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1. FORORD

Under 1900-talet vardades patienter med intellektuell funktionsnedsattning (IF) forutom i
foraldrahemmet pa barnhem, vardhem, specialsjukhus. Har fanns god tillgang till egna lakare.
Nér landstingen tog 6ver institutionerna inrattades omsorgsoverlakartjanster (psykiatriker,
neurologer, barnlékare) med ansvar for all somatisk och psykiatrisk vard. Dessa hade sarskilda
vardhemslékare till sin hjalp. Dessutom fanns i Sverige ett stort antal omsorgssjukskoterskor.
Dessa yrkesgrupper samlade med aren pa sig en hog kompetens betraffande patientgruppen.

I samband med ”Nya omsorgslagens” inférande 1985 forsvann dessa professioner formellt.
Nedlaggningen av omsorgslakarsystemet var ett politiskt beslut. Personer med IF skulle fa
tillgang till samma sjukvard som évriga medborgare enligt Hélso- och sjukvardslagen (HSL).
1994 ersattes omsorgslagen med LSS som inte heller ger personer med IF ratt till lakare med
specifik kompetens om funktionsnedséattningen.

Primarvarden har ansvar for forsta linjens sjukvard. Det ar hit vi alla ska vanda oss i forsta hand
med vara olika hélso- och sjukvardsproblem. Personer med IF har utéver det vanliga
sjukvardspanoramat en hdgre sjuklighet som konsekvens av funktionsnedsattningen. Detta galler
framfor allt de som pa grund av sin hjarnskada har rérelsehinder, epilepsi, IF och autism.
Diagnosstallandet &r svart eftersom det ofta foreligger kommunikationsproblem. En stor andel av
personerna med IF utvecklar olika utmanande beteenden som ofta blir ett stérre funktionshinder
an den intellektuella funktionsnedsattningen i sig. Psykofarmakaforbrukningen i gruppen &ar
mycket hdg. Manga star i langa perioder (ar, decennier) pa medicinering utan adekvat
uppfoljning.

Foljande handledning/lathund &r tankt att i forsta hand vara till hjalp for den primarvardslakare
/sjukskoterska som traffar en person med IF men kan naturligtvis dven anvandas av andra
yrkesforetradare med intresse for gruppen.

Jag har forsokt gora ett koncentrat av min egen yrkeserfarenhet. Hall till godo!

2023-02-06
Dr Inger Né&slund
Specialist i rehabiliteringsmedicin



2. INTELLEKTUELL FUNKTIONSNEDSATTNING (definition)

Diagnosgrupperna F 70.x — F 79.x enligt ICD-10.
(utvecklingsstorning, mental retardation, begavningshandikapp, férstandshandikapp, intellektuell
funktionsnedséttning). Siffran efter punkten anger férekomst av beteendestérning.

Diagnosen baseras pa bade méatning av intelligenskvot (IQ) och problem att klara sin egen vardag
t ex skota sin halsa, klara sin ekonomi, planera. Enbart Iag 1Q réacker ej for diagnos. Storningen
ska vara medfodd eller uppkomma fore 16-18 ars alder.

IQ i en befolkning fordelar sig enligt en normalférdelningskurva runt medelvardet 100 poéng.

Lindrig IF: 1Q 50-69 (kognitiv alder 9-12 ar)
Medelsvar IF: 1Q 35-50 (kognitiv alder 6-8 ar)
Svar IF: 1Q 20-35 (kognitiv alder 3-5 ar)
Grav IF: IQ under 20  (kognitiv alder 0-2 ar)

OBS! Aldersangivelserna a&r MYCKET ungeférliga men kan vara en hjalp for att forsta vilken
kognitiv niva personen befinner sig pa. Detta ar viktigt att veta nar det galler vilken belastning
personen kan klara. Felaktig niva kan orsaka stor stress och resultera i psykiska och/eller fysiska
symtom vilket féranleder kontakt med sjukvarden.

Diagnosen lindrig IF &r sarskilt svar att stalla. For att en person ska fa ratt till anpassad skolgéang
kréavs att diagnosen IF &r faststalld.

Intellektuell funktionsnedséattning - Nationellt kliniskt kunskapsstod
(nationelltklinisktkunskapsstod.se)

HALSA vid IF

Fetma &r mer an 3 ganger vanligare hos personer med IF. Det kan finnas somatiska orsaker, men
inaktivitet och felaktig kost &r vanligt. Saval diabetes som psykisk ohélsa ar dubbelt sa vanligt
vid IF.

Patienter med IF behdver stdd i att gora kloka val gallande sin hélsa. Stréva efter att 6ka
patientens egen kunskap om sin hélsa och sok na delaktighet kring halsofragor nér sa ar mojligt.

Tips:

-Se 6ver kosten. Varierad kost? Tre maltider per dag och mellanmal? De flesta behéver hjalp med
planering av mat.

-Daglig fysisk aktivitet ar grundlaggande, men maste presenteras pa ett trevligt och begripligt
sétt. Traning behover oftast goras tillsammans med andra och det &r viktigt att ha roligt! Anvénd
garna FAR (fysisk aktivitet pa recept).

-Somnen kan vara bristfallig och omgivningen bor observera/registrera sémnen.

-Det kan vara lampligt med en "hélsodag” per vecka med kontroll av vikt, inspektion av

kroppen, fotvard, klippa naglar, nagon trevlig aktivitet.

Halsan hos personer med funktionsnedsattning — Folkhalsomyndigheten
(folkhalsomyndigheten.se)
Mat och maltider i gruppbostader (LSS) (livsmedelsverket.se)



https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=6a8a676e-425d-4e04-8dd1-a0aef4805b01&selectionCode=profession_primarvard
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=6a8a676e-425d-4e04-8dd1-a0aef4805b01&selectionCode=profession_primarvard
https://www.folkhalsomyndigheten.se/livsvillkor-levnadsvanor/halsa-i-olika-grupper/funktionsnedsattning/halsan-hos-personer-med-funktionsnedsattning/
https://www.folkhalsomyndigheten.se/livsvillkor-levnadsvanor/halsa-i-olika-grupper/funktionsnedsattning/halsan-hos-personer-med-funktionsnedsattning/
https://www.livsmedelsverket.se/matvanor-halsa--miljo/maltider-i-vard-skola-och-omsorg/gruppbostad-lss

3. AUTISM
Réknas som en ’genomgripande utvecklingsstorning”, diagnoskoder F84.0 - F84.9 (ICD-10).

For diagnos kravs stora problem inom nedanstaende tva omraden:
1. Social interaktion och kommunikation
2. Flexibilitet i beteende, aktiviteter och intressen

Problemen skall ha funnits fore tre ars alder. Symtomen maste bedémas i forhallande till
personens kognitiva niva (1Q). 1Q &r oftast hogre an de sociala och kommunikativa férmagorna.
Vuxna kan utredas inom den lokala psykiatrin.

Vanliga problem vid autism:

-perceptionsstérningar for horsel, syn, lukt, smak, kansel
-sémnproblem

-atstorningar

-IF

-epilepsi

Aspergers syndrom &r en form av autism med normal 1Q. Begreppet Aspergers syndrom kommer
att utga.

Autism &r en svar och langvarig funktionsnedsattning. Orsakerna kan vara genetiska, pre-, peri-
eller postnatala. Manga genetiska syndrom ar forknippade med autism, ex. tuberos skleros,
Downs syndrom, Fragilt X-syndrom. Samma hjarnskada kan vara orsak till att personen har
autism, IF, epilepsi, CP-skada. Beteendestorningarna vid autism kan vara mycket uttalade och
svarar daligt pa farmakabehandling. Patienten bor hanvisas till bedémning av psykologer vid
habiliteringen.

Medicinsk behandling av autism saknas. Daremot kan man behandla samtidig depression,
sémnstorning, epilepsi med farmaka. Angest ar vanligt och beror ofta pa 6verkrav.

Personer med autism behdver hjélp fran primarvarden med diverse intyg/utlatanden.

Vanliga somatiska sjukdomar vid autism kan vara svardiagnosticerade for primarvardslakare
pga patientens svarigheter att ge anamnes. Var frikostig med prover, réntgen och ge extra tid pa
mottagningen.

Autism med intellektuell funktionsnedséttning - Nationellt kliniskt kunskapsstdd
(nationelltklinisktkunskapsstod.se)



https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=317f10c5-e935-4b7e-9b81-01f54190360c&selectionCode=profession_primarvard
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=317f10c5-e935-4b7e-9b81-01f54190360c&selectionCode=profession_primarvard

4. LSS- lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (1994)

Denna lag ersatte omsorgslagen fran 1985. LSS ar en pluslag nar individens behov ej faktiskt
tillgodoses pa annat satt. Galler personer med svara funktionsnedséattningar och omfattande
hjélpbehov.

LSS har tre personkretsar:

1.personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2.personer med betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom (demens,
psykisk sjukdom och missbruk undantaget)

3.personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och darmed ett omfattande behov av stod och service. Ex grava
syn-horselskador, diabetes, hjart-lungsjukdomar, psykiska sjukdomar, neuropsykiatriska
funktionshinder, neurologiska sjukdomar mm. Demens och missbruk kan ibland ge
LSS-tillhorighet enligt denna personkrets. Ej ratt till daglig verksamhet enligt LSS.

