaffektivt bemötande, samt kun-
skap om kognitiva funktionshinder är grunden för detta. Att sär-
skilt kunna handskas med olika typer av kravsituationer är viktigt.

Betydelsen av så kallad affektsmitta är viktig kunskap. En patient 
med ID har problem med att skilja på egna och andras känslor och 
att avskärma sig från omgivningens förstärkta känslolägen. Det kan 
vara svårt att veta varför man känner på ett visst sätt och affektre-
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gleringen är nedsatt. Svårigheterna ökar i en miljö med både senso-
risk överbelastning och överkrav, vilket ofta är fallet på psykiatriska 
akutmottagningar och vårdavdelningar. Omvärlden blir för indivi-
den fragmentarisk, osammanhängande, svår att förstå och kanske 
hotfull. Vid tvångsåtgärder är risken för affektsmitta stor.

De vanligaste typerna av tvångsåtgärder är fastspänning och 
tvångsmedicinering (28). Avskiljning är en ovanligare tvångsåtgärd, 
men kan krävas särskilt om patienten är i behov av betydande sti-
mulusbegränsning. För en hel del personer är avskiljning lättare att 
tolerera än fastspänning och tvångsmedicinering. Hur dessa tvångs-
åtgärder ska användas och rapporteras ges av regelverket kring LPT 
och LRV och är inte annorlunda för denna patientgrupp. Att noga 
väga olika konsekvenser av tvångsåtgärdens genomförande är vik-
tigt. Tvånget kan skapa posttraumatiska symtom, samtidigt som si-
tuationen kan vara potentiellt farlig för patienten och omgivningen. 
Patientens upplevelse av ett övergrepp måste vägas mot upplevelsen 
av att känna sig övergiven av omgivningen i sin ångest och frustra-
tion. Att trots omständigheterna skapa så stor trygghet som möj-
ligt för patienten är viktigt. Kanske ska för patienten känd perso-
nal vara med, men det kan också vara kontraindicerat och förstöra 
en tidigare god relation. Man bör vara medveten om att patienten 
ofta saknar ett konsekvenstänkande samt saknar förmågan att hejda 
impulser i stunden. Det är vårdpersonalens uppgift att ta ansvar för 
eventuella tvångsingripanden inför patienten och att inte skuldbe-
lägga honom eller henne.

När en tvångsåtgärd vidtas måste kommunikationen vara an-
passad till patientens nivå i situationen. Om kommunikation i den 
akuta situationen inte är möjlig ska den alltid eftersträvas i uppfölj-
ning efter tvångsåtgärd.
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God man och förvaltare
I samband med vårdkontakter är det viktigt att ta reda på om det 
finns förordnad god man eller förvaltare. Den person som har stöd 
av god man eller förvaltare brukar i dessa sammanhang benämnas 
huvudmannen.

God man är en vanlig stödform för personer med ID. Godman-
skap avser tre huvudområden: bevaka rätt, förvalta egendom och 
sörja för person. I detta sammanhang är dessa frågor nästan alltid 
så inflätade i varandra att förordnandet normalt bör omfatta alla tre. 
Ansökan om förordnande av god man görs hos kommunens över-
förmyndarnämnd, som i sin tur för begäran vidare till tingsrätten. 
En utredning ska ske och överförmyndarnämnden begär in hand-
lingar både från kommunala omsorgsförvaltningar och sjukvård. 

Om den enskilde ansöker själv krävs inte alltid läkarintyg utan 
en utredning av till exempel kurator kan vara tillräcklig. Personens 
samtycke ska inhämtas om denne kan uttrycka det. Ett godmanskap 
förordnat med samtycke ska också upphöra om huvudmannen begär 
det. Om personen inte kan samtycka, det vill säga saknar förmåga att 
förstå vad saken gäller, ska läkarintyg enligt Socialstyrelsens formu-
lär alltid bifogas ansökan. Läkarintyg kan givetvis bifogas ansökan 
även då personen förstår vad det handlar om och samtycker.

Förvaltarskap kan förordnas om någon ”är ur stånd att vårda sig 
eller sin egendom” och riskerar att fara illa. Det får dock inte ske 
om stödet kan ges på mindre ingripande sätt, som till exempel med 
godmanskap. Det ska också endast komma i fråga om det förelig-
ger risk att personen vidtar dispositioner till skada för sig själv. Om 
förvaltare förordnats är huvudmannen inte omyndig, men förlorar 
sin rättshandlingsförmåga, vilket innebär att han/hon inte kan ingå 
giltiga avtal. Ett förvaltarskap kan vara begränsat, till exempel till 
ett visst konto eller till att ansöka om insatser. 

För beslut i vård- och behandlingsfrågor ska självklart individen 
själv, så långt detta är möjligt, fatta informerade beslut. I lagstift-
ningen förutsätts att information ges på ett sätt som är anpassat till 
huvudmannens förmåga till kommunikation och fattningsförmåga. 
Vid beslut av större vikt och som kan anstå är det lämpligt att per-
sonen har med närstående/god man/förvaltare som kan fortsätta 
att föra diskussionen med patienten och att tid ges för att därefter 
återkomma för att fatta beslut om åtgärder.
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För att en god man ska kunna fullgöra sitt uppdrag på ett för 
huvudmannen optimalt sätt är det ofta nödvändigt att informera 
om de svårigheter som föreligger. Förslagsvis kan informationen till 
god man lämnas vid ett besök tillsammans med huvudmannen. Det 
är viktigt att svårigheter diskuteras gemensamt för att skapa en al-
lians i stödets utformning.

Viktiga områden för god man är att bevaka att det stöd som 
erbjuds via LSS, socialtjänsten, Försäkringskassan, Arbetsförmed-
lingen och andra myndigheter är adekvat och det stöd som huvud-
mannen är berättigad till. Många stödformer är baserade på frivil-
lighet och att de ska efterfrågas mer eller mindre aktivt. Detta är 
ofta något som personer med ID har svårt att själva göra. Detta gäl-
ler även sjukvården, där nedsatt förmåga att själv boka besök, kom-
ma ihåg dessa samt att läsa och förstå kallelser och annan skriftlig 
kommunikation försvårar kontakten.
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6. Rättspsykiatriska  
aspekter på ID
Rättspsykiatrins grund utgörs av principen att psykiskt störda lag-
överträdare ska särregleras juridiskt vid de tillfällen de har begått ett 
brott. Detta regleras genom 30 kap. 6 § brottsbalken: Den som har be-
gått ett brott under påverkan av en allvarlig psykisk störning ska i för-
sta hand dömas till en annan påföljd än fängelse. I 31 kap. 3 § brotts-
balken anges att en person med allvarlig psykisk störning kan dömas 
till rättspsykiatrisk vård i stället för exempelvis fängelsepåföljd. 

Begreppet allvarlig psykisk störning
Centralt är då vad som räknas som en allvarlig psykisk störning. 
Termen definierades i en regeringsproposition (29), men allvarlig 
psykisk störning är ett juridiskt begrepp och avgörs i slutändan av 
domstol där en praxis utvecklas. Propositionens försök till defini-
tion gäller alltjämt även om vissa ändringar i praxis har skett ge-
nom åren. En allvarlig psykisk störning utgörs främst av tillstånd av 
psykotisk karaktär, tillstånd med förlorad verklighetsuppfattning. 
I propositionen nämns dock några icke-psykotiska tillstånd som 
kan utgöra en allvarlig psykisk störning, särskilt då de är av uttalad 
grad. Det angavs dock särskilt att det för ”psykiskt utvecklingsstör-
da” gällde att enbart en hämning i förståndsutvecklingen inte ut-
gjorde grund för psykiatrisk tvångsvård. Detta har uttolkats som att 
ID inte utgör en allvarlig psykisk störning i rättspsykiatriska sam-
manhang. Det ska dock noteras att det i propositionen även angavs 
att det inte helt kunde uteslutas att personer med ID kunde bedö-
mas ha en allvarlig psykisk störning i exceptionella fall.
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Risken för våldsbrott vid ID
Det finns studier som visar att det troligen föreligger en ökad risk 
för våldsbrott vid ID (30, 31), även om ID eller nedsatta kogniti-
va funktioner inte omnämns i de mest förekommande riskbedöm-
ningsinstrumenten som riskfaktorer för våld. Vid ID finns flera 
problemområden, exempelvis kommunikationsproblem, vilka kan 
leda till störande eller aggressivt beteende och i förlängningen till 
beteende som blir föremål för brottsutredning. Denna risk kan yt-
terligare öka om det utöver ID exempelvis finns alkohol- och drog-
missbruk, ADHD eller impulskontrollstörning. En person med ID 
kan också, till följd av godtrogenhet, naivitet och problem med om-
dömet, utnyttjas av andra för kriminell aktivitet. I de fall personer 
med ID blir misstänkta och dömda för brott medför det särskilda 
utmaningar för både rättsväsende och rättspsykiatri. För rättsvä-
sendet kan det gälla frågor kring hur rättssäkra förundersökningar, 
med exempelvis förhörssituationens särskilda svårigheter, ska ge-
nomföras och hur rättsliga bedömningar och lämpliga påföljder ska 
beslutas. För rättspsykiatrins tre delar, den utredande inom Rätts-
medicinalverket och de två vårdande inom antingen landstingens 
rättspsykiatriska vårdenheter eller Kriminalvården, innebär det sto-
ra utmaningar vad gäller bemötande, diagnostik, rättspsykiatriska 
bedömningar, behandling och rehabilitering.

Den rättsliga processen
I de fall en person med ID är misstänkt för brott bör en så kallad  
§ 7-undersökning genomföras. Denna beslutas av tingsrätten och 
genomförs av en psykiater eller rättspsykiater vid Rättsmedicinal-
verket. Undersökningens syfte är att bedöma om det föreligger 
misstanke om allvarlig psykisk störning hos den misstänkte. Före-
ligger en sådan misstanke beslutar tingsrätten om en rättspsykia-
trisk undersökning, vilket är en mer omfattande undersökning vid 
Rättsmedicinalverket. Den misstänkte vistas då, i de fall han eller 
hon är häktad, under fyra veckor vid någon av Rättsmedicinalver-
kets undersökningsenheter eller besöker en av enheterna vid ett el-
ler ett par tillfällen. Vid en rättspsykiatrisk undersökning bedöms 
den misstänkte av ett rättspsykiatriskt team bestående av rättspsy-
kiater, psykolog, forensisk socialutredare och omvårdnadspersonal. 
Den rättspsykiatriska slutsatsen är en sammantagen bedömning 
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som grundar sig på dessa fyra delutredningar. Den rättspsykiatriska 
diagnostiken utgår från DSM-5. Enligt DSM-5 definieras ID som 
en utvecklingsrelaterad funktionsavvikelse med brister i dels intel-
lektuella funktioner, dels i adaptiv funktionsförmåga. I rättspsykia-
triska sammanhang är det viktigt att påpeka att det kan vara svårt 
att bestämma adaptiv funktionsförmåga i en situation där personen 
är frihetsberövad och där det dagliga livet är noga reglerat. Utöver 
klinisk bedömning och genomgång av bakgrunds- och referent-
information utreds personer med misstänkt ID neuropsykologiskt, 
främst med WAIS-IV. 

Vid rättspsykiatriska undersökningar är det inte ovanligt med 
förekomst av så kallad marginell ID (även kallat svagbegåvning, då 
funktionsnedsättningen inte helt uppfyller kriterierna för lindrig 
ID) hos de undersökta, men det påverkar sällan bedömningen kring 
allvarlig psykisk störning eller rättspsykiatrisk vård som påföljd. 
Personer med ID och mer uttalade svårigheter bedöms mindre ofta 
som om de har en allvarlig psykisk störning, men deras funktions-
nedsättning beskrivs utförligt så att den vid domstolens prövning  
i juridisk mening kan utgöra grund för förmildrande omständig- 
heter. Vissa förövare med ID bedöms dock ha en allvarlig psykisk 
störning och föreslås rättspsykiatrisk vård som påföljd. I dessa fall 
finns det oftast även en annan psykiatrisk problematik, som i kombi-
nation med en låg funktionsnivå till följd av ID likställs med en all-
varlig psykisk störning. Sådan psykiatrisk problematik kan exempel-
vis utgöras av psykossjukdom, reaktiva psykoser, förvirringstillstånd  
eller autismspektrumtillstånd samt i vissa fall även av uttalad in-
termittent explosivitet. Ett särskilt problem vid de rättspsykiatriska 
utredningsenheterna är att försöka förmå personer med ID, som 
är misstänkta för gärningar som väcker avsky hos övriga intagna, 
att inte öppet tala om gärningarna. I dessa fall kan det vid vissa 
till-fällen av ordningsskäl enligt häkteslagen tyvärr bli aktuellt med  
avskiljning av personer med ID för deras egen säkerhets skull.
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Personer med ID i rättspsykiatrisk vård och kriminalvård
Enligt det nationella rättspsykiatriska kvalitetsregistret hade knappt 
4 procent av de som år 2017 erhöll rättspsykiatrisk vård ID som  
huvuddiagnos (32). Detta kan vara en felaktigt låg siffra och det 
fanns inga uppgifter om hur stor andel som hade ID som bidiagnos. 
Den rättspsykiatriska vården utmärks av långa vårdtider och ett 
stort fokus på rehabilitering och många patienter har en omfattande 
problematik med psykisk sjukdom, missbruk och återkommande 
våldsbeteende. Det vore av stort värde att närmare studera graden 
av kognitiva förmågor och förekomsten av ID i denna patient-
grupp, för att därigenom kunna förbättra rättspsykiatrisk vård, re-
habilitering och social återanpassning.

Personer med ID undantas således inte från fängelsepåföljd, vil-
ket kan ge upphov till svårigheter för Kriminalvården. Antalet per-
soner med ID som vistas i fängelse är inte känt (33), även om det 
finns uppskattningar från europeiska länder att det kan röra sig om 
cirka 5 procent av de intagna (34). En statlig utredning (35) före-
slog att en ny form av verkställighet av fängelsepåföljd skulle till-
skapas. Den föreslagna verkställigheten skulle benämnas slutet  
boende och vara uppbyggt enligt principerna för omhändertagande 
av personer med bland annat ID i LSS. Även en senare statlig ut-
redning (36) föreslog en liknande reform. Den nya verkställigheten 
benämndes sluten stödenhet och skulle gälla de med ”svår utveck-
lingsstörning”. Även om termen ”svår utvecklingsstörning” använ-
des, vilket skulle kunna missuppfattas utgöra de med mest uttalad 
ID enligt DSM-5, så angavs att för att den nya verkställigheten 
skulle bli aktuell krävdes att ”den kognitiva funktionsnedsättningen 
ska vara så uttalad att den dömde har ett särskilt behov av stöd och 
service för att klara sig i tillvaron”.

Lagförslag som inte blev av
Psykiatrilagsutredningens betänkande innebar även att begreppet 
tillräknelighet skulle återinföras i svensk lagstiftning. Det innebär i 
korthet att tillräkneliga kan dömas för brott, till exempelvis fängel-
sepåföljd, men att otillräkneliga ska gå fria från påföljd. En gärning 
ska inte anses utgöra brott om den begås av någon, som till följd av 
ett av fyra grundtillstånd (allvarlig psykisk störning, tillfällig sin-
nesförvirring, svår utvecklingsstörning eller allvarlig demens) har 
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saknat förmåga att förstå gärningens innebörd i den situation i vil-
ken han eller hon befann sig, eller att anpassa sitt handlande efter 
en sådan förståelse. Att ha ett grundtillstånd och sakna förmåga att 
förstå gärningen eller att kontrollera sitt handlande ska då benäm-
nas otillräknelighet. Om det förelåg ett vårdbehov skulle de otill-
räkneliga dock beredas sådan vård genom ett vårdintygsliknande 
förfarande.

Avslutningsvis föreligger det behov av mer kunskap om personer 
med ID, inom rättspsykiatrins olika delar, för att på så sätt kunna 
erbjuda bättre bemötande, omhändertagande, bedömning, behand-
ling och rehabilitering.
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7. Den psykiatriska  
konsultationen
Personal/anhöriga runt en person med ID söker sällan psykiatrisk 
hjälp förrän det är nödvändigt. Bemötandet ska anpassas efter pa-
tientens kognitiva och kommunikativa förmågor. Samarbete med 
anhöriga och personal runt patienten är nödvändigt. Svårigheterna 
i patientmötet handlar om att kommunikationen inte följer de reg-
ler man förväntar sig. Personen med ID kanske tar in och tolkar 
sinnesintryck annorlunda, kan vara lättdistraherad och ha svårt att 
koncentrera sig. Patienten kanske inte förstår situationen eller kla-
rar av vad som förväntas och kan därtill ha en nedsatt impulskon-
troll. Personer med medelsvår, svår eller mycket svår ID har dess-
utom oftast bristande och ibland inget tal.

Konsultationen påverkas naturligtvis av om den sker vid ett pla-
nerat öppenvårdsbesök eller på en akutmottagning. Tillgången på 
tid, möjligheten att förbereda sig liksom den fysiska miljön är vik-
tiga faktorer. Den psykiatriska bedömningen vilar till största delen 
på information som kommer från personer i patientens omgivning. 
Då patienten har begränsade kognitiva och kommunikativa förmå-
gor är det huvudsakligen förändrade beteenden − till art och grad 
− som brukar vara anledning till kontakt och som blir föremål för 
bedömning. Att se möjliga behandlingsbara psykiatriska tillstånd 
bakom dessa beteenden och beskrivningar av symtom som kan te 
sig annorlunda och främmande kräver särskild omsorg.
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Hur uppfattar patienten situationen?
Den som har nedsatt kognitiv förmåga har i regel störningar i per-
ceptionen, vilka leder till en sensorisk överbelastning som stressar 
och kan vara mycket svår att hantera. Ljud- och ljusintryck, luk-
ter och beröring kan upplevas obehagliga. Uppmärksamhetspro-
blem och dålig uthållighet är vanliga. Svag central koherens (kon-
textblindhet), vanlig vid autism, innebär svårigheter att se samband 
och helheter och därmed att över huvud taget förstå vad situationen 
innebär. Att tåla oförutsägbara och plötsliga förändringar blir också 
svårt. Mycket som händer blir obegripligt och kanske skrämmande, 
särskilt om man inte mår bra. Det får som konsekvens att en tyd-
lig struktur måste skapas kring mötet med en patient som har ID. 
Uppgiften blir dels att om möjligt förbereda, dels att skapa ett tyd-
ligt och för patienten begripligt sammanhang.

Förberedelser
I bästa fall är besöket planerat, vilket ger möjlighet för både läka-
ren och patienten att förbereda sig. Det är ofta (särskilt om patien-
ten har medelsvår, svår eller mycket svår ID och autism) en fördel 
om planerade besök kan göras i patientens vardagsmiljö, men inte 
alltid möjligt. Genom kontakt med anhöriga eller personal före be-
söket kan information inhämtas om hur man bäst kommunicerar 
med patienten, hur lång tid patienten klarar av att besöket pågår, 
vad som bör undvikas och vad som kan skapa en god stämning un-
der besöket. Möjligheten finns också att själv ge information till pa-
tientens omgivning dels om att man behöver och önskar ett samar-
bete med omgivningen (med patientens medgivande om möjligt), 
dels om hur besöket kommer att gå till och vilka frågor man kom-
mer att ställa. Se också ”Vad vill doktorn veta?”, en checklista som 
kan ges till personal eller närstående före besöket (se kapitel 12 och 
bilaga 3). 

Att ytterligare personal, helst sjuksköterska, deltar vid besöket 
och på så vis lär känna patienten är en stor fördel, se kapitel 10. 
Uppföljande kontakter kan då delvis skötas av sjuksköterskan.
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Att skapa ett sammanhang
Vid en planerad konsultation är det viktigt att ha tillräckligt med 
tid. Ofta behöver man extra tid för att vänta in att frågor landar hos 
patienten och för att ge honom/henne möjlighet att svara. När and-
ra kommunikationssätt än tal används tar det längre tid. Samtidigt 
är det viktigt att mötet aldrig blir för långt och man måste snabbt 
fånga upp om patienten visar tecken på att tröttna. 

Många personer med ID behöver i vardagen ett schema för alla 
aktiviteter och det är inte fel att tänka sig mötet som uppbyggt ut-
ifrån ett sådant. Att låta patienten ”öva sig på att vara patient” har 
man ofta nytta av. Upprepade korta besök kan vara nödvändigt, 
särskilt om man behöver göra somatiska undersökningar, provtag-
ningar eller tester. Att successivt bygga upp en trygghet i situatio-
nen är en mycket god investering inför framtida behov av sjukvård, 
särskilt när det gäller unga patienter. 

När patienten kommer ska hon/han inte vänta för länge i väntrum-
met. Förmågan att förstå och förhålla sig till begreppet väntan är ofta 
dålig och många gånger har besöket föregåtts av en ansträngande för-
beredelse, både för patienten och för medföljande. I rummet där kon-
sultationen äger rum, men också utanför, bör det råda lugn och det 
är viktigt att besöket inte störs. Rummets utseende och placering på 
mottagningen kan i en del fall påverka negativt. Ibland har patienten 
svårt att ta sig igenom trånga passager eller korridorer som man inte 
ser slutet av. Det kan finnas föremål i rummet som distraherar. Att lä-
karen själv är flexibel i stunden kan vara avgörande. Man bör hellre i 
samråd med medföljande ge en ny tid snart än att försöka övertala en 
motvillig patient att genomföra besöket så som det var tänkt.

När patienten kommit in i mottagningsrummet bör man förklara 
orsaken (om patienten kan förstå den − för en person med svår ID 
och autism är orsak och verkan mycket svårt att begripa) till och för-
utsättningarna för mötet på ett konkret sätt. Det är nu som struktu-
ren kring mötet ska presenteras. Som patient behöver man få veta vad 
som ska hända, men någon gång också vad som inte ska hända (till 
exempel blodprovstagning). Det kan underlätta att i förväg skicka  
foton av de personer patienten ska träffa vid besöket samt av loka-
lerna. Rådgör före besöket med anhöriga och personal. Uppmuntra 
också medföljande att fotografera patienten i undersökningssituatio-
nen − dessa foton kan användas inför nästa besök och hjälpa patien-
ten att minnas vad som hände.
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Kommunikation
Kommunikation innebär ömsesidigt utbyte av tankar och känslor 
mellan individer för att uppnå förståelse. För den enskilde inne-
bär kommunikation både intryck och uttryck. Som vårdpersonal har 
man ansvar för att kommunikationen är anpassad till individens 
förutsättningar. Ibland är förmågan att förstå bättre än förmågan 
att uttrycka sig, ibland (särskilt vid autism) tvärtom.

Den psykiatriska diagnosen vilar i normalfallet på det som pa-
tienten själv kan berätta om sina symtom och om sjukdomsförlop-
pet. När patienten har ID måste man huvudsakligen använda sig av 
information från personer som känner patienten väl och som kan 
berätta om förändringar i beteendemönster. AKK, det vill säga al-
ternativ och kompletterande kommunikation, är benämningen på 
insatser som behövs för att ersätta och komplettera ett bristande tal 
i kommunikation mellan människor (37). Det är viktigt att anhö-
riga och/eller personal hjälper till och tolkar vad patienten vill för-
medla även när AKK används. Eftersom bilder är ett vanligt kom-
munikationshjälpmedel bör man vara klar över patientens förmåga 
att förstå en bild eller ett foto. Det är inte självklart att patienten 
förstår bilderna i till exempel en informationsbroschyr. 

Försök inför mötet att se till att eventuella kommunikationshjälp-
medel finns tillgängliga. Ta hjälp av anhöriga och personal. Det tar 
alltid extra tid att kommunicera med AKK. Om patienten har svårt 
att förstå talat språk måste man även som behandlare försöka använ-
da AKK, till exempel bilder. Expertis när det gäller AKK är logope-
der, vilka brukar ingå i habiliteringens personal. 

DART är ett kommunikations- och dataresurscenter i Västra 
Götalandsregionen som arbetar med AKK, kommunikativa rättig-
heter och tillgänglighet. Via DART:s hemsida (38) kan man hitta 
kommunikativa hjälpmedel för vårdsituationer.
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Hur de kognitiva förmågorna påverkar kommunikationen
De kommunikativa problemen ökar rent allmänt ju lägre kognitiv 
nivå patienten befinner sig på, men också ju mer omfattande pro-
blematik inom autismspektrum patienten har (39). Den kognitiva 
profilen kan ibland vara mycket ojämn. Om man har en starkare 
språklig än icke-språklig förmåga kan omgivningen lätt överskatta 
den kognitiva förmågan. 

Vid en svagare språklig än icke-språklig förmåga däremot kan 
man underskatta den kognitiva förmågan. Detta gäller särskilt vid 
tydliga expressiva talsvårigheter eller avsaknad av talförmåga. Vissa 
personer med grava hjärnskador kan ha förmågor som de har stora 
problem att visa, då all kommunikation måste ske via exempelvis 
sensorstyrda datorer eller Bliss-tavlor. Att ha en allmänt sänkt 
kognitiv hastighet påverkar också förmågan att kommunicera. 

Den emotionella utvecklingsnivån är inte alltid densamma som 
den intellektuella, vilket också påverkar kommunikationen. Ofta 
varierar kommunikationsförmågan beroende på situation och in-
dividens motivation i stunden. 

Problem med tidsuppfattningen är vanligt förekommande. I 
kombination med ofta sviktande minnesfunktioner och uppmärk-
samhetsproblem ställer detta särskilda krav när man försöker kart-
lägga händelseförlopp. Man kan utnyttja så kallade tidsankare, det 
vill säga relatera frågorna till för patienten välkända och väldefinie-
rade situationer och tidpunkter (arbete, fritidsaktiviteter, födelse-
dagar, högtider etcetera) (40). Många gånger är sådana tidsankare 
emotionellt laddade och de som är positiva fungerar bäst. 
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Hur man kan underlätta kommunikationen
I mötet med en person med ID kan vissa förhållningssätt, vilka anges 
i tabell 1, underlätta samtalet. Bäst fungerar ofta konkreta ja/nej-frå-
gor och gärna kompletterade av eller ersatta med bilder. Man måste 
vara medveten om att patienten kan fastna i sitt sätt att svara (perse-
verera), särskilt om han eller hon är stressad. Det kan betyda att sva-
ret kanske blir ja på alla frågor, då det kan vara ett sätt att vara fråge-
ställaren till lags. Frågor av typen antingen/eller kan innebära en risk 
att patienten regelmässigt anger det senast givna alternativet. Att gå 
vidare med förtydligande frågor, sammanfattningar och repetitioner 
gäller oavsett vilken typ av frågor man använder sig av (41).

tabell 1. 
förhållningssätt som Kan underlätta KommuniKationen

• Skapa en förtroendefull stämning genom lugn och vänlighet.

• Vänd dig mot patienten när du talar − oavsett kognitiv och 
kommunikativ förmåga. 

• Använd konkret språk och korta meningar.

• Undvik öppna frågor.

• Använd i första hand frågeorden ”vem”, ”vad” eller ”var”.

• Undvik hypotetiska frågor (tänk om) liksom frågor om orsak 
(varför?).

• Undvik frågor om frekvens (hur ofta?) eller kvantitet (hur mycket?).

• Undvik dubbla negationer.

• Ställ en fråga i taget och vänta på svar.

• Använd förtydligande följdfrågor, summera och repetera. 

• Använd ”tidsankare”.

• Rita (eller skriv) gärna för att visualisera/tydliggöra.

• Var lyhörd för när personen inte orkar/kan svara på fl er frågor, 
gör tydligt att det är okej.

tabell 1. 
förhållningssätt som Kan underlätta KommuniKationen

• Skapa en förtroendefull stämning genom lugn och vänlighet.

• Vänd dig mot patienten när du talar − oavsett kognitiv och 
kommunikativ förmåga. 

• Använd konkret språk och korta meningar.

• Undvik öppna frågor.

• Använd i första hand frågeorden ”vem”, ”vad” eller ”var”.

• Undvik hypotetiska frågor (tänk om) liksom frågor om orsak 
(varför?).

• Undvik frågor om frekvens (hur ofta?) eller kvantitet (hur mycket?).

• Undvik dubbla negationer.

• Ställ en fråga i taget och vänta på svar.

• Använd förtydligande följdfrågor, summera och repetera. 

• Använd ”tidsankare”.

• Rita (eller skriv) gärna för att visualisera/tydliggöra.

• Var lyhörd för när personen inte orkar/kan svara på fl er frågor, 
gör tydligt att det är okej.
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Om störningar i beteendet
Att bedöma förändrat beteende över tid och utifrån sammanhang 
är det viktiga vid konsultationen. Däremot bör det inte övervärde-
ras hur patienten uppträder under själva besöket, vilket för en del 
är mycket stressande och av andra uppfattas som intressant och 
spännande. Förloppet och det dagliga fungerandet måste penetre-
ras noga. Beteendena är ofta idiosynkratiska, det vill säga specifika 
för individen samt atypiska (42), särskilt vid kommunikativ förmå-
ga på låg nivå. Det kan röra sig om stereotypier (till synes icke ända-
målsenligt repetitivt beteendemönster) och olika slags problemska-
pande/utmanande beteenden, som självskada och våldsamhet mot 
omgivningen. Man måste bilda sig en uppfattning om hur patien-
ten beter sig i sitt habitualtillstånd och vilken beteenderepertoar 
patienten har i situationer som på olika sätt innebär stress, överkrav 
eller sensorisk överbelastning. Även omgivningens sätt att bemöta 
dessa beteenden måste klarläggas.

I samband med somatiska eller psykiatriska sjukdomstillstånd 
kan patientens vanliga repertoar av (dysfunktionella) beteenden 
öka i grad eller frekvens. Det är därför viktigt att förstå på vilket 
sätt förändringen skett. Patienter med ID kan lätt hamna i tillstånd 
som kan uppfattas som psykotiska, men som egentligen beror på 
sensorisk överbelastning och stress och som är reversibla. 

Den psykiatriska bedömningen

Förberedelser

Den psykiatriska bedömningen kräver förberedelser av läkaren. 
Man måste ha läst igenom tidigare journaler och andra tillgängliga 
dokument. Den tidigare sjukhistorien kan ge viktiga ledtrådar. Ti-
digare psykologbedömningar bör ha gåtts igenom.

Att få information från boendet eller ansvarig sjuksköterska re-
dan i förväg underlättar. 

Informationskällor

Bedömningen vilar ofta nästan helt på information från anhöriga 
och/eller personal. Har man i en personalgrupp olika uppfattningar 
måste man enas om vad man vill förmedla. Om patienten själv kan 
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uttrycka sig är det bra att vänta med att dra in medföljande i sam-
talet tills någon form av allians med patienten har byggts upp. 

Man bör be patienten om lov att få vända sig till anhöriga/per-
sonal för kompletterande information.

Orsaken till den psykiatriska konsultationen

Efter den inledande presentationen bör orsaken till den psykia-
triska konsultationen penetreras. Vem har definierat problemet? 
Hur länge har det funnits? I vilka situationer är problemet märk-
bart? Vad är det som gör att man söker hjälp för problemet just nu 
− särskilt om det funnits under lång tid? Fråga även, om möjligt, 
patienten själv om hans eller hennes tankar om orsaken till mötet. 

Patientens egen motivation att medverka vid ett möte kan vara 
mycket låg.

Kartläggning av beteendeförändringar

Den viktigaste orsaken till att man söker vård brukar vara en bete-
endeförändring. Det gäller därför att först skaffa sig en bild av hur 
patienten fungerar habituellt. Börja med det som för patienten är en 
välbekant del av vardagen: Hur är boendet? Vilken typ av stödinsat-
ser har patienten? Hur är de dagliga rutinerna utformade? Daglig 
sysselsättning och fritidsaktiviteter? Ta reda på hur sömn, matin-
tag, fysisk aktivitet och toalettbesök fungerar. Vilka viktiga perso-
ner finns runt patienten? 

Därefter går man specifikt in på den normala beteenderepertoa-
ren, men också hur den brukar förändras i samband med överkrav 
eller sensorisk överbelastning.

I nästa steg behöver man skaffa sig en bild av hur patientens be-
teende har förändrats – till art och grad. Förändringar i patientens 
omgivning och vardag behöver också kartläggas.

Psykisk status

Ju större kognitiva och kommunikativa svårigheter patienten har, 
desto mer måste bedömningen av psykisk status bygga på observa-
tion. Finns motoriska störningar, som tremor, tics, tardiva dyski-
nesier eller stereotypier? Talsvårigheter? Vilken typ av kontakt får 
man med patienten?
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Patientens orientering till tid, plats och person måste helt rela-
teras till kognitiv förmåga. Om problematiken handlar om nytill-
komna kognitiva svårigheter är det svårt att bilda sig en föreställ-
ning om dessa vid ett enstaka besök. Det är skillnad om de är akut 
påkomna eller har visat sig över tid. Särskilt i det senare fallet, när 
begynnande demens/kognitiv sjukdom misstänks, är olika frågefor-
mulär om tidigare och nuvarande funktion viktiga för att få en sam-
lad bild av tidigare och aktuell kognitiv funktionsnivå, se kapitel 9.

Att bedöma stämningsläge och tecken på ångest sker oftast i 
samarbete med medföljande. Särskilt tecken på ångest kan ibland 
vara svåra att se, inte minst vid samtidig autism då den icke-verbala 
kommunikationen är nedsatt.

Vid bedömning av eventuella tankestörningar måste man ta hän-
syn inte bara till förmågan till abstrakt tänkande och kommunika-
tion utan även till patientens tidigare erfarenheter. Patienten kan i 
samtalet uppfattas som ologisk samt ha problem med att skilja på 
vad som är fantasi och verklighet utan att för den skull vara psyko-
tisk. Att patienten pratar högt för sig själv eller förekomst av så kalla-
de idiosynkrasier (användandet av ord eller uttryck på ett säreget och 
för individen unikt sätt) är inte säkra tecken på en psykos. Patientens 
begränsade erfarenheter kan å andra sidan maskera allvarliga vanfö-
reställningar. Att ha svårt att särskilja fantasi och verklighet kan med-
föra att till exempel skrämmande filmer uppfattas som självupplevda.

Att fråga rakt ut om hallucinationer låter sig sällan göra utan 
missförstås lätt. Man måste närma sig frågeställningen mer indirekt 
och ofta hänföra till en specifik händelse eller situation (tidsankare). 
Särskilt vid visuella hallucinationer och kroppsliga upplevelser bör 
somatisk grund för dessa övervägas. 

Någon form av sjukdomskänsla och sjukdomsinsikt, i så måtto att 
man upplever att något inte riktigt står rätt till, är vanligt. Man förli-
tar sig många gånger på omgivningens bedömningar och vill ha hjälp. 
Man upplever ett starkt obehag − ibland hopplöshet och frustration. 
Man får inte glömma att överväga frågor om självmordstankar och 
självmordsplaner, men också om eventuellt uttalade hot gentemot 
omgivningen. Trovärdigheten i de beskrivna planerna måste relateras 
till i vilken grad de är genomförbara. Även om en kognitiv nivåsänk-
ning förändrar uttrycket av suicidala tankar och planer är det bakom-
liggande lidandet detsamma som vid all annan suicidal problematik. 
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Den psykiatriska diagnostiken
Att psykiska sjukdomar kan finnas hos personer med ID har inte all-
tid varit självklart. Man måste vara medveten om förekomsten av det 
som på engelska kallas ”diagnostic overshadowing”, det vill säga att 
man lätt hänför beteendeförändringar förorsakat av psykisk sjukdom 
till den intellektuella funktionsnedsättningen (39). Detta är huvud-
orsaken till att psykisk sjukdom inte alltid blir diagnostiserad. Den 
psykiatriska diagnostiken när det gäller patienter med ID bygger i 
högre grad än annars på sannolikheter. Resultatet blir en prelimi-
när diagnos, en arbetshypotes som allteftersom måste utvärderas och 
eventuellt omvärderas och förändras − inte minst efter insatt behand-
ling. Innan man överväger en psykiatrisk diagnos måste man emel-
lertid överväga och eventuellt utesluta vissa andra orsaker först, se 
flödesschemat nedan. När man behandlar en patient med ID är det 
särskilt viktigt att klargöra för omgivningen, och om möjligt för pa-
tienten, vilka symtom behandlingen ska förbättra och vilka biverk-
ningar som kan uppträda. Ett utmärkt hjälpmedel för att kartlägga 
förändring över tid när man behandlar patienter som är beroende av 
ständigt stöd från omgivningen är beteenderegistrering, se kapitel 12.

Uteslut ett somatiskt tillstånd

För det första måste man alltid utesluta ett somatiskt tillstånd. Man 
börjar med vanliga problem som obstipation, tandvärk och mens-
smärtor. Nageltrång eller sår har kanske inte noterats, särskilt som 
patienten inte alltid kan peka på var i kroppen det gör ont. In-
fektioner, magsår och gastroesofageal reflux missas lätt. Epilepsi är 
vanligt förekommande i denna patientgrupp och epileptiska mani-
festationer kan lätt få atypiska uttryck, alltifrån absenser till kom-
plexa motoriska anfall. Vattenintoxikation, anemi eller thyreoidea-
sjukdom är inte ovanligt. 

Man måste vid minsta misstanke säkerställa en ordentlig kropps-
lig undersökning samt eventuell utredning. 