Insatser som kan ges enl LSS ar:
e radgivning och annat personligt stod (regionens ansvar)
personlig assistans upp till 20 timmar per vecka (kommunens ansvar)
ledsagarservice (kommunens ansvar)
kontaktperson (kommunens ansvar)
avlosarservice i hemmet (kommunens ansvar)
korttidsvistelse (kommunens ansvar)
korttidstillsyn av skolungdom 6ver 12 ar (kommunens ansvar)

boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for barn eller ungdom
(kommunens ansvar)

e boende med sérskild service for vuxna eller annan sérskild anpassad bostad (kommunens
ansvar)

e daglig verksamhet (galler endast personkrets 1 och 2, kommunens ansvar)
e individuell plan (kommunens ansvar)

Regionerna har sarskilda LSS-handlaggare som bedomer rétt till radgivning och annat personligt
stod. Med det avses allmanna rad av kurator, psykolog, arbetsterapeut, logoped, sjukgymnast m fl
(dock €] lakare). Habiliteringsinsatser och sjukvard ges ej genom LSS utan genom HSL.

Kommunerna har sarskilda LSS-handlaggare eller bistandsbedomare som bedémer ansokningar
om Ovriga insatser. Den enskilde maste sjalv eller genom foretradare anséka om en specifik
insats. LSS-handlaggaren har ratt att begéra in utredningar som faststéller diagnos och styrker
behovet. Vid avslag kan éverklagan gdras hos den instans som anges i avslaget.

LASS — lagen om assistansersattning:

Administreras av Forsakringskassan (FK). Upp till 20 veckotimmar betalas av kommunen, éver
20 veckotimmar betalas av FK. Lakarutlatande kréavs. Lakaren beskriver funktionsnedsattningen
men det ar FK som bedémer omfattningen av assistansen. For att fa ratt till personlig assistans
maste man behdva hjalp med personlig hygien, maltider, av- och pakladning, att kommunicera
med andra, forflyttning, andning. Personer med enbart psykisk funktionsnedsattning kan fa
personlig assistent i vissa fall (ex helt ur stand att klara hygien eller att fa i sig mat).

5. LAKARUNDERSOKNING/BEMOTANDE



ALLMANT:

Avsétt minst 1 timma for besoket. Lat personal eller anhorig (ej for manga) folja med. Var lugn
och lagmald, ej patrangande. Tala sa lite som mojligt, forst till patienten. Inga svara ord, inga
langa meningar. Inga ordbilder, undvik skamt, liknelser eller dubbeltydigheter. Sag exakt vad du
menar. Fraga efter namn, alder (vid en kognitiv niva pa cirka 4 ar vet man sin alder). Vénta pa
svar. Passa in dina fragor till ratt utvecklingsniva. Var konkret, peka, visa. Tala ej 6ver huvudet
pa patienten, anvand férnamn, ej han/hon. Fraga om ex personalen far svara pa en del fragor.
Ibland maste undersokningen delas upp pa flera tillfallen.

ANAMNES: Aktuellt: Tecken pa smarta? Infektion? Vark? Allergi? Epilepsi? Demenstecken?
Kost, kroppsfunktioner? Viktforandring? Sémn? Medicinering? Tidigare sjukdomar?
Genomgang av journaler och undersokningsresultat.

SOMATISKT STATUS:

Undersokningen baérjar egentligen redan i vantrummet. Observera rorelsemonster, tecken pa
smarta. Hur beter sig patienten? Samspel med medféljande? Hjalpmedel?

Efter cirka 30 min brukar man fa géra somatiskt status (be 6vertaliga lamna underséknings-
rummet men lat eventuellt en personal eller anhorig stanna kvar om patienten vill). Visa
stetoskopet och peka pa britsen vid undersokning. Ta en sak i taget, vanta mellan varje
uppmaning. Notera hur mycket hjélp patienten behdver for att kl& av sig. Bérja med det som
verkar ga bast, forst med patienten sittande pa britsen, satt dig ner i samma hojd framfor (att ligga
ner med doktorns ansikte Gver sig ar skrammande). Avsta att gora det som inte gar.

HJARTA: Visa stetoskopet igen, varm det i din hand, frdga om patienten vet var hjartat sitter,
lyssna.

LUNGOR: Sitt dig pa britskanten bredvid patienten.

BLODTRYCK: Visa manschetten, visa “klockan”. Si4g “méta armen”, ej ta blodtrycket”.
NEUROLOGI/MOTORIK: Visa reflexnammaren, sla pa dig sjalv, lagg ett finger emellan nar du
slar pa patienten. Fortsatt neurologstatus nar patienten har rest sig fran britsen. CP-skador, tics,
stereotypier, fin- och grovmotorik, rorelsemonster, balans, tonus, leder. Talsvarigheter?
OGON: Visa ficklampan, lys pa dig sjalv och pa patienten omvaxlande, forst pa handen. Notera
katarakt, keratokonus (vanligt vid Downs syndrom). Synkontroll minst var 4:e ar. Frikostighet
med remiss till 6gonléakare. Fraga efter glasdgon.

MUN och SVALG: Tandstatus? Svampinfektion?

LYMFKORTLAR, THYROIDEA: palpera noga.

ORON: Visa otoskopet, lys pa dig sjalv och pé patienten omvéxlande, forst pa handen.
Vaxproppar ar vanligt. Horselundersokning minst var 4:e ar.

BUK: (i liggande) VVarma hander. Gastrit, ulcus ar vanligt liksom forstoppning.

HUD: Se 6ver hudkostymen. Sar? Eksem?

FOTTER: Sar och sprickor? Svamp? Torra fotter? Naglar?

PER RECTUM, GENITALIA, MAMMAE: brukar ga bra att understka mot slutet. Sjukdomar i
dessa organ kan ga oupptackta lange.

ALLMANTILLSTAND: Beskriv noga. Jamfor kronologisk alder. Vikt, langd.

PROVER: Anpassas till situationen. Frikostighet foreslas. Overvag lakemedelskoncentrationer.
OVRIGA UNDERSOKNINGAR: Avgors fran fall till fall. Var frikostig med prover och réntgen
eftersom patienten har svart att beskriva hur det kanns. Annars riskerar man att missa
maligniteter, artros, diabetes och andra sjukdomar som kan vara orsak till beteendestérning.



6. DOWNS SYNDROM (DS)

Historik: 1866 beskrevs syndromet av John Langdon H Down
1959 kunde kromosomrubbningen faststallas med blodprov
Prevalens:  1:800
Orsak: 95 % beror pa fel vid konscelldelningen - trisomi 21 (47 kromosomer)
5 % translokation varav halften &r arftlig
DS ér ett syndrom med symtom fran manga olika organsystem. Endast IF ar obligat liksom
hjarnférandringar vid patologiska undersékningar av obduktionsmaterial.

Nationellt vardprogram for vuxna med DS (1990) med kontroller vartannat ar:
Kontroll av thyreoideafunktion. Vanligt med hypothyreos/hyperthyreos.
Ogon/synkontroll. Katarakt, keratoconus, blepharit, brytningsfel.
Oron/hérselkontroll. Ledningshinder, presbyacusis, vaxproppar.

Ortopedisk beddémning. Hofter, knén, fotter, halsrygg (instabilitet).

Tandstatus. Kontinuerlig uppféljning/behandling varje ar

Bedomning av behov av preventivmedel at kvinnor (ménnen &r sterila).

Kardiell beddmning. Mitralklaffsprolaps, aortaregurgitation, ab-profylax vid op.
Depressionsheddmning (somnrubbning, grat, forandrad aptit och vikt, radsla).
Demensbeddmning om &dldre dn 40 ar. Beskriver ett forlopp. “Tidiga tecken” &r ett bra
material for demensbedémning.

Dessutom vanligt med hudproblem, mag-tarmproblem, allergier, smarta.

Demens av Alzheimertyp vid DS:

e tillkomst av minnesstérning
tillkomst av passivitet
forsamrad ADL-formaga (kla sig, ata, tvétta sig etc)
forsamrad spraklig formaga
forsamrad formaga att hitta
forsamrad tidsuppfattning
forsamrad motorik, gdngférmaga
muskelstelhet, ryckningar
nytillkommen epilepsi
nytillkommen inkontinens
personlighetsférandring

Utredning av demens (sammanvégningsdiagnos) hos huslakaren:

Begdr in patientens levnadshistoria samt nuvarande funktionsniva. Vad har forsamrats?
Somatiskt och psykiskt status. GI6m ej horsel, syn, hypothyreos, depression. Sedvanliga
demensprover inkl. EEG (jfr med tidigare) + CT hjarna eller MRT. Normalt EEG utesluter
demens. Psykolog /arbetsterapeut vid Habiliteringscenter kan vara behjalpliga i diagnosstéllandet.
Om ingen diagnos kan stallas, gér ny bedémning (och nytt EEG) efter 6-12 man. Vid demens
progredierar EEG-forandringarna (langsam alfarytm, ep-tecken) liksom de kliniska symtomen.
Demensmedicin enligt gangse praxis for alla patienter.

Uppfoljning:

Barn foljs pa barnklinik.

Vuxna:

Avrliga kontroller av huslakare enligt ovan. Remiss till Habiliteringscenter for stodatgarder vid
behov.



7. DEMENS vid IF

Personal soker ofta lakarhjalp med fragestallning demens nér en aldre person med IF uppvisar
beteendeproblem. Dessa kan dock ha andra orsaker, antingen miljobetingade (felaktig kravniva i
forhallande till utvecklingsnivan) eller annan psykiatrisk/psykologisk (odiagnosticerad autism,
depression, psykos mm) eller somatisk orsak. Tank pa synnedsattning (katarakt),
horselnedséattning (vaxproppar), vark/smarta, artros, hypothyreos, infektioner, mag-tarmproblem
inkl reflux, anemi, hjartfel, hjarntumor, diabetes m.m. Tank pa att vissa mediciner kan ge
konfusion och kognitiva problem (ex antipsykotika, antiepileptika).

Personer med Downs syndrom drabbas ofta av Alzheimer-liknande demens.

Vid forsta mottagningsbesoket skall personal/anhériga ha med en levnadsberattelse samt ifylld
checklista betraffande nuvarande funktionsniva.

SYMTOM:

-Minnesstorning (obligat).

-Forsamrad spraklig formaga

-Forsamrad rumsuppfattning, gar vilse

-Forsdmrad tidsuppfattning

-Muskelstelhet pga subkortikala forandringar, forsamrad gangférmaga, balansrubbning
-Nydebuterad epilepsi

-Forlangsamning av motorik och tankeférmaga

-Forsamrad initiativformaga, forlust av intresse for omgivningen, trétthet, depression
-Tillkomst av inkontinens

-Forsamrad ADL-férmaga pa grund av apraxi och agnosi

-Personlighetsférandring

UTREDNING:

Anamnes: Vilka symtom finns, nar borjade symtomen, hur har de utvecklats?

Somatiskt status (mycket viktigt, se ovan) inkl. syn, horsel, neurologi, motorik.

Psykiskt status. Sedvanliga demensprover.

Kognitivt status. Utvecklingsniva? Jfr tidigare testningar.

EEG-undersokning med fragestallning demens och jamforelse med ev tidigare EEG.

CT eller MRT hjarna med demensfragestallning. Demens ar en sammanvagningsdiagnos.
Om diagnos ej kan stallas kan utredningen géras om efter 6-12 manader.

BEHANDLING:

Sanera medicinlistan. Demensmedicin enligt vad som géller for alla patienter.
Beteendeproblem motverkas bast genom god omvardnad. SSRI-preparat kan provas. Undvik
antipsykotika, bensodiazepiner, tricykliska antidepressiva samt mediciner med antikolinerg
effekt.



8. 22q11-deletionssyndromet (Di Georges syndrom, velo-cardio-facialt syndrom, CATCH 22)

Prevalens: 1:4 000
Orsak: Mikrodeletion pa langa armen av kromosom 22. Oftast nymutation men kan ibland
vara nedarvt fran ena foraldern via autosomal dominans.

Diagnos stalls med DNA-analys FISH-teknik

Symtom:

-IF i hélften av fallen, ojamn begavningsprofil.

-Inlarningsproblem.

-Beteendeproblem.

-Symtom pa ADHD, autism.

-Forsenad tal- och sprakutveckling.

-Psykiska symtom (angest, depression, psykos).

-Synnedséttning.

-Horselnedséttning.

-Motoriska problem (grov- och/eller finmotoriken).

-Kortvéxthet.

-Avvikande ansiktsdrag, langsmala fingrar.

-Hjéartfel hos 50%.

-Gomspalt/bristande gomfunktion.

-Immunbrist pa grund av underutvecklad thymus. Tata infektioner. Autoimmuna sjukdomar.
-Kalkbrist pa grund av underutvecklade parathyreoideakortlar. Kan fororsaka kramper,
skakningar, trotthet, somnstorningar sérskilt vid stress.

Uppféljning:

Barn foljs pa barnklinik.

Vuxna:

Arliga kontroller hos huslikaren avseende kontroll av PTH (samt évrig provtagning), infektioner,
syn, horsel, psykiskt status

Remittering till kardiolog, psykiater, habiliteringscenter for stodatgarder vid behov.

22011-deletionssyndromet - Socialstyrelsen
Nationellt vardprogram for 22q11-deletionssyndromet (nationelltklinisktkunskapsstod.se)



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/22q11-deletionssyndromet/
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/media/dokument/kunskapsstod/vardprogram/22q11-deletionssyndromet.pdf

9. ANGELMANS syndrom (Tidigare "Happy Puppet Syndrome”)

Prevalens:  1:12 000. Underdiagnosticerat hos vuxna med IF.

Orsak: Oftast nymutation pa grund av mikrodeletion av den kromosom nr 15 som kommer
fran modern, men manga varianter finns. Kan i vissa fall vara arftligt.
Genetisk radgivning bor erbjudas drabbade familjer.

Diagnos stalls pa kliniska kriterier. Ibland svart att skilja fran Retts syndrom. Speciellt EEG-
monster foreligger vid Angelmans syndrom. DNA-analys kan géras men &r inte fullt tillforlitlig.

Symtom:

-IF, oftast svar.

-Kraftigt forsenad motorisk utveckling, gangsvarigheter, ataxi, forsoker halla balansen
genom att lyfta armarna i axelhéjd. Med tiden alltmer framatlutade, stela, far
kontrakturer, spasticitet kan utvecklas. Nagra lar sig aldrig ga.

-Epilepsi. Anfallssituationen blir battre med aren.

-Speciellt utseende. Brett, glatt leende med 6ppen mun. Dregling. Underbett, glesa
tander, litet huvud, platt nacke.

-Litet somnbehov, sémnstorning.

-Tal- och sprakstorning. Forstar dock mer &n de kan ge uttryck fér. Kan kommunicera
med gester.

- Pl6tsliga skratt och leenden som inte behdver vara uttryck for gladje.

-God synperception, kan lara sig hitta.

-Speciellt beteende: Glada, hyperaktiva, okoncentrerade. Fascineras av vatten och
blanka ytor. Problem med social interaktion. Biter sig i armen.

-Tvangshandlingar och angest ar vanligt.

-Autismdiagnos i vissa fall.

Uppféljning:

Barn f6ljs av barnlékare och vid barnhabilitering. Neuropsykologisk/neuropsykiatrisk utredning
ar viktigt.

Vuxna:

Arliga halsokontroller hos huslakare.

Epilepsin kan féljas upp i primarvarden om anfallssituationen ar under kontroll.
Scopodermplaster kan provas mot dregling, ev. remiss till ONH.

Melatonin kan prévas mot somnstorning.

Remiss till habiliteringscenter for hjalp med sjukgymnastbedomning, kommunikationshjélp, hjélp
med bemdotandestrategier.

Angelmans syndrom - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/angelmans-syndrom/

10. CORNELIA de LANGES syndrom

Medfott missbildningssyndrom ként sedan 1930-talet
Prevalens:  1:10 000-30 000
Orsak: Nymutation pa korta armen kromosom 5.

Typ 1: klassiska symtom, vanligaste och allvarligaste formen som diagnosticeras vid fodseln
Typ 2: mildare variant, diagnosticeras oftast vid 2-3 ars alder

Diagnosen stalls pa symtombild och kan bekréaftas med DNA-analys hos tva tredjedelar.

Symtom:

-IF. Forstar dock mer an de kan uttrycka.

-Beteendeproblem. Sjalvdestruktivitet (kan forsvinna nar gastroesofageal reflux (GER) atgérdas,
se nedan)

-Autistiska drag.

-Microcephalus. Speciella ansiktsdrag.

-Tillvéxthdmning.

-Hirsutism (rygg, skuldror, armar, ben, hopvéxta égonbryn, lagt harfaste i pannan).
-Missbildning av hander, fotter, armar, genitalia.

-Missbildning i mag-tarmkanalen. Mycket vanligt med GER som ger smartsam esofagit och luft
vagsinfektioner, fratskador pa tander.

-Horselnedséttning (ofta forbisedd).

-Ogon- och synproblem.

-Hjértfel.

-Epilepsi.

-Bettanomalier.

Uppféljning:

Barn foljs pa barnklinik.

Vuxna:

Avrliga halsokontroller hos huslakare: syn, horsel, GER.
Remiss till kardiolog, ortoped vid behov.

Fortsatt behov av stéd fran Habiliteringscenter.
Beteendeproblem blir béattre nar syn, horsel, GER é&r atgardat.
Begavningsbeddémning.

Cornelia de Langes syndrom - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/cornelia-de-langes-syndrom/

11. Fragilt X-syndromet (FRAXA-syndromet)

Prevalens:  pojkar 1:5 000 (premutation 1:800)
flickor 1:10 000 (premutation 1:260)

Orsak: Arftligt tillstdnd. Mutation (antal repetitioner av baspar i DNA-spiralen) i X-
kromosomen som nedarvs enligt ett monster. Pojkar med fullmutation far fullt
utvecklat syndrom, flickor en lindrigare variant. De flesta man med fragilt X har IF
och far inga barn. De flesta kvinnor med fragilt X ar normalbegavade och deras
barn léper stor risk att fa fullt utvecklat syndrom.

Diagnos stélls med DNA-analys. Drabbade familjer skall erbjudas genetisk radgivning.

Symtom:

-IF.

-ADHD, autism, dyslexi.

-Sprak-och talstérning. Snubblande tal.

-Forsenad motorisk utveckling. Hypotoni, dverrdrliga leder.
-Avvikande utseende (stora utstaende 6ron, langsmalt ansikte).
-Kraftigt avvikande blickkontakt (vander bort huvudet vid halsning).
-Oro, stereotypier, sjélvdestruktivitet.

-Soémnstorning.

-Epilepsi.

-Ljumskbrack.

-Forstorade testiklar.

-Klaffel i hjartat.

-Gastroesofagal reflux

-Synproblem, skelning.

-Oroninflammationer framfor allt i barnaéren.

-Bettavvikelser och tandgnissling.

Aven vid normal begévning ar det vanligt med ADHD, autism och dyslexi.
Premutation hos méan kan efter 50 ars alder ge progressiv cerebellar ataxi, tremor, demens-
utveckling.

Uppféljning:

Barn f6ljs av barnlékare.

Viktigt med neuropsykologisk testning och psykiatrisk bedémning.

Vuxna:

Arliga halsokontroller hos huslakare.

Epilepsin kan féljas upp i primarvarden om anfallssituationen ar under kontroll.
Antibiotikaprofylax vid klaffel infor tandsanering.

Remiss till habiliteringscenter for stodatgarder vid behov.

Fraqilt X-syndromet - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/fragilt-x-syndromet/

12. PRADER WILLIS syndrom (PWS)

Prevalens:  1:15 000-25 000

Orsak: Mikrodeletion av kromosom 15 (15q11-13) eller total avsaknad av den fran fadern
arvda kromosom 15, da har i stallet barnet 2 st nr 15 fran modern. I vissa fall finns
obalanserad translokation. Nymutation vanligast. Formodligen ger denna
kromosomrubbning stérning i hypo-thalamusfunktionen.