Uteslut toxisk påverkan

För det andra måste en toxisk påverkan av olika slag uteslutas. Ak-
tuell medicinering ska alltid penetreras ordentligt. Känsligheten för 
mediciners verkan och biverkan är på gruppnivå ökad hos personer 
med ID. Höga doser och risk för interaktioner är något man alltid 
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bör ta i beaktande. Tidssamband avseende insättningar, dosföränd-
ringar men också avslut av olika typer av medicinering är viktiga 
att kartlägga. Särskilt alkohol och cannabis är viktigt att fråga om, 
liksom tobaksbruk av olika slag. Det är lätt att förbise missbruk av 
olika substanser. 

Gå igenom psykosociala och psykopedagogiska faktorer

För det tredje måste den absolut vanligaste orsaken till beteende-
förändringar beaktas, nämligen psykosociala och psykopedagogis-
ka faktorer. Det kan ibland vara svårt att se orsakssambanden och 
det kan krävas en hel del detektivarbete. Om beteendeförändringar 
enbart förekommer i samband med specifika situationer eller tid-
punkter bör man gå vidare och försöka analysera omständigheter 
kopplade till överkrav och sensorisk överbelastning i vardagen. Har 
personen flyttat det senaste året? Har något hänt i boendet? För-
ändringar i personalgruppen? Har någon för patienten viktig per-
son försvunnit? Nya arbetsuppgifter på daglig verksamhet? Nya ru-
tiner? Rutinbrott på grund av helger eller semestrar? Listan kan bli 
lång på möjliga stressorer i vardagen som är kopplade till föränd-
rat beteende. Det är viktigt att ha en uppfattning om hur individen 
hanterar stress i vanliga fall och också vilka tidigare erfarenheter 
som präglar hans eller hennes reaktionsmönster. 

Glöm inte heller den ökade risken för övergrepp av olika slag, 
inklusive sexuella. 

De psykiatriska tillstånden och sjukdomarna

När man övervägt ovanstående kan man till slut närma sig de psyki-
atriska tillstånden och sjukdomarna. Alla typer av psykiatriska sjuk-
domstillstånd kan vara aktuella. De kriterier som anges i ICD-10 
samt i DSM-5 ska i regel användas om patienten har lindrig ID, men 
det är ofta inte möjligt om patienten har en lägre grad av kognitiv 
funktion. En mer anpassad diagnosmanual är DM-ID-2, utgiven av 
National Association for the Dually Diagnosed, där diagnoskri-
terierna i DSM-5 anpassats till hur de kan uttryckas vid ID (8). 

Mer om olika psykiatriska diagnoser finns i kapitel 9.
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JA

JA

JA

JA

Uttrycker patienten att något inte står rätt till? 

Uttrycker anhöriga/personal att något inte står rätt till?

Finns det orsak att oroa sig för patientens beteende? 
(Skadar sig själv/andra, ledsen, smärtpåverkad, mist 
intresset för tidigare lustfyllda aktiviteter)

Flödesschema

Föreligger ett somatiskt problem? 

Föreligger toxisk påverkan?  

Föreligger psykosociala/ 
pedagogiska problem?  

Föreligger en psykiatrisk sjukdom? 

Behandla

Behandla/justera

Anpassa miljö/krav;  
ta hjälp av habiliteringen

BehandlaExpektans

JA

JA

JA

NEJ

NEJ

NEJ

NEJ

NEJ

NEJ

NEJ
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När det inte fungerar − nätverksarbete  
och fördjupad bedömning
Den psykiatriska diagnostiken vid ID bygger mer än i vanliga fall på 
sannolikheter. Slutpunkten i en bedömning kan vara att man trots 
viss osäkerhet beslutar sig för ett behandlingsförsök av en sannolik 
psykisk sjukdom. Detta kräver en god och tät uppföljning (helst in-
kluderande beteenderegistrering) med påföljande justering av medi-
cinering, men också förnyade differentialdiagnostiska överväganden. 

Ibland är symtombilden så komplex, svårtydd och motsägel-
sefull att ett tätt samarbete krävs med nätverket kring patienten. 
Detta gäller särskilt patienter med omfattande omvårdnadsbehov, 
låg funktionsnivå samt många gånger så kallade utmanande be-
teenden. Ett sådant nätverksarbete kan förutom behandlare från 
psykiatrin inkludera boendepersonal, personal i daglig verksamhet, 
LSS-handläggare, anhöriga, företrädare, kommunsjuksköterskor, 
primärvård och habiliteringsverksamheter. Det kan innebära behov 
av funktionsbedömningar, beteenderegistreringar, undersökningar i 
narkos samt framför allt regelbundna nätverksmöten, där man för-
söker nå samsyn när det gäller patientens funktion och behov. 

Särskilda överväganden i samband med  
akutpsykiatrisk konsultation
När en patient med ID blir aktuell på en akutpsykiatrisk mottag-
ning är situationen speciell. Ofta behövs, förutom behandling för 
patienten, avlastning för omgivningen. Beslutet att söka hjälp kan 
ha kommit hastigt och den föregående transporten kan ha varit 
ångestskapande. Risken att besöket ska uppfattas som traumatiskt 
av patienten är således stor. 

Samarbetet med anhöriga och personal är viktigt och att perso-
nalen på akutmottagningen har kunskap om bemötande av denna 
patientgrupp är ofta avgörande.

När patienten kommer ska hon eller han få ett snabbt omhänder-
tagande. Det är också nödvändigt att använda personal och anhöriga 
som tolk. Låt dem vara med hela tiden. Vänd dig till patienten, men 
tänk samtidigt på att man lätt kan överskatta patientens förmågor 
och ställa orimliga krav som blir ytterligare stressande i en redan ång-
estladdad situation. Försök så gott det går att skapa ett sammanhang 
(ram) för patienten och att förmedla lugn och tillförsikt.
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Fråga personal/anhöriga vad som kan göra situationen så trygg 
som möjligt. Var beredd på ovanliga önskemål, och försök utan ifrå-
gasättande att tillmötesgå dem. Undvik jäkt. Var lugn, vänlig men 
bestämd. Var tydlig och konkret gentemot patienten och lämna inte 
utrymme för några tveksamheter. Informera tydligt på ett sätt som 
gör att patienten om möjligt kan förstå. 

Vid behov av kroppsundersökning, rådgör med personal/anhö-
riga. Man måste ofta vänta in patienten. Tala inte i onödan. Låt 
undersökningssituationen fungera som ett kontinuerligt flöde som 
inte får brytas av ovidkommande händelser eller störande stimuli.

Dämpa dina egna känslouttryck. Att använda sig av så kallat låg-
affektivt bemötande är helt nödvändigt. Låt dig inte ryckas med av 
patientens oro eller ilska. En känslomässigt neutral, lugn och be-
stämd attityd från personalens sida gör patienten tryggare. Samti-
digt måste man vara flexibel och snabbt kunna överge en eventuellt 
icke framkomlig strategi i sitt bemötande (8).

Försök få grepp om patientens medicinering − har något ändrats? 
Stämmer journalsystemets medicinlista med Apodos? Finns lista 
över givna vidbehovsläkemedel och av vilka skäl har dessa getts? 
Det gäller även eventuell antiepileptisk medicinering − samarbete 
med neurolog kan bli nödvändigt.

Vid en akutbedömning är det extra viktigt att förstå varför man 
sökt vid den aktuella tidpunkten. Vikten av att differentialdiagnostiskt 
överväga och utesluta somatiska tillstånd liksom psykosociala faktorer 
är ofta större än på en planerad mottagning. Samtidigt finns risken 
för att den psykiska sjukdomen hamnar i ”det diagnostiska skugg-
landet”. Särskilt om nära anhöriga söker med patienten måste man 
väga in att tröskeln att söka psykiatrisk akutvård är mycket hög. 

Det finns patienter med ID, i dessa fall oftast lindrig, som söker 
akut på eget initiativ och utan medföljande anhörig/personal. Här 
handlar det ofta om psykosociala problem av olika slag. I sådana 
fall bör man, trots att det inte handlar om psykisk sjukdom, be om 
tillstånd att kontakta personal och/eller anhöriga för att rådgöra 
om hur de kan arbeta för att minska personens illabefinnande och 
därmed upplevda behov av att söka sjukvård. Man behöver erinra 
sig att en vuxen med ID ofta inte har kapacitet att bedöma var eller 
av vem olika problem bör lösas eller att se dem i sitt sammanhang. 

Att patienten har så positiv inställning till sjukvården att han/
hon självmant uppsöker den bör ses som en tillgång och kan un-
derlätta vårdinsatser när de verkligen behövs. 
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Särskilda överväganden i samband med  
psykiatrisk slutenvård
En vårdmiljö som tar hänsyn till de behov patienter med ID och/
eller autism har är egentligen en vårdmiljö som alla patienter med 
psykisk sjukdom mår bra av. Varje människa mår bra av tydlig 
struktur och förutsägbarhet när han/hon vistas i en miljö som är 
främmande och extra belastande, särskilt när han/hon inte är frisk. 
Tydligt anslagna rutiner, eventuellt kompletterade med bilder och 
personligt aktivitetsschema, ökar känslan av kontroll över dagen. 
Att få veta, gärna med fotografier, vilken personal som tjänstgör och 
som kommer inom den närmaste tiden underlättar.

Perceptionsstörningar ökar risken för sensorisk överbelastning. 
Det kan gälla ljud eller rörelser från medpatienter eller personal. 
Flera undersökningar eller tester på samma dag kan vara belas-
tande. Möjlighet att dra sig undan och att få ett rum utan alltför 
mycket störande inredning kan hjälpa. Växter och tavlor kan vara en 
säkerhetsrisk och ibland innebära sensorisk överbelastning för pa-
tienten. Den begränsade psykiska uthålligheten hos patienten med 
ID är en grundläggande förutsättning att ta hänsyn till när man 
planerar vistelsen på avdelningen. En patient med ID har större 
svårigheter än andra att hantera ostrukturerad tid och måste oftast 
ha hjälp och stöd för att klara väntetider och för att sysselsätta sig 
på avdelningen.

Kommunikationen bör ske på rätt nivå och på rätt sätt. Man kan 
aldrig förutsätta att patienten har kunskap om det som kan uppfat-
tas som självklarheter. Patienten kanske inte ens har någon uppfatt-
ning om var han/hon befinner sig, varför eller hur länge, vilket kan 
göra situationen mycket skrämmande. Ett lågaffektivt bemötande 
har erfarenhetsmässigt visat sig vara användbart för att förebygga 
problemskapande beteenden. Om patienten uppfattar omgivning-
en som otydlig, förvirrande eller skrämmande är det begripligt att 
han/hon reagerar negativt eller till och med våldsamt. 

Bibehåll respekten för patienten och värna dennes autonomi och 
självbestämmande så långt möjligt. Undvik i alla lägen bestraff-
ningar. Att prioritera känslan av delaktighet för patienten är en bra 
utgångspunkt (43).
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8. Utmanande beteenden 
− olika bakgrundsfaktorer
Så kallade utmanande beteenden (engelska challenging behaviors) 
innebär beteenden som medför att personen riskerar att utsättas 
för tvång eller exkludering. Med utmanande menas i detta sam-
manhang att beteendena innebär en utmaning för omgivningen − 
en utmaning att förstå, förebygga och minska (44). Benämningen 
ska inte misstolkas som att personen har en avsikt att utmana om-
givningen.

Utmanande beteende kan vara ett stort problem hos personer 
med ID och är en vanlig anledning till att man söker psykiatrin. 
Beteendeproblemen förekommer oftare vid autism och hos perso-
ner med låg kognitiv nivå och kan vara långdragna. Det som oftast 
betecknas som utmanande beteende är självskadebeteende, våld-
samt och/eller destruktivt beteende, sexuellt olämpligt beteende, 
socialt exkluderande (”förargelseväckande”) och stereotypa beteen-
den. Orsakerna till ett utmanande beteende kan vara till exempel 
somatisk eller psykisk sjukdom, medicinbiverkningar, förändringar 
i omgivningen, felaktigt bemötande eller kombinationer av dessa 
faktorer. Inte sällan är bakgrunden stress på grund av överbelast-
ning och omgivningens bristande anpassning till personens kog-
nitiva förmåga. 

Det finns hjälpmedel för att mäta förekomst/frekvens av utma-
nande beteenden, se till exempel i kapitel 12.
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Somatisk bakgrund till förändrat beteende
Personer med ID som inte själva kan förklara vad de upplever kan 
uttrycka kroppsliga obehag på sätt som kan vara svårtolkade. Man 
måste därför vara uppmärksam på somatiska problem även vid be-
teenden som inte omedelbart för tanken i den riktningen. Vanlig 
orsak till utmanande beteenden är smärta och värk på grund av till 
exempel tandvärk eller vaxpropp. Refluxsjukdom är mycket vanlig 
och troligen underdiagnostiserad i gruppen med ID. Sjukdom som 
ger smärtor, exempelvis höftartros, kan ibland komma tidigt. Ef-
tersom livslängden hos personer med ID ökat kraftigt de senaste  
decennierna har sjukdomar som diabetes, hjärt-kärlsjukdom och 
cancer blivit allt vanligare.

Även bagatellartade och övergående fysiska obehag kan ibland 
utlösa utmanande beteenden hos personer med ID som inte har 
tillräcklig sammanhangsförståelse för att inse att besvären är över-
gående och ofarliga.

Somatisk utredning
Första åtgärd vid nytillkomna beteendeförändringar bör vara att 
utesluta eller behandla somatisk sjukdom. Personer med ID behö-
ver ha en fast läkarkontakt i primärvården. Primärvården ansvarar 
för att årliga hälsoundersökningar genomförs och att vården sam-
ordnas. Psykiatri och i förekommande fall somatisk specialistsjuk-
vård behöver samarbeta med primärvården runt personer med ID. 
Samordning med tandvården behövs också, särskilt om undersök-
ning/behandling/provtagning i narkos blir aktuell. Vid svårtolkade 
sjukdomstillstånd hos personer med svår/mycket svår ID kanske all 
undersökning måste ske i narkos, vilket ställer stora krav på samver-
kan mellan olika kliniker och kan innebära svåra etiska ställnings-
taganden.

Läkarundersökningen görs av kroppens normala funktioner – 
hjärta, lungor, tarm, urinvägar samt eventuella smärtfokus. 

Det är viktigt att behandlingsbara åkommor utesluts.
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faKtaruta 1. 
somatisKa problem som ofta Kan utlösa 
utmanande beteende

• Epilepsi.

• Vaxproppar.

• Tarmproblem – förstoppning kan i vissa fall resultera i att perso-
nen vill ha ett tryck mot magen och kan då lägga sig ner i obe-
kväma situationer, vilket kan feltolkas som ett sexuellt beteende. 
Tillfälligt obehag från tarmen, till exempel gasbildning, kan utlösa 
utmanande beteende. 

• Esofagitbesvär är vanliga och troligen underdiagnostiserade hos 
personer med ID.

• Gallsten.

• Smärttillstånd som till exempel artros, artrit, tandvärk, migrän.

• Urinvägsinfektion.

• Menssmärtor.

• Ämnesomsättningsrubbningar.

• … och mycket annat.

Epilepsi

Epilepsi är mycket vanligt hos personer med ID. Man räknar med 
att i gruppen med ID har 20−30 procent epilepsi av olika art och 
grad. Prevalensen ökar med lägre kognitiv nivå. Omvänt, i patient-
gruppen med epilepsi fi nns siff ror på att 16 procent har ID, och att 
det i den gruppen fi nns störst risk att ha en epilepsi som svarar då-
ligt eller inte alls på behandling. I gruppen vuxna med ID och epi-
lepsi fi nns en klart ökad risk för olika typer av psykiatriska tillstånd, 
särskilt depression och varianter av känslomässiga svängningar. Det 
fi nns också en klart ökad förekomst av autism och psykoser i grup-
pen. Som förväntat fi nns en allt större beteendeproblematik ju lägre 
kognitiv nivå (45). Enligt den internationella epilepsiorganisatio-
nen  ILAE (International League Against Epilepsy) (2017) klassi-
fi ceras en patients epilepsi på tre nivåer utifrån anfallstyp, epilepsi-
typ (fokal, generaliserad, kombinerad generaliserad och fokal samt 

Somatisk bakgrund till förändrat beteende
Personer med ID som inte själva kan förklara vad de upplever kan 
uttrycka kroppsliga obehag på sätt som kan vara svårtolkade. Man 
måste därför vara uppmärksam på somatiska problem även vid be-
teenden som inte omedelbart för tanken i den riktningen. Vanlig 
orsak till utmanande beteenden är smärta och värk på grund av till 
exempel tandvärk eller vaxpropp. Refl uxsjukdom är mycket vanlig 
och troligen underdiagnostiserad i gruppen med ID. Sjukdom som 
ger smärtor, exempelvis höftartros, kan ibland komma tidigt. Ef-
tersom livslängden hos personer med ID ökat kraftigt de senaste 
decennierna har sjukdomar som diabetes, hjärt-kärlsjukdom och 
cancer blivit allt vanligare.

Även bagatellartade och övergående fysiska obehag kan ibland 
utlösa utmanande beteenden hos personer med ID som inte har 
tillräcklig sammanhangsförståelse för att inse att besvären är över-
gående och ofarliga.

Somatisk utredning
Första åtgärd vid nytillkomna beteendeförändringar bör vara att 
utesluta eller behandla somatisk sjukdom. Personer med ID behö-
ver ha en fast läkarkontakt i primärvården. Primärvården ansvarar 
för att årliga hälsoundersökningar genomförs och att vården sam-
ordnas. Psykiatri och i förekommande fall somatisk specialistsjuk-
vård behöver samarbeta med primärvården runt personer med ID. 
Samordning med tandvården behövs också, särskilt om undersök-
ning/behandling/provtagning i narkos blir aktuell. Vid svårtolkade 
sjukdomstillstånd hos personer med svår/mycket svår ID kanske all 
undersökning måste ske i narkos, vilket ställer stora krav på samver-
kan mellan olika kliniker och kan innebära svåra etiska ställnings-
taganden.

Läkarundersökningen görs av kroppens normala funktioner – 
hjärta, lungor, tarm, urinvägar samt eventuella smärtfokus. 

Det är viktigt att behandlingsbara åkommor utesluts.
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okänd typ) och eventuellt epilepsisyndrom. På varje nivå ska etio-
logi och eventuell samsjuklighet beaktas (46). 

Det har länge diskuterats i medicinhistorien om relationerna 
mellan epilepsier och psykiatriska tillstånd/sjukdomar. Mest kända 
är de mellan epilepsi och aggressivitet respektive epilepsi och psykos. 
Preiktalt, det vill säga minuter till dagar före ett epileptiskt anfall, 
kan individen uppleva rastlöshet och irritabilitet eller en nedstämd-
het och oro, ofta kopplad med olika kroppsliga symtom som exem-
pelvis huvudvärk. Iktalt (det vill säga under anfallet) har det tidigare 
talats om förekomst av riktade aggressiva utbrott, men detta är troli-
gen något mycket ovanligt och svårt att visa. Däremot postiktalt (ef-
ter ett epileptiskt anfall) finns beskrivet aggressiva handlingar som 
en del av förvirringstillstånd, postiktala delirier, eller framför allt i 
samband med de postiktala psykoserna. Bland de postiktala psyko-
serna har man rapporterat aggressiva utbrott i knappt en fjärdedel av 
fallen (47). Ett postiktalt delirium kan vara från några timmar upp 
till 1−2 dagar. Det kan noteras att det finns beskrivet delirier som 
varat i upp till 4−10 dagar. De postiktala psykoserna brukar klinga av 
inom en vecka, men även längre perioder finns beskrivna. De postik-
tala psykoserna indikerar ofta en grundläggande benägenhet för af-
fektiva eller psykotiska sjukdomar och svarar dåligt på antipsykotika 
(48). Att det finns en ökad benägenhet för aggressivitet och psyko-
ser även i perioderna mellan de epileptiska anfallen har diskuterats. 
Något som benämnts ”interictal dysphoric disorder” samt ”interictal 
psychoses” har beskrivits i litteraturen (49). Dessa har dock ifråga-
satts och kan i stället ses som symtom på den vanliga samsjuklighet 
som ofta finns mellan epilepsi och framför allt ångest och depression 
men även psykos. Ett aggressivt beteende skulle kunna kopplas till 
en grundläggande problematik i form av impulskontrollstörningar 
och ADHD hos individen (50). 

Antiepileptika kan ge biverkningar i form av psykotiska symtom 
och aggressivitet, vilket är viktigt att känna till. Tyvärr är det ganska 
lite studerat. Det finns mycket som talar för att vissa preparat har 
större benägenhet att ge psykiska biverkningar än andra. Leveti-
racetam, men troligen även topiramat, har nog störst benägenhet 
att framkalla aggressivitet. Levetiracetam har kända biverkningar i 
form av psykotiska symtom. Andra preparat att vara särskilt obser-
vant på är preparat som fenobarbital, klonazepam, zonisamid och 
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vigabatrin (50). Kliniskt kan även vanliga preparat som valproat och 
lamotrigin innebära att man måste vara extra vaksam för psykiska 
biverkningar, inte minst konfusion, trötthet och hallucinos. 

Grundregeln att börja i låg dos, öka långsamt och utvärdera kon-
tinuerligt gäller extra noga i gruppen med ID. Ofta måste verkan 
och biverkan vägas noga mot varandra, särskilt hos de patienter 
med ID som har stora kommunikationssvårigheter.

Syn

Synnedsättningar, såväl medfödda som förvärvade, är vanliga hos 
personer med ID. Patienter med ID kan ha svårt att rapportera syn-
problem, men tecken på sådana kan vara om personen gnider sig i 
ögonen, skelar, håller för ett öga, lutar på huvudet, sitter nära, har fö-
remål nära för att se dem eller tycks förvirrad. Åldersrelaterade ögon-
sjukdomar som katarakt och makuladegeneration försämrar seendet.

Vid Downs syndrom är ögonproblem vanliga, exempelvis ackom-
modationstörningar, brytningsfel, keratokonus eller katarakt. Blefa-
rit och tårvägsstenos är vanligt på grund av trånga tårkanaler. Moto-
rikstörningar som nystagmus och skelning är vanligt förekommande. 

Regelbundna ögonundersökningar bör göras, gärna hos optiker 
och ögonläkare som specialiserat sig på gruppen. Syncentralen tar 
hand om habilitering/rehabilitering för personer med synskada och 
kan ge tips om hur omgivningen kan underlätta vid nedsatt syn. 

En del personer med svår ID klarar inte av att använda glasögon 
eller har tendens att förstöra dem vid oro.

Hörsel 

Det är viktigt att hörseln är optimal för att kommunikationen ska 
bibehållas och utvecklas. Omgivningen bör vara observant på om 
radio, musik eller tv sätts på högre volym, om personen inte häng-
er med i sociala sammanhang på samma sätt som tidigare, går in 
i sig själv, verkar dement och svarar fel eller inte alls. Vaxproppar 
är vanliga, speciellt hos personer med Downs syndrom som har 
trånga hörselgångar. Oupptäckta och obehandlade vaxproppar kan 
ge upphov till beteendeproblem eller demensliknande beteende.

Vid presbyacusis (hörselnedsättning till följd av åldrande) är det 
svårt att höra i ljudrik miljö. Hörselskadan är sensorineural och som 
regel symmetrisk. Tinnitus kan förvärra problematiken och leda till 
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irritation, framför allt hos personer med måttlig till svår ID. Det är 
svårt att diagnostisera tinnitus i gruppen och den kan ibland för-
växlas med hörselhallucinos.

Via öronläkare och hörcentral kan personen undersökas och få 
eventuella hörhjälpmedel. Det kan vara svårt för personer med ID 
att vänja sig vid hörapparat. Anhöriga eller personal måste ofta vara 
behjälpliga med att sköta den. 

Smärta

Smärtupplevelsen kan vara förändrad hos personer med ID. Smärta 
kan vara svår att kvantifiera, lokalisera, rapportera och tolka, vilket 
kan leda till svårigheter att undvika smärta. Smärtan kan ge ovän-
tade reaktionssätt som rastlöshet, självskadebeteende eller våldsam-
het mot omgivningen. Svårigheter att uttrycka och kommunicera 
smärta behöver inte innebära ett minskat smärtupplevande (51).

Att diagnostisera smärta hos personer med ID är svårt. En för-
ändring av symtombilden eller beteendet kan föranleda misstanke på 
smärta, exempelvis att personen drar sig tillbaka, är rastlös, arg, utåt- 
agerande och missnöjd, inte vill äta, har sömnstörningar eller är passiv. 
Självdestruktivitet kan bero på att personen försöker slå bort smär-
tan, till exempel slår sig mot örat på grund av en vaxpropp. Kognitiva 
funktioner och kommunikationsförmåga kan försämras av smärta. 

Smärta kan uppstå i exempelvis buken (förstoppning, reflux, ga-
ser, luftsväljning, helicobacterinfektion, laktos- eller glutenintole-
rans), munnen (karies, blödningar från tandköttet, självdestruktivitet 
som bita sig i tandköttet eller tungan, afte, bruxism med värk i käk-
leden), huvudet (spänningar, migrän, epilepsi), ögonen (torra ögon, 
infektion, ökat tryck), öronen (vaxpropp, otit, främmande föremål), 
huden (eksem, psoriasis, sår, insektsbett), leder och muskler (reu-
matiska sjukdomar, cerebral pares, epilepsi) och i samband med in-
fektioner (urinvägar, luftvägar, lungor och leder) eller menstruation. 

Det finns ibland en felaktig uppfattning att man alltid har en ned-
satt smärttröskel vid autism eller vid ID. Det finns vissa genetiska 
syndrom, exempelvis Prader-Willis syndrom, Angelmans syndrom, 
Lesch-Nyhans syndrom, Smith-Magenis syndrom och hereditär 
sensorisk neuropati som är associerade med minskad smärtkäns-
lighet. Ökad smärtkänslighet kan förekomma vid ADHD, fragil X,  
Downs syndrom och autism (52). Cerebral pares leder ofta till 



78 | 8. Utmanande beteenden − olika bakgrundsfaktorer 8. Utmanande beteenden − olika bakgrundsfaktorer | 79

smärta beroende på överansträngning. Spasticitet är ofta smärtsam 
och muskeltonus kan stegras av höga ljud, stress, känslomässig an-
spänning, infektioner, smärta och förstoppning. 

Omgivningen bör vara uppmärksam på smärta och försöka tolka 
eventuell smärtsymtomatologi. Man bör ge akt på om det är akut 
(och övergående) eller kronisk värk. Behandling med paracetamol 
kan prövas under några dagar för att pröva om smärta föreligger. 
Behandlingen bör inriktas mot orsaken till smärtan. Man bör ob-
servera eventuella skoskav och trycksår, särskilt vid nedsatt sensibi-
litet som vid diabetes, neuropatier och ryggmärgsbråck.

Den medicinska behandlingen mot olika åkommor är i princip 
densamma som för personer utan ID, men man måste ha en noggran-
nare uppföljning och följa behandlingsresultatet. Man bör inte un-
derbehandla eller skylla reaktioner som kan vara biverkningar på ID.

Ofta kan man behöva använda flera olika angreppspunkter, exem-
pelvis traditionella analgetika och antidepressiva eller antiepileptika. 

Förstoppning 

Förstoppning är ett mycket vanligt problem hos personer med ID. 
Definition av förstoppning anpassas till den aktuella personen, 
men färre än tre avföringar per vecka brukar räknas som förstopp-
ning. Förstoppning kan bero på primära skador, exempelvis bris-
tande innervering av tarmen, nedsatt tarmmotilitet eller divertiklar. 
Hirschsprungs sjukdom (megacolon; förlust av ganglieceller i rek-
tum och upp i tjocktarmen) är vanligare vid vissa syndrom. Läke-
medel kan ge förstoppning. Endokrina sjukdomar som hyperthy-
reos, hypothyreos, diabetes, höga nivåer av kalcium och låga nivåer 
av kalium kan leda till dehydrering och i förlängningen förstopp-
ning. Intag av olämpliga saker som gräs, trådar eller stenar eller att 
man inte tuggar maten ordentligt kan leda till att en bezoar bildas i 
tarmen. Att svälja luft kan ge en uppsvullen buk. Förstoppning kan 
leda till ulkande och sura uppstötningar som tidiga symtom. Vid 
beteendeproblem bör man alltid tänka på förstoppning. Om tarm-
problemen funnits sedan många år kan man misstänka medfödd 
förändring med exempelvis långsam tarmperistaltik. 

Ibland kan fysikaliska undersökningar behöva göras av mag- 
tarmkanalen, som colonröntgen, gastroskopi eller passageröntgen. 
Buköversikt kan visualisera eventuella främmande föremål eller 
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konstatera om förstoppning föreligger. Vid förstoppning bör man 
hitta rutiner för toalettbesök. Kosten ska vara fiberrik, varierad och 
innebära regelbundna måltider och avvägt vätskeintag. 

Dagliga aktiviteter innefattande fysisk aktivitet är viktiga för att 
hålla magen i gång. Läkemedel mot förstoppning kan behövas.

Farmakologisk behandling av utmanande beteenden
Om utmanande beteende misstänks bero på psykisk sjukdom, till 
exempel depression eller psykos, är det givetvis viktigt att försöka 
behandla dessa tillstånd. Tidigt bör kontakt tas med vuxenhabili-
teringen för översyn av kommunikation och för psykopedagogisk 
kartläggning och översyn av stödinsatser. Läkemedel ersätter inte 
pedagogiska och beteendeändrande insatser, vilka oftast är avgö-
rande för att kunna minska utmanande beteende på sikt och ett 
viktigt komplement till eventuell medicinering. Ibland kan pedago-
giska hjälpmedel behövas för att stötta patienten i att ta sin medi-
cin, se förslag i kapitel 12.

När somatiska och/eller psykiatriska orsaker till utmanande be-
teende inte kunnat påvisas, vilket ofta är fallet − vilken effekt av 
farmakologisk behandling ses då? I Lancet (53) har en jämförelse 
mellan haloperidol, risperidon och placebo publicerats, där någon 
tydlig effekt av antipsykotika inte hittades vid ”renodlade utmanan-
de beteenden”. Liknande resultat har setts när Cochrane gjort sina 
genomgångar. 2014 (54) kom en studie där man efter utsättning 
av antipsykotika såg en minskning av utmanande beteenden. Med 
dessa studier i ryggen och med tanke på den överdödlighet som 
tycks vara kopplad till antipsykotisk medicinering utanför psykos-
området, exempelvis vid demens (55), måste man ifrågasätta den 
förskrivning av antipsykotiska läkemedel som sker till gruppen med 
ID. När man ser dessa patienter måste man alltid fundera över andra 
åtgärder/insatser än farmakologiska (56).

Inte desto mindre blir farmakologisk intervention ibland nödvän-
dig och ibland det enda möjliga, till exempel vid ett akutbesök. Det 
finns klinisk erfarenhet av att lågdos antipsykotika (exempelvis ris-
peridon i doser upp till 1, möjligen 2, mg/d) kan ha en god effekt för 
att farmakologiskt komma åt en ökad stresskänslighet. Även vanliga 
SSRI kan prövas. De kan ibland ge effekt redan i låga doser (som ser-
tralin 25 mg eller citalopram 10 mg/escitalopram 5 mg) för att både 
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minska impulskontrollsvårigheter och emotionell labilitet. Ibland 
kan en tillfällig ordination av sömnmedel behövas. Föreslagna indi-
kationer för off-labelförskrivning av psykofarmaka finns i kapitel 10.

Tyvärr är det ofta så att akut insatta läkemedel har en tendens att 
bli stående ordinationer, ibland under så lång tid att ingen längre vet 
vilka symtom behandlingen var riktad mot. När ett läkemedel sätts in 
måste uppföljning och ställningstagande till utsättning planeras. Ge 
en återbesökstid, informera noga om den tänkta effekten och om möj-
liga biverkningar. Beteenderegistering är ett utmärkt hjälpmedel.  
Se också checklistan ”Information från sjukvården” i kapitel 12 och 
bilaga 4. Algoritm för utsättning av läkemedel (översättning och  
bearbetning från NICE guidelines), se kapitel 12 och bilaga 6.

När en person med ID visar utmanande beteenden har perso-
ner i omgivningen ofta olika tankar om anledningen till beteendet 
och om vad som behöver göras. Inte minst har man ibland idéer 
om psykiatriska diagnoser. I sådana situationer är det viktigt att se 
till att få samsyn och därmed följsamhet till behandlingen hos alla 
− ibland många − som finns runt patienten. Nätverksarbete, till ex-
empel genom SIP, är i dessa situationer en stor och oundgänglig 
del av det psykiatriska arbetet. Psykiatern är en betydelsefull del av 
nätverket och kan, förutom att diagnostisera och behandla psykisk 
sjukdom, ibland göra stor nytta genom att utesluta psykiatriska di-
agnoser och/eller ta initiativ till sänkning av medicindoser. 

Om icke-farmakologisk behandling, se Socialstyrelsens kunskaps-
stöd Att förebygga och minska utmanande beteenden i LSS-verksam-
heter (44). 

Samarbete med habilitering
En av de första åtgärderna vid utmanande beteenden hos perso-
ner med ID är att initiera kontakt med habiliteringen. Psykiatrer 
och läkare är specialister på somatiska och psykiatriska sjukdomar. 
Vuxenhabiliteringen är experter på psykopedagogiska insatser och 
kommunikationsproblem och båda dessa delar måste finnas med 
för att behandlingen av utmanande beteenden ska vara framgångs-
rik, eftersom farmakologisk behandling oftast har en begränsad  
effekt (och någon gång till och med är kontraproduktiv).

Både vuxenhabilitering och psykiatri är viktiga aktörer i nätver-
ket runt patienten.
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9. Psykiatriska tillstånd 
hos patienter med ID

Ångesttillstånd
Beskrivning 
Ångest innebär en känsla av oro, skräck och rädsla utan att det egent-
ligen finns någon orsak och kan alltså tolkas som ett ”falskt alarm” på 
hotande fara. Ångesten kan ta sig kroppsliga uttryck som muskel-
spänningar, rastlöshet och hjärtklappning, vilket är naturligt då krop-
pen gör sig redo för strid eller flykt men kan också vara förlaman-
de. Ångesten kan vara malande och dov, den kan stegras till panik 
och komma attackvis, den kan vara ständigt närvarande eller komma 
vid specifika situationer. Med tiden kan beteendet också förändras 
− patienten utvecklar en förväntansångest och ett fobiskt undvikan-
de, vilket kan leda till betydande funktionsnedsättning. I mötet med 
patienten och hans/hennes omgivning kan det vara användbart att 
skilja på begreppen ångest och oro, där det senare har en tydlig orsak 
vilket ångesten saknar. Kan man sätta ord på bakomliggande orsak 
förvandlas ångesten till oro som är mer konkret och ofta mer hanter-
bar − man kan då börja arbeta med tydliga orsaksfaktorer.

Ångest kan ha många orsaker, till exempel ärftliga faktorer, bio-
kemiska störningar, sensorisk störning, stresskänslighet, men även 
personens personlighetsprofil. Predisponerande faktorer för ångest 
kan vara autism där man ofta ser en betydande ”stresskänslighet”. 
Andra bidragande faktorer kan vara fysisk sjukdom, som epilepsi 
eller psykiska problem som posttraumatiska upplevelser eller de-
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pression. Ofta finns det också ångestskapande faktorer i den sociala 
miljön kring individer med ID. Det kan handla om personalom-
sättning eller att det inte fungerar med grannarna i en gruppbostad. 
För vissa fungerar inte transporten till och från dagverksamheten. 
Dagverksamheten kan vara krävande och personalen dåligt rustad 
att bemöta individen på ett tryggt och stabilt sätt. 

Ångest hos individer med ID kan uttryckas på många sätt och 
uttrycket är beroende av den kognitiva nivån.

Diagnostik av ångesttillstånd vid ID

Ångest vid lindrig ID

Ofta finns ett utvecklat språk och patienten kan hjälpligt förmed-
la sitt illabefinnande verbalt. På grund av den låga kognitiva nivån 
blir dock uttryckssätten förenklade och konkreta. Inte sällan ses här 
klassiska ”barndomsrädslor”, som rädsla för åskan, spöken och mör-
ker. Symtom på ångest som kan uppträda hos individer med lindrig 
ID behöver inte skilja sig nämnvärt från dem man ser hos patien-
ter utan ID. Förutom en allmän oro kan det handla om agitation, 
rastlöshet, illamående och frekvent kissande. Även en ökad frekvens 
tics, manér och stereotypier kan ses. En kliniskt viktig ledtråd kan 
man få om man hälsar på individen och tar i hand. Vid stark ångest 
är ofta handflatan fuktig och varm. Nattsömnen kan vara störd och 
patienten har oftast svårighet att komma till ro på kvällen. 