Diagnos stalls genom DNA-analys.

Symtom:
Varierar fran person till person och férandras med aren.
-Uppfodningsproblem under spadbarnsaret.
-Extrem fetma pa grund av extrem aptit fr o m smabarnsaren. Person med PWS har bara 50%
av normalt energibehov. Fetman kan forhindras.
-Muskelsvaghet, muskelhypotoni, forsenad motorisk utveckling.
-Forsamrad reglering av kroppstemperatur.
-Hypogonadism, sterilitet.
-Speciellt utseende: Ljusa, bladgda, smal panna, mandelformade 6gon, sma hander och
fotter. Skelning.
-Kortvéxthet, skolios.
-Tandanomalier, hogt gomtak, svaghet i ansiktsmuskulatur, vilket kan ge otydligt tal, minskad
saliv.
-Lag amnesomsattning, frusna, trotta.
-IF av varierande grad beroende pa vilken typ av kromosom 15-stérning som foreligger. Vissa ar
normalbegavade i nedre normalzonen.
-Kénslomassig labilitet, tvangsmassighet. Aggressionsutbrott. Sjalvdestruktivitet (t ex
pillar upp sar).
-Psykosrisk 10 — 60 %.
-Autistiska drag.
-Trotthet, stort somnbehov.
-Perceptionsstorning for kansel (smarta, kyla, varme), svarigheter att adekvat formedla smarta.
-Ovantad lakemedelsreaktion framfor allt mot psykofarmaka.

Uppfdljning:

Barn foljs av barnlakare och barnhabilitering samt tandvarden. Mycket viktigt med dietistkontakt,
kalorirestriktioner samt fysisk traning. Neuropsykologisk testning samt psykiatrisk beddmning
viktig.

Vuxna:

Arliga halsokontroller hos huslakare.OBS! Risk for féljdsjukdomar pa grund av 6vervikt! Dietist
bor vara inkopplad. Synkontroll. Epilepsin kan foljas upp i primarvarden om anfallssituationen &r
under kontroll.

Remiss till habiliteringscenter for kontakt med psykolog, arbetsterapeut, sjukgymnast vid behov.
Personen kommer alltid att behdva stod, hjélp, struktur.

Prader-Willis syndrom - Socialstyrelsen
Nationellt vardprogram for Prader-Willis syndrom (nationelltklinisktkunskapsstod.se)



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/prader-willis-syndrom/
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/media/dokument/kunskapsstod/vardprogram/prader-willis-syndrom-pws.pdf

13. RETTS SYNDROM (RS)
Sallsynt tillstand foretradesvis drabbande flickor.

Prevalens  1:10 000 kvinnor.

Orsak: Felaktig utveckling av det dendrito-synaptikogena natet i hjarna och hjarnstam (ger
autonom dysfunktion). Orsakas troligen av (ny)mutation av en gen. 1999 upptécktes
ett samband med MECP2-genen pa X-kromosomen men alla flickor/kvinnor med
RS uppvisar inte detta fel (som dven kan foreligga utan RS).

Diagnosen ar klinisk.

Klassisk RS- nddvandiga kriterier:
e normal pre- och perinatal period, normal psykomotorisk utveckling de forsta 6 man
normalt huvudomfang vid fodelsen
avtagande huvudomfangskurva postnatalt
forlust av andamalsenliga handrérelser vid 6-30 man
handstereotypier
kognitiv, social, kommunikativ tillbakagang
dyspraktiskt rorelsemonster

Stodjande kriterier:
e hyperventilation, apné, bloating
tandgnissling
stort somnmonster fran spadbarnstid (inkl. skrik-, skrattattacker).
avvikande muskeltonus och successivt minskande muskelmassa
perifer cirkulationsstérning
skolios, kyfos
tillvéxthamning
sma rod-bla kalla svettiga fotter, sma tunna hander

Prognos:

En till synes normalutvecklad flicka som vid 6-18 man stannar upp i utvecklingen. Funktioner
forloras. Bot saknas. Klassisk RS ger svar/grav IF i kombination med rorelsenedsattning och
oftast dven epilepsi vars svarighetsgrad avtar med aren varvid antiepileptika ibland kan
seponeras. Vacant spells (andningsuppehall) svara att skilja fran epilepsi. Stort livslangt behov av
habilitering foreligger. Fran ett ndrmast autistiskt beteende i smabarnsaren forbattras kontakten.
Forstar mer an de kan ge uttryck for. Den intensiva 6gonkontakten (ga nara!) kan anvandas for
ogonpekning 1 kommunikativt syfte. Mycket lang ”svars™ latens.

Varianter av RS:

Forutom klassisk RS finns varianter som ger lindrigare funktionsnedséattning, dar symtom pa
ADHD och autism dominerar. Antal som diagnostiseras i varlden okar standigt.

Uppfoljning:

Barn f6ljs av barnlékare.

Vuxna:

Avrliga halsokontroller hos huslakare.

Remiss till habiliteringscenter for stodatgarder vid behov.

Retts syndrom - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/retts-syndrom/

14. SMITH-MAGENIS syndrom

Prevalens:  1:25 000 eller vanligare. Lika manga pojkar som flickor.
Orsak: Genetiskt syndrom som upptécktes pa 1980-talet, orsakad av deletion pa kromosom
17p11.2.

Formodligen normal livslangd. Som sma failure to thrive, stillsamma. Misstolkas ibland som
Downs Syndrom i nyfoddhetsperioden. Under andra levnadsaret kan somnstérning och
beteendeproblem borja. Speciella ansiktsdrag som med aren blir mer uttalade.

Symtom:

-IF (lindrig till medelsvar).

-Beteendestorning (sjalvdestruktivitet, aggressionsutbrott, stereotypier m.m.).
-Hyperaktivitet, dalig impulskontroll.

-Speciella ansiktsdrag, korta fingrar och tar, breda hander.

-Kortvaxthet.

-Somnstorning av svarartat slag.

-Missbildningar (hjarta, urinvagar, skelett, tander, hjarna, dgon, éron).
-Hyperlipidemi, hypothyreos.

Bilden domineras av svarhanterliga beteendeavvikelser som dock verkar avta med aren. Manga
uppfyller diagnoskriterierna for autism men har en battre social formaga an vid klassisk autism.
Andra far diagnosen ADHD. Depression eller andra psykiska besvar kan férekomma. Vissa
beteendedrag ar mycket vanliga t ex att rycka ut naglar, stoppa féremal i kroppséppningar, krama
sig sjalv, slicka pa handerna, vanda blad i bocker och tidningar. Medicinering mot ADHD kan
fungera hos vissa. Stéllningstagande till psykofarmakamedicinering skall skotas av specialist.

Uppféljning:

Barn f6ljs av barnlékare.

Vuxna:

Avrliga halsokontroller hos huslakare.

Uppféljning hos 6vriga specialister efter behov.

Somnproblemen &r viktiga att forsoka atgarda. Prova konventionella ssmnmedel, remittera for
somnregistrering till neurolog som kan skicka vidare till somnlaboratorium. Prova Melatonin.
Remiss till habiliteringscenter for stodatgarder vid behov.

Smith-Magenis syndrom - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/smith-magenis-syndrom/

15. TUBEROS SKLEROS (komplexet) (TSC)
Namnet syftar pa de férhardnader som oftast finns i hjarnan, men flera organ kan vara drabbade.

Prevalens:  1:10 000 har en svar form som ger svar funktionsnedsattning

Orsak: Autosomalt dominant &rftlig sjukdom. Mycket lindriga varianter utan funktions-
nedsattningar finns. De flesta med TSC har en nymutation. Mosaicism kan
forekomma. Tva olika gener kan vara muterade, TSC1-genen pa kromosom 9 eller
TSC2-genen pa kromosom 16, méjligen andra gener. Fragestéllningar om arftlighet
och DNA-analyser besvaras av genetiker.

Diagnosen stalls av barnlakare pa symtom samt olika réntgen-undersokningar.

Huden: Pigmentfattiga flackar (ses bast med Woods lampa). Angiofibrom i ansiktet. Skrovliga
flackar over landryggen. Fibrom runt naglarna samt runt tanderna. Vita hartofsar.

Hjarnan: Tuberds skleros i hjarnbarken, migrationsstérningar, subependymala noduli &r
konstanta. Jattecellsastrocytom séllsynt, kan ge hydrocephalus.

Ogonen: Hamartom i retina, pigmentfattiga flackar i iris eller retina.

Njurarna: Angiomyolipom, godartade men kan bldda. I sallsynta fall kan de bli maligna.
Multipla cystor kan orsaka hogt blodtryck, njursvikt.

Hjartat: Rhabdomyom, minskar med aren.

Lungorna: Lymfangiomyomatos (LAM) hos kvinnor efter pubertet, syns pa rontgen. Kan ge
hosta, sviktande lungfunktion.

Ovriga organ: Cystor eller misshildningar kan finnas i lever, bukspottkortel, d&ggstockar, binjurar,
andtarm.

Epilepsi ar vanligt, ofta mycket svarbehandlad. IF i kombination med autism &r vanligt.
Hyperaktivitet samt olika beteendestorningar vanligt. Svara sémnproblem &r vanligt.

Patienter med lindrigare former av TSC utan IF kan ha olika psykiatriska problem (t ex ADHD,
oro, angest).

Uppfdljning:

Barn foljs av barnneurolog och/eller barnhabiliteringslékare.

Vuxna:

Arliga hilsokontroller hos huslakare. Huslakaren har stérst majlighet att se till helheten och bér
vara observant pa nytillkomna symtom fran hjarna, njurar, lungor, hjarta, gon samt andra inre
organ och remittera frikostigt.

Uppféljning hos berdrda specialister i neurologi, njurmedicin, hud, kardiologi, 6gon,
lungmedicin, psykiatri efter behov.

Remiss till habiliteringscenter for stodatgarder vid behov.

Tuberds skleros - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/tuberos-skleros/

16. WILLIAMS syndrom

Prevalens:  1:10 000
Orsak: Mikrodeletion pa kromosom nr 7. Nymutation. Elastin-gen (bindvaven) inblandad
samt formodligen annan gen som styr hjarnans utveckling.

Diagnos stélls pa utseende, beteende, intellektuell funktionsnedséattning, supravalvular
aortastenos, SVAS), gentest.

Symtom:

-Karakteristiskt utseende hos samtliga (elfin face”, sluttande axlar, kortviaxthet, hypertelorism).
-IF (samtliga, lindrig till medelsvar) med karakteristisk ojamn profil. Presterar ofta battre verbalt.
-Karakteristiskt beteende (pratgladje, kontaktsokande, dngslighet, osékerhet).

-Hyperaktivitet, koncentrationsproblem.

-Symtom inom autismspektrumet.

-Hyperacusis (ljudéverkanslighet).

-Skelning. Vanligt med brytningsfel.

-Hes, grov rost.

-Hjartfel (SVAS) foreligger i 50 %.

-Karlmissbildningar till lungor, njurar.

-Missbildning av thorax, i hjarnan, njur- och urinvagar.

-Ljumskbrack, navelbrack, tarmdivertiklar.

-Rubbning i kalkbalans, 6kad risk for diabetes.

-Muskelstelhet hos vuxna, ledproblem.

Uppféljning:

Barn f6ljs av barnlékare.

Vuxna:

Avrliga halsokontroller hos huslakare.

Hjarta — karlsystem. Blodtryck mats i bada armarna och bada benen. Njurfunktion.
Hyperkalcemi? Ledproblem, brack, tarmproblem. Lungfunktion.

Hjéartspecialist om hjartfel misstanks eller foreligger.

Uppféljning hos 6vriga specialister efter behov.

Remiss till habiliteringscenter for stodatgarder vid behov.

Williams syndrom - Socialstyrelsen



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/williams-syndrom/

17 a CEREBRAL PARES (CP)

Definitioner:

Paraplyterm for en grupp av icke-progressiva, men foranderliga, rorelsenedsattningar, orsakade
av skada eller utvecklingsrubbning i hjarnan som uppstatt under graviditet (vanligast), i samband
med forlossning eller under de forsta levnadsaren. Funktionsnedsattningen yttrar sig olika
beroende pa tidpunkt, skadeorsak och den drabbade delen av hjarnan. Orsaken kan vara infektion,
toxisk paverkan, naringsbrist, blodning, syrebrist m.m.

Prevalens: 2-3 barn per 1 000 levande fédda far en CP-skada.

CPUP éar ett uppféljningsprogram for barn och vuxna med cp som utférs av habiliteringen. Syftet
ar att undvika hoftluxaton och kontrakturer, tillse god uppféljning och vard samt upptacka smarta
och muskeltrotthet.

CP-skadornas uppdelning:
e Spastisk CP (unilateral och bilateral).
e Dyskinetisk CP (choreoatetos, tonusvéxling)
e Ataktisk CP (balansrubbning, tremor)

Associerade tillstand:
o IF (3040 %)
Andra kognitiva problem (inlarningsproblem, koncentration, uppmérksamhet)
Epilepsi (30-40%)
Synnedsattning och hérselnedsattning
Perceptionsstorningar rérande syn, horsel, kansel, lukt, smak
Kommunikationsstorning
Neurogena rubbningar betraffande svalg, mag-tarm, blasa, andning

Sekundéra tillstand:

e Oesophagit, ulcus, férstoppning, inkontinens, pneumoni, undernaring.
Smarta (ex. muskelspasticitet som 6kar med aren ger 6kad smérta)
Ledproblem (kontrakturer, ledslitage)

Trotthet, 6kad energidtgang (“fatigue”).
Tandproblem

Muskelsvaghet

Benskorhet

Undervikt/dvervikt

Traningsprogram:
e Vinster — 0kad kondition, minskad kontrakturrisk, 6kad muskelstyrka, minskad smérta
m.m. Individuellt program for att undvika 6kat slitage, smarta, felstallningar.

Vi har alla en viss reservkapacitet for olika fysiologiska funktioner; denna reservkapacitet avtar
efter 25 ars alder (galler motorik, andning, matsmaltning, elimination, sinnesorgan m.m.).
Personer med CP har mindre reservkapacitet (mindre marginaler) &n personer utan cp och kurvan
sjunker snabbare med stigande alder. De blir fortare tréttare, behéver fler vilopauser, kanske
tappar formagan att ga. De som kan ga behover rullstol atminstone utomhus. Att lagga sin energi
pa det vasentliga. BALANS i tillvaron viktigt.



17 b SPASTICITET

Svar spasticitet kan foreligga vid svara hjarnskador, progredierande hjarnsjukdomar, cerebral
pares (cp) samt vid ryggmargsskador. Spasticitet orsakar sméartor, muskelférkortningar,
kontrakturer, risk for hoftledsluxation och skolios. Sméartorna 6kar spasticiteten och forsvarar
atandet. Kaloriforbrukningen ckar, risk for undernaring uppstar, forvarrad spasticitet. Onda
cirklar uppkommer.

Personer med cp-syndrom har ofta perceptionsstorningar for syn, horsel, kénsel, lukt och smak —
anpassa omhandertagandet till detta!

Se till att det finns en fungerande kontakt med habiliteringens sjukgymnast.

Spasticitetsforebyggande atgarder:

-Eliminera utlésande faktorer t ex tyst uvi, smérta, oro, stress.

-Trygg vardmiljo. Lugn och ro. Anpassad kladsel. Lyhord personal med varma mjuka héander.
-Anpassad kommunikation.

-Regelbundna lagesandringar.

-Optimal sitt- och liggstallning. Axial belastning (stdende) reducerar ofta spasticitet.
-Anpassad taktil massage.

-Varma bad eller kall dusch? Testas individuellt.

-Ridning om ej kontraindikation foreligger.

-Lugn musik.

-Kontrakturprofylax.

-Ortoser.

Lakemedel:

Utprévas av specialist i neurologi/rehabiliteringsmedicin

-Baklofen peroralt vid ren spasticitet. Smyges in.

-Bensodiazepin i lagdos vid atetos, tonusvaxling. Tillvanjningsrisk.
-Botulinumtoxin im &r forstahandsval vid regional spasticitet.
-Baklofen intratekalt via pump (neurokirurgklinik).

Cerebral pares - Nationellt kliniskt kunskapsstdd (nationelltklinisktkunskapsstod.se)



https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=9b274c0c-b86f-42d2-b0dd-9f23667800b1&selectionCode=profession_primarvard

18. EPILEPSI hos vuxna med IF

Anfallstyper:
- Anfall med fokal start. Manga olika slags anfallsyttringar, men ofta stereotypt for pat. Kan
spridas till bada hemisfarer och ge generaliserade anfall. Patienten kan vara vid medvetande eller
ha grumlat medvetande. Vanligt med “aura”. Emotionella symtom, automatismer, stereotypa
rérelser. ar vid medvetande. Symtom beroende pa lokalisation i hjarnan.
- Anfall med generaliserad start. Sprids hastigt till bada hemisfarer. Delas upp i
a. Tonisk-kloniska anfall (GTK), tidigare kallat grand mal. Medvetandeférlust, generella
toniska/kloniska kramper, urinavgang och tungbett forekommer. Muskelvérk ar vanligt
efter GTK.
b. Abscenser. Plotsliga och kortvariga franvaroattacker utan postiktal paverkan.Patienten
ofta omedveten om anfallen.
c. Myoklona anfall. Symmetriska eller asymmetriska plotsliga, kortvariga ryckningar, ofta
I armarna.

Utredning:

Uteslut andra akommor t ex hjartsjukdom, svimning, 1ag blodsockerhalt. Vid GER
(gastroesofagal reflux) kan smarta gora att kroppen vrider sig toniskt sa att det misstolkas som ep.
Spastiska reflexer kan vara svara att skilja fran myoklonisk ep. Vid autism kan tics och
stereotypier likna epilepsiyttringar. Orosutbrott kan ibland feltolkas som epilepsi och tvartom.
Utredning sker via neurolog med bl a EEG, datortomografi el MRT av hjarnan. Neurolog har
sedan ansvar for fortsatt uppféljning och behandling forsta tiden men kan éverfora kontrollerna
till primarvarden nar anfallssituationen ar stabil.

Behandling:

-Tillracklig och regelbunden sémn.

-Adekvat néring och dryck.

-Smartfrihet.

-Undvikande av storande ljus och ljud.

-Lakemedel. Specialistuppgift. Preparat beroende pa typ av anfall och biverkningsprofil.
Manga antiepileptika ger trotthet och sankt kognition samt psykiska besvar. Vanligt med
lakemedelsinteraktioner med t ex antibiotika, p-piller.

-Neurokirurgi. Specialistuppgift. T ex avskdrning av spridningsvégar, borttagning av

epileptogena fokus eller vagusnervstimulering. Den senare metoden kan ge tkade

svaljningssvarigheter.

-Ketogen kost. Specialistuppgift. Extrem fettrik kost med 1&g halt protein och kolhydrater.