Individer med ID som har ett utvecklat språk blir ofta felbedöm-
da och tros ibland fungera på en högre nivå än den de verkligen pre-
sterar. Det är inte ovanligt att dessa individer utsätts för överkrav 
som utlöser diffusa stressreaktioner och ångestsymtom. Här gäller 
det alltså att lägga kraven på den nivå där individen faktiskt klarar 
att prestera. På så sätt minskas stressen och oron. Många behand-
lare är dock ambitiösa och vill aktivera individen till fullo och kan 
ha svårt att se att detta endast leder till illabefinnande och stress. 
Ett exempel ses ibland när det gäller personer med autism. Omgiv-
ningen önskar, med goda intentioner, att personen ska delta i di-
verse sociala aktiviteter. Individen själv är dock ofta ointresserad av 
detta och förstår inte meningen. En alltför pådrivande omgivning 
kan på så sätt skapa stress, oro och ångest. Här är konsten att se vad 
individen behöver och klarar av. För att se detta krävs empati, erfa-
renhet, kunskap och en känslighet att veta när en aktivitet kan/bör 
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avbrytas och när den bör fortsätta. En viktig del i bedömningen är 
att kartlägga stressorer/yttre påfrestningar i patientens dagliga liv. 
För detta behöver läkaren ta hjälp av andra professioner, exempel-
vis från habiliteringen.

Som behandlare kan man ibland utifrån en sådan kartläggning 
behöva pedagogiskt förklara optimal nivå för patientens bästa väl-
befinnande. 

Ångest vid medelsvår till mycket svår ID

Många personer på dessa kognitiva nivåer saknar ett användbart ta-
lat språk. Ofta uttalas endast ett- till tvåordsmeningar. Man måste 
då be personal eller anhörig om hjälp att tolka individens sätt att 
kommunicera. Ibland kan tecken och bilder hjälpa i kommunika-
tionen. Beteendestörningar av olika slag är vanliga uttryck för ång-
est och kan vara destruktiva/självskadande, som att bita sig i han-
den eller dunka huvudet i väggen. Motoriken är rastlös och kan vara 
stereotyp och ändamålslös. Ofta är hela grundstämningen ”stressad” 
och orolig. 

Då dessa individer har bristande förmåga att uttrycka somatiska 
besvär bör man vara mycket frikostig med somatisk undersökning 
för att utesluta behandlingsbar åkomma. Vid uppenbara svårigheter 
att verbalt uttrycka ångest blir diagnossättningen vansklig och inte 
sällan får man behandla på försök. 

Om ett sådant försök faller väl ut talar det för att diagnosen kan, 
men behöver inte, stämma.

Differentialdiagnostik

Ångest är ofta ett delfenomen

Ångest, panikångest, depression och tvång hör ihop såtillvida att 
dessa tillstånd ofta samvarierar. Man bör således efterhöra andra 
symtom och tecken, som depressiva tankar, perioder av illabefin-
nande, tvångsmässigt beteende med kontroll av dörrar och tvät-
tande av händer eller panikattacker. Dessa tillstånd ska behandlas 
farmakologiskt på sedvanligt sätt. 

Som tidigare nämnts leder ibland en obehandlad ångestsjukdom 
till ett undvikande beteende (fobiskt undvikande) och en förvän-
tansångest som kan vara mycket begränsande för individen. Det 
förekommer att patienten inte vill lämna bostaden och inte delta i 
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daglig verksamhet för att på så sätt undvika förväntade stress- och 
orosmoment. 

Det är lätt att låta personen vara hemma, men det kan vara av 
värde att försöka byta aktivitet till en som kan tänkas bli accepte-
rad. På så sätt kan den fobiska cirkeln brytas och patienten får hjälp 
till mer delaktighet.

Behandling och uppföljning

Innan farmakologisk behandling övervägs bör man ta ställning till 
dels om somatisk orsak till besvären kan finnas, dels enligt ovan ef-
terhöra om troliga stressorer finns i patientens miljö, se checklista 
för stressorer i kapitel 12 och bilaga 8. Samförstånd och samarbete 
med anhöriga/personal och helst även vuxenhabilitering är en för-
utsättning. Först sedan dessa faktorer åtgärdats, eller åtgärder åt-
minstone påbörjats, bör medicin mot oro och ångest sättas in.

Påfallande ofta kan SSRI fungera alldeles utmärkt. Denna medi-
cin har effekt på ångest, depression och tvång och tycks höja ”stress-
tröskeln”, det vill säga tycks göra individen mer stresstålig. Då våld-
samt beteende kan vara en följd av att ”stresströskeln” passerats kan 
SSRI drastiskt minska dessa episoder. Som vid behandling av indi-
vider utan ID kan man förvänta en initial ångestförstärkning om be-
gynnelsedosen SSRI är alltför hög eller om patientens grundångest 
är hög. Preparatet bör då smygas in med i början mycket låga do-
ser för att sedan sakta trappas upp till normaldoser. Vid ångest och 
panikångest kan en låg dos vara tillräcklig, vid depression är dosen 
ofta något högre och vid tvångssymtom krävs ibland höga doser, inte 
sällan kombinerat med något antipsykotiskt preparat. Man bör vara 
observant på att SSRI i denna grupp kan framkalla ett forcerat och 
stressat beteende. Vid sådana tillfällen bör medicinen minskas dras-
tiskt eller helt sättas ut för att klargöra om beteendet är iatrogent 
framkallat. Man bör också vara försiktig med SSRI-behandling vid 
samtidig epilepsi då ”kramptröskeln” kan sänkas, vilket kan leda till 
anfall (liksom vid behandling med antipsykotika). Ofta går dock det-
ta att förhindra genom att justera individens krampmedicin.

Bensodiazepiner bör undvikas, dels på grund av risken för till-
vänjning och dosökning, dels på grund av att de kan ge paradoxala 
reaktioner och vid längre tids behandling öka risken för utmanan-
de beteenden.
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Sammanfattning
•	 Rädsla är en naturlig reaktion vid hotande fara och har en  

viktig funktion för vår överlevnad. Ångest kan tolkas som  
ett ”falskt alarm” på hotande fara.

•	 Vid lindrig ID ses inte sällan klassiska ”barndomsrädslor”. 
Symtomen vid ångest behöver dock inte skilja sig nämnvärt 
från dem man ser hos patienter utan ID.

•	 Vid medelsvår till mycket svår ID är det svårt att diagnostisera 
ångest då grundstämningen ofta är ”stressad” och orolig.  
Beteendestörningar är vanliga och kan vara destruktiva,  
till exempel att bita sig i handen eller dunka huvudet i väggen. 
Motoriken kan vara rastlös, stereotyp och ändamålslös. 

•	 Uteslut somatiska orsaker till besvär. 
•	 Om stressorer finns i patientens omgivning − åtgärda.
•	 Påfallande ofta kan behandling med SSRI fungera alldeles  

utmärkt. Man får dock vara observant, då medicinen i  
sällsynta fall kan skapa ett rastlöst och forcerat beteende  
och utlösa epileptiska anfall hos predisponerade individer.
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Affektiva tillstånd; bipolär sjukdom
Beskrivning
Vid affektiv sjukdom, eller förstämningssyndrom, förändras perso-
nens stämningsläge i betydande grad och tar sig sjuklig valör. De 
affektiva tillstånden kategoriseras utifrån sjukdomsförloppet i uni-
polära och bipolära tillstånd. Den vanligaste formen av unipolär af-
fektiv sjukdom är depression, som kan förekomma endast en gång i 
livet eller återkommande. Frekvenssiffror för depression hos perso-
ner med ID har i flera studier varit förhöjda. I en norsk studie (57) 
var depression tre gånger vanligare hos personer med ID jämfört 
med personer utan ID. Vid intellektuellt funktionshinder och sam-
tidig autism fann man depression i 40 procent av fallen. Ovanligare 
är unipolär mani, men kan ibland förekomma vid ID.

Vid de bipolära tillstånden svänger stämningsläget i båda rikt-
ningarna. Den klassiska varianten är den manodepressiva sjuk- 
domen, bipolär I. Patientens stämningsläge växlar periodiskt mel-
lan depression och fullt utvecklad mani. Bipolär II innebär ett sjuk-
domstillstånd med mindre uttalade svängningar, särskilt när det 
gäller uppstämdhet. Man talar då om hypomani. Det finns fler  
varianter, med snabba svängningar eller med blandtillstånd mellan 
depression och hypomani. Dessa senare varianter har angetts möj-
ligen förekomma oftare hos personer med ID. 

Affektiva sjukdomar kommer i perioder. Dessa kan variera i längd 
och varar i extremfall mellan några dagar till, vilket är mer vanligt, 
veckor eller månader. Mellan skoven tenderar individen att åter-
gå till sin tidigare funktionsnivå. Episoder av annorlunda beteende 
ska alltid föra tankarna mot affektiv sjukdom hos individer med ID.  
Perioder med lugnt och harmoniskt beteende varvat med perioder 
med dysforiskt, forcerat och stressat beteende innebär att affektiv sjuk-
dom bör misstänkas. Naturligtvis måste miljömässiga faktorer ute-
slutas, till exempel personalbyten, semestrar eller andra förändringar.

Depression 

Diagnostik/differentialdiagnostik vid ID

Hos en individ med normal begåvning och ett väl utvecklat språk 
kan det depressiva tankeinnehållet ofta förmedlas till anhöriga och 
behandlande personal. Trots detta är samstämmigheten mellan olika 
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diagnossättare låg. Om en individ har ID och saknar språk kan det 
vara än mer vanskligt att diagnostisera depression. Det kan vara så 
att de tankemässiga symtomen vid depression kräver en viss kog-
nitiv nivå för att utvecklas till fullo. Utvecklingen av de så kallade 
vitalsymtomen (störning av aptit, sömn, libido samt förlångsam-
ning) tycks dock inte vara beroende av kognitionen i lika hög grad, 
då dessa kan ses vid depression vid alla kognitiva nivåer. Vitalsym-
tomen är också ofta lättare att objektivt verifiera och dessa symtom 
bör alltid efterfrågas. 

Viktiga differentialdiagnoser är hypothyreos, celiaki, bristsjuk-
domar och begynnande kognitiv sjukdom/demens.

Lindrig ID

Vid lindrig ID finns vanligtvis ett talat språk. Den abstrakta förmå-
gan är dock sänkt och personen kan ha svårt att förklara hur han/
hon känner sig inombords. Om språket anpassas till patientens nivå 
kan denne dock oftast lämna mycket information. Frågorna bör 
vara enkla och raka av typen: ”Är du ledsen eller glad?” Det är bra 
att ställa en fråga i taget, i stället för till exempel: ”Är du ledsen el-
ler glad? Varje dag?” Man måste invänta svaren och låta patienten få 
tid på sig. Svarslatens måste jämföras med patientens habitualtill-
stånd. Ibland har patienten ekolali; en deprimerad patient med ID 
och ekolali kan svara ”glad” på ovanstående fråga då detta alternativ 
kom sist. Det kan då vara lätt att missta sig på patientens utsagor.

I samtalssituationen noteras eventuell nedsatt mimik eller moto-
rik. Den depressiva sinnesstämningen är ofta färgad av stark ångest, 
vilket kan leda till motorisk överaktivitet (”klättrar på väggarna”) 
eller passivitet. En lättretlig grundstämning och aggressiva utbrott 
är väl förenlig med depression. Individen kan kanske inte beskriva 
varför han eller hon blir arg. 

Depressivitet är en vanlig orsak till ospecifika beteendestörningar 
hos personer med ID. Ofta tolkas symtomen som ”psykotiska” stör-
ningar och patienten erhåller antipsykotisk medicinering. Inte sällan 
ger dessa mediciner endast biverkningar och beteendeproblematiken 
kvarstår eller försämras. Då depressiva tillstånd är vanligare än psyko-
tiska är det större sannolikhet att nå bättre resultat med antidepres-
siva medel än med antipsykotiska preparat vid osäker symtombild.

När patienten har svårt för att verbalt förmedla sitt känsloläge är 
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det viktigt att undersöka om vitalsymtom finns. Man bör fråga om 
dygnsrytm, tidigt uppvaknande, aptitstörning, orkeslöshet, intres-
seförlust och förlångsamning. Då affektiva sjukdomar tenderar att 
komma i perioder bör man fråga personer i patientens omgivning 
om habitualtillståndet. Är det så att lättretlighet, dysfori och/eller 
passivitet kommer i perioder? Observera dock att många individer 
mår och fungerar sämre under sommarmånaderna, då deras ordina-
rie personal är på semester, liksom kring storhelger. 

I teamet för vuxna med ID och svåra beteendeproblem i Stock-
holm har man sett en trend att depressioner med bakgrund i för-
ändringar/förluster kan komma en tid senare, kanske ett halvår upp 
till ett år efter en stor förlust eller vid byte av bostad (exempelvis då 
man flyttat till eller bytt gruppboende).

Medelsvår till svår ID

Dessa individer har oftast kraftigt nedsatt eller ingen expressiv ver-
bal förmåga och kan ha stora svårigheter att förstå frågor som inte 
är mycket konkreta. För att underlätta kommunikationen kan man 
försöka med bildkommunikation, men att dra några säkra slutsat-
ser av kommunikation direkt med patienten är svårt. Oftast mås-
te man koncentrera sig på vitalsymtomen och ta reda på om det 
finns någon form av periodicitet. Omgivningen (anhöriga och/eller 
personal) måste tillfrågas om sina observationer, gärna systematiskt 
med stöd av beteenderegistrering , se kapitel 12 och bilaga 1. Be-
teenderegistreringen kan kompletteras med stämningsdagbok, som 
kan sökas på nätet. Då statistiskt sett förekomsten av autism, epi-
lepsi och affektiva tillstånd ökar vid lägre kognitiv nivå bör man ha 
dessa tre tillstånd i tanken då man träffar individer på denna kog-
nitiva nivå.

Viktnedgång, störd dygnsrytm med tidigt morgonuppvaknande 
och bättre kvällar, aptitlöshet, ointresse för sådant som tidigare gav 
glädje, svårigheter att klara sysselsättningar i det dagliga livet som 
tidigare utfördes utan problem är några av symtomen som kan leda 
tanken till depression. Passivitet eller överaktivitet och rastlöshet 
kan förekomma. Det är heller inte ovanligt med självdestruktiva 
beteenden. En individ med autism kan bli mer självförsjunken med 
till exempel stereotypt gungande.
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faKtaruta 2. 
depressionssymtom vid id

• Verkar ledsen och nedstämd.

• Nytillkommet behov av hjälp för att komma i gång på morgonen.

• Trött på dagen.

• Klarar inte att följa kända instruktioner.

• Energiförlust. 

• Nytillkomna utmanande beteenden.

Behandling och uppföljning

Patienten behöver medan han/hon är sjuk i depression utökat stöd 
och anpassad belastning i sitt dagliga liv. Kanske behövs en paus 
från daglig verksamhet eller annan ansträngande aktivitet. 

Den positiva eff ekt som fysisk aktivitet har på depression bör 
särskilt beaktas och patienten bör få stöd och hjälp att aktivera sig 
på lämpligt sätt, till exempel genom fysisk aktivitet på recept.

Farmakologisk behandling 

Diagnosen kan vara svårställd och behandling får ibland insättas på 
försök (ex juvantibus). SSRI bör övervägas i första hand. Ofta ser 
man en allmänt förhöjd stressnivå som möjligen har sin grund i den 
kognitiva funktionsnedsättningen − de dagliga påfrestningarna blir 
för stora trots anpassning av miljön. Det är inte heller ovanligt att 
tvångssymtom förekommer, ibland samtidigt med autistiska stereo-
typa beteenden. SSRI är således ett logiskt alternativ då dessa me-
diciner tenderar att höja stresströskeln, minska tvång och minska 
ångest och depression hos patienten. SSRI kan dock sänka kramp-
tröskeln varför man måste vara observant när patienten har ID. Om 
symtomen domineras av ångest bör man vara mycket försiktig med 
den initiala dosen, då en alltför stor dos kan öka ångesten. Medici-
nen bör sedan sakta trappas upp till adekvat dos, som ibland är lägre 
än för patienter utan ID. Ibland behövs ECT, se kapitel 10.

När man satt in medicin måste omgivningen informeras noga 
om förväntade eff ekter, möjliga biverkningar och vad man bör vara 
observant på. Särskilt om patienten har medelsvår till svår ID är det 

faKtaruta 2. 
depressionssymtom vid id

• Verkar ledsen och nedstämd.

• Nytillkommet behov av hjälp för att komma i gång på morgonen.

• Trött på dagen.

• Klarar inte att följa kända instruktioner.

• Energiförlust. 

• Nytillkomna utmanande beteenden.
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nödvändigt att patientens omgivning gör, helst strukturerade, ob-
servationer av beteende och stämningsläge. 

Även utsättning av farmaka bör ske långsamt och under obser-
vans.

Suicidalitet vid ID

Någon säker statistik går inte att hitta angående fullbordade suicid 
i denna grupp. Suicidal kommunikation eller suicidala handlingar 
tycks relativt ovanliga och återfinns framför allt hos individer med 
lindrig intellektuell funktionsnedsättning. Hos personer med ID 
som även har autism är dock dödligheten i suicid dubbelt så hög 
som i normalpopulationen (58). Personer med medelsvår till svår 
ID tycks sällan resonera eller agera i suicidalt syfte även om själv-
destruktiva handlingar, som att dunka huvudet i väggen, bita sig i 
händerna eller riva sig, förekommer. Dessa självdestruktiva hand-
lingar bör ofta i stället ses som stressymtom eller orsakade av so-
matisk åkomma och föranleda psykosociala förändringar eller so-
matisk undersökning. 

I en studie har man tittat på hur personer med ID reagerar vid 
akut krissituation (59). I området man undersökte fann man un-
der en tvåårsperiod 751 individer med akut kris. Ingen suiciderade, 
suicidförsök var ovanliga och sågs hos knappt 4 procent hos dessa 
individer. Ungefär 75 procent av alla som uppvisade suicidhot eller 
suicidförsök hade svag normalbegåvning till lindrig ID, hade oftare 
en anamnes på tidigare självskadebeteende och var oftare kvinnor. 
Aggressivt beteende sågs oftare hos män och hos individer med all-
varligare grad av ID.

Som alltid måste man vara observant och lyhörd för patienter-
nas tankar om döden och inte dra sig för att fråga om individen har 
suicidtankar. Man kan vara hjälpt av ovanstående studie som pekar 
ut högre begåvning, kvinnligt kön och tidigare självskadehandling-
ar som riskfaktorer.
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Sammanfattning
•	 Kom ihåg att depressiva symtom kan indikera somatisk sjuk-

dom (exempelvis hypothyreos, celiaki, bristsjukdomar), varför 
somatisk undersökning och provtagning alltid måste övervägas 
när patienten har ID.

•	 Vid lindrig ID kan diagnostik och behandling av depression 
ske med små modifikationer jämfört med inom normalpsykia-
trin. Fysisk aktivitet kan gärna ingå i behandlingen.

•	 Vid svårare ID kan symtom på depression vara mer svårfångade 
och uttrycka sig mer i vitalsymtom eller utmanande beteende. 
Anamnes måste alltid erhållas från patientens omgivning.

•	 Affektiva sjukdomar kommer i perioder med en återgång till  
tidigare funktionsnivå mellan episoderna.

•	 Suicidala handlingar kan förekomma. Riskfaktorer är förhållan-
devis hög kognitiv förmåga, kvinnligt kön och tidigare suicid-
försök. 
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Hypomani och mani

Diagnostik/differentialdiagnostik vid ID

Maniska och hypomana tillstånd karaktäriseras av en periodvis upp-
rymd sinnesstämning. Det upplevda behovet av sömn minskar, idéer 
flödar och självkänslan är förhöjd. Initialt kan symtomen vara subtila 
och ofta noteras endast minskat sömnbehov. Trots relativt lite sömn 
känner sig individen inte trött utan snarare stark och pigg och ofta 
glad. Inget är omöjligt. Många rapporterar en ökad kreativitet och 
handlingskraft. Att andra inte ser samma storhet i dessa infall be-
kymrar individen föga. Det är inte ovanligt att i detta tillstånd bete 
sig omdömeslöst i olika avseenden. Sjukdomskänslan är låg eller obe-
fintlig. Detta minskar önskan att få adekvat behandling. 

Då den maniska episoden fortgår och ökar i intensitet övergår 
den ”goda” känslan ofta till dysfori och retlighet. Detta är speci-
ellt tydligt om patienten behöver begränsas i sin expansivitet för att 
skydda honom själv eller andra. Den positiva sinnesstämningen, den 
obefintliga sjukdomskänslan och tendensen att externalisera sym-
tom leder ofta till vårdintyg och tvångsvård, då patienten motsätter 
sig nödvändig medicinsk behandling. Den maniska fasen kan vara 
potentiellt farlig på grund av den forcerade grundstämningen, de 
svängande affekterna och den bristande omdömesförmågan. Suicid 
och suicidala handlingar kan förekomma.

Differentialdiagnoser kan vara hyperthyreos, missbruk eller ADHD 
(se nedan).

Lindrig ID

Individer med lindrig ID och språklig förmåga kan ofta redogöra 
för sina tankar och känslor om än på ett konkret sätt. Den förhöjda 
självkänslan kan uttryckas konkret, till exempel genom att patienten 
hävdar att han/hon har förmågor som inte finns, exempelvis gång-
förmåga hos en person som är rullstolsburen. Ibland är det lätt att se 
den ökade självkänslan, det minskade sömnbehovet, de många idéer-
na och, då manin inträder, de labila och okontrollerade känslosväng-
ningarna, dysforin och aggressiviteten. Den megalomana tanken blir 
på sätt och vis mer naiv när den kognitiva kapaciteten är låg. 

En intressant klinisk aspekt, som ofta även ses hos individer med 
normal begåvning, är tankeinnehållets tendens att vara en önske-
uppfyllelse.
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Medelsvår till svår ID

Vid dessa tillstånd är det svårt att förlita sig på patientens utsagor 
då språket är helt frånvarande eller mycket begränsat. Här är det 
mer fruktbart att kartlägga själva beteendeförändringen. Sömnbe-
hovet är minskat, den allmänna motoriska aktiviteten ökad, patien-
ten är rastlös och forcerad i sitt beteende och har aggressiva utbrott 
mot sig själv och andra. En påtagligt ”stressad” grundstämning gör 
sig gällande. Patienten kan vid återbesök inte sitta stilla på stolen 
(som han eller hon tidigare kunnat göra) utan rusar fram och tillba-
ka i undersökningsrummet och pratar eller åstadkommer höga ljud. 
Personen är rastlös och vill snabbt komma till nästa aktivitet. Ibland 
biter sig patienten i handen eller slår sig i huvudet. Hela scenen har 
en grundton av stress och illabefinnande över sig. 

Det är viktigt att inte endast ställa diagnos utifrån vad som fö-
rekommer i undersökningsrummet utan att väga in patientens ha-
bitualtillstånd och sjukdomsförloppet. Liknande beteende kan inte 
sällan förekomma hos patienter med ID i normalt affektivt tillstånd, 
då ett läkarbesök är stressande. Av denna anledning kan det vara bra 
att inte använda vit rock och andra attribut som kan leda tanken 
till tidigare obehagliga upplevelser. Doktorns stress och egen tvek-
samhet eller rädsla för patienten kan också få negativa konsekven-
ser på mötet. Patienten känner av dessa känslor och reagerar på den 
emotionella grundstämning doktorn har (så kallad affektiv smitta).

Diagnosen ska till stor del grunda sig på anamnesen och tidi-
gare erfarenhet av patienten. Om patienten vid tidigare besök inte 
uppträtt på detta stressade sätt och/eller anamnesen som lämnas 
av anhöriga och vårdare talar för manisk episod så kan en tentativ 
diagnos av mani ställas. Diagnossättningen är dock alltid vansklig 
i denna grupp. Ofta rapporterar anhöriga om brister i närmiljön, 
vilka naturligtvis är svåra att utesluta som stressorer. Information 
måste insamlas från olika håll och av personer som känner indivi-
den väl. Ofta rapporterar personal ”nya” beteendestörningar, som 
vid närmare titt i gammal journal har förelegat i decennier, men 
som inte tidigare observerats av den nya personalen.

Om möjligt är det bra att fråga anhöriga om de ”nya” beteen-
dena någonsin förekommit tidigare och i så fall när och hur de be-
handlades.
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Psykotiska och hallucinatoriska upplevelser

Psykotiska tankar och hallucinatoriska upplevelser är vanliga i den 
bipolära sjukdomens ändlägen. Dessa upplevelser och hallucinatio-
ner är ofta, men behöver inte vara det, i samklang med grundstäm-
ningen (syntyma eller stämningskongruenta). Vid psykotiska till-
stånd/symtom krävs ett visst mått av kognitiv mognad för att kunna 
föra dessa tankebanor och uttrycka dem till andra. Här finns klara 
paralleller med schizofreni, som kan uttrycka sig på ett relativt för-
väntat sätt hos en individ med lindrig ID, men kan vara helt omöj-
lig att diagnostisera hos de med medelsvår eller svår ID.

Hallucinationen, som ju är en aktivering av sinnesorganen utan 
yttre stimuli, kräver endast en basal kognitiv förmåga för att upp-
levas. Troligtvis har individer med medelsvår till grav utvecklings-
störning ofta hallucinos i sin maniska fas. Det är inte ovanligt att 
en individ på denna utvecklingsnivå uppvisar hallucinatoriskt bete-
ende utan att kunna rapportera om det. Omgivningen noterar till 
exempel att individen hälsar på och pratar med folk som inte finns 
eller plockar i luften utan anledning. Att avgöra om en individ hal-
lucinerar eller inte kan vara mycket svårt. Ett vanligt misstag är att 
ta för givet att en individ som pratar för sig själv hallucinerar. Så 
behöver inte vara fallet. En utvecklingsförsening kan leda till att en 
individ inte internaliserar sitt språk på ett åldersadekvat sätt utan 
uttrycker sina tankar i hörbara ord.

Mani versus ADHD hos patienter med ID

ADHD kan hos individer med ID vara mycket lik hypoman eller 
manisk episod och differentialdiagnostiken kan vara svår. Man kan 
dock få en ledtråd av att analysera livsförloppet av de symtom pa-
tienten uppvisar. Vanligtvis debuterar affektiv sjukdom i tidig vux-
enålder och kommer i perioder med relativt lite symtom mellan 
perioderna. ADHD, däremot, debuterar tidigt i åren och håller sig 
relativt konstant även om det hyperkinetiska rörelsemönstret ten-
derar att avta med åren samtidigt som okoncentration och impul-
sivitet ofta kvarstår. Bilden kan ytterligare kompliceras av att båda 
tillstånden kan förekomma samtidigt; en patient med ADHD kan 
drabbas av mani. Då den maniska perioden sedan lägger sig återgår 
patienten till den beteenderepertoar denne hade före den manis-
ka episoden. Om man enbart bedömer patienten utifrån en ögon-
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blicksbild, det vill säga patientens beteende vid besöket, kan be-
dömningen bli helt fel.

Om patienten står på psykofarmaka behöver differentialdi-
agnostiska överväganden göras gentemot biverkningar, se nedan. 
Centralstimulantia kan ha en forcerande effekt som kan misstolkas 
som psykotisk eller manisk episod. Vidare kan denna typ av medi-
cin ge personlighetsförändringar av typen apati och ”viljelöshet”. 
Detta kan misstolkas som depression.

Behandling/uppföljning av manisk fas
Den medicinska behandlingen av manisk fas hos individer med 
ID skiljer sig inte från behandlingen för normalbegåvade individer.  
I akut fas behövs ofta antipsykotisk medicin och nattmedicin för att 
snabbt få kontroll på symtomen. Stämningsstabiliserande medici-
ner, som litium och antiepileptisk medicinering, kan ge en revolu-
tionerande effekt och öka livskvaliteten betydligt. I det långa lop-
pet bör man om möjligt försöka minska eller sätta ut antipsykotiska 
preparat då dessa ofta leder till trötthet och har en negativ effekt på 
vikt och motorik. Litiumbehandling förutsätter givetvis att patien-
ten kan medverka i regelbunden blodprovstagning.

Utöver stabiliserande medicinering är en viktig del av den lång-
siktiga behandlingen av bipolär sjukdom att omgivningen lär sig 
känna igen tidiga tecken på ett skov och att det finns en kontakt-
person inom psykiatrin att vända sig till när man misstänker begyn-
nande skov. En nedskriven handlingsplan underlättar.

Biverkan av antipsykotika, antihistaminer,  
SSRI och andra psykofarmaka

En mycket stor andel av alla vuxna med ID får dagligen psyko-
farmaka. Varför det är på det viset är oklart. Gruppen har en ökad 
psykiatrisk sjuklighet beroende på den ökade sårbarheten som ID 
medför, men medicineringen speglar också svårigheterna att prak-
tiskt sköta om gruppen på grund av den höga känsligheten för mil-
jömässiga förändringar och förändringar i personalgruppen.

En av de vanligare medicinerna som denna grupp får är anti-
psykotika, även i de många fall där tydliga psykotiska symtom inte 
uppvisas. Akatisi är en välkänd och för individen ytterst obehaglig 
biverkan av dessa preparat. Den inre rastlösheten leder ofta till en 
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observerbar motorisk rastlöshet och stress. Patienter som har svårig- 
heter med kommunikation har svårt att förmedla denna iatrogena  
oro och personal och anhöriga ser endast de yttre effekterna av 
akatisin. Det är lätt att tolka akatisi som en undermedicinering av 
en manisk eller psykotisk episod och därför felaktigt öka dosen. 
Detta leder i sin tur till än mer rastlöshet och ytterligare dosök-
ningar. Det rationella i denna situation är att minska dosen i stället 
för att öka den.

Trötthet och sedering är också vanliga biverkningar av antipsy-
kotika och antihistaminerga preparat som ges i lugnande syfte. 
Dock kan själva sederingen i sig skapa motorisk rastlöshet då en 
patient kan kämpa emot tröttheten. Också här kan det vara av värde 
att drastiskt sänka doserna för att se om en sådan paradoxal effekt 
av lugnande läkemedel föreligger.

Hos patienter med ID kan SSRI skapa ett forcerat, ofta aggressivt 
och uppvarvat beteende. Det är väl känt att SSRI kan vända en de-
pression till mani. Om det är denna ”switch” man ibland ser hos indi-
vider med medelsvår till svår utvecklingsstörning vid SSRI-behand-
ling är oklart. Att drastiskt sänka dosen eller sätta ut medicinen helt 
och hållet är i dessa lägen den mest rationella behandlingen.

Sammanfattning
•	 Hypomana och maniska episoder hos individer med lindrig  

ID har stora likheter med de som ses hos individer med  
normal begåvning.

•	 Vid medelsvår till svår ID, då individen har svårt för att redo-
göra för sina symtom, bör man analysera periodicitet, sömn-
mönster och aktivitetsnivå för att få en ledtråd till diagnos.

•	 Ofta får ett medicinskt behandlingsförsök göras på försök  
(ex juvantibus), då diagnossättningen är mycket svår.

•	 Vissa mediciner som används i annat syfte (lugnande, mot  
psykos, ADHD etcetera) kan skapa en klinisk bild inte helt  
olik hypomani/mani eller depression.
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Tvångssyndrom (OCD) och liknande tillstånd; tics
Beskrivning
Tvångssyndrom (OCD) och liknande tillstånd kännetecknas av en 
rigid och oflexibel beteenderepertoar. Hos individer med normal be-
gåvning förekommer ofta en betydande kognitiv överbyggnad, inte 
sällan med stark ångest och katastroftankar. Vid ID saknas ofta den-
na kognitiva del och beteendet blir mer präglat av tvångshandlingar, 
mer rutinbundet, oflexibelt och tenderar ibland att ha samlarkarak-
tär. För att förstå de kliniska skillnaderna i tvångsmässig problema-
tik hos individer med respektive utan ID kan man tänka sig ett kon-
tinuum där ena ytterligheten är tvångssyndromet med traditionella 
tvångstankar och tvångshandlingar hos den normalbegåvade indivi-
den. I andra änden av detta tänkta kontinuum ser vi det starka bero-
endet av rutiner och konstans som är typiskt för autism. Här finns 
oftast inga klara tankar om varför en handling ska utföras på det 
specifika sättet och avsaknaden av kognitiv överbyggnad är tydlig. 
Personen känner en trygghet i att rutinerna följs och alla förändring-
ar är förenade med ökad oro och ångest. Mellan dessa två ytterlig-
heter är gränserna flytande och symtomen varierar.

Slutligen kan man inte sällan se, speciellt vid lägre kognitiv nivå, 
tvångsmässigt pillande på huden eller bortryckande av kroppens 
behåring (dermatillomani; trichotillomani). Detta ses även vid kog-
nitiv sjukdom/demens och förvärvade hjärnskador och kan vara ett 
uttryck för hjärnskada per se. 

Det är inte ovanligt att individer med ID har en mycket kom-
plex klinisk bild. Samlarsyndrom och ”vanliga” tvångbeteenden och 
autistiska beteenden blandas om vartannat. Det är då svårt att ur-
skilja de olika tillstånden.

Tvångssyndrom/OCD vid ID

Det traditionella tvångssyndromet hos individer med normal be-
gåvning är så gott som alltid förknippat med subjektivt lidande hos 
individen och en kognitiv överbyggnad hos denne. Ofta finns ma-
giskt tänkande och handlingarna eller tankarna utförs som ”kom-
pensation” eller ”neutraliserande” för att förhindra att något hemskt 
ska ske med en själv, anhöriga eller andra (oskyldiga) människor. 
Det tycks alltså kräva åtminstone en rudimentär förmåga att för-
stå sin omgivning och på så sätt kunna tänka sig att man själv, an-
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höriga eller andra kan råka illa ut. Vidare behövs en förmåga till 
tidsuppfattning, då de traditionella tvången ”neutraliserar” framti-
da (hemska) händelser. För detta krävs en utvecklingsnivå motsva-
rande lindrig ID eller högre. Klassisk OCD ses sällan hos individer 
med lägre kognitiv nivå. Här dominerar i stället ”kännas rätt”-tvång 
(att ett beteende upprepas gång på gång till dess att det ”känns 
rätt”), samlarbeteenden och autistiskt ”ritualbeteende”. 

Autism eller autismliknande beteende tenderar att öka ju lägre 
kognitiv nivå en individ uppvisar. Upprepande beteenden eller ri-
tualer finns ofta under någon period hos barn, men minskar och 
försvinner med ökande mognad. De begränsade, repetitiva beteen-
demönster som utgör ett av de grundläggande dragen vid autism 
visar sig ofta som ett behov av att upprepat utföra handlingar på 
samma sätt, inklusive verbala upprepningar. Detta autistiska ritu-
albeteende beskrivs till viss del i DSM:s definition av tvångshand-
lingar, då man talar om att handlingarna måste utföras ”i enlighet 
med regler som strikt måste följas”. Vi närmar oss här ena änden 
av det kontinuum som beskrevs ovan. Här någonstans finns också 
”kännas rätt”-tvången. 

Ett problem vid autism i kombination med ID är således att av-
göra om ett visst beteende är ett uttryck för autistiskt ritualbeteen-
de eller ett uttryck för tvångssyndrom. Detta är ofta svårt, men har  
klinisk bäring då tvångssyndrom kan behandlas medicinskt medan 
autistiskt ritualbeteende inte svarar på mediciner utan om det be-
höver behandlas helt måste hanteras med psykosociala behand-
lingsmetoder som till exempel schemaläggning. Det är heller inte 
ovanligt att båda tillstånden förekommer samtidigt. 

Autistiska ritualer skiljer sig vanligtvis från OCD-symtom ge-
nom att vara positiva för individen och genom att kunna schema-
läggas, men i en del fall kan det ändå vara svårt att urskilja vad som 
är vad. 

Bakken och medarbetare (57) rapporterade tvångssyndrom hos 
mer än var tionde med ID och autism. Tvånget tar lång tid och vid 
försök att bryta tvång (liksom när man försöker bryta sådana ste-
reotypa beteenden vid autism som individen har glädje av) blir ofta 
resultatet svåra utmanande beteenden. 
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Behandling
Autistiska ritualer kan vara av stor positiv betydelse för individen 
och bör alltså accepteras av omgivningen så länge de inte medför 
tydligt negativa konsekvenser. Om ritualerna till exempel i stor ut-
sträckning hindrar andra viktiga aktiviteter är den bästa hanter-
ingen att försöka schemalägga dem och att göra andra aktivite-
ter lockande och intressanta för personen. Stressminskning genom  
autismvänlig miljö och bemötande anpassat till individen kan minska 
hans/hennes behov av ritualer. Omvänt kan ett ökat behov av ritualer, 
särskilt om patienten har autism, vara ett uttryck för stress och bör 
inte tolkas som försämring av ett tvångssyndrom.

Om en person med ID, med eller utan autism, har (för individen 
själv) besvärande tvångssymtom kan man försöka behandla tvångs-
syndromet på sedvanligt sätt med SSRI i första hand. Om man 
endast uppnår partiell effekt kan man lägga till låg dos antipsyko-
tikum alternativt byta till klomipramin. Om patienten blir bättre 
kan man tänka sig att de ”äkta” tvångssymtomen förbättrats medan 
eventuella autistiska ritualer kvarstår oförändrade. Det är alltså inte 
ovanligt att endast få ett partiellt svar med medicinsk behandling 
vid dessa tillstånd.