Akutbehandling:
1. Hall dig lugn, lugna andra.
Flytta undan vassa, harda, varma foremal s att patienten ej skadar sig.
Lossa tattsittande klader runt halsen.
Stoppa INTE in nagot i munnen pa patienten.
Hall INTE fast patienten.
Gor INTE konstgjord andning.
Ge ev medicin for att bryta anfallet (klysma Diazepam 10 mg eller munhaleldsning
Buccolam). Varje patient skall ha individuell behovsordination. De flesta anfall klingar av
inom nagra minuter utan att man behéver ge akutldkemedel.
Lat pat. vila i framstupa sidolage efter anfallet.

Nooakown



19. ANDNINGSPROBLEM vid flerfunktionshinder

Symtom:

Rosslig andning (tidigt tecken), sekretstagnation, 6kad andningsfrekvens, tita
luftvagsinfektioner, trotthet, oro, nasvingespel, forcerad exspiration, cyanos, rosighet,
svettning, aptitloshet, somnstérning, morgonhuvudvark.

Orsaker:

Riklig slemproduktion, svag muskulatur, svag hoststot, aspiration (kan vara tyst) vid ex.
gastro-oesophageal reflux, felsvaljning, obstruktivitet, skolios, spasticitet, tonsillhypertrofi,
hjarnstamsrubbning, hjartfel, daligt immunforsvar.

Utredning:

Anamnes. Somatiskt status.

Saturationsméatning med pulsoxymeter t ex vid maltid och nattetid.
Refluxutredning.

Lungrontgen.

Remiss lungklinik, andningsteam.

Behandling:

IN MED LUFT OCH UT MED SLEM! VAR AKTIV!

Bryt den onda cirkeln slemanhopning-téta luftvagsinfektioner.

Forebygg andningssvikt. Koppla in fysioterapeut.

-tata byten av kroppsstallning, rorelsetraning, lek, skoj och skratt.

-bra sittstallning, anpassad korsett.

-hjalp med djupandning + slemmobilisering x flera. Sugning endast efter noggrann
beddmning och instruktion. Ibland livsnédvandigt.

-god naringstillforsel samt vatsketillforsel. Ar dietist inkopplad?

-regelbunden tarmtémning, undvik forstoppning.

-inhalationer av bronkvidgare, kortison, NaCl. Var forsiktig med slemlésande, kan
forvérra.

-olika masker (specialistbedémning)

-syrgas, respirator, tracheostomi (specialistbedémning)

Behandlingsmal:
Piggare, farre infektioner, normalt somnmonster, normal syremattnad, ingen koldioxid-
retention, storre andetagsvolym.

Flerfunktionsnedsattning - Nationellt kliniskt kunskapsstod (nationelltklinisktkunskapsstod.se)



https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=bfe37ed8-ebfe-4cad-ace3-000233b1f52f&selectionCode=profession_primarvard

20. URINVAGSPROBLEM vid flerfunktionshinder

Orsakas av skador pa olika nivaer i nervsystemet. Forstoppning kan fororsaka urinretention och
ge vesikouretral reflux med risk for njurskada. Risk for residualurin foreligger vid CP.

Symtom pa blastémningsrubbning:
-Urinléckage.

-Upprepade urinvagsinfektioner.
-Smartepisoder pa grund av utspand blasa.
-Njur- eller blassten.

-Kissar séllan.

Utredning och behandling:

Tomningsproblem vid spasticitet i backenbottenmuskulaturen kan motverkas med en lag dos
baklofen (Lioresal 10 mg).

Urinvagsinfektion behandlas pa sedvanligt sétt.

Upprepade infektioner utreds via urolog, njurmedicin. (residualurin, ultraljud av njurar,
cystometri, MUC, U-osmolalitet, S-krea).

Antibiotikaprofylax vid upprepade infektioner.

Ren intermittent kateterisering (RIK) kan behdvas for att forebygga njurinsufficiens.

Uteslut forstoppning.

Regelbunden uppfoljning.



21. MAG/TARMPROBLEM vid flerfunktionshinder
GASTROESOFAGEAL REFLUX (GER)
Finns hos 75 %, PEG ger okad risk. Vanligt i kombination med hiatusbrack.

Symtom:

Sura uppstotningar, esofagit, smarta, blédning, krdkning, hosta, feber, kad andningsfrekvens,
aspiration (ofta tyst), pneumoni, 6kad dregling, matvéagran, sémnstérning, svettning, vrider
huvudet, heshet, fratskador pa tanderna, opistotonus, irritabilitet.

Utredning via gastroenterologisk klinik med pH-matning, tryckmatning, gastroscopi, rontgen.
Labprov fér Helicobacter pylori.

Behandling:

-Bra sittstallning vid maltid, sitta uppratt 30 min efter maltid.

-Anpassa ev. korsett som ej ska klamma.

-Sma, tata maltider. Fortjockningsmedel i dryck kan provas.

-Ho6jd huvudénda pa sangen nattetid, 30 graders lutning, ej enbart kudde.
-Protonpumpshammare.

-Antibiotika vid Helicobacter pylori.

FORSTOPPNING

Orsakas av skador pa olika nivaer i nervsystemet, for lite fiber- och vatskeintag, immobilitet,
mediciner. Uteslut andra sjukdomar t ex hypothyreos, tarmsjukdomar med ex fissurer.

Symtom: Hard avforing, mer sallan &n var tredje dag, gor ont, svart att fa ut. Misstank
forstoppning vid matvégran, krakningar, trotthet, magont, feber, 6kad spasticitet samt vid
problem med blasan.

Fekalom = hard avféringsklump.

Sterkoral diarre — avforing rinner runt ett fekalom.

Enkopres skall betraktas som forstoppning tills motsatsen ar bevisad.

Forstoppning skall forebyggas, annars kan megakolon utvecklas.

Utredning: Anamnes. Inspektion och palpation. Proktoscopi. Ev coloskopi eller skiktrontgen.

Behandling:

-Regelbundna toalettvanor (efter maltid).

-Bra sittstéllning pa toaletten, uppvarmd sits, avslappnad miljo.
-Vatska och fibrer i kosten.

-Anpassad taktil massage?

-Rorelsetréning.

-Laktulos tva ggr/dag.

-Movicol.

-Laxoberaldroppar till kvéllen.

-Klyx, vattenlavemang, oljelavemang.

-Undvik tarmretande medel.

-Remiss for stallningstagande till stomi i resistenta fall.



22. NUTRITIONSPROBLEM vid flerfunktionshinder
UNDERNARING

Kan bero pa oralmotoriska svarigheter t ex svaljningsproblem, svampinfektion, sarbildning,
déligt tandstatus, éverkanslighet i munnen pé grund av hjarnskadan. Okad metabolism pa grund
av atetos, spasticitet eller 6kat andningsarbete kan ocksa ge undernaring. Fodoamnesintolerans.
Diarré ger stor forlust via tarm. Laktosintolerans? Celiaki? Gastrooesophageal reflux?

Symtom:
Lag vikt. Trotthet, gnallighet, apati. Sankt immunforsvar, dalig sarlakning. Okade besvar med
spasticitet och kramper.

Utredning (tillsammans med dietist):

Allergi? Infektion? Lakemedelsgenomgang (star patienten pa lakemedel som hammar aptit eller
ger muntorrhet?). Tillrackligt med kalorier? Vatska? Liten urinméangd indikerar for lagt
vatskeintag. Gor kostregistrering. Hur lang tid tar en maltid? (ska ej vara mer &n 45 min, 6vervag
gastrostomi).

Amnesomsattning? Andra somatiska sjukdomar? Tand- och munhélestatus?

Svaljningsproblem (hosta/aspiration vid maltid) ska utredas av logoped/6ronlakare

Var frikostig med remiss till specialist.

Behandling:

Behandla bakomliggande orsaker.

Tandhygienist, dietist, distriktsskoterska, logoped, ONH-lakare kopplas in vid behov.
Sittstallning vid maltid: Latt framatlutad med stod for armarna. Huvudet far ej bojas bakat. Ej
ligga och éta.

Matens konsistens, temperatur, kryddning &r viktigt att se éver. Anvand fortjockningsmedel i
drycker eller tjockare vétska typ nyponsoppa.

Nasogastrisk sond endast i akuta lagen.

Gastrostomi (PEG, knapp) kan bli aktuellt vid svar svéljningsproblematik. Diskutera med ONH-
specialist. Remiss kirurg/gastroenterolog. Ge dnda liten smakportion i munnen om detta kan
goras utan fara for andningen. Befrdmjar tarmmotorik. En gastrostomi kan anvéandas for
vatsketillforsel &ven om personen kan &ta genom munnen. Om patienten blir Overviktig efter att
ha fatt PEG éar kaloritillférseln for hog.

OVERVIKT:

Kan bero pa lag amnesomséttning, hypothalamusskador, for hogt energiintag, muskelhypotoni.
Behandla efter grundorsak. Obs! Drycker kan vara en dold energikalla!



23. SMARTA vid IF/autism/flerfunktionshinder

Denna patientgrupp har stora svarigheter att formedla till omgivningen att man har ont. Smarta
kan i stéllet yttra sig som oro, aggressivitet, sjalvdestruktivitet, matvagran, somnstorning eller
liknande. Om personen uppvisar FORANDRAT beteende finns ofta en bakomliggande somatisk
orsak. Ofta handlar det om banala akommor som latt kan atgardas men ibland missas svara
sjukdomar eftersom patienten ej kan ge egen anamnes. Tag darfor ett mycket noggrant status och
var frikostig med att ordinera prover och réntgen-undersékningar.

Vissa genetiska syndrom gar med minskad smartkanslighet ex. Prader-Willi, Angelman, Lesch-
Nyhan, Smith-Mageni, hereditar sensorisk neuropati. Manga med IF kan a andra sidan ha 6kad
smartkanslighet, hyperestesi. Neurogen smarta ej ovanligt vid hjarnskador eller skador i
ryggmarg, perifera nerver.

Orsak till smérta kan vara:

-Gastroesofageal reflux (GER) med esofagit, ulcus.
-Tandvark, munhaleproblem.

-Skavsar, tryck, felaktigt anpassade klader eller hjalpmedel.
-Fotvartor.

-Forstoppning, gaser, hemorrojder.

-Overfylld blasa.

-Artros (spec. Downs syndrom).

-Hoftledsluxation.

-Felaktiga sitt-, ligg- eller stastallningar

-Klada, allergier.

-Infektioner.

-Tumorer.

-Frakturer, fissurer. Osteoporos vanligt.

-Spasticitet, tonusokning, spanningar.

-Andra sjukdomar ex. hjartinfarkt, njursten, gallsten, tarmvred.
-Mensvérk.

-Frammande kroppar i t ex ndsa, 6ron, tarm, genitalia.
-m.m.

Smérta ska behandlas efter orsak. Adekvat smértlindring ska ges. | samband med operationer och
postoperativt &r det mycket viktigt att smartlindra for att forhindra utveckling av kronisk smarta.
Vid CP ar det viktigt att forebygga smarta genom god omvardnad given av kompetent personal.



24 a LAKARUTLATANDE /vdgledning

Be patientens foretradare att forse dig med tidigare utredningar/utlatanden.

Nar och var diagnostiserades IF? Kontakt barnpsykiatri? Finns neuropsykologisk
utredning som bekraftar diagnosen? Har patienten dven annan diagnos ex autism?
Epilepsi?

Vilken skolform har patienten gatt /gar i? Sarskoleklass eller traningsklass? Anpassad
skolgang? Betyg fran gymnasiet? Har patienten klarat att arbeta pa éppna
marknaden? Kontakt vuxenpsykiatri? Kontakt vuxenhabilitering? Vilken hjalp har
man fatt darifran? Begavningshjalpmedel? Aktuell lakarkontakt? Aktuell
medicinering med ex psykofarmaka/antiepileptika?

Har patienten sjélv klarat att bestélla tid och hitta till mottagningen? Kan hen sjalv
redogora for sin situation? Ar det vid undersokningstillfallet ndgon annan som for
patientens talan ex anhdrig, personal, assistent? Beskriv vad patienten sjélv sager och
vad nagon annan beréttar. Finns god man eller forvaltare och vilken ar dennes uppgift
(bevaka rétt, sérja for person, forvalta egendom)? Bor patienten i gruppbostad eller
annat sarskilt boende? Daglig verksamhet, I6nebidrag? Sjukskriven, uppbar
sjukersattning eller aktivitetsersattning? Ledsagare, kontaktperson, assistent?
Fardtjanst? Aktuell kontakt med habiliteringen (vem, varfor)?
Begavningshjalpmedel? Klarar patienten sin hygien, hushallsgéromal, fritid eller vad
far hen hjalp med?

Somatiskt status enl. gangse rutiner inkl neurologstatus, motorik, syn, horsel.

Psykiskt status: Beskriv hur patienten upptrader i undersokningssituationen. Kan
patienten medverka? Ger patienten en god kontakt? Avvikande blickkontakt eller
annat avvikande beteende? Laskunnig? Skrivkunnig? Réknekunnig? Ungeféar
motsvarande vilken utbildningsmassig niva? (forskola/lag/mellan/hogstadiet). Vet
patienten sin alder, sin adress? Kan klockan? Kan berdkna tidsatgang och passa
tider? Forstar pengar och pengars varde? Foreligger psykisk sjukdom? Negera detta
annars.

Koncentration, uppmarksamhet, beteendeproblem.

Exekutiva funktioner: Att veta vad man ska gora men man far inte till det. ”Vd:n ar
inte hemma”.

Andra kognitiva problem t ex perceptionsstérningar.

Funktionsnedsattning: Begavningsniva.

Anvind ICD-10 (F70.0 lindrig, F71.0 medelsvar, F72.0 svar, F73.0 grav eller F79.0
om den intellektuella funktionsnedsattningens grad ar okand). Siffran efter kommat
anger forekomst av avvikande beteende, se diagnosmanual.

Aktivitetsbegransning: Beskriv hur funktionsnedsattningen paverkar patienten i
vardagen.



24 b Lakarintyg till ansékan om Parkeringstillstand

Uppgifter om den undersokte

Noteringar

Namn
EXEMPEL
Bengt Bengtsson 19 151515-1515

Diagnos
Autism samt intellektuell funktionsnedsattning

Utforlig beskrivning av rorelsehindrets karaktar och omfattning med
hansyn till den sékandes mojligheter att ga (Utformas pa svenska)
Somatisk status: Stor och kraftig, ingen rorelseinskrankning. Tillater ej
narmare kroppsundersokning.

Psykiskt status: Grav autism. Talar ej forutom harmar andra och upprepar
samma fraser. Vankar oroligt av och an. Dunkar huvudet i vaggen. Gor
utfall mot medféljande assistent. Intellektuell funktionsnedséattning av okénd
grad.

Kannedom om sdkanden sedan

Kan den undersokte ga cirka 200 m pa plan mark?

[]Ja utan svarighet [ ] Ja med svarighet [ ] Nej
500 m

Kan den undersokte anvanda kollektiva transportmedel ?

[]Ja utan svarighet [ ]Ja med svarighet [X] Nej.

Den undersokte ar tvungen anvanda
[ ] Kapp [ ] Kryckképp [ ]Bock [_]Benprotes

[ ] Rullstol [ ] Levandestsd [ ] annat ndmligen

Handikappets berdknade varaktighet
[ ]>6manader [ ]6méan-1ar [ ] 1&r-2&r 2&r-3ar[ |
[ ] Bestaende

I de fall den sokande ej sjalv kor fordonet — ange om han/hon
regelméssigt maste ha stod/assistans utanfor fordonet

<] Ja Anm: Kan mycket latt bli aggressiv mot personer. Méaste 6vervakas.
Kan satta sig pa gatan och vagra resa pa sig.

Beskrivning av behovet av hjalp
Vanligen se ovan.

Ort Datum
Stockholm 2023-
Léakares underskrift Namnfortydligande

Dr Husléakaren




Namn

EXEMPEL

Bengt Bengtsson 19 151515-1515
Adress:

Halsocentralen

Stockholm

Tfn 08-

24c¢  KORKORTSTILLSTAND FOR PERSONER MED IF.

Lamplig att dvningskora = lamplig som bilforare. Medelsvar intellektuell funktionsnedsattning
utgor hinder for korkort. Personen gar forst till korskola, fyller i halsodeklaration.
Transportstyrelsen (TS) skickar forelaggande till de som behéver inkomma med l&karintyg.

ANAMNES
Tidigare:
- Nar och var utreddes funktionsnedsattningen? Finns psykologutlatande?
- Finns &ven annan diagnos ex. autism/ADHD?
- Stddundervisning, séarskola, avslutad gymnasieskola, program, betyg?
- Missbruk, kriminalitet?
- Finns tidigare lakarintyg hos ex. Forsakringskassa, Overformyndaren, hos patienten?

Nuvarande:
- Aktuell lakarkontakt (huslakare, psykiater)?
- Psykofarmakamedicinering (varfor?)
- Missbruk, kriminalitet?
- Kontakt med habiliteringscenter (varfor?)
- Begavningshjalpmedel (vilken typ?)
- Boendeform (gruppbostad, LSS-boende, serviceldgenhet) (varfor?)
- Daglig verksamhet, I6nearbete, skyddat arbete (varfor?)
- Sjukerséttning, aktivitetsersattning (p g a kognitiv nedsattning?)
- Ledsagare, kontaktperson, personlig assistent (varfor?)
- God man, forvaltare (ataganden utdver det ekonomiska?)

STATUS
Somatiskt status enl gangse rutin. Notera dven ev forekomst av epilepsi el rorelsenedséttning.
Foreligger perceptionsstorningar for ex ljud, ljus?
Psykiskt status:
- Kommer sjalv? For sin egen talan? Eller vem gor det?
- Kilarat av att sjalv boka tid och att hitta/ta sig till lakarmottagningen?
- Laskunnig? Skrivkunnig? Raknekunnig? Pa vilken niva?
- Skolkunskaper motsvarande forskola, lagstadiet, mellanstadiet, hogstadiet?
- Slai telefonkatalog, busstidtabell el liknande?
- Grad av intellektuell funktionsnedsattning? Gar ej att bedéma?
- Kommunikationssatt? Kommunikationsformaga?
- Tecken pa psykisk sjukdom?
- Upptradande i undersokningssituationen?
- Koncentrationsformaga? Impulskontrollstérning?
- Empatistorning (kan ej se saker ur annans synvinkel, forstar ej hur medtrafikanter tanker)?

BEDOMNING



Ungefar pa vilken utvecklingsniva fungerar patienten jamfort med en normalbegavad person i
samma alder? Har patienten ett gott omdéme?

Om du inte kan beddma patientens lamplighet trots noggrann undersékning — undvik att ta
stéllning. Det &r TS som beddmer lampligheten, inte du.

25. Nagra Kkliniska exempel dir symtomen felaktigt tolkats som ” beteendestorning”.
Det tog lang tid och manga lakarbesok innan ratt diagnos stalldes.
Négra av dem fick till slut adekvat hjalp, medan tva av dem avled.

Medelalders man med grav IF, epilepsi, aggressivitet. Soker for balansrubbning sedan 2 man,
vinglig, ramlar, snubblar. Utreds for forsamrad ep, hjarntumar, synproblem, éronproblem, anemi,
Overdosering av psykofarmaka.

Diagnos: Glasskarva i trampdynan under foten.

Tonarig flicka med IF och autism. Soker for att hon sedan flera man. fatt 6kande
beteendestorningar i form av att hon slar huvudet i vaggen eller i harda dérrkarmar.
Sémnproblem.

Diagnos: Kvarglomd 6rontamponad i horselgangen.