I vanliga fall kräver OCD ofta höga doser antidepressiv medici-
nering och så också i denna grupp. Man måste dock vara försiktig 
då höga doser SSRI hos individer med låg kognitiv nivå kan leda 
till påtaglig stress och mycket forcerat beteende liknande det man 
kan se vid antidepressiv behandling av normalbegåvade individer 
med bipolär sjukdom. Erfarenhetsmässigt tenderar dock inte pa-
tienter med låg begåvning att bli klassiskt maniska med glädje och 
ökad självkänsla utan blir snarare stressade och dysforiska, ibland 
med aggressivitet men utan störd nattsömn.

Kognitiv beteendeterapi och andra psykoterapeutiska metoder 
för behandling av OCD ställer krav på kognitiv förmåga och för-
måga att uthärda ångest och stress, vilket gör dessa behandlingar 
mindre användbara vid ID.

Samlarsyndrom

Det är inte ovanligt att personer med ID har uppenbara svårighe-
ter att göra sig av med ägodelar, även sådana som uppenbart saknar 
värde eller bör kasseras för att de är oanvändbara eller trasiga. Detta 
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tillstånd ses också hos individer med normalbegåvning. Svårigheter-
na beror, enligt DSM, på ett upplevt behov av att spara på föremålen 
och det lidande som är förknippat med att kassera dem. Inte sällan 
blir bostaden helt belamrad med saker av tveksamt värde och kan bli 
en sanitär katastrof. Personer med ID har oftast personal eller an-
höriga omkring sig som kan hjälpa att rensa i skräpet. Det kan dock 
vara mycket svårt att hjälpa dessa personer, då motviljan att slänga 
och göra sig av med saker är oerhört stark och utgör kärnan i pro-
blematiken. Individer med verbal förmåga kan säga att det ”känns 
fel” att slänga sakerna och på så sätt finns vissa likheter med ”känns 
rätt”-tvånget som nämnts ovan. Insikten att sakerna behöver slängas 
saknas också oftast. 

Samlarsyndrom kan behandlas med antidepressiva av typ SSRI 
och klomipramin, men patienterna svarar tyvärr oftast endast parti-
ellt eller inte alls. Behandlingen är i stället framför allt psykosocial, 
med struktur och regelbundna tider då skräpet slängs av personal 
tillsammans med patienten.

Tics och Tourettes syndrom 

Ofrivilliga rörelser eller verbala yttringar kallas för tics. När både mo-
toriska och vokala tics har förekommit, men inte nödvändigtvis sam-
tidigt, under minst ett års tid och med debut före 18 års ålder uppfylls 
kriterierna för Tourettes syndrom enligt DSM-5. Tics förekommer 
vid en mängd olika tillstånd och kan vid ID ofta vara svåra att särskil-
ja från till exempel stereotypier, olika idiosynkratiska (egna, ovanliga) 
beteenden, skrikbeteenden och medikamentella biverkningar. Det 
förekommer ofta kognitiva, beteendemässiga och emotionella pro-
blem vid Tourettes syndrom. Vanligast är OCD och ADHD, men 
även ångest, depression och uppförandestörning är vanligt förekom-
mande. Det är vanligt även med autistiska personlighetsdrag eller 
autismspektrumtillstånd, särskilt hos barn. Det är vidare känt att in-
lärningssvårigheter är vanligt förekommande vid Tourettes syndrom. 
Troligen är dessa svårigheter inte bara en fråga om en eventuell lägre 
generell kognitiv nivå utan även uppmärksamhetsproblem (ADHD) 
och andra neuropsykologiska avvikelser spelar roll (60). Det finns 
studier som antyder att Tourettes syndrom förekommer i högre om-
fattning i gruppen med ID. Det finns till exempel studier som visar 
på en högre prevalens bland individer med Downs syndrom (61).
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Enkla motoriska tics involverar endast enstaka muskelgrupper, 
medan komplexa motoriska involverar flera muskelgrupper och kan 
vålla stora problem i bål och inte minst i nacke. Dessa patienter är 
neurologiska specialistärenden och kan kräva en mängd olika be-
handlingsförsök, inte minst med botulinumtoxininjektioner. Voka-
la tics kan också vara enkla, med sniffningar, grymtningar, hark-
lingar och hoststötar. Komplexa vokala tics kan innebära ordramsor, 
obscena uttryck och rop. 

Det kan således ibland vara svårt att bland olika typer av mer el-
ler mindre avvikande och störande beteenden hos en individ med 
ID tänka på eventuella tics. Oftast är det uppmärksamhetsproble-
men eller tvångssymtomen som kräver behandling; tics uppfat-
tar många gånger patienten inte som det stora problemet. Blir tics 
emellertid alltför besvärande och störande kan man pröva medika-
mentell behandling. Aripiprazol, risperidon, ziprasidon och övriga 
atypiska antipsykotika kan prövas, ofta i mycket små doser och med 
mycket långsam upptitrering. Äldre antipsykotika som haloperidol 
och bensodiazepiner som klonazepam liksom alfa-adrenerga ago-
nister som guanfacin och klonidin kan också prövas. 

Naturligtvis ska man inte glömma att behandla samtidigt före-
kommande ADHD, med förslagsvis atomoxetin som ger mindre 
problem med ökade tics än metylfenidat. Samtidig OCD behand-
las i första hand med SSRI enligt gängse principer. 

Kognitiv beteendeterapi förekommer som tilläggsbehandling, 
men torde vara mindre aktuell i gruppen med ID (62). 

Trichotillomani och dermatillomani

Dessa tillstånd kännetecknas av att patienten rycker bort sina hår-
strån eller kroppsbehåring (trichotillomani) respektive river loss 
hudbitar och ”pillar” på huden så att sår uppstår (dermatillomani). 
Det senare är vanligt vid Prader-Willis syndrom. Såren som upp-
står vid dessa beteenden kan bli infekterade och stora hudpartier 
kan bli involverade och behöva läggas om. Ibland behövs antibio-
tika per os. Omläggningarna tenderar dock att pillas bort och indi-
viden fortsätter pillandet.

Ett liknande beteende, som dock inte har något namn, är pil-
landet på lösa trådar på kläderna. Om en tråd är utstickande från 
strumpan eller byxlinningen kan individen rycka loss denna. Detta 
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leder till att ytterligare en tråd blir lös och pillandet fortsätter. Det 
är inte ovanligt att ett antal strumpor, byxor eller tröjor går åt i veck-
an på grund av detta beteende. Merkostnaden för kläder kan bli be-
tydande. Även till exempel inredning kan utlösa beteendet − om en 
flik är lös på tapeten eller på någon list kan individen börja pilla på 
den och detta leder snart till nedriven tapet eller bortriven list. Om 
individen hindras leder det oftast till ilska eller aggressivitet.

Tillståndet är ytterst svårbehandlat medicinskt, men SSRI eller 
klomipramin kan hjälpa i vissa fall. Dessa ”tillomani”-tillstånd är 
troligen tecken på en mer biologisk hjärnskada, då de förekommer 
vid andra biologiska hjärnskadetillstånd som vid förvärvad hjärn-
skada och kognitiv sjukdom/demens.

Trichotillomani och nagelbitning samt hudplockning kan för-
bättras av acetylcystein i doserna 1 200−2 400 mg dagligen (63). Det 
är glutamatsystemet som påverkas av denna medicin som vanligen 
ges som slemlösande medel eller för att förstärka kroppens eget glu-
tathion vid förbränning av toxiska substanser.
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Sammanfattning
•	 Tvångssymtom är vanliga hos personer med ID; den kliniska 

bilden kompliceras av den ofta förekommande autismen och 
hjärnskadebilden. 

•	 Den kognitiva överbyggnaden som vid OCD hos individer 
med normal begåvning ses oftast inte och sjukdomsinsikt  
saknas. Man kan se tvångsproblematiken som ett kontinuum 
där ena änden av spektret är ”klassiskt” tvångssyndrom såsom 
DSM beskriver det. Den andra änden av spektret utgörs av  
den autistiska beteenderepertoaren med extrem rutinbundenhet 
och ”sameness”. Däremellan ser man tvångsmässig personlighet, 
”kännas-rätt”-tvång och samlarsyndrom. 

•	 Autistiska ritualer är positiva för individen och bör ej behandlas 
farmakologiskt och kan oftast schemaläggas.

•	 Tics är vanliga och behandlas om de ställer till problem för  
patienten.

•	 Trichotillomani, dermatillomani och liknande tillstånd är  
vanliga och förekommer också vid kognitiv sjukdom/demens 
och förvärvad hjärnskada. 

•	 Den medicinska behandlingen av OCD-symtom vid ID skiljer 
sig inte från den som ges till individer med tvångssyndrom och 
normal begåvning. Man måste dock vara observant på att SSRI 
kan inducera stressat och dysforiskt beteende hos individer med 
låg kognitiv nivå. Därför rekommenderas lägre ingångsdos och 
noggrannare uppföljning under upptrappningen.

•	 KBT och andra psykologiska behandlingsmetoder ställer krav 
på kognitiva förmågor och förmåga att härbärgera ångest, var-
för de oftast ej lämpar sig för personer med ID.
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Psykossjukdomar; katatoni
Beskrivning
Med psykos menas att en individ saknar eller har en bristfällig verk-
lighetsuppfattning och tolkar verkligheten på ett annorlunda sätt 
än andra människor. Dessa förvrängda tankar och idéer är svåra el-
ler omöjliga att rubba med logiskt resonemang. En psykotisk tanke 
eller upplevelse är individuell och delas per definition inte av andra.  
Psykos är mer att betrakta som ett symtom än en sjukdom i sig 
och kan förekomma vid olika sjukdomstillstånd utöver schizofreni, 
som till exempel bipolaritet (manodepressiv sjukdom), vanföreställ-
ningssyndrom eller vara organiskt betingat. 

Schizofreni är en sjukdom som enligt DSM-5 kännetecknas av 
minst två av följande symtom:
1	Vanföreställningar.
2	Hallucinationer.
3	Desorganiserat tal (till exempel uppluckrade associationer, 

”splittring”).
4	Påtagligt desorganiserat eller katatont beteende.
5	Negativa symtom, det vill säga affektiv avflackning,  

utarmat tankeliv eller viljelöshet.

Ofta förekommer också betydande inslag av ångest och tvångsbete-
enden. Symtombilden vid psykos är mycket komplex och kräver en 
viss kognitiv nivå för att kunna utvecklas till fullo. Schizofreni kan 
utvecklas snabbt, men vanligast är att symtomen kommer smygan-
de över flera månader eller till och med år (64). Sjukdomen debu-
terar vanligen i sena tonåren och tidiga vuxenåren, men debut hos 
betydligt äldre personer har beskrivits.

Diagnosen schizoaffektivt syndrom är uttryck för en blandad bild, 
där både psykotiska och affektiva (depressiva och maniforma) sym-
tom förekommer under sjukdomens olika perioder och där individen 
även uppvisar psykotiska symtom när grundstämningen är neutral.

Vanföreställningar vid ID

Vanföreställningar är felaktiga övertygelser som baseras på felaktiga 
slutsatser rörande den yttre verkligheten. De är alltså till sin natur psy-
kotiska. Dessa övertygelser går inte att rubba med logiska argument.  
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Utifrån ett utvecklingsperspektiv kräver vanföreställningar tämligen 
väl fungerande kognitiva funktioner. Individen måste kunna reflek-
tera över sig själv och sin situation och kunna förstå mer abstrakta 
begrepp samt orsak och verkan. Därför ser man sällan renodlade 
vanföreställningar hos individer med medelsvår till mycket svår ID. 
De kan förekomma hos individer med lindrig ID. Ofta förekommer 
de då i mer diffusa former och inte så systematiserade som de man 
ser hos patienter utan ID. Det kan handla om att en individ upplever 
att det är någon utanför fönstret som vill honom illa. I dessa fall kan 
det vara svårt att avgöra om det är en äkta vanföreställning eller om 
det är en fantasi spunnen ur en otrygg miljö på gruppboendet, inte 
helt olikt de skrämmande fantasier små barn kan ha. 

Hallucinationer vid ID

En sensorisk perception utan någon extern stimulering av sinnesor-
ganen kallas hallucination. Hallucinos ska skiljas från illusion, som 
är en felaktig tolkning av en sensorisk perception av en reell stimu-
lering av sinnesorganen. Hallucinos är starkt kopplat till psykotis-
ka upplevelser och psykossjukdom och är ett av schizofrenisjukdo-
mens tydligaste symtom. Illusioner, däremot, kan förekomma vid 
olika psykiatriska tillstånd och ses framför allt vid svårartad ångest. 

Den vanligaste hallucinosen vid schizofreni är hörselhallucinos, 
men hallucinationer för andra modaliteter, som till exempel lukt el-
ler känsel, förekommer ofta. Nästan patognomont vid schizofreni 
är en eller flera röster som kommenterar patientens tankar och dag-
liga aktiviteter. Ofta känner patienten igen rösten som kommande 
från någon nära anhörig eller bekant. I akut skede är rösten eller 
rösterna ofta hotfulla, nedvärderande och elaka. 

Vid synhallucinos ska alltid somatisk bakgrund uteslutas. Olika 
toxiska ämnen, droger och organiska hjärnskador utlöser inte sällan 
visuella upplevelser. Det är inte heller ovanligt med visuella illusio-
ner, det vill säga förvrängda synupplevelser, vid svåra ångesttillstånd. 
Synhallucinos kan också förekomma vid temporallobsepilepsi, men 
brukar då förknippas med starka emotionella upplevelser och un-
ken luktupplevelse (”uncinate fits”) och ha den egenskapen att hal-
lucinationen ser likartad ut vid varje tillfälle. 

Synhallucinos ska alltså leda tankarna mot andra tillstånd än 
schizofreni och andra mediciner än antipsykotika (till exempel anti- 
epileptiska mediciner). 
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Hallucinosen förklaras ofta med vanföreställningar om till ex-
empel utomjordisk påverkan eller andra mer eller mindre systema-
tiserade tankar om hur allt hänger ihop. För att klara detta krävs 
att individen har tillräckligt med kognitiv kapacitet. Individer med 
lägre kognitiv funktionsnivå har inte förmåga att skapa en för-
klaring till sina hallucinatoriska upplevelser och på ett systema-
tiskt sätt bearbeta upplevelserna till en koherent, om än förvrängd, 
världsbild. Man kan också ställa sig frågan hur en hörselhallucinos 
av kommenterande typ, som är så vanlig vid schizofreni, skulle te 
sig hos en individ med medelsvår ID utan förmåga att varken förstå 
eller uttrycka sina tankar i ord. I linje med denna tankegång skulle 
man tänka sig att typiska schizofrena tillstånd endast skulle kunna 
utvecklas hos individer med högre begåvningsnivå. 

Hörselhallucinos behöver inte nödvändigtvis vara talat språk.  
I stället kan patienten rapportera ljud, som mummel eller klang-
ljud av olika slag. Detta kan vara nog så besvärande. Möjligen kan 
man tänka sig att personer med svår ID kan ha denna typ av för-
nimmelse. Mer rudimentära sensoriska förnimmelser skulle också 
kunna vara möjliga, till exempel känsla av värme på huden eller ljus-
fenomen. På grund av den låga kognitiva nivån skulle dessa hallu-
cinationer inte införlivas i ett större psykotiskt sammanhang utan 
förbli just förnimmelser. Situationen kompliceras ytterligare av att 
många med ID har perceptionsstörningar. Det är således en grann-
laga uppgift att differentiera symtom på hallucinos från percep-
tionsstörningar hos dessa individer. Patienten själv kan oftast inte 
tydligt förmedla sina upplevelser på grund av sin utvecklingsnivå 
och sin bristande kommunikationsförmåga. 

En person med schizofreni talar inte sällan öppet med sina rös-
ter och svarar dem. Detta är så vanligt att man inom psykiatrin ofta 
menar att en person hallucinerar om han eller hon pratar högt för 
sig själv. Hos individer med ID är dock detta mycket vanskligt, ef-
tersom många vuxna med ID – i likhet med normalbegåvade små 
barn – pratar högt för sig själva och till exempel ger sig själva talade 
och inte enbart tänkta instruktioner. Detta ska alltså inte tolkas som 
en hallucinos utan som ett tecken på bristande mognad. Det är inte 
heller ovanligt att vuxna individer med ID har en låtsaskompis som 
får skulden om det råkar hända något dåligt. Detta ska inte uppfat-
tas som psykotiska symtom.
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Desorganiserat tal och uppluckrade associationer vid ID

Inom psykiatrin räknas dessa symtom tillhöra gruppen ”tankestör-
ningar”. Hit hör, förutom desorganiserat tal och uppluckrade associ-
ationer, splittring, ”tankestopp” eller ”tankedetraktion”, tanketräng-
sel, styrningsupplevelser och neologismer. Många av symtomen är 
rent subjektivt upplevda och kan inte objektivt observeras, medan 
andra går att härleda genom patientens beteende. Så är till exempel 
uppluckrade associationer lätt att notera då patienten lätt associe-
rar från ett ämne till ett annat under samtalet beroende på ordens 
klangfärg (”klang”-associationer) eller deras betydelse. 

Tankestörningar handlar om patologiska tankemönster och har 
en hög abstraktionsnivå. De flesta har med språket att göra även 
om styrningsupplevelser säkert kan upplevas mer intuitivt. Hos pa-
tienter med ID kan symtom som tankestörningar av naturliga skäl 
vara svårbedömbara. Hos en individ utan språk torde det vara svårt 
att märka ”klang”-associationer, neologismer och ordsallad. Och 
hur ska man tänka om tankestopp, tankedetraktion, tankepåsätt-
ning och styrningsupplevelser? För att utveckla dessa symtom krävs 
bland annat ett väl utvecklat och normalt tankeförlopp så att den 
ena tanken följer den andra både innehållsmässigt och tidsmässigt. 
Vidare krävs åtminstone en rudimentär förmåga att förstå att andra 
individer har en förmåga att självständigt tänka och handla och att 
handlandet kan påverka en själv.

Om man å andra sidan ser tankestörningarna som brister i en 
grundläggande kognitiv funktion, som till exempel funktionen att 
på ett tids- och innehållsmässigt sätt föra en tanke vidare, kanske 
dessa symtom ändå skulle kunna finnas hos individer med lägre 
kognitiv nivå. Man skulle då kunna tänka sig att dessa symtom är 
likartade de man ser vid normal begåvning men att de utgår från 
en lägre basal nivå. Dessa frågor blir dock till sin natur mycket hy-
potetiska och troligtvis dröjer det länge innan vi hittar några svar.

Påtagligt desorganiserat eller katatont beteende vid ID

Med desorganiserat beteende avses beteende som saknar mål och 
mening. I klinisk praxis kan detta dock vara svårt att avgöra. Det 
gäller att först sätta sig in i en patients hela tankevärld för att kun-
na förstå hennes beteende och grunden för hennes handlingar. Det 
som för en hastig blick kan tyckas helt ändamålslöst eller omöjligt 
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att förstå kan, med kunskap om patientens inre tankevärld, bli helt 
förståeligt och till och med logiskt. 

Personer med ID har ofta ett desorganiserat beteende och bris-
tande tidsuppfattning. Detta har inget med psykos att göra utan är 
ett tecken på bristande mognad och bristande kognitiv förmåga. Vi 
kan inte förvänta oss att en individ med låg mental ålder ska ha ett 
målinriktat och meningsfullt beteende, lika lite som vi kan förvänta 
oss det av ett barn. En person med ID samlar dock med tiden på sig 
erfarenheter och kan genom detta utföra ändamålsenliga handling-
ar av olika grad utifrån sin kognitiva förmåga och mognad.

Tidsuppfattningen är ofta bristfällig hos personer med ID, men 
varierar naturligtvis med den kognitiva nivån. En person kan till ex-
empel ha mycket svårt att bedöma hur lång tid en kvart är eller att 
förstå skillnaden på tio minuter och två timmar.

Katatoni 

Med katatont beteende avses en uttalad abnormitet i motoriken 
och begreppet innefattar bland annat motorisk orörlighet, över-
driven motorisk aktivitet, extrem negativism, mutism, statyarta-
de kroppsställningar, stereotypa rörelser samt ekolali och ekopraxi. 
Dessa beteenden är inte helt ovanliga hos individer med ID och 
man har noterat ett samband mellan autism och katatoni (65).

Man skulle kunna definiera katatoni som psykiatriskt betingade 
motoriska störningar av olika slag, vilka är ofta förkommande vid 
exempelvis förstämningssyndrom (66). Det orörliga tillståndet hos 
en depressiv patient är väl den mest klassiska beskrivningen av ett 
katatont tillstånd. Dock räknas inom denna grupp också överaktiva 
agiterade tillstånd med hastig debut och förvirring. Tillståndet sva-
rar mycket bra på ECT.

Med negativism menas att patienten utan synbar anledning gör 
motstånd mot instruktioner eller till och med gör helt tvärtom. 
Detta är ett mycket vanligt fenomen vid somatisk undersökning av 
en patient med ID. Stereotypa rörelser är rörelser som monotont 
upprepas. Individen kan stänga och öppna dörren eller tända och 
släcka lampan i timmar i sträck. Denna form av stereotypi, som är 
vanlig vid autism, kan vara svår att skilja från tvångssyndrom.

Med mutism avses att en individ inte pratar trots att denne har 
talförmåga. Många individer med ID har inte talet på grund av sin 
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bristande kognitiva funktion och/eller språkstörning och deras av-
saknad av språk skulle alltså inte kunna kallas mutism. Ekopraxi 
betyder att patienten härmar andra människors kroppsrörelser och 
ekolali att patienten upprepar det andra säger, oftast det senaste som 
sägs. Ekolali, som är vanligt vid autism, kan leda till att man upp- 
fattar patienten med ID som mindre kognitivt funktionsnedsatt än 
vad han egentligen är då han ju tycks svara adekvat vid samtalet.

De katatona symtomen är således vanligt förekommande i grup-
pen med ID utan att vara tecken på psykossjukdom. Om man inte 
känner till symtomen kan man lätt missa dem och i stället tolka 
dem som medvetet agerande eller alls inte se dem. Det är också 
svårt att särskilja stressrelaterade spänningstillstånd eller motorisk 
rastlöshet från kataton agitation. Att bryta rutinbeteenden hos en 
person med autism och ID kan leda till stor stress hos individen. 
Ofta leder denna stress till beteendestörningar av olika slag, som att 
dunka huvudet i väggen, mot kanter eller i golvet. Om en person 
har katatona beteenden utan någon synbar stressfaktor kan detta 
tala för ett äkta katatont syndrom.

Negativa symtom: affektiv avflackning, utarmat tankeliv  
eller viljelöshet vid ID

Efter den ofta stormiga första tiden under ett psykotiskt skov är det 
inte ovanligt att patienten drabbas av ett passivt tillstånd, där denne 
har svårt att aktivera sig och sköta hem och arbete och i vissa fall även 
personlig hygien. Själva viljefunktionen tycks ha tagit skada. Perso-
nen tycks inte riktigt se röran omkring sig och förstå vad passiviteten 
kommer att leda till. Denna blandning av viljelöshet och bristande 
insikt i sakernas förhållande är för en utomstående svår att förstå. 
Mediciner mot psykos kan, i alltför höga doser, vara tröttande och 
passiviserande, men denna utveckling av psykosen har varit väl känd 
redan innan psykofarmaka introducerades på 1950-talet.

Att kunna planera, initiera, genomföra och slutföra en alldaglig 
uppgift, som till exempel att städa eller att laga mat, är beroende av 
hjärnans exekutiva funktioner. Hit räknas också förmågan att kun-
na upprätthålla koncentrationen. De exekutiva funktionerna är ofta 
allvarligt skadade vid schizofreni, vilket utgör en del av de så kallade 
negativa symtom man ser efter den akuta psykosen. ”Negativa” kal- 
las de, eftersom patienten saknar förmågor som hon tidigare hade 
eller som är förväntade utifrån patientens kognitiva utvecklingsnivå.
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Patienten kan också hamna i ett besynnerligt tillstånd av affek-
tiv avflackning som kan finnas utan samtidigt sänkt stämningsläge. 
Man talar ibland om ”anhedoni”, som just kännetecknas av en av-
saknad av lust och längtan i tillvaron. Det sociala nätverket blir of-
tast utarmat. En del kan dock trivas i sin självvalda ensamhet och 
bli ”ensamvargar”. 

Då de akuta symtomen avklingat noteras ofta ett bristande ver-
balt flöde. Det är som om patienten slutat ha ett behov av att för-
medla sina tankar. Det är inte ovanligt att man på öppna och mer 
specifika frågor inte får något svar alls annat än ett ”jag vet inte”, 
”nej” eller dylikt. Denna torftighet är i samklang med den affektiva 
avflackningen och är tillsammans med de exekutiva bristerna bland 
det svåraste att behandla vid schizofreni. 

Vid ID ser man inte sällan brister i språkförmågan så att indivi-
den inte alls har det talade språket eller endast delar av det. Andra 
kan vara mycket talföra, men egentligen inte säga annat än fraser som 
exempelvis: ”Jajamän, nu gäller det att ta i!” Detta frastal är mycket 
vanligt och kan vara ett tecken på bristande kognitiv förmåga. Brist 
på tal bör hos personer med ID framför allt leda till tankar på kog-
nitiva svårigheter, autism, språkstörning eller depression i stället för 
schizofrena negativa symtom.

Den emotionella avflackning, som är en stor del av de negativa 
symtomen vid schizofreni, ser man inte mycket av hos individer 
med ID. Om den förekommer bör tankarna i stället leda till depres-
sion. Känslor smittar. Detta kan individer med ID känna av även 
om de har autism. En otrygg vårdare sprider otrygghet till bru-
karen, vilket ofta leder till beteendeproblematik. Den emotionella 
smittan påverkar däremot inte individer med schizofreni i lika hög 
grad och individer med schizofreni tycks mindre påverkbara av till 
exempel skratt och gäspningar, som ofta är mycket smittsamma i 
vanliga fall (67). 

Individer med ID har ofta tydliga brister i exekutiva funktioner. 
De har mycket svårt att planera, initiera, genomföra och avsluta all-
dagliga aktiviteter. Tillsammans med den låga kognitiva nivån kan 
det bli betydande problem i det dagliga livet och individen behö-
ver ofta stöd och hjälp från samhället. Individer med schizofreni 
har också betydande brister i exekutiv förmåga. Den högre kogni-
tiva förmågan och framför allt den högre verbala förmågan, jämfört 
med individer med ID, gör att dessa individer ofta kan ”prata bort” 
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sina svårigheter och man får ett intryck av att de klarar mer än vad 
de faktiskt gör.

Rapporterade symtom som kan leda tanken mot psykossjukdom 
hos en person med ID:
•	 Kraftig försämring av psykisk/fysisk funktion.
•	 Kraftig ökning av utmanande beteende.
•	 Kraftig ökning av bisarra beteenden.
•	 Ökad/omotiverad aggressivitet.
•	 Undandragande.
•	 Äter/dricker ej.
•	 Kraftig ökning av ångest.
•	 Hallucinationer, vanföreställningar, tankestörning.

Vid anamnesupptagning rapporteras ofta misstanke om psykotis-
ka symtom som att det ”verkar som han hör något som vi inte kan 
höra” eller ”hon tittar ibland intensivt mot en fläck i taket och verkar 
rädd”. ”Objektiva” tecken på hallucinationer kan vara svåra att skilja 
från beteenden som har annan orsak, till exempel perceptionsstör-
ningar eller tvång. DM-ID:s förslag (8) är att göra bedömningen på 
tydliga positiva psykotiska symtom. I studier är det vanligt att det 
rapporteras höga siffror för psykos, till exempel från Norge (57), så 
höga som hos var fjärde med samtidig autism. Det är vanligt med 
terapiresistens (kanske på grund av brister i diagnostiken) och att 
ha fullständig symtomregress som målsättning blir svårt.

Målsättningen bör vara symtomlindring/beteendeförbättring. 

Behandling
Schizofreni hos personer med ID behandlas enligt samma princi-
per som när sjukdomen finns hos en person utan ID, det vill säga 
med antipsykotisk medicin, psykopedagogiska insatser, stöd i var-
dagen och anhörigstöd. När det gäller medicineringen bör man, 
som alltid, eftersträva lägsta effektiva dos och vara extra observant 
på biverkningar, särskilt när patienten har kommunikationssvårig-
heter. Den högre dos som användes i det akuta skedet kanske inte 
alls krävs för att förebygga återinsjuknande.

Akatisi och kognitiva biverkningar kan vara bakgrund till utma-
nande beteenden och det finns anledning att tro att patienter med 
skadade eller sårbara nervsystem är mer utsatta än andra för att få 
allvarliga biverkningar, som malignt neuroleptikasyndrom.
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Patientens omgivning måste informeras om behovet av fysisk 
aktivitet, goda kostvanor och regelbundna hälsokontroller när anti-
psykotisk medicinering ges.

När det gäller den icke-farmakologiska behandlingen måste in-
satserna givetvis anpassas till patientens kognitiva nivå och levnads-
omständigheter och omgivningen (närstående och personal i boen-
de/dagligverksamhet) alltid involveras. Belastning och krav måste 
anpassas till att personen utöver ID har en allvarlig sjukdom. 

Sammanfattning
•	 Schizofreni är en svår psykisk sjukdom som ofta leder till  

betydande funktionsnedsättning. 
•	 Symtomen består av vanföreställningar, hallucinationer,  

desorganiserat tal, påtagligt desorganiserat eller katatont  
beteende och negativa symtom. Denna symtomkonstellation 
kräver för att uttryckas en relativt hög kognitiv nivå mot- 
svarande (mycket) lindrig ID eller normal begåvning. 

•	 Hos individer med ID kan aspekter av sjukdomen finnas,  
till exempel hallucinos eller katatont beteende. 

•	 Typiska schizofrena sjukdomsförlopp är ovanliga hos individer 
med medelsvår till mycket svår ID, men kan ses hos individer 
med lindrig sådan och behandlas då som hos personer utan ID. 
Försiktighet med dosering av antipsykotiska läkemedel tillrådes 
och observans på biverkningar.

•	 I klinisk vardag erhåller individer med ID ofta antipsykosmedel 
mot beteendeproblem som vid närmare analys mer torde falla 
inom ramen för autism, affektiva tillstånd eller epilepsi. Ofta 
handlar det också om rena omsorgsfrågor av typ bemötande 
och tydliggörande pedagogik. 
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Autism/autismspektrumstörning  
(autism spectrum disorder, ASD) 

Beskrivning 
Autism (ASD) kan finnas hos personer på alla intellektuella ni-
våer (68) och prevalensen stiger med minskande intellektuell nivå. 
Man kan förutsätta att drygt 40 procent av alla med medelsvår ID 
har ASD och de flesta med svår/mycket svår ID (oavsett bakgrund 
till ID) (69, 70). ASD har beskrivits hos personer med kromoso-
mala syndrom, som Downs syndrom (varav cirka 10 procent har 
ASD), Angelmans syndrom, Prader-Willis syndrom, fragilt x-syn-
drom och många flera. Fortfarande finns en underdiagnostik av 
ASD bland vuxna med ID, vilka därför kanske inte alltid får opti-
mala stödinsatser. 

ASD innebär en tidig, sannolikt medfödd, funktionsnedsättning 
när det gäller förmåga att kommunicera och fungera i sociala sam-
manhang, i kombination med bristande flexibilitet i intressen, ut-
tryckssätt och aktiviteter och ofta avvikelser i uppfattning och tolk-
ning av sinnesintryck. Symtomen beskrivs summariskt i DSM-5. 
Personer med ASD har grundläggande svårigheter att uppfatta och 
använda helheter och sammanhang, vilket påverkar deras tolkning 
av information från omgivningen. Detta gäller särskilt i sociala si-
tuationer, där sammanhangsförståelse är av största vikt. ASD hos 
en person med ID innebär att personen har ännu större svårigheter 
med social kommunikation och socialt samspel och med flexibelt 
beteende/hantering av sinnesintryck än vad enbart den intellektu-
ella nivån skulle ha medfört. Hos personer med ID och ASD med-
för de synergistiska effekterna av funktionsnedsättningarna ett stort 
och livslångt behov av anpassningar och stöd från omgivningen.

Diagnostik av ASD hos personer med ID

Allt fler vuxna med ID har fått ASD-diagnos i barndomen, men 
fortfarande finns många vuxna med ID som borde få en ASD-di-
agnos, till exempel personer som vuxit upp i andra länder och per-
soner födda före 1980-talet. Det finns en ökande grupp äldre med 
ASD-diagnos, även bland de som har ID. Om en vuxen med ID 
anses ha ”autistiska drag” brukar personen, enligt nutida diagnoskri-
terier, ha klar ASD. Diagnostiken vilar i stor utsträckning, oavsett 
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patientens ålder, på en noggrann utvecklingsanamnes. Man måste 
försöka få en intervju med någon som känt personen som barn, men 
när det gäller vuxna och äldre med ID är detta inte alltid möjligt. 
Diagnosen kan då sättas utifrån den information man kan få fram 
ur journalhandlingar och utifrån det osannolika att personens be-
teende skulle ha varit icke-autistiskt i barndomen. I DSM-5 påpe-
kas särskilt att frånvaron av information om den tidiga utvecklingen 
inte ska förhindra att en ASD-diagnos ställs. Begåvningstestning 
är i regel gjord hos personer som fått ID-diagnos och då finns en 
bedömning av starka och svaga sidor i den intellektuella funktio-
nen, något som kan vara av stort värde. ASD-diagnosen vilar på en 
bedömning av kognitiv funktion, beteende och förlopp (71) och 
det optimala bedömningsteamet består av psykiater och psykolog. 
Doktor Inger Näslund, med mångårig erfarenhet av patienter med 
ID och/eller ASD, har formulerat ett antal frågor som kan vara till 
vägledning vid anamnesupptagning från personens omgivning, se 
kapitel 12 och bilaga 7.

Så kallade utmanande beteenden har ofta sin bakgrund i odi-
agnostiserad autism eller bristfälligt tillgodoseende av de behov av 
tydliggörande och annan anpassning som ASD medför.

Skillnad mot vedertagen symtombild

Symtomen vid ASD hos en person med ID skiljer sig inte nämn-
värt från den vedertagna symtombilden vid ASD. Givetvis har den 
kognitiva nivån betydelse för hur symtomen kommer till uttryck 
och det är stor skillnad mellan personer med mycket svår respektive 
lindrig utvecklingsstörning. Alla symtom och beteenden måste ses 
mot bakgrund av personens möjligheter till förståelse och kommu-
nikation. De som har ID och ASD har oftast stora problem med att 
förstå språkets symbolbetydelse och många talar inte eller använ-
der ett mycket begränsat ordförråd där större delen är substantiv. 
Ekotal är vanligt och får inte sällan omgivningen att tro att perso-
nen förstår (mycket) mer än vad som egentligen är fallet, vilket kan 
leda till svåra problem genom att personen med ASD överbelastas. 
Personer med ASD kan, tvärtemot vad många tror, vara utåtriktade 
och intresserade av andra människor, men med liten förståelse för 
andras tankar, känslor och behov. Personer med ASD och ID bru-
kar vara uttalat egocentriska, eftersom de inte har förutsättningar 
att se världen på annat sätt. 
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Differentialdiagnostik

Att skilja ASD i kombination med ID från andra psykiatriska till-
stånd och psykiska sjukdomar kan vara svårt, särskilt som en ut-
vecklingsrelaterad kognitiv funktionsnedsättning innebär en ökad 
sårbarhet för psykisk sjukdom. Många drabbas av ångest och de-
pressioner eller andra både lindriga och svåra tillstånd (68, 72).

Symtomen vid ASD, om personen hör till de som är mer av-
skärmade i sitt beteende, kan ibland likna depression. En viktig och 
grundläggande skillnad är att depressionssjukdom dels innebär ett 
insjuknande, dels ett på något sätt märkbart sänkt stämningsläge. 
Därtill finns ofta förändring i sömn, dygnsrytm och/eller aptit. Per-
sonen med ASD har däremot inte märkbart förändrat sitt beteende. 

Psykossjukdom eller bipolär sjukdom innebär också, till skillnad 
från ASD, ett insjuknande med förändrat beteende hos personen. 
Även för dessa sjukdomar har beskrivits en ökad sårbarhet hos per-
soner med ASD och ID.

När det gäller den psykiatriska differentialdiagnostiken är det 
alltså förloppet, eller utvecklingsanamnesen, som är utslagsgivande. 

En del personer med ASD och ID har, särskilt i barndomen, så 
stora problem med uppmärksamhet/koncentration och aktivitets-
kontroll att tillståndet ser ut som ADHD och ibland sätter man in 
farmakologisk behandling mot ADHD. I en del fall har läkemedlet 
positiv effekt, men inte så sällan förvärras problemen. En del kliniker 
har tolkat detta som att det inte handlar om ADHD utan om per-
sonens reaktion på sensorisk överbelastning. Personer med ASD har 
dessutom ofta annorlunda (icke-sociala) fokus för sin uppmärksam-
het och kan därför förefalla ha uppmärksamhetsstörningar.

Behandling och uppföljning
De autistiska symtomen låter sig inte påverkas av läkemedel utan 
insatser till personer med autism inriktas i första hand på att un-
derlätta informationsbearbetningen genom tydliggörande pedago-
gik och genom att på olika sätt kompensera för bristerna i samman-
hangsförståelse. Insatserna måste givetvis utformas olika utifrån 
individens intellektuella och språkliga nivå och det finns olika me-
toder för bedömning av denna (71). Se även forskningrapporter på 
Föreningen Sveriges Habiliteringschefers hemsida:
http://habiliteringisverige.se/forskning-evidens/publicerade-ebh-
arbeten.
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Trots att farmakologisk behandling inte har effekt mot autism är 
det många vuxna med ASD och ID som får antipsykotiska läkeme-
del, ibland i höga doser och under lång tid, varför genomgång och 
reduktion av läkemedel kan vara av värde (73). 

De som är utåtriktade och har stort ordförråd blir ofta överskat-
tade av sin omgivning, vilket kan ge stress och negativa reaktioner, 
ibland i form av utmanande beteenden. Även icke-verbala perso-
ner kan bli överskattade när det gäller förståelsenivå. Det är viktigt 
att personalen runt vuxna med ASD och ID får utbildning och 
handledning i tydliggörande pedagogiskt arbetssätt. Tydliggöran-
det måste alltid finnas i alla de situationer där det behövs. Personer 
med ASD och ID har stora svårigheter att generalisera och de kan 
därför inte ta med sig kunskaper/arbetsscheman över tid och rum. 

ADHD
Beskrivning
Det är vanligt att personer med ID har problem med uppmärk-
samhet, uthållighet och aktivitetskontroll och en del får diagnosen 
ADHD. Erfarenhetsmässigt svarar de dock sämre på farmakolo-
gisk behandling än normalbegåvade. En förklaring till detta är kan-
ske att det som kan ses som uppmärksamhetsproblem, hyperakti-
vitet eller impulsivitet inte egentligen är ”äkta” ADHD utan mer 
härrör från ID och stimuluskänslighet. DM-ID är tydlig med att 
symtom på ADHD/ADD ska relateras till den kognitiva nivån och 
att de personer som har svårast problem inom respektive kognitiv 
nivå kan ges diagnosen ADHD. För vissa med kognitiv nedsätt-
ning och symtom på ADHD är farmakologisk behandling med ex-
empelvis centralstimulerande medel en förutsättning för ett bra liv.

Symtom som vid ADHD förekommer i olika studier hos mellan 
8 och 39 procent i gruppen barn och ungdomar med ID (74, 75). 
Kanske ligger förekomsten av ADHD-symtom uppemot 15−20 
procent i den vuxna befolkningen med ID (76). ADHD är vanlig 
vid vissa genetiskt betingade syndrom, som till exempel fragil X, 
Prader-Willis syndrom, 22q11-deletionssyndrom och Downs syn-
drom. Prevalensen av ADHD varierar mellan syndromen och även 
dess svårighetsgrad (77).

Man vet från studier att symtomen vid ADHD är allvarligare re-
dan från tidig barndom om man har samtidig ID, och är svårare ju 
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lägre utvecklingsnivå individen befinner sig på. Kärnsymtomen bru-
kar normalt avta i svårighetsgrad med stigande ålder, men det sker 
inte alls på samma sätt hos personer med ID. Det innebär att prog-
nosen upp i vuxen ålder är sämre. Det tycks som om trotssyndrom 
(ODD), men även uppförandestörning (CD), är vanligare tillstånd 
hos barn och ungdomar med samtidig ID och ADHD jämfört med 
om man bara har en av dessa funktionsnedsättningar (78). 

Diagnostik av ADHD/ADD vid ID

Kärnsymtomen bristande uppmärksamhet och/eller hyperaktivitet/
impulsivitet ska, var för sig eller i kombination, ha funnits sedan 
barndomen. Symtomen ska vara maladaptiva och inte adekvata för 
ålder eller utvecklingsnivå; vid ID är det alltså särskilt viktigt att 
bedömaren är klar över patientens utvecklingsnivå. Symtomen ska 
ge funktionsnedsättningar socialt, i studier eller i arbete (motsva-
rande). Symtomen och funktionsnedsättningen ska vara genom-
gripande och måste också förekomma i flera olika situationer och 
miljöer, även om de kan variera i svårighetsgrad och frekvens. En 
svårighet är att ADHD kan hamna i ett ”diagnostiskt skuggland” 
− symtomen för ADHD betraktas lätt som utmanande beteenden 
hos personer med ID. 

Neuropsykologiska testresultat pekar på att vuxna med ADHD 
och ID uppvisar allvarligare problem rent generellt, och mer speci-
fikt en större benägenhet att bli distraherade och att vara impulsiva, 
än vuxna med ADHD och normalbegåvning (79). Svårigheterna 
att se vad som är symtom på ADHD och vad som kan förklaras av 
ID blir större ju lägre kognitiv nivå individen befinner sig på. En del 
forskare menar att det vid medelsvår till svår ID är lättare att lägga 
märke till motoriska symtom på ADHD, det vill säga hyperaktivi-
tet/impulsivitet, än uppmärksamhetsstörning. Impulsivitet är vanli-
gast bland kärnsymtomen vid samtidig ADHD även vid lindrigare 
ID och trotssymtom är en vanlig tilläggsproblematik (39) liksom 
en differentialdiagnos. 

Avsaknad av talat språk och/eller svårigheter att beskriva känslor 
utgör ej hinder för att ställa diagnos. Användning av diagnostiska 
bedömningsinstrument för vuxna som DIVA (Diagnostisk Intervju 
för ADHD hos vuxna), ASRS (Adult ADHD Self-Report Scale) 
eller CAARS (Conners’ Adult ADHD Rating Scales) beskrivs i 
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litteraturen (76), men kan i många fall i praktiken vara svår eller 
omöjlig att använda. Bedömningsinstrument framtagna för barn är 
ibland mer adekvata, som delar av 5−15 Nordiskt formulär för ut-
redning av barns utveckling och beteende och SNAP-IV (Swanson, 
Nolan and Pelham Scale). 

Ofta hamnar man i en situation där det är förenat med stora svå-
righeter att ställa diagnosen ADHD. Om inget talar emot får man 
ibland vara pragmatisk och göra exempelvis ett medicineringsför-
sök samt arbeta med miljöinterventioner, vilket gagnar alla med ID 
oavsett diagnos ADHD eller ej. Vinsterna för patienten och, inte 
minst, omgivningen kan vara stora.

Differentialdiagnostik

Beteenden som konsekvens av somatiska tillstånd kan ibland fel-
aktigt hänföras till eventuell ADHD. Uppmärksamhetsproblem 
kan ha sin orsak i exempelvis epilepsi med absenser och rastlöshet 
kan bero på bland annat thyreotoxikos eller mag-tarmproblem. Att 
göra en somatisk undersökning och även en allmän provtagning 
bör frikostigt övervägas. Utmanande beteenden, som har överkrav 
och sensorisk belastning som orsak, kan felaktigt uppfattas bero på 
ADHD. Det är viktigt att beakta olika tidssamband och jämföra 
huruvida symtomen förekommer i olika situationer eller inte.

Behandling
Den icke-farmakologiska behandlingen innebär att skapa en miljö 
kring patienten som är strukturerad, förutsägbar och med klara ra-
mar. Här är arbetsterapeuter, specialpedagoger och psykologer vik-
tiga. Det gäller att anpassa kraven på individen, så att de varken är 
för högt ställda eller ostrukturerade och otydliga. Positiv feedback 
är avgörande, medan straff och konsekvenspedagogik inte är til�-
lämpligt (43, 44). Det är således i vardagen insatserna behövs − i bo-
ende, arbete/sysselsättning, fritidsaktiviteter och olika sociala sam-
manhang. Det krävs att omgivningen tar ansvar för planering och 
struktur och att den hela tiden ligger steget före. Visuella hjälpme-
del, som schema och bilder, kan hjälpa. Individuella psykoedukativa 
strategier kräver en kognitiv nivå och flexibilitet som i många fall 
inte finns. Kraven på sådana individuella strategier måste vara rim-
ligt högt satta och behöver nötas in under lång tid. Det kan handla 



120 | 9. Psykiatriska tillstånd hos patienter med ID 9. Psykiatriska tillstånd hos patienter med ID | 121

om att vänta på sin tur, att inte rusa ut på gatan eller att gå in på sitt 
rum när ilskan stiger. Almanackor, timstockar och andra kognitiva 
hjälpmedel för att kompensera den ofta dåliga tidsuppfattningen 
kan vara en stor tillgång. Tyngdtäcken av olika slag kan vara bra för 
att minska rastlöshet och ångest samt förbättra sömnen.

Den farmakologiska behandlingen är i princip densamma för pa-
tienter med ID som för övriga med ADHD. De få studier som gjorts 
är huvudsakligen på barn. Ett grundläggande förhållningssätt är att 
börja med låga doser, titrera upp långsamt samt att noga och regel-
bundet följa upp både effekt och biverkningar. Alla preparat har po-
tentiell hjärtpåverkan och ibland är det nödvändigt med en kardio-
logkonsult. Det gäller särskilt vid medfödda hjärtfel som kan vara en 
kontraindikation. Epilepsi som inte är välkontrollerad är en annan 
kontraindikation.

Centralstimulerande preparat innehållande metylfenidat har ef-
fekt och är de som mest studerats. Vanliga biverkningar är irritabili-
tet, ångestförstärkning samt gastrointestinala biverkningar. Amfeta-
miner, som dexamfetamin samt lisdexamfetamin, är däremot mindre 
studerade och det finns indikationer på ökad frekvens av biverkning-
ar, i form av irritabilitet och emotionell labilitet (80). Ökad förekomst 
av tics har rapporterats. Över lag uppvisar barn med ID en mindre 
övertygande effekt av centralstimulantia och mer av biverkningar, 
särskilt vid lägre utvecklingsnivåer. Detta är särskilt tydligt om man 
tillika har ett autismspektrumtillstånd (81). Den kliniska erfaren- 
heten för vuxna är densamma; mycket låga ingångsdoser kan behövas 
och psykiska biverkningar är ofta dosberoende. Långtidsbehandling 
med centralstimulantia av vuxna med ID är föga studerat.

Atomoxetin är ett gott alternativ, där ett tvådosförfarande kan 
minska biverkningar. Låg ingångsdos rekommenderas. Gastroin-
testinala biverkningar, aptitförlust samt trötthet är vanliga, liksom 
irritabilitet. En eventuell ångestreduktion samt att preparatet inte 
ökar förekomst av tics är fördelar gentemot metylfenidat (82).

Guanfacin är en selektiv alfa2a-adrenerg agonist. Den har vid 
Downs syndrom och ADHD visat effekt framför allt vad gäller hy-
peraktivitet. Det förefaller också som om biverkningsfrekvensen är 
lägre, särskilt om man börjar med en liten dos till natten och sakta 
går över till ett två- eller tredosförfarande (83). Trötthet, bradykardi 
med synkope samt viktökning är framför allt de stora problemen med 
preparatet. Klonidin (licenspreparat), som också är en alfa-adrenerg 
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receptoragonist, kan vara ett alternativ att pröva. Det nämns i litte-
raturen och har en liknande biverkningsprofil som guanfacin (84).

Bupropion, som liksom metylfenidat och amfetamin hämmar 
återupptaget av dopamin och noradrenalin neuronalt, kan också 
prövas. Särskilt vid samtidig misstänkt depressivitet kan prepara-
tet vara aktuellt. Hur effekten är inom gruppen med ID är dåligt 
känt. Biverkningskänsligheten är större vid ID och sömnproblem 
och aptitförlust är biverkningar man särskilt bör beakta. Dessutom 
ökar risken för epileptiska anfall.

Man ska inte glömma att även vanliga SSRI-medel kan prövas i 
ofta låga doser (sertralin 25 mg, citalopram 10 mg, escitalopram 10 
mg), för att både minska på impulskontrollsvårigheterna och på den 
emotionella labiliteten. Ökad agitation och andra serotoninerga bi-
verkningar är tyvärr inte ovanliga, vilket hos känsliga individer kan 
omöjliggöra användningen.

Beroende och skadligt bruk
Beskrivning
Beroende eller skadligt bruk av alkohol och/eller illegala droger är 
förhållandevis sällsynt hos personer med ID, men kan förekomma 
hos personer med framför allt lindrig ID. De som har förmåga att 
kommunicera och delta i samhällslivet utan ständigt stöd har na-
turligtvis mycket större möjligheter att få tag i alkohol med mera. 
Möjligen kommer även användandet av så kallade nätdroger att 
öka hos de som har förmåga att skicka efter sådana. Ensamhet, låg 
självkänsla, nedstämdhet och önskan om att bli socialt accepterad 
kan bidra till att beroende/skadligt bruk utvecklas. En bidragande 
faktor kan också vara ADHD, eller ADHD-liknande svårigheter, 
med bristande impulskontroll samt de brister i omdöme och svårig-
heter att föreställa sig konsekvenser som finns vid ID såväl som vid 
ADHD. En del ungdomar med lindrig ID hamnar i grupper där 
droganvändning och kriminellt beteende är vanligt.

Det finns inte mycket forskning rörande beroende/skadligt bruk 
hos personer med ID, men några studier visar att förekomsten är 
lägre än i befolkningen i stort, alltså inte obefintlig och möjligen 
ökande. När det gäller alkohol verkar det som om personer med ID 
får större problem redan av mindre mängder och att beroendet ten-
derar att vara mer behandlingsresistent.
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Av övriga missbruksdroger förefaller cannabis vara vanligast och 
då bland personer med lindrig ID.  

Hos patienter med ångest, lynnesutbrott och sömnstörningar, och 
som har möjlighet att få tag i alkohol, bör konsumtionen alltid ef-
terforskas och man bör även fråga efter möjlig cannabisanvändning.

Rökning och snusning förekommer bland personer med lindrig 
och ibland medelsvår ID och möjligen är även vanan att plocka och 
äta cigarettfimpar, som förekommer hos några med svårare ID, att 
betrakta som ett beroendetillstånd. 

Behandling
De personer med ID som är vaneanvändare av nikotin bör erbjudas 
individuellt anpassade insatser för att bli fria från beroendet.

Givetvis måste de som har en riskkonsumtion eller ett beroende 
av alkohol eller droger få information om konsekvenser och erbju-
das individuellt anpassad behandling. På engelska finns lättläst in-
formationsmaterial om alkohol och rökning (BILD booklets) sär-
skilt framtaget för personer med ID. Om liknande svenskt material 
finns är okänt för författarna (Papunet är en finländsk hemsida med 
lättläst information på svenska, bland annat något om alkohol på 
http://papunet.net/ll-sidor/infopaket/halsa/alkohol). Läkemedel 
mot beroende kan behöva aktualiseras och syftar framför allt till att 
bidra till minskade problem. Särskild försiktighet behöver iakttas 
med Antabus. Personer med ID kan ha svårare än andra att förstå 
konsekvenser av att dricka med Antabus i kroppen och kan utsätta 
sig själva för risker på grund av bristande exekutiva funktioner och 
kontrollförmåga. Välj hellre preparat (akamprosat, naltrexon – med 
beaktande av eventuella biverkningar) som minskar suget efter al-
kohol och även efter andra droger.

Abstinensbehandling kan bli nödvändig tidigt i behandlingsinsat-
serna då ett beroende avbryts, exempelvis när det gäller alkohol och/
eller bensodiazepiner. Sedvanlig abstinensbehandling ska ges. Av och 
till ses människor med ID som farit allmänt illa genom skadligt bruk 
av narkotika och/eller alkohol och därtill dålig kost i allmänhet, var-
för B-vitaminbehandling kan behöva ges. Det är ytterst viktigt att 
behandlingen följs upp från biverknings- och framgångssynpunkt.

En viktig variant av beroende är det iatrogena beroendet av psy-
kofarmaka, oftast bensodiazepiner, pregabalin och klometiazol eller 
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analgetika som tramadol. Detta beroende är framför allt vanligt hos 
personer med medelsvår till mycket svår ID och utmanande beteen-
den och/eller autism. Sannolikt finns mycket utmanande beteende 
som är framkallat av de mediciner som var menade att hjälpa, men 
som givna under lång tid och ibland i höga doser i stället har förvär-
rat patientens tillstånd. Dessa farmaka är dessutom svåra att sätta ut 
om det inte görs med stor försiktighet, med täta kontakter med sjuk-
vården och med engagemang från personal och närstående. En hjälp 
när det gäller utsättning är boken FAS-UT, som nu finns i en tredje 
version, FAS-UT3. Där beskrivs utsättning av ett antal vanliga läke-
medel, i första hand när det gäller äldre, men samma tillvägagångs-
sätt kan med fördel tillämpas för patienter med ID. Se också algoritm 
(översättning från NICE guidelines) i kapitel 12 och bilaga 6.

Ätstörningar
Beskrivning
Viktproblem är vanliga hos vuxna med ID. Såväl övervikt och fet-
ma som undervikt är vanligare vid ID än i befolkningen i stort. 
Övervikten innebär ett stort hälsoproblem i gruppen och behöver 
motarbetas från tidig ålder, med till exempel anpassad kostinforma-
tion, personalstöd i val av lämplig mat och lagom stora portioner 
samt regelbunden fysisk aktivitet. Vid Prader-Willis syndrom, som 
är ett specialfall, måste personen ha stöd i att begränsa sitt födoin-
tag för att inte drabbas av extrem övervikt. Särskild uppmärksam-
het och stöd när det gäller vikt och kostvanor behöver också varje 
patient som står på antipsykotisk medicin.

Undervikt kan ha att göra med somatisk sjukdom och/eller fysiska 
funktionsnedsättningar som begränsar matintaget. Restriktivitet lik-
nande anorexia nervosa, med upptagenhet av kroppsform och att ha 
kontroll, är inte så vanligt bland personer med ID, men kan någon 
gång förekomma. Särskilt hos personer med autism kan man ibland 
stöta på restriktiva och oflexibla matvanor, men mindre ofta hos vuxna 
med ID än hos barn/ungdomar. Ibland har det begränsade kosthållet 
att göra med perceptionsstörningar (smak, lukt, taktilt) och det kan 
löna sig att efterforska tecken på annorlunda reaktioner på sinnesin-
tryck. Ibland är det personens ovilja mot förändringar och svårighet 
att klara nya intryck som gör att man inte vill pröva nya rätter. Man 
behöver vara uppmärksam på att bristsjukdomar kan förekomma.
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Pica

En typ av ätstörning som förekommer särskilt hos personer med 
svår eller mycket svår ID är pica, vilket innebär att patienten äter 
”oätliga” saker, som grus, pappersbitar, glasbitar eller cigarettfimpar. 
Ibland kan pica vara av sådan art eller omfattning att allvarliga hälso- 
problem uppstår. Det har beskrivits fall där pica berott på till ex-
empel järn- eller zinkbrist och möjligen kan ätande av fimpar ses 
som nikotinberoende. En del personer med svår ID har för vana att 
”idissla” − att stöta upp maten och tugga om den. 

Behandling
När det gäller de ovan beskrivna ätproblemen behöver man fundera 
en del över vad som ligger bakom beteendet. Det kan vara olika bak-
grund hos olika personer och man behöver framför allt ta reda på om 
beteendet är något som funnits med under många år (men kanske 
kommit och gått i perioder, beroende på yttre omständigheter) eller 
om det debuterat vid en definierbar tidpunkt, vilket senare kan leda 
tanken till somatisk sjukdom eller, vid aptitförändring, till depression. 
Behandlingen följer givetvis av det som fås fram anamnestiskt. För 
att minska pica bör individuellt utformade pedagogiska interventio-
ner prövas, där meningsfull sysselsättning spelar en viktig roll. 

Kognitiv sjukdom/demenssjukdom 
Beskrivning 
Risken att utveckla kognitiv sjukdom ökar med stigande ålder. Sär-
skilt utsatta är personer med Downs syndrom. 1929 levde en person 
med Downs syndrom i genomsnitt i 6 år medan medellivslängden 
2008 var 50 år (85). I åldrarna 50−59 år har 67 procent symtom som 
vid DSD (Down’s Syndrome Dementia) (86). Differentialdiagno-
sen depression är vanligare hos personer med Downs syndrom än 
hos dem med annan bakgrund till ID.

Sannolikt är risken att utveckla kognitiv sjukdom ökad även i and- 
ra grupper med ID (87).

Demensbegreppet
Kognition: De tankefunktioner med vilkas hjälp vi hanterar informa-
tion. Exempel är minne, varseblivning, språk och rumsuppfattning 
(88). Kognitiv svikt innebär ett tillstånd av förvärvad försämring av 
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den kognitiva förmågan. När denna nått sådan grad att individens 
funktion påverkas signifikant under mer än 6 månader talar man om 
demenstillstånd (demens är således inte en sjukdom i sig). Begreppet 
som enligt ICD-10 kallas demens ingår numera i DSM-5 som kog-
nitiv sjukdom (engelska: major neurocognitive disorder).

Diagnostik av kognitiv sjukdom/demenssjukdom vid ID

Demenssymtom är ofta initialt något vaga och närmare under-
sökning och utredning behövs. När en förändring sker, där man 
misstänker kognitiv sjukdom, bör alltid somatisk och psykiatrisk 
undersökning utföras. Denna basutredning görs med fördel i pri-
märvården av den läkare som känner patienten bäst. Viktigt är att 
ha kunskap om grundnivån vad gäller kognition, syn, hörsel, rörel-
seförmåga och somatiska sjukdomar. Detta kan dokumenteras på 
olika sätt. Det viktigaste är att det finns ett dokumenterat underlag 
kring grundnivån. Ett verktyg är Tidiga tecken, försämrade funk-
tioner och sjukdom − ett uppföljningsinstrument för äldre perso-
ner med ID. Man rekommenderar där att första dokumentatio-
nen sker vid stabil vuxenålder; 35 års ålder har rekommenderats 
för personer med Downs syndrom (89). Symtom att beakta för ini-
tiering av basutredning: förändrat beteende (passivitet, humörför-
ändring, rastlöshet), försämrad arbetsförmåga, glömska, försämrat 
språk, förändrad ADL-förmåga eller försämrad förmåga att hitta i 
välkänd miljö.

Basutredning innebär: rutinlab (blodstatus, elektrolytstatus, le-
verstatus, B-HbA1c, P-TSH, P-folat, P-kobalaminer), eventuellt 
CT-skalle samt ortostatiskt blodtryck.

Tillägg till basutredning vid ID: Synundersökning − linsgrum-
ling? Hörseltest – ledningshinder (vaxpropp), åldersrelaterad hör-
selnedsättning? Rörelseförmåga, överrörlighet − smärta? Mun-
status − tandlossning, saneringsbehov, värk? Kardiell bedömning 
– EKG samt UKG vid behov. Vid ryckningar, myoklonier, överväg 
EEG (90).

Uteslut obstruktiv sömnapné (OSA). Nya studier visar hög före-
komst av OSA. Sömnregistrering rekommenderas för objektiv be-
dömning (91).

Vid kvarvarande misstanke om kognitiv sjukdom, gå vidare med 
någon form av standardiserade utredningsverktyg. Man kan använ-



126 | 9. Psykiatriska tillstånd hos patienter med ID 9. Psykiatriska tillstånd hos patienter med ID | 127

da Tidiga tecken eller annan checklista för att få standardiserade 
uppgifter från berörd personal/anhöriga. Detta behövs som kom-
plement till de tester man väljer. 
•	 En erfaren sjuksköterska kan vara första kontakt i utredningen, 

för att etablera tillit och vid hembesök, gå igenom en symtom-
enkät, exempelvis ”Octopus checklista” som är enkel att använda 
för anhörig/personal. Här noteras iakttagna förändringar  
6 månader tillbaka utgående från ursprunglig kognitiv nivå.

•	 Anamnes (från patienten själv och från närstående).
•	 Sjuksköterskan utför ett modifierat MMSE-test (mini-men-

tal state examination) anpassat till patientens förmåga. Huvud-
räkningsuppgiften ändras till exempel oftast till addition från 
subtraktion.

•	 Försök till rittest och klocktest görs. 
•	 Patienten kan även få rita en ”gubbe”, som komplement.
•	 Testerna följs sedan på samma sätt under hela förloppet.

Hur skiljer sig uttrycken för kognitiv sjukdom hos personer  
med ID från den vedertagna symtombilden?

Patienternas grundläggande/primära kognitiva förmåga varierar 
betydligt och således också symtomen på kognitiv sjukdom. Anam-
nesen från närmast anhörig/vårdare är väsentlig. En standardiserad 
symtomenkät är nödvändig som komplement. 

Hos personer med normalbegåvning kan tidiga tecken på kog-
nitiv sjukdom vara att de själva klagar över dåligt minne och exem-
pelvis påtalar att de har svårt att hitta. Hos en person med ID bru-
kar snarare ett förändrat beteende vara en väckarklocka, där ökad 
stresskänslighet och lättare uttröttbarhet kan leda till humörför-
ändringar och bristande impulskontroll. Rapport från daglig verk-
samhet kan peka på förändrad arbetsförmåga och bristande uthål-
lighet. Ökade svårigheter språkligt kan leda till missförstånd. Ökad 
trötthet på eftermiddag/kväll eller övertrötthet med uppvarvning 
såväl som förvirringsepisoder nattetid är andra tidiga tecken.

Patienterna kan ha vaskulär kognitiv sjukdom och/eller Alzhei-
mers sjukdom. Tidigare sjukdomar med vaskulära riskfaktorer, som 
hjärtsjukdom, stroke och ett instabilt blodtryck samt fluktuationer 
i symtombilden, leder tanken mot vaskulär sjukdom. Patienterna 
kan i fluktuation plötsligt bli verbalt och handgripligt utåtagerande, 



126 | 9. Psykiatriska tillstånd hos patienter med ID 9. Psykiatriska tillstånd hos patienter med ID | 127

så kallad bristande impulskontroll, vilket förekommer vid vaskulär 
sjukdom. Personer med Downs syndrom har en ökad risk för Alz-
heimers sjukdom och symtom som rumslig, praktisk och språklig 
försämring leder tanken mot Alzheimers sjukdom. Dessa patien-
ter har ett mer successivt förlopp, är mer omständliga och förefaller 
vilja genomföra praktiska aktiviteter, vilket dock verkar svårt och tar 
längre tid än vanligt.

Differentialdiagnoser
Läkemedelspåverkan: Mediciner kan hos åldrande personer leda 
till allvarliga biverkningar, vilka kan misstolkas som kognitiv sjuk-
dom. Erfarenhet finns av att antipsykotika som satts in vid ”bete-
endestörningar” kan leda till negativa kognitiva konsekvenser, nå-
got som i sin tur kan leda till beteendeförsämringar. Man kan då 
hamna i en farmakologisk ond cirkel. I de flesta fall fås en förbätt-
ring enbart genom att trappa ner och ut antipsykotika, mediciner 
med antikolinerg effekt och övriga mediciner med känd biverkan i 
form av försämrad kognition/konfusion. Medicinjustering kombi-
nerat med ett genomtänkt bemötande är primärt, liksom lagom sti-
muli, anpassade till personens kognitiva nivå och profil.

Social miljö: Olämplig social miljö och/eller bristande omhän-
dertagande kan leda till depression som kan likna kognitiv sjukdom 
(till exempel passivitet, bristande impulskontroll).

Avsaknad av en tidigare bedömning av intellektuell och emotio-
nell nivå kan i ett åldrande ge intryck av mer uttalad kognitiv svikt 
än vad som är egentlig kognitiv nedgång. Personer med lindrig ID 
har samma åldrande som personer med normalbegåvning. Personer 
med mycket svår ID har en brantare åldrandeutveckling, vilket kan 
medföra att det biologiska åldrandet och kognitiv försämring sker 
redan vid 40−45 års ålder.

Behandling
•	 Uppmärksamma och behandla somatiska tillstånd,  

till exempel infektioner, hjärt-kärlsjukdom, OSA.
•	 Medicingenomgång − utsätt olämpliga mediciner och  

justera vid behov doser, oftast nedåt.
•	 Behandla förekommande depression.
•	 Medicinsk behandling vid stark misstanke om Alzheimers 
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sjukdom: Erfarenheter av behandling med kolinesterashämmare  
respektive memantin till personer med Downs syndrom eller  
annan ID är begränsade. Man använder gängse indikationer 
för behandling. Vid mild kognitiv sjukdom insätts i första hand 
kolinesterashämmare och senare eller som komplement me-
mantin, särskilt vid svår/mycket svår kognitiv sjukdom. Klinisk 
erfarenhet genom åren är att memantin ger en relativt god sta-
biliserande effekt. Vid användande av sådan symtomlindrande 
medicinering kan ofta andra mediciner, som antipsykosmedel, 
trappas ner och ut. Observera att enstaka studier har visat ökad 
risk för generella krampanfall vid memantinbehandling, vilket 
manar till viss försiktighet.

•	 Vid misstanke om epileptiska inslag (vanligt vid Alzheimers 
sjukdom): Antiepileptisk medicin bör ges då indikation för detta 
finns. Uppmärksamma tidiga tecken, till exempel ryckningar i 
ökande omfattning.

•	 Vid bristande impulskontroll: Beakta förekomst av depressivi-
tet, varvid SSRI-preparat kan ges. Mediciner med kortare halv-
eringstid och lägre biverkningsprofil, som citalopram, escitalo-
pram eller sertralin i lägre dos, kan provas. Vid sömnsvårigheter 
kan mirtazapin ges. Med behandling av depressiva inslag kan 
antipsykotika undvikas och kognitionen optimeras.

•	 Genomgång och anpassning av social miljö.
•	 Anpassat bemötande diskuteras i personalgruppen för varje  

individ utifrån de kognitiva svårigheter som tillkommit, se 
”Omvårdnad” nedan.

Omvårdnad

Målet för omvårdnaden är att hjälpa patienten att få en enklare var-
dag. Detta sker utifrån kunskap om den inverkan sjukdomen har 
hos just den individen samt utifrån patientens levnadsberättelse. 
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faKtaruta 3. fallexempel 1 

Man född 1946, ID, kostbehandlad diabetes typ II, boende i gruppbostad. 
2010 påtagligt utåtagerande beteende. Medicinerades med olika sorters an-
tipsykotika och sederande läkemedel. Blev inte bättre trots ökning av antipsy-
kotika utan uppvisade biverkningar, som trötthet, falltendens och urinreten-
tion. Remiss till minnesmottagningen, personal utförde checklista där man 
såg ökad distanslöshet, fysisk aggressivitet och glupskt ätbeteende samt 
ökad stresskänslighet, minskad koncentrationsförmåga och oro nattetid. 
Hembesök av sjuksköterska. Tester gick inte att utföra utan i stället valdes 
att följa namnen på patientens bröder, att benämna färgerna rött och blått 
samt vårt land, vilket han klarade av. Antipsykotika minskades successivt och 
sattes ut, ersattes med klometiazol till natten och citalopram. Dagvårdsak-
tiviteten minskades successivt till endast två dagar i veckan mellan 09.30 
och 12.30. Råd gavs att vila middag varje dag samt före och efter större ak-
tivitet, mellanmål och inte för lång nattfasta. CT-skalle utfördes som visade 
småkärlssjuka. Patienten erhöll diagnos lindrig kognitiv störning till följd 
av subcortikal vaskulär skada. Uppföljning av omvårdnadsåtgärder samt 
medicinjustering gjordes efter 1 månad och 3 månader, då man såg att han 
sov bättre, tedde sig lugnare och gladare. Biverkningarna minskade och för-
svann. Detta bekräftas även vid ny genomgång av checklista efter 6 månader.

faKtaruta 4. fallexempel 2 

Kvinna med Downs syndrom född 1969, boende i gruppbostad, arbetade 
anpassat på fabrik 4 dagar/vecka. Frisk för övrigt. Kognitiva svårigheter 2011 
sedan 2 år i form av vissa praktiska svårigheter, disträ, osäker i ny miljö. Hon 
skötte inte sina tänder och hade enligt checklista svårt att förstå information 
som gavs i fl era steg. CT-skalle u.a. Vid hembesök december 2011 utfördes 
modifi erat Mini Mental Test (i stället för räkneuppgift fi ck patienten boksta-
vera ett ord med fem bokstäver), erhöll 24/30 poäng. Haft en frånvaroattack. 
EEG visade inget säkert epileptiformt. Fick diagnos lindrig kognitiv störning. 
Ny checklista efter 6 månader, då sågs ingen förändring. Ny checklista efter 
ytterligare 6 månader. Då noterades försämring med närminnessvårigheter, 
svårt att hitta i känd miljö, psykomotorisk förlångsamning, mer fåordig, oro-
lig och rädd för nya saker. Fått glasögon. Patienten behövde mer instruktio-
ner än tidigare, hade sämre ordförståelse, var tröttare, mer tystlåten. Hon 
hade svårare att sköta hygien och städning, blev irriterad vid krav, tankspridd 
och drog sig undan. Klarade inte längre att tävla i bowling. Checklistan ut-
fördes både på arbetsplats och boende. MMSE-test 23/30. Råd till patienten 
och personal att minska tiden på arbetet samt att endast träna bowling, inte 
tävla och att vila efter arbetet. Hon erhöll diagnos starkt misstänkt Alzhei-
mers sjukdom mars 2013, insatt på kolinesterashämmare. Efter tre månader 
noterades förbättring, patienten var gladare, mindre osäker, mer alert och 
sov bättre. Något sämre januari 2015. Då adderades memantin och en dag 
på arbetet togs bort. Patienten stabiliserades.
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individ utifrån de kognitiva svårigheter som tillkommit, se 
”Omvårdnad” nedan.
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sedan 2 år i form av vissa praktiska svårigheter, disträ, osäker i ny miljö. Hon 
skötte inte sina tänder och hade enligt checklista svårt att förstå information 
som gavs i fl era steg. CT-skalle u.a. Vid hembesök december 2011 utfördes 
modifi erat Mini Mental Test (i stället för räkneuppgift fi ck patienten boksta-
vera ett ord med fem bokstäver), erhöll 24/30 poäng. Haft en frånvaroattack. 
EEG visade inget säkert epileptiformt. Fick diagnos lindrig kognitiv störning. 
Ny checklista efter 6 månader, då sågs ingen förändring. Ny checklista efter 
ytterligare 6 månader. Då noterades försämring med närminnessvårigheter, 
svårt att hitta i känd miljö, psykomotorisk förlångsamning, mer fåordig, oro-
lig och rädd för nya saker. Fått glasögon. Patienten behövde mer instruktio-
ner än tidigare, hade sämre ordförståelse, var tröttare, mer tystlåten. Hon 
hade svårare att sköta hygien och städning, blev irriterad vid krav, tankspridd 
och drog sig undan. Klarade inte längre att tävla i bowling. Checklistan ut-
fördes både på arbetsplats och boende. MMSE-test 23/30. Råd till patienten 
och personal att minska tiden på arbetet samt att endast träna bowling, inte 
tävla och att vila efter arbetet. Hon erhöll diagnos starkt misstänkt Alzhei-
mers sjukdom mars 2013, insatt på kolinesterashämmare. Efter tre månader 
noterades förbättring, patienten var gladare, mindre osäker, mer alert och 
sov bättre. Något sämre januari 2015. Då adderades memantin och en dag 
på arbetet togs bort. Patienten stabiliserades.
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Praktiska råd

•	 Anpassa arbetstiden och fritidsaktiviteten till ork och förmåga. 
Att titta över den dagliga aktiviteten är av största vikt. För att 
minska stresskänsligheten brukar man minska den dagliga ar-
betstiden först. Allteftersom sjukdomen fortskrider kan man 
även behöva ta bort först en och sedan flera dagar i veckan och 
också minimera fritidsaktiviteterna.

•	 Rutiner underlättar vardagen och minskar stressbenägenheten.
•	 Vila mitt på dagen samt vid behov på eftermiddagen minskar 

risk för övertrötthet och risk för konfusion/hjärnsvikt på  
kvällen.

•	 Promenader dagligen stärker benmuskulaturen och vidmakt-
håller rörligheten.

•	 Vila före aktiviteter som inte hör till rutinerna, till exempel  
läkarbesök.

•	 Vila innan större kalas/aktiviteter − räkna med trötthet även 
dagen efter.

•	 Vid större och längre aktiviteter kan det vara lämpligt att gå 
undan en stund och vila vid behov. Om patienten är mycket 
stresskänslig och har lätt att få konfusion, undvik folksamlingar, 
som långlördag och varuhus.

•	 Mellanmål − flera små måltider är bättre. Blodtrycket blir jäm-
nare, liksom blodsockret. Nattfastan bör inte vara mer än elva 
timmar, prova kaloririkt kvällsmål.

•	 Vid lågt blodtryck i stående kan stödstrumpor provas efter  
läkares godkännande.

•	 För att undvika humörinstabilitet och irritation, kommunicera 
tydligt och konkret, använd inte för många ord. Förvissa dig  
om att personen förstått. Avled genom att byta samtalsämne 
vid irritation.

•	 Om personen hostar mycket i matsituationen kan det vara 
tecken på sväljningssvårigheter. Klara drycker kan vara svårare 
att svälja, förtjockningsmedel kan underlätta.

•	 Försök att vara lugn i mötet med patienten.
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Uppföljning

•	 Vid behandling med kolinesterashämmare respektive meman-
tin sker uppföljning enligt gängse riktlinjer.

•	 För övrigt följs patienten med telefonkontakt samt hembesök 
av sjuksköterska minst en gång per år samt vid behov avseende 
omvårdnadsåtgärder. 

•	 Läkarbesök (psykiater eller minnesläkare) en gång per år för 
medicinsk genomgång.

•	 Somatiskt följs patienten via sin läkare i primärvården.

Lästips
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volym 19.

Opperud, M. & Palm, A.-C. (2012). Kommunikation och  
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Sömnstörningar
Beskrivning
Sömnstörningar är inte ovanliga hos vuxna med ID. Sömnen styrs 
av tre viktiga funktioner: cirkadiska rytmer, homeostatiska faktorer 
och beteende. En cirkadisk rytm reglerar mentala och fysiska ka-
rakteristika under dygnet. Cirkadiska rytmstörningar finns till ex-
empel vid depression eller premenstruella besvär, medan i normal-
befolkningen yttre faktorer som exempelvis skiftarbete är en viktig 
orsak. Svåra synnedsättningar kan inverka på dygnsrytmen, som är 
beroende av att växlingen mellan ljus och mörker påverkar insönd-
ringen av ”sömnhormonet” melatonin.

Homeostas innebär jämvikt, vilket kroppen strävar efter. Ytt-
re faktorer har stor betydelse för vår dagsstruktur. Man använder 
ibland ett begrepp som kallas ”tidgivare”. Dessa har stor betydelse 
för hur en persons dag kan organiseras med dagliga aktiviteter som 
att äta, titta på tv och gå till daglig verksamhet. Tidgivare kan vara 
mat, ljus, temperatur, fysisk aktivitet och sociala aktiviteter. Detta är 
något man bör beakta: att somna kräver ofta rutiner och om dessa 
bryts med till exempel filmtittande långt in på natten får det följd-
verkningar för personens funktion under dagen. Väckarklockan är 
en viktig faktor för när man ska vakna, men kontinuitet för sänggå-
ende får skapas via sömnhygien. Sömnbrist kan leda till huvudvärk, 
apati, långsamhet, depression, irritabilitet, perceptionsstörningar, 
koncentrationssvårigheter, oro, hallucinationer och försämrat im-
munförsvar. Man bör alltså inte försumma att fråga om sömnvanor.

Omständigheter som kan påverka dygnsrytmen är exempelvis 
hur förutsättningar för arbete och vila utformas på dagverksamhe-
ten eller stress i samband med transport mellan boende och daglig 
verksamhet. Faktorer i boendet kan föranleda sömnstörningar, då 
man måste ta hänsyn till vad andra gör eller om det finns oljud el-
ler andra störande inslag. Ofta har också personens familj haft be-
tydelse för sömnvanorna. Fritiden har betydelse; tränar man eller 
har aktiviteter sent på kvällen är det ibland svårt att komma till ro. 
Likaså är det viktigt att man tänker på ordnade matvanor och inte 
äter eller dricker mitt i natten. Skadligt bruk av alkohol och/eller 
droger ska man ha i minnet även om det inte är så vanligt hos per-
soner med ID. Mediciner kan ha olika effekter − för vissa personer 
leder en medicin till trötthet och hos andra till vakenhet.
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Sömnstörningar delas in på olika sätt. Hyposomni innebär att 
man sover för lite och hypersomni att man sover för mycket. Hy-
persomni kan orsakas av en apnésjukdom, narkolepsi, skadligt bruk 
av alkohol eller narkotika eller depression. Hyposomni av till ex-
empel depression, oro och stress. Parasomnier är ett begrepp som 
innefattar sömnstörningar, ofta kopplat till en omogenhet i hjärnan, 
som nattskräck, enures, sömngång, pratande i sömnen och skrikat-
tacker. Dagtrötthet ser vi hos personer som är påverkade av exem-
pelvis depression, ångest, oro, stress och av störande yttre faktorer. 
Personen kan också vara uttråkad eller ha somatiska sjukdomar som 
epilepsi, sköldkörteldysfunktion, hjärtsvikt, övervikt, vilka leder till 
apnésjukdom, smärta och biverkningar av mediciner. Utrednings-
mässigt är det viktigaste en anamnes över personens sömnvanor 
samt över eventuell snarkning, andningsuppehåll och oroliga ben. 
Detta kräver att man observerar hur patienten sover på natten och 
dokumenterar sömnmönstret, helst grafiskt.  Sömnregistrering i ett 
boende är ofta svårt då många boenden har sovande personal natte- 
tid och dessa alltså inte vet hur personen sover.  Man får be perso-
nalen vara vaken och observera, vilket kan kräva ändrad schema-
läggning. 

Behandling
Den viktigaste behandlingen, om bakomliggande somatisk eller 
psykisk sjukdom kunnat uteslutas, är ofta sömnhygieniska råd och 
goda rutiner innefattande fysisk aktivitet och meningsfulla syssel-
sättningar. 

Om farmakologisk behandling dessutom behövs kan melatonin 
prövas, särskilt om personen har synnedsättning eller dygnsrytm-
rubbning. Med andra hypnotika tillrådes försiktighet på grund av 
risken för paradoxala reaktioner eller dagtrötthet.
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Sexuella störningar och parafilier; könsdysfori
Beskrivning
Definitioner av sexuellt avvikande beteende infördes i och med in-
troduktionen av DSM-I på 1950-talet och utgjorde då en gren av 
bedömningen av sociopatisk personlighetsstörning. Begreppet pa-
rafili myntades i DSM-III och enligt DSM-5 är betydelsen: mer än 
sex månader av återkommande intensivt sexuellt stimulerande fan-
tasier, sexuella handlingar eller beteenden som är riktade mot icke-
mänskliga objekt eller framkallande av lidande eller förnedrande 
av sin partner, sig själv, mot barn eller icke samtyckande individer. 

Symtomen orsakar allvarliga problem och social skada, ger funk-
tionsnedsättning eller andra svåra problem. I DSM-5 understryks 
att de flesta personer med atypiskt sexuellt intresse inte har någon 
psykisk störning. För diagnosen krävs ju inte bara ogillande från 
samhällets sida utan även funktionsnedsättning och/eller lidande 
för individen samt skada eller brist på lagligt samtycke för andra 
inblandade i den sexuella aktiviteten. DSM-5 listar parafilier som 
voyeurism, exhibitionism, frotteurism, sexuell masochism, sexuell 
sadism, pedofili, fetischism, transvestism och andra specificerade 
respektive ospecificerade parafilier.

Behandling
Behandlingen har varierat över tid. Genom åren har psykoanalys, 
kognitiv beteendeterapi (egentligen aversionsterapi), kirurgisk ka-
stration och läkemedelsbehandling provats.

Individer som begår sexuella brottshandlingar utgör en neglige-
rad grupp och en utmaning för klinikern. Man har inte tydligt kun-
nat visa att fler med ID begår dessa brott (92, 93). Vid ID föreligger 
dock en betydande svårighet att utan effektiv intervention reduce-
ra risken för återfall. Ibland finns sexuella (och i princip brottsliga, 
som blottning eller ofredande) inslag i utmanande beteenden (94). 

För att åstadkomma bättre behandlingsutfall har man historiskt 
använt så kallade aktuariska riskverktyg som tyvärr inte ger myck-
et hjälp och vägledning i hur individen ska behandlas. Modernare 
metoder behövs för riktad och effektiv värdering. TIPS-ID (Treat-
ment Intervention and Progress Scale for Sexual Abusers with In-
tellectual Disability) är ett av de lovande nya verktygen (95) som 
även ger terapeutisk vägledning.
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Inte förrän på senare år har man ifrågasatt myten om att sexual-
brottsförövare med ID är en obotbar grupp. Nya sätt att undersöka, 
behandla samt utvärdera kan komma fram till en förändring även 
om det kan te sig svårt till att börja med. Det enkla och dagliga till-
vägagångssättet med psykoedukativa insatser och införande av po-
sitiva rutiner kan visa sig effektivare än vad man trott.

Läkemedel mot parafili och hypersexualitet

Om problemen är små och inte riskerar att skada andra kan tillrätta-
visning/pedagogisk intervention vara effektivt, exempelvis vid onani 
vid olämpliga tillfällen. Man kan också åstadkomma dämpning av 
sexuella impulser med antidepressiv medicinering. Mest beprövat är 
nog paroxetin i doser upp till 60 mg/dag. Den farmakologiska be-
handlingen ska alltid kombineras med tydliggörande pedagogik. Be-
handling med antitestosteron (till exempel Androcur) är ett sämre 
alternativ på grund av lever- och benskörhetsbiverkningar.

Vid grava problem måste behandlingen vara så effektiv som möj-
ligt. Hypersexualitet kan vara förenad med aggressivitet och våld, vil-
ket aktualiserar behov av läkemedelsinsättning i än högre grad och 
då rekommenderas för närvarande att behandlingen innefattar an-
drogennivåsänkande läkemedel av typen GnRH-analoger (gonado-
tropine releasing hormone), som LHRH-agonister (luteinizing hor-
mone-releasing hormone, framför allt leuprorelin), vilka kan ges i 
depotinjektioner. GnRH-analoger är syntetiskt liknande GnRH och 
verkar direkt i hypofysens portådersystem. GnRH-analogerna indu-
cerar nedreglering av gonadotropa celler, minskar progesteroninsönd-
ring och ger mild stimulering av FSH (follikelstimulerande hormon). 
De medverkar till nedreglering av GnRH-receptorer och påverkar 
den könskörteldrivna feedbackloopen till hjärnans lustcentrum.

Leuprorelin är LHRH-analogt och en av författarna (Per-Axel 
Karlsson) har en del erfarenhet av behandlingen. Startdosen/prov-
dosen är 3,75 mg och vanliga måldosen 11,25 mg var tredje må-
nad. Behandlingen kan ges såväl till kvinnor som till män. Det finns 
flera fördelar jämfört med andra preparat och främst minskar den 
risk för leverskada som kan finnas vid antitestosteronbehandling. 
Långsiktiga risker är förhållandevis få, men innefattar benskörhet, 
viktuppgång och gynekomasti (som kan korrigeras kirurgiskt). Be-
handlingen ska naturligtvis individualiseras och närstående samt 
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omsorgspersonal måste få tydlig målbeskrivning. Är problemen 
förenade med våldsamhet aktualiseras insättning av behandling i 
än högre grad. Om man kommer i gång med rätt behandling i tid 
kan problematisk parafili reduceras påtagligt.

Före behandling med leuprorelin:

•	 Fullständig somatisk undersökning (där blodtryck och  
vikt ingår). 

•	 EKG (observera särskilt QTc-tid som kan förlängas  
av leuprorelin).

•	 Prover:
Testosteron, FSH, LH i plasma, fasteblodsocker, lipidstatus,  
P-kalcium, P-fosfat, lipidstatus, P-kreatinin. 

Under behandling:

•	 Somatisk undersökning varje till var tredje månad.  
Bentäthetsmätning om risk föreligger. 

•	 Kontinuerlig uppföljning av alkohol och tobak. 
•	 Prover:

Lipidstatus, fasteblodsocker, blodstatus, P-kalcium, P-fosfat.

Könsdysfori

Hur vanligt förekommande könsdysfori är bland personer med ID 
är okänt och ingen forskning på området finns publicerad. Enligt 
svensk expertis på området har sedan drygt 10 år tillbaka ett litet 
antal personer med ID, med eller utan autism, genomgått utred-
ning och behandling för könsdysfori i Sverige, men resultaten är ej 
publicerade.

Patienter med frågeställningen remitteras till specialmottagning 
för könsidentitetsproblematik.
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10. Behandling
Psykofarmakologisk behandling av patienter med ID − 
generella principer och specifika kommentarer 

Beskrivning
Behandling med psykofarmaka av personer med ID kan skilja sig 
från behandling av personer med normalbegåvning. Personer med 
ID kan ibland kräva högre doser för att få effekt, men vanligare är 
ökad känslighet för olika preparat varvid både effekt och biverk-
ningar kommer vid lägre doser än de gängse. Sänkt kramptröskel 
förekommer och även ökad frekvens av ovanligare och svåra bi-
verkningar. Risken för kognitiva biverkningar måste beaktas. Struk-
turerad uppföljning är därför nödvändig och får ofta, särskilt om 
funktionsnedsättningen inte är lindrig, göras via patientens nätverk. 
Farmakologisk behandling måste alltid omprövas, annars finns det 
en stor risk att onödiga farmaka kvarstår i många år. Det finns en 
överförskrivning av psykofarmaka i gruppen, vilket har uppmärk-
sammats av Socialstyrelsen 2010 (96). Läkemedelsgenomgångar 
som brukar göras i äldreboenden behöver också införas som rutin 
när det gäller personer med ID. 

Psykofarmaka bör inte ordineras utan att kombineras med annan 
behandling. För personer med ID handlar det oftast om en kom-
bination av rätt medicinering, kompenserande för kognitiva brister 
och individuellt anpassade pedagogiska, eventuellt beteendeänd-
rande, insatser; se till exempel kapitel 2, 3 och 8. 
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Läkemedelsbehandling behöver ”skräddarsys” för individen

Under all vård ska den primära målsättningen vara att given medi-
cinering inte skadar patienten samt att ett stort ansvar tas av be-
handlande läkare för att förebygga, upptäcka och motverka sådana 
oönskade sidoeffekter som ändå riskeras. Medicinering ska base-
ras på vetenskap och beprövad erfarenhet, men det är ofta svårt att 
skaffa sig tillräcklig erfarenhet av patienter, där huvudproblemati-
ken är komplex och innehåller kognitiva problem. 

Litteraturen på området är begränsad, varför det är särskilt vik-
tigt att följa upp både effekter på målsymtomen och biverkningar av 
medicinen. Insättning av medicin bör ske sakta och med låg begyn-
nelsedos, ibland mindre än hälften av den rekommenderade. ”Start 
low, go slow” är en bra regel. Självfallet ska medicin sättas ut om den 
inte har avsedd positiv effekt. Om inte allvarliga biverkningar fö-
religger bör även utsättning av verkningslös medicin ske sakta och 
försiktigt för undvikande av rebound-fenomen (snabbt återkom-
mande symtom vid plötslig utsättning av medicinering). I kapitel 
12 och bilaga 6 finns en översatt version av NICE guidelines för 
utsättning av psykofarmaka.

Det finns enstaka individer även bland personer med ID som 
kräver verkligt höga doser av farmaka, sannolikt på grund av annor-
lunda enzymatisk aktivitet.

Om medicinering för en viss patient bedöms vara av avgörande  
betydelse bör den ges, och om det är absolut nödvändigt kan tvångs-
medicinering med stöd av lagen om psykiatrisk tvångsvård över- 
vägas när patienten vårdas med stöd av nämnda lag.

En patient med ID kan dock ha särskilt svårt att ens i efterhand 
inse varför han/hon blev utsatt för något som han/hon uppfattat 
som enbart ett svårt övergrepp. Samförstånd ska givetvis alltid i för-
sta hand eftersträvas. Gör återkommande screening av förväntade 
biverkningar och hjälp patienten och omgivningen att jämföra för-
delar/nackdelar med medicinering jämfört med utan medicinering. 

Många patienter får flera läkemedel, ofta insatta i akuta lägen, 
vilket ökar sannolikheten för interaktioner. Det finns en stor varia-
tion av problem och patienterna kan inte förväntas att själva klara 
av att sköta sin medicinering korrekt eller att själva rapportera om 
effekter och biverkningar. Vårdgivare (anhöriga och/eller personal, 
eventuell god man) är absolut nödvändiga att ha med i planering 
och utvärdering och ska ges god information, med fördel skriftlig.  
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Se kapitel 12 för användbara verktyg. En tydlig kontaktväg bör 
upprättas, till exempel direkttelefon till sjuksköterska. Ofta är det 
en stor fördel om man har regelbundna kontakter med patientens 
omgivning, detta minskar antalet akutbesök på sikt. 

Även vanliga mediciner ska beaktas, exempelvis salicylsyreprepa-
rat, vilka kan ge magbesvär som i sin tur kan resultera i fientlighet, 
aggression eller matvägran. Ofta ses svårigheter att svälja tabletter.

Vårdmål vid behandling 

Med medicinen försöker man dämpa specifika psykiatriska sym-
tom och/eller skapa kontroll över farliga och våldsamma beteenden 
som inte kan klaras av genom kompenserande för kognitiva brister 
samt pedagogisk beteendeändrande terapi. Målet är symtomreduk-
tion, upplevd av patienten och vårdgivaren, och som kan mätas ge-
nom beteendegranskning. 

Innan man sätter in behandlingen måste man noga tänka över 
vilka biverkningar som skulle kunna uppkomma utifrån patientens 
kliniska status. Personer med ID löper stor risk för framför allt ex-
trapyramidala symtom från antipsykotisk behandling, förvirring 
samt våldsamt och ohämmat beteende från bensodiazepiner. 

Polyfarmaci ska naturligtvis undvikas. Som princip gäller att mer 
än två antipsykotiska eller två antidepressiva mediciner är olämp-
ligt. En typ av polyfarmaci är den som uppstår i akuta situationer. 
Man bör välja mediciner som har relativt få kända biverkningar. 
Man ska vara observant på för höga doser av mediciner och därför 
bör man på vida indikationer kontrollera serumnivåer. Om patien-
ten mår bra på en viss dos kan det vara lämpligt att (gärna i sam-
band med annan provtagning) kontrollera serumnivån för att ha 
som riktvärde. Detta gäller särskilt för farmaka där fastställd tera-
peutisk nivå saknas, till exempel risperidon. 

Finns orealistiska förväntningar avseende förbättring från per-
sonal eller familj? Exemplet med självskadande beteende är bely-
sande: Medicinering kan minska detta beteende, men när patienten 
har färre självskadande episoder reduceras ibland de pedagogiska 
insatserna. Detta gör att självskadandet kan öka igen, vilket tolkas 
som att medicinen inte hjälper längre. Förbered patienten och om-
givningen på att många symtom inte går att få bort helt. Längre 
tids observation krävs, åtminstone halvår till år, och med fördel görs 
kontinuerliga beteenderegistreringar.
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Lågdos antipsykotika (risperidon i doser upp till 1 mg/d) kan ha 
en god effekt hos personer med ID för att farmakologiskt minska en 
ökad stresskänslighet. Om medicinen enbart ges i stressminskande 
syfte bör man planera för utsättning försiktigtvis efter 3−4 månader, 
varunder andra stressminskande åtgärder måste ha vidtagits. Man 
kan förfara på likartat sätt med låg dos av andra moderna antipsy-
kotika som olanzapin, aripiprazol och quetiapin. 

Vid självskadande beteende kan även antidepressiva provas, fram-
för allt SSRI, antiepileptika/”humörstabiliserare” samt även opio-
idantagonisten naltrexon med kontroll av levervärden. Aggressivt/
våldsamt beteende är svåråtkomligt för farmakologisk behandling. 
Antidepressiva hjälper i vissa fall, medan antipsykotika ofta ger be-
svärliga biverkningar och bensodiazepiner kan ha paradoxal effekt.

Vid svåra beteendeproblem (där kanske affektiva/katatona stör-
ningar finns i bilden) har ECT provats, se nedan.

Antipsykotisk medicin 
Schizofreni är vanligare hos patienter med intellektuell dysfunk-
tion. Schizofreni i sig innebär risk för metabola problem och dessa 
måste ägnas uppmärksamhet för att förebygga hjärt-kärlsjukdomar 
och diabetes (97, 98).

Livsstilsförändringar, åtgärder mot inaktivitet, kontroll av patien-
tens kroppsvikt samt åtgärder mot rökning kan motverka problemen. 
Brett förankrade riktlinjer på detta område bör efterlevas (99): 
•	 Att finna rätt dos enbart genom mätning av serumnivå går inte, 

men kontroll av hur patienten tar sin medicin genom mätning 
av serumnivåer kan vara värdefullt.

•	 Ett värde på serumnivå vid en dos där patienten mår bra kan 
vara användbart som individuell referens. 

•	 Det är en stor fördel om antipsykotiska mediciner vid schizo-
freni kan ges i depotinjektionsform, bland annat eftersom den 
totala dosen mediciner då blir lägre och serumkoncentrationen 
jämnare. 

•	 Långverkande injektioner på rätt indikation har evidens också 
att förebygga våld (100).

•	 Vid byte mellan till exempel olika antipsykotika bör hänsyn tas 
till kunskap om hur sådant byte genomförs, för att minska risk 
för utsättningssymtom eller psykiatrisk försämring (101).
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Börja doseringen lågt och öka dosen långsamt över veckor till må-
nader. Kom ihåg att den antipsykotiska effekten kan dröja efter in-
sättning, ibland flera veckor. Instruera omgivningen om observans 
på biverkningar (102). Efter förbättring och längre tids stabiliser-
ing kan man göra mycket långsamma och försiktiga sänkningar av 
medicinen, men helst aldrig sänka mer än 10 procent i månaden 
och ofta betydligt långsammare vid ID. Monitorera för återkomst 
av psykossymtom och instruera omgivningen att observera tidiga 
sjukdomstecken. 

Klozapin kan vara mycket effektivt, men har potentiella risker 
och kan vara vanskligt till patienter med ID. Klozapin kan bland 
mycket annat förvärra epilepsi, och frekventa blodprovstagningar 
liksom somatiska undersökningar måste kunna genomföras. Det 
finns risk för att patienten får snabb och svår försämring om kloza-
pin sätts ut abrupt – man måste alltså vara säker på att patienten tar 
medicinen som ordinerat. Tobaksrökning kan minska serumkon-
centrationen av klozapin.

Bensodiazepiner
Alla bensodiazepiner kan ge förvirring, avhämmat beteende med 
ökad impulsivitet och aggressivitet, problem med balans och fall-
olyckor samt förvärra gastroesofageal refluxsjukdom. De har också 
en på sikt avtrubbande effekt, vilket stör tillgängligheten för be-
teendebehandling och pedagogiska insatser. I möjligaste mån ska 
dessa, och andra beroendeskapande läkemedel, avstås, då de kan 
öka impulsiviteten och farligheten både mot omgivningen och mot 
patienten själv, även om det finns patienter – särskilt de med miss-
brukshistorik – som efterfrågar dem. Det finns alternativ som pas-
sar bättre.

Långverkande bensodiazepiner ska särskilt undvikas och om de 
ändå sätts in ska patienten följas noggrant. Kom ihåg att många  
patienter har nedsatt metabolism. Lorazepam och oxazepam är att 
föredra framför klonazepam, alprazolam och diazepam. 

Ofta kan adekvat ångestbehandling bedrivas med hjälp av anti-
depressiva medel ur SSRI- eller SNRI-gruppen.
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Sömnmedel
Problem med sömnen är mycket vanliga, se kapitel 7. När icke-far-
makologiska åtgärder inte räcker gäller följande: Det är bra ju kor-
tare tid läkemedel ges − sällan har långtidsbehandlingar någon ge-
nomgripande effekt. Kortverkande bensodiazepinliknande medel 
kan användas endast för insomningsproblem och om datum för ut-
sättning anges när behandlingen påbörjas. Om sömnen är störd i 
större omfattning bör andra medel användas, till exempel propio-
mazin, prometazin, mirtazapin, alimemazin, levomepromazin, eller 
melatonin. Se vidare i Läkemedelsboken.

De antidepressiva medlen mirtazapin eller mianserin, som ökar 
djupsömnen, är att föredra. Kortare perioder med melatonin kan ge 
god effekt, till exempel hos patienter med ADHD, men det tycks 
som om den är övergående hos många, varför man vid sviktande  
effekt bör göra några veckors uppehåll i behandlingen. 

Vanliga är de så kallade z-preparaten zopiklon och zolpidem.  
De kan dock ibland framkalla parasomnier, hallucinationer och 
minnesstörningar. Alla medför viss risk för missbruk.

Långverkande bensodiazepiner ska undvikas. 

Antidepressiva
Antidepressiva mediciner är värdefulla både som behandling mot 
nedstämdhet i sig och när depression och ångest förekommer som 
komplikation till andra psykiska sjukdomar. Paradoxala bieffekter  
kan dock uppstå, till exempel agitation/aggressivitet/oregerlighet.  
Övriga biverkningar är huvudvärk, illamående, sömnbesvär och vikt-
ökning. Antidepressiva har även effekt mot tvångstankar/ tvångs- 
handlingar och kan vara effektiva vid kronisk värk (103) samt ibland 
vid aggressivitet.

SSRI är ett logiskt förstahandsalternativ, då dessa mediciner ten-
derar att höja stresströskeln, minska tvång samt minska ångest och 
depression. SSRI kan dock sänka kramptröskeln, varför man måste 
vara observant. Om symtomen domineras av ångest kan en alltför 
hög dos öka ångesten. Redan den vanliga rekommenderade start-
dosen kan vara för hög. Medicinen trappas stegvis upp till adekvat 
dos, ibland lägre än förväntat. Minst ett års behandling bör ges se-
dan symtomen normaliserats och om de återkommer efter långsam 
utsättning, överväg långtidsbehandling.
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Äldre antidepressiva (tricyklika) har en större risk för biverk-
ningar − ortostatisk hypotension, muntorrhet, sedation och även 
förvirring. De kan även sänka kramptröskeln. Amitriptylin följt av 
klomipramin har bäst evidens för effekt mot neuropatisk smärta i 
gruppen antidepressiva.

Den reversibla MAO-A-hämmaren moklobemid är mild, ger säl-
lan biverkningar och har inte krav på diet. I särskilt svåra fall kan de 
irreversibla MAO-hämmarna (licenspreparat tranylcypromine, phe-
nelzine, isocarboxazid) möjligen vara lämpliga. De är dock svåra att 
hantera för personer med ID och deras omgivning eftersom de kan 
ha farliga biverkningar om man inte noggrant följer dietföreskrifter. 

Ibland behövs ECT, se nedan. 

Förslag på behandlingsstrategi vid ångest/depression/tvång:

•	 Börja med att försöka hitta lämplig beteendepåverkande  
strategi.

•	 Minska stress i omgivningen, minska kognitiv belastning.
•	 Om antidepressiva ska användas, välj sertralin, citalopram  

eller fluoxetin.
•	 Om otillräcklig effekt, överväg tillägg av mirtazapin eller byte 

av monoterapi (observera att fluoxetin har lång halveringstid) 
till venlafaxin eller duloxetin.

Serotoninerga bieffekter kan bli tvärtemot den önskade effekten – 
man vill minska ångest, nedstämdhet, gråtmildhet, labilitet/aggres-
sivitet, men ser i stället agitation, varför dosering av dessa medici-
ner ska startas lågt och trappas upp. SSRI och SNRI kan ge akatisi 
och extrapyramidala biverkningar hos känsliga patienter, vilket för-
stärker oro. Som biverkan av SSRI förekommer i sällsynta fall pri-
apism och ortostatism samt även sömnstörning, hypertension och 
leverpåverkan. 

Noradrenerga bieffekter: framför allt sjunkande blodtryck och 
yrsel, dessutom ses urogenitala biverkningar, ökad puls, svettningar 
och sömnstörningar (de senare beror ofta på ökade urinträngning-
ar). Mirtazapin och mianserin är oftast bra val om nedstämdheten 
är kopplad till sömnstörningar, men kan ge viktuppgång på sikt och 
ibland kan också tröttheten bli för stor redan vid låga doser. 

Dopaminerga bieffekter: genom behandling med dopaminpåver-
kan önskar man behandla trötthet/brist på energi och känslohämning, 
men man kan se ökad sexualitet som ibland kan bli besvärande. 
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Medel mot uppmärksamhetsstörning och hyperaktivitet 
Centralstimulantia

Dessa har fått en ganska utbredd användning och dosområdet är 
relativt stort. Generellt ska doserna sättas mycket lågt från början. 
Genom att starta lägre undviker man dosberoende biverkningar.

Klinisk erfarenhet finns av att en del patienter med ID reagerar 
negativt på behandlingen. Särskilt metylfenidat verkar sällan idea-
liskt i denna grupp − kända psykiska biverkningar som ökad ångest 
och nedstämdhet lär vara vanligare hos patienter med ID. Se sidan 
117 (kapitlet om ADHD).

Övriga 

Mot ADHD-problematik kan det biverkningsmässigt vara bättre 
att använda atomoxetin som behöver ges tillsammans med mat och 
sättas in under en längre tid i försiktigt ökande doser. Atomoxetin 
kan förbättra sömnen. 

Preparatet får inte kombineras med fluoxetin eller paroxetin, då 
interaktionen kan ge mycket kraftig ökning av atomoxetins blod-
koncentration.

Stämningsstabiliserande läkemedel
Bipolär sjukdom förekommer minst lika ofta hos personer med ID 
som i normalbefolkningen. Sedvanlig behandling innebär oftast li-
tium eller antiepileptika som noga ställs in. 

Till rätt patient gör medicinen stor skillnad och den ska följas 
upp. Litium kan dock vara vanskligt om patienten ej medverkar i 
provtagning eller kan sköta sitt vätskeintag. 

Biverkningar

Tyvärr kan en behandling med för övrigt god effekt vara behäftad 
med biverkningar, som ibland är dosberoende. För att screena, an-
vänd gärna formuläret UKU-SERS som finns i en version anpassad 
för intellektuell funktionsnedsättning, UKU-SERS-ID (102). Om 
behandlingen för grundtillståndet måste finnas kvar kan biverk-
ningsmedicin lindra så att man kan behålla den lyckade medicine-
ringen. Betänk även biverkningar av biverkningsmedicinen. Stående 
medicinering med antikolinerg profil mot biverkningar av anti- 
psykotika kan bland annat medföra försämring av kognitiv funktion. 
Det är bättre att byta antipsykotikum.
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Det finns neurologiska biverkningar även hos icke-psykotropa 
mediciner. De flesta antiepileptika har en sänkande effekt på cen-
trala nervsystemet och detta har visats vid behandling med bland 
annat valproinsyra. En del mediciner mot epilepsi kan ha psykos-
liknande symtom som biverkningar. Mediciner av så kallad ACE-
hämmartyp kan också påverka CNS. Antiarytmisk medicinering 
som digitalis kan påverka hjärnan och en del antispasmodika som 
baklofen kan ge en uttalad trötthet. Kontinensförbättrande medel 
som oxybutynin kan orsaka förvirring. 

Övriga aspekter
Resonemang om behandling generellt

Det är av central betydelse med information, motivation och med 
samråd och gemensam utvärdering, i möjligaste mån delat besluts-
fattande. När patienten har svårigheter att uppfatta information 
och att uttrycka sig måste den närmaste omgivningen vara delaktig 
och får en tolkfunktion från och till patienten. God man eller för-
valtare är patientens företrädare och bör vara informerad och del-
aktig liksom anhöriga.

Ofta finns bristfällig dokumentation om tidigare medicinering, 
behandlingsorsak/målsymtom, effekter och biverkningar. Eftersom 
patienter med ID i de flesta fall inte själva kan redogöra för sin be-
handlingsanamnes är det av stor betydelse att se till att få motsva-
rande information från omgivningen. Oftast är anhöriga de som 
kan ge bäst besked. I kapitel 12 finns en enkel blankett för doku-
mentation, ”Medicinöversikt”. 

Risker
Patienter med ID är känsligare än andra för att drabbas av metabo-
la syndrom, tardiva dyskinesier samt malignt neuroleptikasyndrom. 
Därför måste användning av antipsykotiska läkemedel självfallet 
följas upp. Antidepressiva kan för vissa, tvärtemot vad man avsett, 
ge ökade tankar på självmord samt aggressionsökning. Risken för 
det sällsynta serotoninerga syndromet − enkelt beskrivet som kraf-
tigt accentuerade antikolinerga biverkningar − är ökad vid polyfar-
maci. Bensodiazepiner kan ge olyckshändelser genom balansned-
sättning och förvirring. 
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Läkemedelsgenomgång
Alla patienter med ID som står på läkemedel bör få sin medicin-
lista genomgången en gång per år av ansvarig läkare, gärna i samråd 
med apotekare. Man bör notera målsymtom och effekt samt plane-
ring framåt för varje medicin, och ta ställning till om dosminskning 
eller utsättning kan ske. 

Ett hjälpmedel är den algoritm, översatt från NICE guidelines, som 
finns i kapitel 12 och bilaga 6. Även FAS-UT3 ger god vägledning.

Vad ska vi inte göra?

•	 Använd inte gamla (FGA) antipsykotiska mediciner −  
kan ge förvirring.

•	 Använd inte bensodiazepiner med lång halveringstid −  
kan ge förvirring. 

•	 Använd inte tricykliska antidepressiva medel −  
kan ge förvirring. 

•	 Använd inte narkotiska analgetika −  
kan ge förvirring. 

Off-label-förskrivning av psykofarmaka

Som nämnts tidigare kan man ibland behöva använda psykofarma-
ka för att minska allvarliga utmanande beteenden, där psykisk sjuk-
dom inte kunnat diagnostiseras. I Nederländerna, där behandling av 
patienter med ID är en medicinsk specialitet, har man arbetat fram 
en riktlinje för psykofarmakabehandling som kan läsas på nätet (på 
holländska): http://nvavg.nl/wp-content/uploads/2016/12/2016-
Voorschrijven-van-psychofarmaca-webversie.pdf.

De indikationer som ges för off-label-förskrivning av psykofar-
maka är:
•	 Icke-farmakologiska interventioner har misslyckats.
•	 Risk för självskada och/eller allvarlig agitation.
•	 Risk för att skada andra eller omgivningen.
•	 Risk för att orsaka allvarlig oro hos andra.
•	 Hög fekvens av och/eller mycket allvarligt utmanande beteende.
•	 Behandling av underliggande ångestsyndrom.
•	 Sedering för att möjliggöra icke-farmakologiska interventioner.
•	 Ohållbar hemsituation.
•	 Historik på god effekt av tidigare förskriven medicinering.



146 | 10. Behandling 10. Behandling | 147

Man är också mycket tydlig med att off-label-förskrivning bör vara 
kortvarig och med tydligt behandlingsmål som utvärderas fort- 
löpande.

Provtagning
Blodprovstagning
Blodprovstagning kan vara svårt när patienten har ID, speciellt vid 
medelsvår/svår/mycket svår ID. Patienten kan då oftast ej förstå 
syftet med provtagningen, som dessutom utförs i en ovan miljö och 
av okända personer. Patienten blir stressad och vägrar medverka 
och om personalen också blir stressad och gör övertalningsförsök 
kan det lätt bli ett obehagligt minne som helt omöjliggör framtida 
försök till provtagning. Inte sällan blir enda möjligheten att ta ett 
blodprov att patienten får narkos.

Det finns goda erfarenheter av pedagogiska interventioner för 
att tydliggöra och därmed möjliggöra venprovtagning. Foton av de 
olika momenten, foton av platsen där provet ska tas och av medver-
kande personal kan ge trygghet och underlätta betydligt. Lidokain/
prilokainkräm på stickstället kan underlätta, medföljande personal/
anhörig och den som tar provet måste vara lugn och säker. Om 
patienten på detta sätt får en positiv erfarenhet av provtagningen 
kommer det sannolikt att gå minst lika bra vid nästa tillfälle.

För patienter där enda möjligheten att ta blodprover är under 
narkos är det viktigt att samordna provtagningar med till exempel 
tandbehandling eller andra tillfällen då narkos behöver ges. Ibland 
behöver man, när patienten inte själv kan redogöra för eventuella 
biverkningar eller symtom, vara extra frikostig med provtagning. 
Som alltid gäller att nytta måste vägas mot risker och obehag. Inför 
insättning av läkemedelsbehandling som kan tänkas bli långvarig 
och när patienten har medelsvår/svår/mycket svår ID är det en god 
idé att försöka få så många utgångsvärden som möjligt, både när det 
gäller beteendebeskrivningar och laboratorievärden. 

Vissa prover kan tas kapillärt, vilket kan vara enklare (men ibland 
svårare) än venprovtagning.
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ECT vid ID
Beskrivning
ECT är en av psykiatrins viktigaste och kraftfullaste behandlings-
former vid svår psykisk sjukdom, som melankoli, mani, katatoni och 
det som förr kallades cykloid psykos. Dessa tillstånd förekommer 
självklart även vid ID, även om uttrycken kan bli annorlunda än i 
frånvaro av sådan störning och diagnoserna därmed svåra att ställa.

Trots sin effektivitet, och sina i förhållande till allvarlighetsgra-
den av de tillstånd som behandlas milda biverkningar, är ECT fort-
farande omgärdat av kraftfulla stigma. De kognitiva biverkningarna 
är föremål för en tidvis infekterad diskussion och behandlingsformen 
uppfattas av många som brutal och repressiv. Oavsett indikations-
ställning gör den oro som omgärdar behandlingen att stor omsorg 
måste läggas på anpassad information, både till patient, anhöriga och 
i förekommande fall boendepersonal. En situation där en person med 
ID blir aktuell inom psykiatrin innebär vanligen en stor belastning på 
den närmaste omgivningen och stressnivån är hög. Det är väsentligt 
att omgivningen är införstådd med behandlingens syfte, möjligheten 
till tillfrisknande och biverkningarnas övergående karaktär. 

Användningen av ECT vid ID kan indelas på följande sätt:
•	 Behandling av tillstånd som även drabbar den övriga  

befolkningen, som melankoli, mani och cykloid psykos.
•	 Behandling av psykiatriska komplikationer till grund- 

tillståndet, som katatoni.
•	 Behandling av komplicerande symtom, som aggressiva/ 

självdestruktiva utbrott vid autism. 

Indikationer för ECT

Nedstämdhet och självdestruktivitet

Nedstämdhet och självdestruktivitet är i sig ospecifika symtom, 
som primärt bör tolkas som uttryck för stress och reaktion på be-
lastningsfaktorer i omgivningen. Är besvären, trots försök till för-
ståelse och anpassning, oproportionerliga och avviker påtagligt från 
vad personen vanligen uppvisar kan en djupare klinisk depression 
föreligga. Förlust av självkänsla och negativa tolkningar av händel-
ser i omgivningen ökar risken för aggressivitet och självdestrukti-
vitet. Vid de svåraste depressionerna, präglade av ett uttalat nega-
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tivt tankeinnehåll och i vissa fall psykotiska symtom, är effekten av 
antidepressiva farmaka mycket begränsad. 

ECT leder dock till remission i över 90 procent av fallen i upp-
repade studier och klinisk erfarenhet. Om en sådan depression fö-
religger finns alltså goda förutsättningar att fullt ut häva tillståndet.

Aggressivitet och katatoni

Aggressivitet är en komplex företeelse. Den utgör vårt naturliga 
svar på upplevda hot, men måste samtidigt kunna modereras i ett 
komplext samspel för att vi människor ska kunna fungera tillsam-
mans. En viktig del i detta är att vi kan förstå vad som händer i vår 
omgivning. Vid ID blir möjligheterna att förstå omvärlden mindre 
och risken att denna upplevs hotfull ökar, särskilt vid en bristande 
grundtrygghet.

Aggressivitet kan också vara symtom på psykisk sjukdom som 
agiterad depression, mani och katatoni. Liksom vid klinisk depres-
sion ska vid mani en tydlig avvikelse från normaltillståndet förelig-
ga och symtomen vara kraftfulla och svårbegripliga. 

Svår agitation, rastlöshet, försämrad kognition, orenlighet, ned-
satt kommunikationsförmåga, utbrott och extrem negativism kan 
vara symtom på katatoni. Om en person som tidigare skött sin 
ADL varken äter eller går på toaletten talar det för en svår katatoni, 
alternativt djup depression. Påtaglig lindring vid behandling med 
hög dos bensodiazepin som lorazepam styrker diagnosen katatoni.

En specialform av aggressivitet/våldsamt beteende utgör de ut-
brott som autistiska personer kan få, även vid små motgångar el-
ler oväntade händelser/förändringar. Utbrotten kan få sådana pro-
portioner att individens och omgivningens säkerhet äventyras, trots 
långtgående anpassning och försök till medicinsk behandling. Det 
finns sådana fall (ett beskrivs av Amy Lutz i boken Each day I like it 
better), där ECT till slut visat sig vara den behandling som på ett av-
görande sätt förändrat situationen till det bättre. Det finns en väx-
ande klinisk erfarenhet och forskning inom detta område.

Aggressivitet som kan utgöra indikation för ECT vid ID kan 
alltså vara ett diagnosticerat affektivt sjukdomstillstånd, katatoni 
eller – vilket är utmanande för tanken – en del i ett svårt autistiskt 
reaktionsmönster.
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Genomförande av en behandlingsserie
Eftersom psykiatriska symtom vid ID är svårtolkade måste varje 
beslut om att inleda en behandlingsserie med ECT ses som baserat 
på en hypotes, där utfallet av behandlingen kommer att antingen 
styrka eller medföra ifrågasättande av denna.

Det kan inte nog betonas att föregående information och efter-
strävande av samförstånd med patient och närstående omgivning 
är avgörande för ett lyckat och beständigt behandlingsresultat. Att 
förklara den diagnostiska hypotesen och vad ECT kan tänkas få för 
effekter och biverkningar blir mycket viktigt för att behandlingen 
ska kunna genomföras i en för patienten trygg omgivning och ock-
så för att utvärderingen ska bli objektiv. Om inte vitalindikation 
föreligger kan alltså stora vinster göras genom att behandlingsstart 
föregås av möten med de närmast inblandade.

Vid mycket akuta tillstånd är det lämpligt att inleda med en dag-
lig behandling i tre dagar för att eftersträva att tydligt bryta tillstån-
det. Detta kan också ge en tydlighet i utvärderingen. Normalt in-
leds annars en behandlingsserie med tre, möjligen två, behandlingar 
per vecka. Utvärdering bör göras efter varje behandling och serien 
pågå i detta tempo så länge förbättring pågår. Vid begynnande sta-
bilisering är två behandlingar per vecka lämpligt.

Avbrytande/avslut av behandlingsserier

En svår fråga är när en behandlingsserie ska bedömas verkningslös. 
För utvärdering är det viktigt att ha kännedom om både behand-
lingsteknik och utfall. En längre inledande behandlingsserie än vid 
sedvanlig depressionsbehandling är i många fall motiverad, men 
det torde vara ytterst sällsynt att effekt kommer så sent som efter 
15−20 behandlingar.

Om effekten varit god blir nästa svåra fråga hur denna effekt ska 
bibehållas. Om förekomst av ett periodiskt affektivt tillstånd kun-
nat bekräftas blir behandling med litium eller annat läkemedel of-
tast aktuell. Under inställning av denna och under någon månad 
därefter är successivt utglesad stabiliserande ECT oftast lämpligt, 
vilket minskar risken för återfall under de känsliga månaderna efter 
avslutad indexserie. Lämpligen ges en behandling per vecka under 
1−2 månader, därefter varannan vecka ytterligare två månader och 
under sista månaderna 3 respektive 4 veckors intervall. Utglesning 
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förutsätter givetvis att symtomen inte återkommer, i annat fall får 
behandlingsfrekvensen anpassas. I vissa fall blir långsiktig under-
hållsbehandling, vanligen med 2−4 veckors intervall, aktuell.

Om indikationen för ECT varit ett långvarigt, icke periodiskt, 
tillstånd finns inte förutsättningar att tro att en avgränsad serie på 
ett beständigt sätt skulle kunna förändra detta utan i dessa fall blir 
det frågan om en titrerad underhållsbehandling. Vid dessa tillstånd 
bör utglesningen genomföras långsiktigare och försiktigare än vid 
stabiliserande behandling. Varje behandlingsfrekvens bör ses som en 
aktuell ”dos” och denna justeras lika försiktigt som exempelvis läke-
medel vid psykossjukdomar. Lämpligen bibehålls frekvensen två be-
handlingar per vecka under de första veckorna efter utskrivning för 
att inte utglesningen/”dosminskningen” ska sammanfalla med ut-
skrivning. Därefter kan initialt vartannat, sen varje intervall utökas 
till en vecka. Observationstiden på detta intervall bör vara minst 2−3 
månader. Om tillståndet är stabilt utökas på försök först vartannat, 
sen varje intervall till uppemot 2 veckor. Det är dock inte ovanligt 
att erfordrat intervall är runt en vecka, i vissa undantagsfall oftare. 

Längsta behandlingsintervall eftersträvas, samtidigt som det är 
väsentligt att behandlingens effektivitet inte äventyras. Vid något 
för långt intervall kommer försämringen smygande över tid och 
kan misstolkas som bristande effekt av behandlingen som sådan. 
Några veckor med 2−3 behandlingar per vecka blir då ofta nödvän-
diga för att återställa effekten (104).

Psykoterapi och ID
Att möta människor med ID och psykisk ohälsa
Att leva med begränsade kognitiva funktioner innebär att leva ett liv 
med svårigheter att förstå, lära och processa händelser och skeenden 
i omgivningen. Alla människor använder sin perception och kogni-
tion för att begripliggöra sin omvärld och för att hitta lämpliga stra-
tegier för att manövrera i den värld vi befinner oss i. Detta gäller för 
oss alla, men vår kognitiva kapacitet ser olika ut och människor med 
ID får tydliga svårigheter om inte kravnivån anpassas.

Under långa tider var människor med ID inte intressanta för 
psykologisk behandling, som i mångt och mycket inriktat sig mot 
verbala och kompetenta individer. Det är dock en grupp som ofta 
drabbas av psykisk ohälsa och som ska ha tillgång till psykologisk 
behandling som andra människor.
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Människor med ID har en ökad sårbarhet för andra psykiatriska 
tillstånd. Alla normalpsykologiska livshändelser som skolstart, ton-
årstid och vuxenblivande är omställningar som är svåra för en män-
niska med ID och ställer krav på anpassning från omvärlden och 
sjukvården. Sannolikheten att utveckla psykiatriska symtom ökar i 
samband med dessa omställningar. Detta behöver vi ta i beaktande 
och arbeta förebyggande med lämpliga habiliterande insatser samt 
anpassning av de psykiatriska insatser som behövs om eller när psy-
kiatrisk sjuklighet utvecklas. 

Psykologisk behandling/psykoterapi och anpassning
Psykoterapi för personer med ID behöver alltid vara individuellt 
anpassad och strukturerad. Eftersom den intellektuella funktions-
nedsättningen inte kan behandlas så behöver interventioner anpas-
sas. Anpassningen görs utifrån den kognitiva profil som framkom-
mit i den neuropsykologiska testningen. För att öka möjligheten 
till inlärning behöver patienten med ID flera kanaler för att kun-
na tillgodogöra sig psykoterapi. Sådana kanaler kan vara kognitiva 
hjälpmedel, visuellt stöd, sammanfattningar och stöd och bekräf-
telse från anhöriga och/eller boendepersonal etcetera.

Vikten av flexibilitet i behandlingen återkommer även i inter-
nationella rekommendationer som NICE guidelines 2016 (105), 
där bedömning görs att en skräddarsydd modell för varje enskild 
individ med ID är den enskilt viktigaste komponenten för att öka 
möjligheterna till en lyckad behandling. Exempelvis kan psykote-
rapeutiska insatser behöva ges på annan plats än den psykiatriska 
mottagningen.

Kognitiv profil

En jämn kognitiv profil innebär att de kognitiva förmågorna är 
samlade kring samma funktionsnivå, vilket underlättar allt kogni-
tivt processande även om ID föreligger. Bland personer med ID 
är dock ojämn kognitiv profil vanligt och det är viktigt att känna 
till ojämnheterna och beskriva dem utifrån minnesfunktioner, pro-
cesshastighet, verbal och icke-verbal nivå/funktion. Patienter med 
ojämn kognitiv profil, där styrkor återfinns inom verbala områden, 
kan ofta te sig verbala, ge ett klokt och redigt intryck och respon-
derar ofta med ett språkbruk av mer avancerad karaktär än vad som 
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ligger i relation till den faktiska begåvningsnivån. Det är mycket 
lätt även för den erfarna klinikern att få ett intryck av att patienten 
förstår och väl klarar av att processa kognitiv information. Detta 
innebär att det finns stora risker att missa de svårigheter som fak-
tiskt föreligger i det dagliga livet för dessa individer. Dessa patien-
ter är ofta bekväma i sjukvårdsinrättningar och vanan gör att de 
kan framställa sina färdigheter som större än vad de är. Dock blir 
det tydligt att svårigheter uppstår när något oförutsett inträffar, då 
problemlösning, exekutiva funktioner och ibland sociala färdigheter 
brister. Relativa styrkor inom det verbala och sänkningar inom det 
perceptuella och spatiala innebär att det trots allt är svårt att förstå 
sammanhang och att kunna begripa och problemlösa i de situatio-
ner som dyker upp i det dagliga livet.

Patienter som har tydliga sänkningar inom arbetsminne och 
processhastighet kan ha svårigheter att hämta in den information 
som kommer upp vid samtal, vilket innebär att de alltid bör erbju-
das kognitivt stöd. En patient kan ha svårt att hitta ord och uppfat-
tas som disträ, omotiverad och ointresserad när han/hon i stället har 
kognitiva svårigheter. Svårigheter med processhastighet kan inne-
bära att patienten inte hinner med i det flöde av information som 
behöver processas och vid frågan om man har några frågor kommer 
patienten att skaka på huvudet. Patienten saknar förutsättningar att 
fungera på det sätt en person med jämn begåvningsprofil gör. Så-
ledes behöver den kognitiva profilen vara känd och bör styra hur 
samtalet ska utformas. 

Kognitiva hjälpmedel är en mycket viktig insats för denna grupp 
och bör alltid övervägas, gärna i samråd med arbetsterapeut.

Kognitivt stöd

Personer med kognitiva funktionsnedsättningar är i behov av kog-
nitiva hjälpmedel och dessa behöver anpassas efter patienten. An-
höriga och/eller kontaktpersoner som stöd, skriftliga och/eller 
bildmässiga sammanfattningar till patienten är exempel på basala 
sådana stöd. Hjälpmedel av både analog och digital sort kan över-
vägas och att även använda flera olika hjälpmedel (till exempel kon-
taktperson och bildstöd) för att öka möjliga ingångar för patienten 
att ta in det man önskar förmedla under samtal. 

Att arbeta tillsammans med arbetsterapeut kan vara till stor hjälp. 
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Språkbruk

För att minska kognitiv överbelastning och stress hos patienten bör 
språket alltid vara konkret och direkt. Man bör med tydlighet hålla 
fokus på väsentligheter och inte låta samtal pågå över för lång tid. 
Många gånger är 20−30 minuter maxnivå för att samtalet ska vara 
meningsfullt. 

Dubbeltydigheter eller metaforer bör undvikas om inte behand-
laren är säker på att patienten verkligen förstår och kan processa 
denna typ av information. 

Affektnivå

På samma sätt behöver behandlaren vara observant på affektnivå. 
För att kunna ta in information och processa den behöver männi-
skor ligga relativt lågt i sina affekter. Att vara i stark affekt innebär 
att det är svårt att ta in det som sägs runt omkring. I stället behöver  
patienten då först valideras i det affektläge som råder och när  
affektnivån har sjunkit kan ett regelrätt samtal föras. 

Ibland kan patienten behöva aktiv, men försiktig, hjälp att skifta 
fokus.

Struktur

Ju större kognitiva svårigheter, desto större behov av yttre stöd. Per-
soner med kognitiva funktionsnedsättningar är tydligt hjälpta av 
struktur för samtal. Exempelvis samma dag, samma tid och samma 
längd på samtalet är enkla sätt att underlätta struktur och förutsäg-
barhet. Förutsägbarhet innebär även att såväl verbalt som visuellt  
illustrera och dela agendan för samtalet med patienten. ”Vad talade 
vi om förra gången?”; ”Vad har du gjort denna vecka?” etcetera.

När patienten beskriver skeenden under veckan så framträder 
svårigheter på ett annat sätt än vid direkta frågor kring vad som 
har varit problematiskt. Då framkommer svårigheter som återfinns 
i vardagen och har en direkt påverkan på livskvalitet. Ofta får man 
då en bild av hur de kognitiva svårigheterna manifesteras i vardagen 
och det blir en signal om vilka områden som behöver struktureras  
och systematiseras för att göras möjliga att arbeta med. Således be-
höver psykoterapi för dessa patienter innebära minimal kognitiv 
belastning, samtidigt som den innehåller maximalt användbara in-
terventioner.
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Eftersom personer med ID kan ha svårt att generalisera behöver 
ibland psykoterapeutiska insatser ges på plats i personens vardags-
miljö. Nätverket kring personen kan behöva involveras för att stötta 
honom eller henne i att pröva och bibehålla mer funktionella tan-
kar, känslor och beteenden i olika situationer.

Generella överväganden vid psykoterapi
Det empiriska underlaget är begränsat gällande psykologiska insat-
ser för denna grupp. Därför behöver fokus ligga på den individu-
ellt utformade bedömningen och arbetsplanen. Psykoterapi utgår 
från en kognitiv profilbild samt patientens färdigheter, såväl sociala 
som kognitiva och relationella färdigheter. Brittiska NICE guide-
lines samt Royal Collage of Psychiatrists i samarbete med Divi-
sion of Clinical Psychology of the British Psychological Society 
(106) beskriver tydligt hur depression och ångest företrädesvis be-
handlas med KBT vid ID. Dock behöver denna terapibehandling 
vara skräddarsydd för den enskilda individen. Interventioner inne-
hållande exponering (ångest/fobibehandling) behöver utföras i ett 
långsammare tempo. Antalet sessioner kan behöva förlängas och 
stöd från boendepersonal eller anhöriga kan vara av största vikt för 
att patienten ska kunna bibehålla information. Antalet sessioner 
ska vara minst 15−20 och behandlingen ska ges av erfarna kliniska 
psykologer/psykoterapeuter. Utvärdering kan göras med patienten 
individuellt, men bör göras med anhöriga eller boendepersonal. 

Fokus bör ligga på funktionsnivå, då sedvanliga symtomskatt-
ningsformulär ofta kan vara verbalt komplexa och svårbegripliga 
för patienterna.
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Vetenskapligt stöd för psykoterapi vid ID
Psykodynamisk psykoterapi

Endast enstaka fallstudier av individualterapi finns och således ing-
et underlag för att kunna dra några generella slutsatser eller för att 
kunna ge rekommendationer (106). 

Kognitiv beteendeterapi (KBT)

Här återfinns såväl fallstudier som RCT-studier, till exempel McCabe 
et al. (107) och McGillivray et al. (108). Dessa två visar god effekt 
gällande depression hos patienter med ID. Även en metaanalys av 12 
studier, dock av varierande kvalitet (109), visade god effekt gällande 
utåtagerande beteende och aggression hos patienter med ID. 

KBT rekommenderas i anpassad form av bland annat NICE 
guidelines.

Dialektisk beteendeterapi (DBT)

DBT är en behandling utformad för borderline/emotionellt in-
stabil personlighetsstörning och är en beteendeterapeutisk modell 
med god evidens i upprepade RCT-studier. Behandlingen utförs 
individuellt och i grupp och handlar om att människor med dessa 
svårigheter saknar färdigheter att identifiera, reglera och hantera 
starka affekter. 

Patienter med ID kan tillgodogöra sig denna behandling, dock 
är anpassning av största vikt. Sådana anpassningar av standardvari-
anten av DBT där kärnfärdigheterna återfinns är DBT-Färdighets-
system (DBT-SS) utvecklat av Brown et al. (110).

Färdighetsträning/psykoedukationsgrupper

Både metaanalys och RCT-studier (106) finns utförda för denna 
typ av intervention och beskriver gruppbehandling för patienter 
med ID. Fokus i behandlingen ligger kring att identifiera affekter 
samt att lära sig känna igen och reglera dessa. Grundläggande teo-
retiska ramverk är beteendeterapeutiska principer och beteendenas 
funktionalitet. I denna modell är även ilskekontroll en viktig del 
och att patienten själv ska lära sig att använda ilskekontrollstrate-
gier för att minska oönskat aggressivt beteende. Resultaten kring 
ilskekontroll är dock varierande och ingen entydighet finns, även 
om positiva resultat rapporteras av Hamelin et al. (111). Även en 
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liten ökning av att använda ilskekontrollfärdigheter kan ha en stör-
re ekologisk validitet och stor betydelse för funktionsnivå och livs-
kvalitet (109).

Psykoedukationsgrupper med inriktning depression för dessa 
grupper har också kunnat visa goda resultat, där interventionerna är 
direkt anpassade utifrån de kognitiva svårigheter som föreligger (108).

Nidoterapi

Detta är en terapiform som skiljer sig från traditionell psykoterapi. 
Den är utvecklad för människor med psykiska funktionsnedsätt-
ningar och handlar helt och hållet om att förändra miljön runt in-
dividen för att underlätta livet. Tanken är att det inte är personen 
som ska förändras utan att det i stället behöver göras anpassningar 
runt individen för att öka livskvaliteten hos henne/honom. 

Genom att implementera nidoterapi på ett manualtroget sätt så 
finns även möjligheten att minska aggressivt och utmanande bete-
ende för denna patientgrupp (112). 

Hur ska vi anpassa psykoterapin för patienter med ID? 
Eftersom det psykiska lidandet har en tydlig koppling till svårighe-
ter att förstå, acceptera, processa och hantera livshändelser så är det 
av största vikt att patienten erbjuds behandling för att kunna öka 
sin livskvalitet, hantera symtom och öka funktionsnivån.

Det fanns en tid då psykoterapi vid ID ansågs onödigt och som 
ett slöseri. Detta är en i dag förlegad syn, men den existerar fortfa-
rande i den kliniska vardagen, där människor med svårast kognitiva 
nedsättningar inte har tillgång till välutbildad personal på samma 
sätt som mer välfungerande individer. Psykoterapi kan och bör, i 
enlighet med rekommendationer, användas för patienter med ID 
vid samtidig psykisk sjuklighet. Dock behöver psykoterapin anpas-
sas i dos, utförande och, framför allt, till individens förutsättningar. 

Människor med ID är en grupp som löper större risk än andra 
att uppleva psykisk ohälsa. Vetskapen om detta behöver innebära en 
kunskap om vilka tydliga anpassningar som måste göras för att psy-
koterapi ska vara möjlig och inte bli en upplevelse av misslyckande. 
Uppdraget blir att − med kognitiva hjälpmedel och kunskap om 
hur kognitiva funktioner påverkar förmågan att uppfatta, processa 
och begripliggöra den värld och de skeenden vi upplever − tillgodose  
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behovet av psykoterapeutisk behandling. Psykoterapi för denna 
grupp individer behöver alltid vila på en grund av minimal kognitiv 
belastning och maximal nytta av de interventioner som ska göras. 

Viktiga samtidiga komponenter i behandling av psykisk ohälsa 
hos personer med ID är också fysisk aktivitet, meningsfull syssel-
sättning, tillgodoseende av sociala behov och annan beteendeakti-
vering.

Pedagogik
Beskrivning
Pedagogiska metoder för att hjälpa personer med ID att hantera 
stressorer har beskrivits särskilt när det gäller personer med au-
tism, men samma metoder är användbara när det gäller personer 
med ID utan autism. Många har en inlärningsförmåga, förutsatt 
att man hittar en pedagogisk metod som fungerar och anpassar den 
till individen och situationen. Den individuella anpassningen – att 
man utgår från begrepp och situationer som man vet eller på goda 
grunder kan anta att personen känner igen – kan inte nog betonas. 

”Tydliggörande pedagogik” är en term som ofta används där man 
arbetar med personer med ID och autism. Ett grundantagande är 
att personen med ID och autism, som har stora svårigheter att ta in 
helhet och sammanhang, behöver pedagogiskt stöd för att förstå och 
hantera sin vardag. I korthet handlar det om att minska den belast-
ning, som en sårbar hjärna utsätts för genom att förlägga informa-
tion utanför personen. I stället för att personen i huvudet behöver 
ha sitt dagsprogram eller vart man ska gå och vad man ska handla 
på promenaden har han/hon ett tydligt schema över sina aktiviteter. 
Schemat finns där hela tiden på en bestämd plats (eller medtaget på 
utflykt etcetera) och man kan återvända till det, vilket minskar den 
kognitiva belastningen för personen med autism. Lugn och trygghet 
skapas. Schemat måste givetvis vara på ett ”språk” som personen kan 
förstå – text, bilder, foton kan användas och för de som inte har nå-
gon symbolförståelse kan man använda föremål eller sinnesintryck 
som direkt länkas till den kommande situationen. Ett sätt att få en 
mer utförlig bedömning av personens förståelsenivå är testmetoden 
ComFor (113), som ibland används av vuxenhabiliteringens profes-
sionella (framför allt logopeder och pedagoger). 
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Pedagogiska metoder
För personer med autism har några väl beprövade pedagogiska me-
toder utformats, som kallas ”sociala berättelser” respektive ”serie-
samtal” (”rit-prat”) (114). 

En social berättelse används för att ge personen med autism/ID 
strategier för att hantera en viss besvärlig situation och utformas 
enligt en mall, där man först beskriver situationen så att personen 
känner igen den, sedan beskriver vad situationen innebär och där-
efter ett förväntat och ändamålsenligt beteende i situationen. För 
personer med bristfälligt språk eller som inte kan läsa kan man an-
vända bilder, till exempel piktogrambilder eller foton och begrepps-
mässigt får förstås då innehållet läggas på en konkret nivå. 

Seriesamtal, eller rit-prat, är ett sätt att tydliggöra relationer och 
kommunikation genom att man tillsammans med personen ritar 
”streckgubbar” och använder pratbubblor och tankebubblor för att 
till exempel illustrera att det någon tänker och säger kan vara olika. 
Seriesamtal lämpar sig för personer med lindrig ID, men är i regel 
för svårt för personer med medelsvår till svår ID.

I ett psykiatriskt sammanhang kan pedagogik användas för att 
till exempel tydliggöra för personen varför och hur en medicin ska 
tas. Sådana pedagogiska hjälpmedel för att möjliggöra patientens 
medverkan i behandlingen kan skapas i samarbete med personalen. 

Andra pedagogiska hjälpmedel kan behövas för att hjälpa pa-
tienten att genomgå en undersökning eller blodprovstagning och 
ett bra pedagogiskt hjälpmedel inför nästa besök är foton av mot-
tagningsrummet och läkaren. För några är det viktigt att själva vara 
med på fotot för att kunna återknyta till minnet av något man har 
varit med om. 

Eftersom igenkännande och rutiner är viktiga för personer med 
svaga kognitiva funktioner, och särskilt om de har autism, är det bra 
om man försöker följa en viss rutin vid varje återbesök. Man kan till 
exempel (för patienter som har läs- och skrivförmåga) skapa ett en-
kelt frågeformulär som patienten får fylla i vid varje återbesök, det 
brukar uppskattas. Det finns patienter med autism som föredrar ett 
frågeformulär och tycker att det är lättare att svara på ett sådant än 
att få muntliga frågor och delta i ett samtal. 

Pedagogiska hjälpmedel och kommunikationsstöd för att under-
lätta i kontakter med sjukvården eller i behandling måste alltid ut-
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formas individuellt. Hjälpmedel för vårdpersonalen finns till exem-
pel på hemsidan www.kom-hit.se.

Utbildningscenter Autism − Sunne har en veckolång, praktiskt 
inriktad kurs i tydliggörande pedagogik, ”Ett pedagogiskt arbets-
sätt anpassat till ungdomar och vuxna med diagnos inom autism-
spektrum”: http://www.autism.se/utbildningscenter-utbildningar

Fysisk aktivitet
Det finns åtskillig forskning som visar att fysisk aktivitet är av stort 
värde i behandlingen av psykisk sjukdom, exempelvis depression. 
Om patienten står på läkemedel med metabola effekter är givet-
vis den regelbundna fysiska aktiviteten ännu viktigare. Samtidigt är 
det ofta svårt för patienter med ID att vara fysiskt aktiva, eftersom 
de dels kanske inte förstår nyttan, dels behöver personalstöd för att 
delta i aktiviteter, gå på gym eller för att komma ut på promenader. 

En hjälp för behandlaren kan vara att skriva ut fysisk aktivitet på 
recept. Det tydliggör för patienten, och inte minst för omgivningen, 
att detta är en väsentlig del i den medicinska behandlingen som inte 
får försummas på grund av till exempel personalbrist.

Omvårdnadsaspekter
Omvårdnad på lika villkor
En övergripande förutsättning för att god omvårdnad på lika vill-
kor ska kunna ges patienter med ID i psykiatrin är att ledningen 
på samtliga nivåer har förståelse för patientgruppen och dess sär-
skilda behov. 

Från ledningen måste man vara beredd att lyssna på de som kän-
ner patienterna och som har specialkompetens när det gäller ID. 

Heldygnsvård
Erfarenhetsmässigt är det svårt att skapa en riktigt god vårdmiljö 
för patienter med ID när de vårdas på avdelningar med patienter 
utan ID, oavsett vilken psykisk sjukdom det är frågan om. Persona-
len behöver ha kunskaper om ID och ha ett intresse för att arbeta 
med dessa patienter.

Individspecifik information (om kommunikationssätt, specifi-
ka stressorer respektive glädjeämnen, tecken på stress/frustration, 
fungerande strategier för avledning och ångestreduktion) behöver 
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inhämtas från kommunpersonal och närstående. Det är en fördel 
om personalen kan skaffa sig kunskap om hur gruppbostäder och 
dagliga verksamheter fungerar, till exempel genom studiebesök el-
ler auskultation. Personalen måste vara insatt i varje patients kogni-
tiva funktionsnivå (vad den innebär och att en låg och/eller ojämn 
nivå ofta inte syns), så att man kan göra individuella anpassningar 
av stöd och skydd. 

Miljön behöver anpassas så att den är vänlig och välkomnande, 
tydlig och oskadlig. I stället för tavlor på väggarna kan man exem-
pelvis ha målningar direkt på väggen och ett säkerhetsmedvetande 
som vid vård av akuta psykossjukdomar. I de enskilda patientrum-
men kan patienterna ha med sig privata saker och alltid sina kog-
nitiva hjälpmedel som till exempel dagsschema. Gemensamhets-
utrymmen behöver vara rymliga och det är en stor fördel om det 
finns aktivitets- och så kallat sinnesrum. Många med ID klarar inte 
att sysselsätta sig själva eller att vänta utan behöver stöd i detta. Fy-
sisk aktivitet är viktig och möjlighet till utevistelse. Vårdtiden måste 
anpassas så att personalen har tid för att göra meningsfulla obser-
vationer. Gott samarbete med somatiken (ofta neurologin) behövs. 
Personalens rutiner måste anpassas efter patienterna på det sättet 
att det alltid finns personal lätt tillgänglig för patienterna ute på 
avdelningen. I akuta situationer behöver bemötandet vara lågaffek-
tivt och så begripligt som möjligt. Ett bemötande som fungerar för 
patienter utan ID kan verka skrämmande för patienten med ID, 
särskilt när han/hon är stressad eller mår psykiskt dåligt. Det gäller 
även sinnesintryck i omgivningen.

Under vårdtiden framkommer ofta behov av utökade insatser i 
form av stöd, tillsyn och miljöanpassningar i patientens vardags-
miljö, varför en dialog med kommunen och eventuellt andra aktö-
rer måste finnas fortlöpande under vårdtiden.

Utskrivningen ska förberedas väl, med samarbete med inremit-
terande och givetvis med boende/daglig verksamhet. I patientens 
hemmiljö behöver finnas tillräcklig kompetens för att observera 
och rapportera patientens tillstånd (så som patienter utan ID själva 
eller med stöd av anhöriga förväntas göra), varvid verktyg ur kapi-
tel 12 kan användas. Det behöver finnas resurser för att tillgodose 
till exempel behov av nattpersonal.

När patienter med ID vårdas på somatisk avdelning och psykiatrin 
konsulteras behöver man, utöver medicinska ställningstaganden, ofta 
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ge råd om lågaffektivt bemötande och om anpassningar till patien-
tens förståelsenivå. En specialavdelning inom psykiatrin för patien-
ter med ID kan avlasta somatiken genom att i vissa fall ombesörja 
operationsförberedelser och eftervård. 

Öppenvård
Även på en öppenvårdsmottagning behöver miljön anpassas – man 
bör i förväg ta kontakt med de som känner patienten och ta reda 
på vilka behov som kan finnas. Besöket bör givetvis vara så trivsamt 
och begripligt som möjligt för patienten. Det krävs mycket kunskap 
för att förstå vad som kan vara skrämmande för henne/honom och 
att anpassa besöket därefter. Medföljande anhöriga och/eller perso-
nal är en viktig resurs. Man måste hålla tiderna, patienter med ID 
har genomgående stora svårigheter att vänta. Många blir oroliga i 
nya miljöer oavsett anpassningar och behöver därför hembesök. En 
fördel med att göra hembesök är att man då också får möjlighet att 
bedöma patientens miljö (socialt och konkret). Sociala faktorer är 
alltid viktiga och kan vara svårare både att beskriva och att åtgärda 
än till exempel somatiska faktorer. Ofta finns krav från omgivning-
en på medicinering: ”patienten beter sig inte så att det fungerar i 
den miljö där han/hon ska bo”. 

Vid nybesök behöver man av många skäl vara två personer − lä-
kare och sjuksköterska. Så gott som alla patienter med ID kommer 
åtföljda av anhöriga/personal och anamnesupptagning och bete-
endeobservationer behöver göras parallellt. När sjuksköterskan på 
detta sätt blivit insatt i fallet och bekant för patienten kan vederbö-
rande fungera som länkperson, göra uppföljningar, bedöma effekter 
av medicin etcetera, på egen hand. 

Man måste tänka långsiktigt kring patienter med ID och från 
första besöket vara inställd på att det kommer att bli fler och att 
man därför måste skapa en trygg rutin kring besöken. För en del 
patienter krävs lång kontakt och träning inför till exempel blod-
provstagning eller andra nödvändiga undersökningar. Långa kon-
takter med patienter med ID behövs också för att man ska förstå 
symtomen, ställa diagnos och ge behandling som har effekt.
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Samverkan, samordning och nätverksarbete
Insatser från flera håll
Patienter med ID får insatser från flera håll utöver sjukvården. Det 
brukar handla om kommunala verksamheter (boende med särskild 
service eller boendestöd, skola, daglig verksamhet eller andra insat-
ser enligt LSS eller SoL). Ibland har man valt en privat verksamhet 
som utförare för någon av insatserna, vilka dessförinnan har bevil-
jats av kommunens LSS-handläggare. Kommunen har ett uppfölj-
ningsansvar för samtliga beviljade insatser.

Landstingsregionala verksamheter som ger insatser till patien-
ten brukar vara vuxenhabiliteringen, primärvården, specialistsjuk-
vården (psykiatrin och ofta en eller flera somatiska kliniker, exem-
pelvis neurologin) och specialisttandvården. För sjukvården är det 
särskilt viktigt att samarbeta med tandvården i de fall där blodpro-
ver och kanske andra undersökningar, som otoskopi, endast kan ut-
föras i narkos. Man kan då samordna provtagning och undersök-
ning med tandläkarundersökning och tandläkarbehandling.

I nätverksarbetet är, förutom ovanstående, anhöriga och legal före- 
trädare/god man självskrivna. 

Det kan inte nog betonas hur viktigt, och ofta avgörande för ett 
positivt resultat, det är att arbeta tillsammans i nätverket för sam-
syn och samordning. Patienter med ID kan inte själva förväntas 
vara bärare av sin sjukhistoria eller ta ansvar för sin egen hälsa utan 
omgivningen behöver ha en klar fördelning av arbetsuppgifter och 
av ansvar och roller för varje deltagare i nätverket. Nätverkets delta-
gare behöver vara medvetna om att nätverksarbetet bedrivs på lång 
sikt, med målsättningen ökat välbefinnande för patienten och vid-
makthållande av goda arbetssätt hos personalen. När patienten mår 
bättre kan mötena glesas ut och avkortas, men inte upphöra. Det är 
lämpligt att utse en sammankallande för nätverket.

En checklista över vad som kan vara viktigt att tänka på för psy-
kiatrin i ett sådant nätverksarbete finns nedan. 
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Checklista för psykiatrin − att tänka på i nätverksarbete 

Akuta situationer − förebyggande arbete inför akuta situationer/
bedömningar

•	 Handlingsplan för akuta situationer utarbetas av psykiatrin  
tillsammans med boende, hemsjukvård och eventuellt med  
anhöriga.

•	 Handlingsplanen ska innehålla:
•	 Kortfattad information som behöver ges till externa aktörer 

(polis, ambulans, läkarbil, psykiatrisk/somatisk akutmottagning 
med flera) i en akut situation.

•	 Kortfattad information om handlingsplanen som kan föras  
in i sjukvårdsjournalen.

•	 Eventuell information som lokal polis bör ha.

Nätverksarbete – samarbete/samverkan

•	 Finns samordnare i nätverket? Finns individuell plan  
(LSS §10)? Behöver man sammankalla till SIP  
(samordnad individuell plan)?

•	 Finns skriftligt samtycke till sekretesseftergifter för  
alla aktörer i nätverket?

•	 Är alla i nätverket klara över och överens om fördelningen  
av roller och ansvar?

•	 Skilj på nätverksmöten i krisläge och nätverksmöten  
för planering.

•	 Formulera och sök svar på frågorna som finns i nätverket.
•	 Vilka bedömningar (somatisk och psykiatrisk − av kognition, 

kommunikation och funktion) har gjorts?
•	 Har alla i nätverket tillgång till den information om  

personens funktion som man behöver?

Kunskap om samhällets resurser – kunskap om lokala resurser 
för målgruppen

•	 Hur ser habiliteringsansvaret ut? Regionalt – kommunalt.
•	 Vilken kommun har ansvar för insatser enligt LSS?
•	 Finns daglig verksamhet eller skola?
•	 Hur ser insatsen för boendet ut? Kontakter?
•	 Finns personlig assistans?
•	 Aktörer utanför kommunal och regional regi.
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Somatiska bedömningar – samverkan mellan primärvården,  
specialistsjukvården, tandvården samt anestesi (då narkos behövs)

•	 Kartlägg vilka sjukvårdsinsatser som finns och vem som har  
det övergripande och samordnande ansvaret (primärvården?). 
Årliga hälsokontroller?

•	 Samarbeta vid de tillfällen då narkos behövs för tandvård eller 
somatisk undersökning/behandling. Vid narkos: Detaljerad  
planering av vem som gör vad, till exempel provtagning.

Bemötande i det psykiatriska omvårdnadsarbetet –  
kunskap om individen

•	 Kommunikationssätt.
•	 Funktionsnivå/profil.
•	 Kognitiv nivå/profil.
•	 Språkförståelse.
•	 Sensorisk profil.
•	 Framgångsrikt samspelssätt – intressen och motivation.

Vid inläggning på psykiatrisk avdelning (planerad eller akut) – 
samarbete/samverkan

•	 Fråga de närmaste runt patienten om medföljande behöver  
vara med på avdelningen.

•	 Om medföljande är med på avdelningen, verka för tydlig  
planering med avdelningen och delaktighet för avdelningens 
arbetsledning så att krockar med avdelningens regler kan  
hanteras.

•	 Klargör hur kommunikationen med nätverket ska se ut 
•	 under vårdtiden. Vem behöver vilken information?
•	 Delge bedömningar, behandlingsplaner och vårdprocess  

till berörda i nätverket.
•	 Gör vårdplaneringar i god tid.
•	 Tydliggör hur personal/assistenter/närstående kan kommu- 

nicera med slutenvården efter utskrivning. Är öppenvårds- 
kontakt etablerad?
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11. Prevention – kan psykisk 
ohälsa hos personer med 
ID förebyggas?
En sårbar och utsatt grupp
De allra flesta studier av prevalens av sjukdom vid ID har, som ti-
digare nämnts, visat att personer med ID är en sårbar och utsatt 
grupp. Detta gäller både somatisk och psykisk sjukdom. De utgör 
alltså en känd riskgrupp när det gäller psykisk ohälsa och utmanan-
de beteenden, vilket ofta leder till kontakter med psykiatrin. 

Vilka personerna med ID är vet man i regel tidigt i deras liv – i 
vissa fall ställs diagnosen redan vid födelsen och i varje fall i försko-
leåldern har de allra flesta svenskfödda med ID fått denna diagnos. 
Det rör sig om 0,5−1 procent av varje årskull. När det gäller psykisk 
sjukdom, som i allmänhet debuterar i tonår eller vuxen ålder, finns 
det alltså en välkänd riskgrupp som kommit till sociala och hälso-
vårdande myndigheters kännedom långt före den ålder då sjukdo-
marna vanligtvis debuterar.

Utmanande beteenden är kanske sällan tecken på psykisk sjuk-
dom, men personer med sådana blir ofta föremål för psykiatrisk be-
handling, medicinering och sjukhusvård. Detta borde väcka välgrun-
dade frågor om huruvida psykisk sjukdom respektive utmanande 
beteenden på något sätt skulle kunna förebyggas i gruppen, men så-
vitt känt förekommer inga riktade insatser eller projekt för att åstad-
komma eller undersöka detta. I hälso- och sjukvårdens uppdrag ingår 
emellertid prevention.
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Förebygga ohälsa och beteendeproblem
Hur kan man tänka sig att förebygga ohälsa och beteendeproblem? 
Tre vägar, som delvis överlappar, går att urskilja:
1	 Att minska skadligt inflytande från omgivningen.
2	 Att öka nyttigt inflytande från omgivningen.
3	 Att öka individens motståndskraft.

När det gäller punkt 1 handlar det om att minska till exempel in-
tag av skadliga ämnen som tobak, alkohol eller droger, men också 
om att minska stillasittande och intag av onyttig kost. Överflödig 
medicinering är också en skadlig faktor som inte är ovanlig, till ex-
empel med antipsykosmediciner eller vanebildande lugnande eller 
smärtstillande farmaka. Några får onödig behandling mot förmo-
dad ADHD. Generellt är det en god regel att sätta ut medicin som 
inte haft avsedd (eller annan positiv) effekt.

En skadlig faktor som omgivningen i stor utsträckning kan på-
verka och som ofta tas fram när det talas om prevention av psykisk 
sjukdom är stress. Stress har också framhållits som en möjlig bidra-
gande faktor till demensutveckling. Stress uppkommer när krav och 
belastning överstiger förmågan, vilket förstås innebär att personer 
med ID, som har en lägre kognitiv förmåga, har en lägre eller myck-
et lägre stresströskel än de flesta. Hos personer med autism är trös-
keln ytterligare sänkt – de blir till exempel stressade av krav på 
kommunikation och när de blir stressade får de ännu svårare att 
kommunicera och onda cirklar uppkommer. Påfallande många per-
soner med ID och autism överskattas på en del funktionsområden 
och utsätts därmed för stress på grund av att den kognitiva profilen 
är ojämn. Omgivningen vill självklart undvika att underskatta per-
sonen, men resultatet kan bli att personen blir överbelastad av krav 
på att ständigt prestera på sin toppnivå (vilket ingen människa klarar 
av i längden). För att hitta rätt belastningsnivå, då och då med  
utmaningar som personen kan klara av, behöver omgivningen (per-
sonal i boende och daglig verksamhet, personliga assistenter, när-
stående) kunskap om personens kognitiva profil.

Att öka nyttigt inflytande, punkt 2 ovan, kan vara att ge personen 
möjlighet till en god somatisk hälsa − näringsrik, god och omväx-
lande kost, viktkontroll, regelbundna hälsokontroller hos husläkare 
samt skötsel av munhygien och tandhälsa. I boenden med särskild 
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service enligt LSS bör ges möjlighet för individen att få stöd till sin 
egen friskvård och stöd i att göra val som är hälsosamma. Personer 
med ID har större svårigheter än andra att föreställa sig konsekven-
ser av sina egna val och behöver mycket hjälp med detta från sin 
omgivning. Att lämna personer med ID att fritt välja utan vägled-
ning kan innebära ett övergivande av personen och därmed en form 
av felbemötande/övergrepp. 

Att ge möjlighet till fysisk aktivitet, helst dagligen och i riklig 
mängd, är den enskilda åtgärd för att förebygga utmanande bete-
enden som har högst evidens. Omgivningen behöver anstränga sig 
för att hitta och erbjuda lustfylld fysisk aktivitet och vara uthållig i 
detta. Fysisk aktivitet är svår att överdosera och har inga negativa 
effekter ens i stora doser.

Ytterligare något som är viktigt för välbefinnande och psykisk 
hälsa är glädje − att varje dag innehåller roliga och meningsfyllda 
aktiviteter och upplevelser. Det går att hitta roliga saker att göra för 
alla, även för de som är på en mycket låg utvecklingsnivå. De flesta 
med ID, med eller utan autism, visar tydligt om de uppskattar en 
upplevelse eller aktivitet. Omgivningen som känner personen bru-
kar vara bra på att avläsa detta.

För både punkt 1 och 2 är det viktigt att omgivningen/nätverket 
samarbetar, inte bara i krissituationer utan framför allt för att före-
bygga sådana och med fokus på personens välbefinnande. 

Att öka individens motståndskraft, punkt 3, är ett ganska okänt 
område. Mycket av vad som framhållits ovan medverkar sannolikt 
till detta. Man vet också att goda kognitiva funktioner har en skyd-
dande effekt mot psykisk ohälsa, varför det är viktigt att omgiv-
ningen runt personer med ID försöker hjälpa personen att bibehålla 
hans/hennes nivå. Det finns svensk forskning som visar att IQ sjun-
ker hos vuxna med ID och autism om de inte får adekvat intellektu-
ell stimulans och hjälp att bibehålla förmågor och kunskaper (115). 
Livslångt lärande är viktigt för alla, men personer med ID kan inte 
själva tillgodose sitt behov av intellektuell stimulans utan är bero-
ende av omgivningen för detta. Det finns dagliga verksamheter där 
man arbetar aktivt med livslångt lärande och som varit framgångs-
rika, vilket visat sig genom att det är tydligt att deltagarna mår bra.

Annat som är viktigt för god psykisk hälsa är sociala relationer. 
Personer med ID, och särskilt om de har autism, har svårt att på 
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egen hand upprätthålla sina relationer och har ofta inte så många 
utanför den närmaste familjen. Omgivningen måste hjälpa till, un-
derlätta eller ta initiativ. En missuppfattning som ibland finns och 
kan få mycket negativa konsekvenser är att personer med autism 
inte skulle ha sociala behov. Detta är felaktigt – de har bristande 
social förmåga och förståelse, men de har sociala behov som måste 
tillgodoses även om dessa kanske yttrar sig på lite annorlunda sätt.

KASAM − känsla av sammanhang
Slutligen, personer med ID har lika stort behov av det som kallas 
KASAM, känsla av sammanhang (116), som andra personer. KA-
SAM har samband med salutogenes, alltså hur hälsa byggs upp och 
handlar om att känna sig delaktig i ett sammanhang, vilket motver-
kar stress. Beståndsdelarna i KASAM brukar anges som:
•	 begriplighet
•	 hanterbarhet
•	 meningsfullhet. 

De kan också sägas vara bakgrunden till tydliggörande pedagogik 
(se kapitel 10).

Personer med ID behöver omgivningens hjälp och stöd med att 
förstå (begriplighet), att veta hur man ska göra (hanterbarhet) och 
att hitta roliga aktiviteter (meningsfullhet). 

Glädje och tillfredsställelse är mycket viktigare för de flesta än 
att vara självständig, åtminstone om man har medelsvår eller svår 
ID och alltså saknar förutsättningar att förstå innebörden av att 
vara självständig.
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12. Användbara verktyg
I kapitlet beskrivs ett antal verktyg som finns som bilagor (som får 
kopieras) i slutet av boken.

Beteenderegistrering (bilaga 1)

Insamling av data angående stressnivå och beteende samt sömn. 
Fylls i av personal och/eller anhöriga och ger en fortlöpande dyg-
net-runt-registrering som är av stort värde, bland annat för psykia-
trisk diagnostik och behandlingsuppföljning. 

Kombineras med fördel med Stresstermometer (bilaga 2).

Stresstermometer (bilaga 2)

Ett verktyg för att uppnå konsensus i personalen angående bedöm-
ning av stressnivå och beteende, nivåer på krav och belastning samt 
en enkel handlingsplan vid utmanande beteenden. 

Kombineras med fördel med Beteenderegistrering (bilaga 1).

Vad vill doktorn veta? (bilaga 3)

Checklista med symtom som brukar efterfrågas vid läkarbesök.  
När patienten inte själv kan redogöra måste den som följer med 
vara beredd att kunna svara på frågorna.

Information från sjukvården (bilaga 4)

Checklista för att komma ihåg vad som sägs vid läkarbesök. Bör 
fyllas i under besöket av medföljande person, utifrån information 
som lämnas av läkaren, eller fyllas i av läkaren. Är en checklista så 
att inget viktigt glöms bort och underlättar senare informations-
överföring till övrig personal/anhöriga.
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Medicinöversikt (bilaga 5)

Kan fyllas i av anhöriga och personal, som ofta har mer att tillföra 
angående tidigare medicinering och dess effekter än vad som kan 
utläsas i journaler.

Svensk översättning av NICE algoritm (bilaga 6)

Minskning/utsättning av psykofarmaka.

Näslunds frågor (bilaga 7) 

Diagnostik av autism hos personer med ID. Frågorna ställs till  
patientens omgivning (autism handlar om observerbart beteende, 
inte om personens egna upplevelser).

Dagliga stressorer (bilaga 8) 

En enkel checklista på företeelser och situationer som i forskning 
visats vara stressframkallande för personer med autism.

Förslag på pedagogisk berättelse (bilaga 9) 

För tydliggörande av medicinering.

Förslag på frågeformulär vid återbesök (bilaga 10) 

Till patient vid varje återbesök.

Övrigt som ej bifogas men kan sökas på nätet:

Stämningsdagbok 

Insamling av data angående stämningsläge och sömn – kan fyllas i
av personal och/eller anhöriga, men uppfattas ofta som ganska svår: 
http://bipolarsjukdom.se/pdf/stamningsdagboken.pdf

Tidiga tecken

Skattning av förmågor inför demensbedömning: 
http://www.tidigatecken.se/ 

BPI-S

Skattning av utmanande beteenden: http://bpi.haoliang.me/pdf/
BPI-01/BPI-01%20Swedish%20(Lundquist,%202003).pdf
Socialstyrelsens kunskapsstöd om att tolka smärta:
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http://www.kunskapsguiden.se/funktionshinder/kunskapsstod/
malgruppsanpassade-sammanfattningar/Sidor/Att-tolka-och-
kartlagga-smarta-hos-en-person-med-intellektuell-funktionsned-
sattning-Mot-mindre-tvang-och-begransningar.aspx

SPCS-R

Sensorisk profil finns i Olga Bogdashina: Sinnesintryck och om-
världsuppfattning vid autism och Aspergers syndrom, som kan bestäl-
las från Autism- och Aspergerförbundets webshop: butik.autism.se.

Rekommenderade böcker och rapporter
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Beteenderegistrering – kort instruktion/L Nylander 2017

Beteenderegistreringen är till för att omvärlden, och särskilt de som ska ge vård och 
andra insatser, ska kunna få en snabb och tydlig överblick över variationer i humör 
och beteende över tid.

Hur ska den göras?
Varje ruta motsvarar en timma, varje kolumn ett dygn och varje pappersark en halv 
månad. Två ark är alltså en månad. Det är viktigt att man börjar med att fylla i namn, 
år och månad överst på sidan!

Registreringen görs med 4–5 färger, grönt, orange, rött och blått (eller andra fär-
ger, men de måste vara tydligt urskiljbara och helst inte fler än 5). Man måste alltså 
ha färgpennor. Färgerna betecknar de skiftningar under dygnet som man vill regist-
rera och man kan givetvis välja vad varje färg ska stå för. Det måste dock alltid finnas 
en färg som betecknar att personen mår och fungerar OK.

I de flesta fall har man valt grönt för OK/bra humör, gult för orolig/inte bra, 
orange för upprörd/stressad och rött för utbrott/utmanande beteende/mycket dålig 
samt blått för sömn. Om personen har behovsmedicin kan man beteckna tidpunkten 
för sådan med X. I varje ruta markeras med en lodrät linje hur personen har mått/
fungerat under den timman. Linjen kan givetvis delas upp i mindre bitar. ”Beteende-
pappret” kan följa med personen i eventuell ”kontaktbok”, eller också kan man ha t.ex.
ett papper i boendet och ett i daglig verksamhet.

Vem ska registrera?
Den som arbetar med eller är tillsammans med personen (ex. anhöriga, boende- 
personal, skolpersonal, daglig verksamhet, personlig assistent).

När ska registreringen göras?
Varje dag – förslagsvis när ett arbetspass avslutas, eller när man förflyttar sig.

Hur länge ska man registrera?
Det finns ingen bortre gräns – ju längre tid, desto bättre och ju fullständigare, desto 
bättre. Fem års ständig registrering har förekommit.

Vem ska använda registreringen och till vad?
Registreringen bör tas med vid t.ex. läkarbesök, alldeles särskilt i psykiatrin eller  
primärvården, där läkaren har mycket stor nytta av att se hur personen har mått och 
fungerat över tid. Om man ändrar medicin kan registreringen ge mycket värdefull 
information. Registreringen kan visa t.ex. LSS-handläggare hur insatser bör utfor-
mas för personen. Över tid kan man också utläsa om ändringar i t.ex. bemötande  
eller boendesituation haft positiv effekt.

Beteenderegistrering kan med stor fördel kombineras/kompletteras med ”Stress- 
termometern” (konstruerad av Magnus Björne).
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Lugn, inga problem: grönt
Orolig: gul 
Upprörd: orange
Utbrott: rött
Sömn: blått 
Behovsmedicin: X

Registrering av humör och beteende 

Namn:  
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Lugn, inga problem: grönt
Orolig: gul 
Upprörd: orange
Utbrott: rött
Sömn: blått 
Behovsmedicin: X

Registrering av humör och beteende 
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Stresstermometer med handlingsplan
(något omarbetad variant, ursprung Funktionsstödsförvaltningen, Malmö stad)

Personer med intellektuella funktionsnedsättningar påverkas precis som alla  
andra människor vid stress. Stresstermometern är ett hjälpmedel för att åskåd-
liggöra graden av stress, och kan användas till exempel för sambedömning inför 
beteenderegistrering. Samtidigt kan formuläret användas för att synliggöra vilket 
stöd personen (A) behöver i olika grader av stress. Handlingsplanen visar också 
att stödet måste anpassas flexibelt till grad av stress hos A.

Det är viktigt att uppmärksamma de låga gula nivåerna! Där finns försignalerna 
som visar att A behöver stöd att återfinna sin balans. Inom detta område finns 
rika möjligheter att utforma stödet så att A:s stress inte behöver eskalera, utan 
tvärtom kan minska.

Det är väsentligt att komma ihåg att en förhöjd affekt inte bara behöver vara  
negativ. Uppspelthet kan vara lustfylld, men A kan behöva stöd att reglera sin 
affekt så att den inte eskalerar till en nivå som blir svår att hantera. Målet med 
handlingsplanen är inte att A alltid ska vara harmonisk, utan att A ska få stöd att 
reglera affekter och finna balans i livet.

Stresstermometern tillsammans med beteenderegistrering över tid kan användas  
för att ge stöd i beslut i frågor om medicinering. Beskrivningar av tecken på affekt  
hjälper personerna i A:s omgivning att göra liknande bedömningar av behov av  
medicin. Den har också använts för att systematiskt utveckla teamarbete mellan olika 
verksamheter, för att personen ska kunna få ett sammanhållet stöd.
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Stresstermometer med handlingsplan

Namn:   Datum: 

Tecken A kan göra Omgivningens stöd till A

Nivå 0 (grön)

Nöjd,
harmonisk,
”mår bra”

Nivå 1 (gul)

Oro
Förhöjd affekt
Kan ev. graderas
1, 2, 3

Nivå 2 (orange)

Upprörd
Hög affekt
Kan ev. graderas
1, 2, 3

Nivå 3 (röd)

Kaos
Mycket hög
affekt
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Vad vill doktorn (psykiatern) veta?

Checklista för personal/anhöriga som följer med person med kognitiv funktions- 
nedsättning (utvecklingsstörning eller demens) till psykiatrisk undersökning.
/Lena Nylander100201/

•	 Namn, adress, personnr.
•	 Ha med pärm, medicinlista, ev. journaluppgifter (utskriven datajournal om sådan finns),  

ev. beteenderegistreringar.
•	 Överkänslighet? Känslighet för medicin?
•	 Vårdcentral/distriktsläkare, MAS/LSS-sjuksköterska? God man/förvaltare?
•	 Närmast anhörig – var bor de?

OBS! Samtycke till vård (om detta behövs) ska i första hand inhämtas av anhöriga,  
i andra hand god man/förvaltare.

•	 Tar han/hon någon medicin? Hur länge? Varför?
•	 Vilka är de aktuella besvären/symtomen? Psykiska och/eller kroppsliga.  

När började symtomen?
•	 Hur började symtomen – smygande eller plötsligt?
•	 Har han/hon haft liknande symtom tidigare? Vilken behandling fick han/hon?  

Vad gjorde ni? Hur gick det?
•	 Andra psykiska/kroppsliga sjukdomar?
•	 Tandstatus? Vilken tandläkare? När var han/hon senast hos tandläkare? Anfallssjukdom?
•	 Syn och hörsel? Smärtor/smärtkänslighet? Förstoppning?
•	 Svårt att kissa?
•	 Vikt nu och tidigare? Aptit? Speciella matvanor? Tendens att dricka stora mängder?
•	 Rökning? Alkohol?
•	 /Har hon regelbundna menstruationer? Har symtomen samband med menstruationer?/

Sömn?
•	 Intressen nu och tidigare? Förändrade vanor? Variationer med årstid eller väder?
•	 Har något inträffat strax innan eller när symtomen började (motgång, medicinändring, 

flyttning, ändrat jobb/skola, personalförändring, ändring i rutiner, ändring i relation till 
anhörig eller viktig personal)?

•	 Finns psykiska sjukdomar i hans/hennes släkt (bipolaritet, depressioner, schizofreni)? 
Vad tror personal respektive anhöriga att det hela handlar om?

•	 Kan han/hon medverka i blodprovstagning?
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Vad vill doktorn (psykiatern) veta?

Checklista för personal/anhöriga som följer med person med kognitiv funktions- 
nedsättning (utvecklingsstörning eller demens) till psykiatrisk undersökning.
/Lena Nylander100201/

•	 Namn, adress, personnr.
•	 Ha med pärm, medicinlista, ev. journaluppgifter (utskriven datajournal om sådan finns),  

ev. beteenderegistreringar.
•	 Överkänslighet? Känslighet för medicin?
•	 Vårdcentral/distriktsläkare, MAS/LSS-sjuksköterska? God man/förvaltare?
•	 Närmast anhörig – var bor de?

OBS! Samtycke till vård (om detta behövs) ska i första hand inhämtas av anhöriga,  
i andra hand god man/förvaltare.

•	 Tar han/hon någon medicin? Hur länge? Varför?
•	 Vilka är de aktuella besvären/symtomen? Psykiska och/eller kroppsliga.  

När började symtomen?
•	 Hur började symtomen – smygande eller plötsligt?
•	 Har han/hon haft liknande symtom tidigare? Vilken behandling fick han/hon?  

Vad gjorde ni? Hur gick det?
•	 Andra psykiska/kroppsliga sjukdomar?
•	 Tandstatus? Vilken tandläkare? När var han/hon senast hos tandläkare? Anfallssjukdom?
•	 Syn och hörsel? Smärtor/smärtkänslighet? Förstoppning?
•	 Svårt att kissa?
•	 Vikt nu och tidigare? Aptit? Speciella matvanor? Tendens att dricka stora mängder?
•	 Rökning? Alkohol?
•	 /Har hon regelbundna menstruationer? Har symtomen samband med menstruationer?/

Sömn?
•	 Intressen nu och tidigare? Förändrade vanor? Variationer med årstid eller väder?
•	 Har något inträffat strax innan eller när symtomen började (motgång, medicinändring, 

flyttning, ändrat jobb/skola, personalförändring, ändring i rutiner, ändring i relation till 
anhörig eller viktig personal)?

•	 Finns psykiska sjukdomar i hans/hennes släkt (bipolaritet, depressioner, schizofreni)? 
Vad tror personal respektive anhöriga att det hela handlar om?

•	 Kan han/hon medverka i blodprovstagning?

Checklista
Information från sjukvården

Patient: 

Personnr:

Datum:  

Dr:

Kontaktperson i sjukvården:  tel:  

Klinik/enhet:  tel:

Diagnos/arbetshypotes: 

Medicin:  

Målsymtom:  förväntas minska 

Andra möjliga effekter:  

Möjliga biverkningar: 

Ev. fler mediciner, sedan när:  

 

 

 

Andra behandlingar/rekommendationer: 

Iakttagelser/bedömningar till nästa möte: 

 

 

 

Uppföljning

Plats:  Tid:

Deltagare: 

Ifylles av läkaren och lämnas till patienten/anhörig/kontaktperson.
/L. Nylander 20100803/
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Medicinöversikt

Medicinöversikten är inte en ordinationslista utan en översikt över alla  
aktuella och helst alla tidigare mediciner som en person har/har haft. Vem 
som helst kan fylla i den eller bidra till att fylla i den, samtidigt som det inte 
finns någon som ”ska” skriva den. Bäst är om personal och anhöriga skriver. 

När man som läkare ska ta ställning till medicinering hos en patient som 
inte själv tillfredsställande kan redogöra för sitt tillstånd och, framför allt, 
sin historia har man inget att gå efter för att inte upprepa gamla eller på-
gående misstag. Man måste ha en medicineringshistorik, vilket inte bru-
kar finnas i journalerna, än mindre i ordinations- eller doslista. Dessa ger 
i regel ingen annan information än vilka läkemedel patienten har för när-
varande, men inget om effekt eller biverkningar och sällan tydlig informa-
tion om varför medicinen satts in. 

I medicinöversikten kan man skriva vilka mediciner personen haft under 
årens lopp, varför (om möjligen någon vet detta) och vilka effekter omgiv-
ningen kunde iaktta eller som uteblev. Om patienten haft en medicin tidi-
gare som satts ut på grund av biverkningar/bristande effekt står detta ofta 
inte i journalerna, men anhöriga och/eller personal brukar minnas. Medi-
cinöversikten är ingen journalhandling eller officiellt/juridiskt dokument 
utan ett hjälpmedel för den som ska ta ställning till fortsatt eller ändrad 
medicinering precis som andra minnesanteckningar. 

Allt som kan göras för att förbättra sjukvårdens förståelse för patienter 
med kognitiva funktionsnedsättningar bidrar till att ge dem en bättre och 
säkrare vård. 
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Medicinöversikt       

Namn:  

Personnummer:   

Psykiatrisk/a diagnos/er: 

Somatisk/a diagnos/er: 
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Minskning och utsättning av psykofarmaka hos patient med intellektuell funktionsnedsättning (ID) 
Från NICE Guidelines/översättning och bearbetning Lena Nylander augusti 2017 
www.nice.org.uk/advice/ktt19/chapter/evidence-context 
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Genomgång av farmaka 

Införande av 
beteenderegistrering 

 

Kan något av psykofarmaka sättas ut? 

Överväg vilken av psykofarmaka som lättast 
kan minskas eller sättas ut och kom överens 
om ett schema för dosreduktion. 

Gör den första minskningen. 

 

Dokumentera anledningen till att pat bör 
fortsätta med psykofarmaka, inklusive 
ett resonemang om risk/nytta/patnytta. 

Bestäm tid för nästa genomgång 

Efter 4 veckor: mår patienten bra? 

Gå igenom beteenderegistrering 

 
Pat är orolig; det finns tecken på återkommande 
utmanande beteenden, affektiva och/eller 
psykotiska symtom 

Minska dosen ytterligare enligt schema. 

Bedömning var 4:e vecka. 

Icke-farmakologiska åtgärder påbörjade och 
effekten noteras.  

Lindriga till måttliga problem, hanterbara i 
nuvarande omgivning 

• Ge vårdgivaren råd om analys av 
beteenderegistrering för att om möjligt 
finna orsak 

• Gör handlingsplan 
• Påbörja icke-farmakologiska 

interventioner 
• Fortsätt med den lägre medicindosen och 

vänta med ytterligare sänkning 
• Se över användandet av vid 

behovsmediciner (om ordinerade) 

 

Svåra problem som inte kan hanteras i 
nuvarande omgivning 

• Återgå till tidigare dos av den 
psykiatriska medicinen 

• Rådfråga verksamhet med 
specialkunskap 

Om pat mår bra vid nästa bedömning: 

• Observera under 4 veckor 
• Överväg dosreduktion enligt tidigare 

överenskommelse 
• Fortsätt stegvis reduktion till 

utsättning om pat fortsätter må bra Om utsättning lyckas: 
överväg dosminskning av 
övriga psykofarmaka 
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Minskning och utsättning av psykofarmaka hos patient med intellektuell funktionsnedsättning (ID) 
Från NICE Guidelines/översättning och bearbetning Lena Nylander augusti 2017 
www.nice.org.uk/advice/ktt19/chapter/evidence-context 
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Genomgång av farmaka 

Införande av 
beteenderegistrering 

 

Kan något av psykofarmaka sättas ut? 

Överväg vilken av psykofarmaka som lättast 
kan minskas eller sättas ut och kom överens 
om ett schema för dosreduktion. 

Gör den första minskningen. 

 

Dokumentera anledningen till att pat bör 
fortsätta med psykofarmaka, inklusive 
ett resonemang om risk/nytta/patnytta. 

Bestäm tid för nästa genomgång 

Efter 4 veckor: mår patienten bra? 

Gå igenom beteenderegistrering 

 
Pat är orolig; det finns tecken på återkommande 
utmanande beteenden, affektiva och/eller 
psykotiska symtom 

Minska dosen ytterligare enligt schema. 

Bedömning var 4:e vecka. 

Icke-farmakologiska åtgärder påbörjade och 
effekten noteras.  

Lindriga till måttliga problem, hanterbara i 
nuvarande omgivning 

• Ge vårdgivaren råd om analys av 
beteenderegistrering för att om möjligt 
finna orsak 

• Gör handlingsplan 
• Påbörja icke-farmakologiska 

interventioner 
• Fortsätt med den lägre medicindosen och 

vänta med ytterligare sänkning 
• Se över användandet av vid 

behovsmediciner (om ordinerade) 

 

Svåra problem som inte kan hanteras i 
nuvarande omgivning 

• Återgå till tidigare dos av den 
psykiatriska medicinen 

• Rådfråga verksamhet med 
specialkunskap 

Om pat mår bra vid nästa bedömning: 

• Observera under 4 veckor 
• Överväg dosreduktion enligt tidigare 

överenskommelse 
• Fortsätt stegvis reduktion till 

utsättning om pat fortsätter må bra Om utsättning lyckas: 
överväg dosminskning av 
övriga psykofarmaka 
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”Näslunds frågor” – autism hos personer  
med intellektuell funktionsnedsättning (ID)
Nedanstående frågor kan ställas till personer i patientens omgivning. Frågorna 
handlar om beteenden som är vanliga hos personer med ID som också har autism. 
En vuxen med autism har alltid varit ett barn med autism, varför dessa beteenden 
hos personer med autism inte är nytillkomna utan stadigvarande, men kan variera i 
perioder. Beteendena måste också ses mot bakgrund av personens intellektuella nivå. 
Det räcker inte med några enstaka av symtomen, utan ett antal av dem, och en hel-
hetsbedömning måste göras.

Personer som vanligtvis och sedan länge beter sig så som frågorna anger brukar 
ha autism och kan få denna diagnos (ICD-kod F84.0). Autismdiagnos kan i dessa 
fall innebära att personen kan få anpassade insatser med bland annat tydliggörande 
pedagogik och därmed stöd i vardagen. 

Begränsad förmåga till socialt samspel och kommunikation

Passar inte in i gruppen – verkar må bäst av enskild verksamhet?
Har ingen kamrat utan tyr sig helst till personal eller inte till någon?
Har svårt att se saker ur någon annans perspektiv – har svårt att ta hänsyn till andra?
Har svårt att förstå vad som ”passar sig” i olika situationer?
Har svårt att överblicka en situation?
Har svårt att förstå konsekvenser av sitt handlande − svårt att förstå varför saker 
sker eller varför man bör göra på ena eller andra sättet?
Har svårt i samspel med andra – tar kontakt på ”fel” sätt, är distanslös,  
har svårt i mat- och kaffedrickningssituationer?
Går fram till obekanta och pratar om saker som den personen ej kan känna till?
Vänder bort blicken, tittar under lugg, stirrar för länge, står för nära eller  
för långt ifrån?
Har svårt med kroppskontakt på någon annans villkor?
Pratar entonigt, gällt och med samma satsmelodi hela tiden? Talar för högt,  
viskar eller mumlar?
Pratar i ett utan uppehåll, för monologer snarare än samtal?
Talar lite eller inte alls?
Upprepar samma frågor ideligen utan att verka lyssna på svaren?
Har ekotal – direkt eller fördröjt?
Talar i fraser?
Kan inte anpassa sitt sätt att tala till den han/hon talar med?
Tolkar det mesta bokstavligt?
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Har svårt att förstå skämt, ironi, dubbeltydigheter, dubbla negationer,  
det som är underförstått i det som sägs?
Har svårt att ”läsa mellan raderna”?
Har lättare att förstå skrivna instruktioner, bilder, föremål än det talade ordet?
Verkar inte själv förstå det han/hon säger (detta brukar ta lång tid innan  
omgivningen upptäcker)?
Begränsningar beträffande beteende, intressen, fantasi?
Har specialintressen eller fixeringar som är mer eller mindre udda och ovanliga,  
svåra att bryta och som utgör en stor del av tillvaron?
Utvecklar skicklighet inom ett speciellt område, men kan te sig mycket  
bortkommen/handfallen för övrigt?
Är mycket bunden av ritualer och rutiner och blir mycket frustrerad om  
rutinerna ändras?
Kan vara mycket pedantisk beträffande vissa saker men bry sig föga om annat  
(till exempel sin personliga hygien)?
Kan verka mycket tvångsmässig?
Har ”oförklarliga vredesutbrott”?
Viftar med fingrarna framför ansiktet, gungar sittande eller stående,  
slår sig i ansiktet, biter sig i handleden, har långa skrikperioder?
”Fastnar” i olika arbetsmoment, hakar upp sig, fastnar med blicken på lysrör,  
blanka ytor, snurrande föremål?
River ner tavlor och gardiner, proppar toaletten full med kläder, klär av sig naken, 
springer på toaletten ideligen, dricker stora mängder vatten?

Övrigt

Verkar lättstörd och okoncentrerad, är svår att hitta bra sysselsättning åt?
Är orolig, rastlös, aggressiv mot andra och har svårt att sova i perioder?
Har svårt att tåla ljud eller spelar stereo alldeles för högt?
Har svårt att planera sin tid eller svårt att organisera sina uppgifter?
Verkar vara mycket olika begåvad inom olika områden?
Kan göra något på en viss plats men inte på en annan?
Har flyttat runt bland olika boendeformer, har bott på specialsjukhus på  
grund av beteendestörningar, har ansetts ”svårvårdad”?
Går på lugnande medel av olika slag utan att man riktigt vet om de har någon effekt?
Går på psykosmedicin, antiepileptika eller litium mot oro och aggressivitet?
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Dagliga stressorer för personer med autism
(Efter Groden et al., J Autism Dev Dis 31; 2: 207−217, 2001,  
översättning: Lena Nylander.)

Fetstil markerar de svåraste stressorerna enligt denna undersökning. 
Kursiv stil markerar medelsvåra stressorer.

Förväntan/osäkerhet:	 Förändring i schema eller plan.
	 Att vänta på transport.
	 Att vänta på en omtyckt händelse.
	 Att vänta på att en rutin ska börja.
	 Att ha ostrukturerad tid.
	 Att åka hem.

Förändringar och hot:	 Att vara förkyld.
	 Att gå till affären.
	 Att inte kunna kommunicera sina behov.
	 Förändring av en arbetsuppgift till en ny uppgift.
	 Förändring av miljön från bekväm till obekväm.
	 Förflyttning från ett ställe till ett annat.
	 Förändring av miljön från välbekant till obekant.
	 Övergång från omtyckt till icke omtyckt aktivitet.
	 Att behöva syssla med icke omtyckt aktivitet.
	 Att behöva be om hjälp.
	 Att delta i en gruppaktivitet.

Obehagliga händelser:	 Att vänta på att få tala om ett önskat ämne.
	 Att få kritik.
	 Att personliga tillhörigheter saknas.
	 Att få en tillrättavisning.
	 Att få höra ”nej”.
	 Ändring av personal från omtyckt till mindre omtyckt.
	 Att något betygsatts som felaktigt.

Behagliga händelser:	 Att få verbal respons.
	 Att få kroppsligt kännbar respons.
	 Att få respons i form av en aktivitet.
	 Att något betygsatts som rätt.
	 Att få gå på kalas.
	 Att få en present.
	 Att föra ett samtal.
	 Att leka med andra.
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Sensorisk/personlig kontakt:	 Att vara i närheten av andra som för väsen eller stör.
	 Beröring.
	 Att få kramar och tillgivenhet.
	 Att känna sig fysiskt trängd.

Matrelaterad aktivitet:	 Att vänta på en restaurang.
	 Att vänta på respons.
	 Att vänta på maten.

Social/miljömässig interaktion:	 Att vara i närheten av skarpt ljus.
	 Att inte ha tillräcklig belysning.
	 Att inte kunna hävda sig bland andra.
	 Att någon annan gör ett misstag.

Ritualer:	 Att få oordning bland sina personliga saker  
	 eller i arbetsmaterial.
	 Att hindras från att avsluta en ritual.
	 Att hindras från att utföra en ritual.
	 Att bli avbruten under utförandet av en ritual.

Fler vanliga stressorer:	 Att resa bort.
(enl. Brar/Nylander)	 Att vänta på andra i en grupp.
	 Att kroppen skadas.
	 Att personliga tillhörigheter skadas.
	 Att överrumplas av oväntade sociala krav.
	 Att överrumplas av oväntad kroppskontakt.
	 Att överrumplas av ljud/ljus/lukter.
	 Att känna sig utanför/missförstådd.
	 Att vänta på att andra vid bordet ska äta färdigt.
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Exempel på pedagogisk berättelse om medicinering

Min medicin

Jag heter Anna Bengtsson (foto).

Jag bor på Lindgatan (foto).

Min läkare heter Carl Davidsson (foto).

Min medicin heter Zyprexa (foto).

Jag ska ta 1 tablett Zyprexa varje kväll.

Medicinen gör att jag blir lugn och kan tänka bättre.  
Jag blir inte så rädd för rösterna.

Om jag har frågor om min medicin kan jag fråga Carl.

Nästa gång jag ska träffa Carl är den  .

Då kan jag fråga honom om min medicin.
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Exempel på frågeformulär vid återbesök:

Namn:   Datum:  

Hur har du mått sedan förra gången du var här?	   Bra	   Både bra och dåligt	   Dåligt	   Vet inte

Har du varit ledsen?	   Ja	   Nej	   Vet inte 

Har du varit orolig?	   Ja	   Nej	   Vet inte 

Har du varit trött?	   Ja	   Nej	   Vet inte  

Har du gjort något roligt?	   Ja	   Nej	   Vet inte  

Har du sovit gott på nätterna?	   Ja	   Nej	   Vet inte  

Har du haft bra aptit?	   Ja	   Nej	   Vet inte  

Har du kräkts?	   Ja	   Nej	   Vet inte  

Har du tagit medicinen varje dag?	   Ja	   Nej	   Vet inte  

Är det något du vill fråga i dag?  

 

 

Är det något du vill berätta om i dag? 

 

 

Tack för att du svarade på frågorna!