Pojke 10 ar med IF och kommunikationsproblem. Invandrarbakgrund. Soker upprepade ggr pa
akutmott. for intermittenta magsmartor sedan ett halvar. Mamman bedéms som Gverbeskyddande
och &ngslig.

Diagnos: Ett mynt hade fastnat i rektum.

Man 40 ar med IF och autism. Forandrat beteende sedan ett halvar. Mycket glupsk, ater allt utan
urskiljning, t ex kola med pappret pa, mat direkt ur frysen, letar i papperskorgar och soptunnor.
Orolig, rastlos.

Diagnos: Svampinfektion (torsk) i munhalan.

Man 60 ar med lindrig IF, egen lagenhet med personalstdd. Tilltagande forvirring, oro, angest.
Utreds for ev. demens, hjarntumor.
Diagnos: Elektrolytrubbning pa grund av maniskt vattendrickande.

Kvinna 35 ar med Downs syndrom och IF. Vill inte langre ga till dagcenter, kraver att fa aka taxi.
Skriker mellan kl 22.00 — 06.00.
Diagnos: Instabilitet i nacken, dens axis.

Kvinna 40 ar med Downs syndrom, 40 ar. Vill inte folja med pa promenader. Satter sig pa golvet
och vagrar resa sig. Sitter mest i skraddarstallning.
Diagnos: Hoftledsartros.

Man 30 ar med medelsvar IF och autism. Stora beteendeproblem sedan manga ar. Rastls,
utatagerande. Kontakt med vc + psykiatrin. Sedan flera veckor 6kad oro, rastlshet, maniskt
vattendrickande.

Diagnos: Litiumintoxikation.

Man 50 ar med IF. Sedan nagra manader bérjat krypa omkring pa golvet.
Diagnos: Bilateral katarakt



26. BETEENDEPROBLEM

Aggressivitet, oro, sjalvdestruktivitet, utdtagerande beteende, matvagran ar exempel pa problem
som &r vanligt forekommande hos personer med IF. Ofta har gruppbostadspersonalen forsokt
allt” utan framgang. Problem har ofta forekommit i perioder under manga ar. I gruppen som
ocksa har autism finner man manga av dessa personer. Personal har svart att orka och séker
sjukvarden med forhoppning att lugnande medicinering ska hjalpa.

Beteendeavvikelse ar ofta ett séatt for personen att kommunicera att allt inte star ratt till. Ju samre
kommunikationsformaga desto storre risk for beteendestérning.

Avvikande beteende kan vara ett uttryck for somatisk problematik (dven lindrig akomma) som
patienten ej kan berétta om. Somatiskt status ar darfor viktigt att utféra. Beteendeproblem kan
ocksa vara uttryck for psykisk ohélsa eller att personens behov inte ar tillgodosedda i det dagliga
livet.

PRIMARVARDENS roll:

-Anamnes: Be medfoljande personal/anhorig att ta med skriftlig levnadshistoria samt aktuell
personbeskrivning.

-Noggrann genomgang av somatiskt status. Sarskilt viktigt nar det galler aldre som inte tidigare
uppvisat beteendeproblem. Var frikostig med labprover, rontgen-remisser vid misstanke om
somatisk orsak. Sma “’krdmpor” t ex skavsar, forstoppning, 6ronvax, klada kan ge kraftig
beteendestorning. Se till att personen far sin syn (katarakt?) och horsel bedomd. Frakturer kan
missas liksom artros, diabetes, magsar (GER). Demensutveckling? Allméntillstand?

-Genomgang av medicinlistan. Vanligt att ndgon medicin ger en biverkan pa beteendet.

Sanera medicinlistan sa mycket som mojligt. Kontrollera vilken lakare/mottagning som star som
forskrivare. Remittera ev. for att fa hjalp med detta.

-Hembesok (om mojligt) tillsammans med sjukskaoterska.

-Vid misstanke om psykisk sjukdom - remiss psykiater.

-Om ingen somatisk orsak hittas rekommenderas personen (via god man, personalen) att kontakta
habiliteringscenter alternativt utfardas remiss. Har finns psykolog, arbetsterapeut, pedagog m fl
yrken som kan fortsatta utredningen. Det &r nd&mligen vanligt att man har felbeddomt personens
kognitiva forutsattningar vilket medfor att personen far felaktiga krav pa sig. Oftast ar det verbala
personer som Overskattas.

-Uppféljning (besok eller telefon) efter tre manader.



27. PEDAGOGISKA/PSYKOLOGISKA strategier vid ”beteendeproblem”.

Storande beteende skall i forsta hand tolkas som ett forsok av individen att
kommunicera till omgivningen att nagot inte star ratt till.

Forutsattningar:

-Alla somatiska orsaker till problembeteendet ar genomgangna och behandlade. Vissa
genetiska syndrom har hog frekvens svara beteendestorningar.

-Aven medicinlistan ar noggrant analyserad eftersom psykiska besvar kan vara ett
utslag av biverkningar.

-Ev psykiska sjukdomar ar diagnosticerade och behandlade. Férekomst av autism
eller ADHD har beddmts.

-Personen ar testad med avseende pa begavningsniva.

Vuxen person med IF och problembeteende (t ex aggressionsutbrott,
sjalvdestruktivitet, utatagerande beteende) hanvisas till Habiliteringscenter for
utredning och hjalp med bemdtandestrategier.

Strategier:

-Noggrann observation och analys av beteendet.

-Genomgang av tidigare journaler, testningar.

-Kartlaggning av funktionsniva. Perceptionsstorningar?

-Nétverkstraff. Samordning och ansvarsfordelning kommun/region.

-Upprattande av bemdtandeplan.

-Kommunikationshjalpmedel. Visuella eller auditiva ledtradar.

-Tillrattalaggande av miljon sa att den anpassas till personens kognitiva
formaga.

-Struktur betraffande miljo, personal, aktiviteter, schema.

-Reduktion av stressfaktorer.

-Personalen behover fortlopande kompetenshojning, arbetsledning,
handledning.

-Alla arbetar tillsammans mot ett gemensamt mal.

-Regelbunden gemensam utvardering och omprévning av bemétandeplanen.



28. PSYKOFARMAKA

Allt sedan 1950-talet har svarbemastrade beteenden hos personer med IF behandlats med
farmaka. Idag finns pedagogiska och psykologiska strategier. Fortfarande star dock c:a halften av
alla vuxna med IF pa psykofarmaka. 20 % star pa antipsykotika, vilket ar en betydligt hogre siffra
an for ovrig befolkning (1%), enligt rapport frén Socialstyrelsen ”Alltjimt ojamlikt” 2010.

Att off label anvanda antipsykotika/antiepileptika/antidepressiva m fl lakemedel mot olika
beteendeproblem &r ej att betrakta som lege artis. Lakemedlen &r till for att anvéndas vid psykisk
sjukdom t ex schizofreni, bipolar sjukdom, depression., sémnstorning, angest, tvangstillstand,
ADHD och andra definierade psykiatriska tillstand. En psykiater med kompetens om IF bor vara
den som ansvarar fér denna medicinering.

Ofta hander att barn och ungdomar stélls pa psykofarmaka och att dessa lakemedel hanger med
over till vuxensidan via apodossystemet utan omprévning.

Manga antipsykotika/antiepileptika har forutom de vélkanda bieffekterna dven negativ inverkan
pa patientens kognitiva formaga. Detta kan betyda att en patient med lindrig IF fungerar pa
samma niva som en person med medelsvar IF.

PSYKOFARMAKASANERING

Bor handhas av kunnig psykiater. Langsam nedtrappning med tita uppfoljningar. Andra bara ett
preparat i taget, annars omojliggors utvardering. Saxa inte in ett nytt preparat samtidigt som man
sénker ett annat. En sak i taget! Borja med att sdnka ett prep. Kanske behéver man aldrig sétta in
nagot annat. Undvik vidbehovsmedicinering.



29 a. PSYKOFARMAKAUPPFOLJINING (PF) sid 1
Detta dokument finns hos patienten och féljer med till och fran lakaren som behaller en kopia.

Gallande
NaMN: e Personnt: ......cooovviiiiiiiiiiiiii,
Datum: .....coovviiii

A. Ifylles av t ex sjukskoterska, anhorig, god man, personal, boendechef.

e Gradav IF: o lindrig o medelsvdr o svar o vet gj
e Autism Oja onej Ovetegj
o Ungefarligt artal for forsta PF-insittning: ................cccoeevenennnn...

e Anledning/indikation for forsta PF-insattning:
(t ex psykisk sjukdom, depression, beteendestorning, aggressivitet, oro, utbrott,
sjalvdestruktivitet eller vet gj)

.................................................................................................
.................................................................................................
.................................................................................................

.................................................................................................

e Nuvarande PF medicinering:

Preparatets namn: Dos: Ansvarig lakare och
tjnstestalle

Patienten uppvisar foljande biverkningar:

...................................................................................................

...................................................................................................




29 b PSYKOFARMAKAUPPFOLJINING sid 2

Ifylles av ansvarig lakare. Namn:...........ooooiiiiiiiiiiiiii e,
TJANStEStALLE: ... et e
Datum: ...

¢ Nuvarande indikation for psykofarmaka

O schizofreni o manodepressiv psykos o annan psykos o depression
O angest O tvangssyndrom o impulskontrollstorning o somnstorning
O oro, agitation, rastloshet, utatagerande

o sjdlvdestruktivitet o annan beteendesttrning, ange vad:

O vet g

o forlangning av tidigare ldkares ordination utan att ha gjort en egen
bedomning

e Patienten uppvisar
O inga biverkningar
o foljande biverkningar:

.................................................................................................

e PF-medicineringen &r adekvat:
O ja 0 nej O kan ¢j ta stdllning
O remiss dr skickad for hjdlp med bedomning till:



