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Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstorning, autismspektrumtillstand

Det medicinska programarbetet
inom SLL

Det medicinska programarbetet i Stockholm syftar till att patienter, vardgivare och
bestallare ska matas for att forma en god och jamlik vard for lanets 2 miljoner in-
vanare. Kunskapen om den goda varden ska vara gemensam, tillganglig och ge-
nomlysbar och bilda grund for battre beslut i varden.

Arbetet bedrivs inom Medicinskt Kunskapscentrum i samverkan med saval sak-
kunnigorganisation som leverantérer och bestéllare. Patientorganisationerna med-
verkar ocksa i arbetet.

Programarbetet bildar en gemensam arena for vardens parter.
De regionala vardprogrammen ska vara till stod for hélso- och sjukvardspersonal i

det praktiska vardagsarbetet och ett kunskapsunderlag for att utveckla och folja
upp vardens innehall och kvalitet.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
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Forord

Det regionala vardprogrammet ADHD, lindrig utvecklingsstorning och autismspektrum-
tillstand omfattar alla aldrar — barn, ungdomar och vuxna.

Kunskapen om dessa funktionsnedséttningar ar relativt ny och nya behov manifesteras
kontinuerligt allteftersom kunskapen i befolkningen okar. Trycket pa utredningar ékar
successivt och darmed ocksa efterfragan pa evidenshaserade insatser. Inom detta stora och
komplexa omrade utgor vardprogrammet en kunskapskélla som fangar upp vésentliga
fragestallningar och behov hos de grupper som programmet omfattar.

Vardprogrammet tydliggor att ADHD, lindrig utvecklingsstorning och autismspektrumtill-
stand ofta forekommer samtidigt. Dartill ar det vanligt att personer med de hér funktions-
nedsattningarna ocksa har sjukdomar av olika slag. Programmet visar ocksa att behovet av
insatser varierar lika mycket mellan individer med samma diagnos som mellan dem som
har olika diagnoser.

Vardprogrammet har genomgaende fokus pa patienten och tydliggér behov av samordning,
helhetssyn och langtidsperspektiv. Det innehaller val genomarbetade rekommendationer
som pa ett grundlaggande satt kommer att bidra till en kunskapsbaserad och likvardig vard.

Det regionala vardprogrammet riktar sig i forsta hand till personal inom de verksamheter
som utreder och behandlar personer med ADHD, lindrig utvecklingsstérning och autism-
spektrumtillstand, men ocksa till dvrig personal inom hélso- och sjukvarden sa att de kan
kanna igen funktionshindren och ge ett adekvat bemétande.

Vardprogrammet kan ocksa lasas av personer som sjélva har dessa svarigheter och deras
familjer och narstaende, intresseforeningar samt politiker och tjansteman. Aven personal
inom andra myndigheter och organisationer som forskola, skola, socialtjanst, férsakrings-
kassa etc. bor med behallning kunna ta del av programmet.

Vi tackar alla som varit engagerade i arbetet med vardprogrammet. Vi tackar sarskilt redak-
tionsgruppen med Methe Axén, Annika Brar, Eva Huslid, Viviann Nordin, Lena Nylander
och Margareta Walch.

Stockholm i april 2010

Mona Bostrém Catarina Andersson Forsman
Landstingsdirektor Halso- och sjukvardsdirektor

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms léns landsting
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Inledning

Syfte
Halso- och sjukvardnamnden gav 070322 det medicinska programarbetet i uppdrag att ut-
arbeta foreliggande vardprogram.

Det regionala vardprogrammet ADHD, utvecklingsstrning och autismspektrumtillstand
hos barn, ungdomar och vuxna ska:
e Vara ett paraplyprogram med riktlinjer for vard och behandling av personer med de
olika diagnoserna och de personer for vilka diagnoskriterierna inte ar tillrackliga,
e Innehalla riktlinjer och rekommendationer som pa ett véasentligt och grundlaggande
satt bidrar till en kunskapsbaserad och likvardig vard,
e Sa langt mojligt bygga pa evidensbaserade metoder,
e Belysa behovet av saval funktionsbeddmning som noggrann medicinsk utredning
oavsett personens alder,
e Beskriva hur malgruppens behov pa béasta sétt ska kunna motas under de kommande
aren (processer, floden etc.),
e Beskriva vilka insatser som behévs for att underlatta kompetensuppbyggnad och ut-
veckling, samt
e Ge kunskapsunderlag som gor att vardpersonal kan kanna igen funktionsnedsattning-
arna och ge ett adekvat bemdotande

Malgrupp

Det regionala vardprogrammet riktar sig framst till vardpersonal inom halso- och sjukvar-
den. For att personer med ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand ska fa
en god livskvalitet kravs hog grad av samverkan mellan samhéllets olika aktérer. Vard-
programmet kan med fordel ocksa lasas av personal inom forskola/skola, socialtjanst, for-
sakringskassa, arbetsformedling och kriminalvard. VVardprogrammet kan &ven lasas av andra
intresserade som patient- och anhorigféreningar. Innehallet ar ocksa tankt att kunna anvan-
das av politiker och bestallare.

Kopplingar till andra projekt och verksamheter
Programarbetet har utover aktuell forskning beaktat nedanstaende rapporter:
e ADHD hos barn och vuxna, Socialstyrelsen kunskapséversikt 2002
e Program for barn och ungdomar med koncentrationssvarigheter, rekommendationer
och stdd, SLL 2005
e Habilitering i utveckling, Fokusrapport, SLL 2005
Neuropsykiatriska funktionshinder hos vuxna, Fokusrapport, SLL 2005
Hur kan vi béattre hjalpa barn, unga och vuxna med neuropsykiatriska funktionshinder,
Fokusrapport, SLL 2007
Nationellt vagledningsdokument ADHD hos vuxna, 2007
Nationellt vagledningsdokument autismspektrumtillstand hos vuxna, 2007
Samverkan i re/habilitering — en vagledning , Socialstyrelsen 2008
Vuxna personer med utvecklingsstorning och deras behov av halso- och sjukvard,
Fokusrapport SLL 2009

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms léns landsting
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Programarbetet har samordnats med andra pagaende aktiviteter inom SLL:
e Genomforande av atgardsplan for utveckling av den neuropsykiatriska verksamheten.
e BUS-samverkan med utgangspunkt fran BUS-policyns riktlinje 4, Samordning av
utredning och insatser for barn och ungdomar med neurologiska eller neuropsykiat-
riska utvecklingsavvikelser.
e Klaradokumentet framtaget av SLSO/psykiatri.

Styrgrupp

Olav Bengtsson, divisionschef BUP och spesak barn- och ungdomspsykiatri
Eva Bohlin, handlaggare HSN-forvaltningen

Kerstin Dahlstrom, verksamhetschef for barnmedicin 3, Karolinska universitetssjukhuset
och spesak i barnneurologi och habilitering

Jan Erlandsson, handlaggare HSN-forvaltningen

Carina Hjelm, habiliteringsschef for Handikapp & Habilitering

Birgitta Hjelte, bitr. enhetschef HSN-forvaltningen

Monica Lindell Olsson, enhetschef HSN-forvaltningen

Per Sandstedt, verksamhetschef Sachsska barnsjukhuset

Hakan Gotmark, cheflakare SLSO och spesak i psykiatri

Christina Klintemo, samordnare ledning och verksamhetsstod, SLSO

Programgrupp

Margareta Albage, bitr. dverlakare, Neuropediatriska enheten och Barn- och ungdomsme-
dicinska mottagningarna vid Astrid Lindgrens barnsjukhus,

Maj-Britt Giacobini Arnér, dverldkare, med.dr, verksamhetschef PRIMA barn och ung-
domspsykiatri samt Institutionen for molekyl&r medicin och kirurgi, Karolinska institutet
Methe Axén, psykolog, verksamhetschef Handikapp & Habilitering

Annika Brar, éverlékare, Psykiatri Nordvast

Susanne Bejerot, dverldkare, med.dr, Institutionen for klinisk neurovetenskap, Karolinska
insitutet

Elisabeth Fernell, 6verlakare, docent, Neuropediatrik, Autismcentrum for sma barn, Han-
dikapp&Habilitering samt Utvecklingsneurologiska enheten, Skaraborgs sjukhus

Cecilia Haaparanta, psykolog, Psykiatri Nordvast

Tatja Hirvikoski, psykolog, specialist i neuropsykologi, Psykiatri Nordvast

Birgitta Hjelte, bitr. enhetschef HSN-forvaltningen

Maija Konstenius, psykolog, Beroendecentrum Stockholm

Viviann Nordin, 6verlékare, med.dr, Neuropediatriska enheten, Sachsska barnsjukhuset
Lena Nylander, 6verlakare, Vuxenpsykiatri Lund, Psykiatri Skane

Anna Christina Stromberg, speciallarare, specialpedagog BUP Mellanvarden Nordost
Margareta Walch, psykolog, enhetschef, BUP Sollentuna.

Eva Huslid, Medicinskt Kunskapscentrum, Landstingsstyrelsens forvaltning

Redaktionsgrupp
Methe Axén, Annika Brar fr o m aug 2009, Viviann Nordin, Margareta Walch, Lena Nylan-
der och Eva Huslid, projektledare.
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Forankring

Det regionala vardprogrammet har varit ute pa en omfattande remiss och manga vardefulla
synpunkter har inkommit fran specialitetsraden i allmanmedicin och rehabilitering, SLSO/
psykiatri, Handikapp & Habilitering, BUP-divisionen, Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Sachsska barnsjukhuset, Primarvardsrehab, Talkliniken pa Danderyds sjukhus och berdrda
bestallare. Darutdver har Foreningen Attention Stockholms 1an, FUB och Foreningen Au-
tism bidragit med konstruktiva synpunkter.

Stockholms Medicinska Rad godkande vardprogrammet den 13 maj 2009.

Da flera remissinstanser efterfragade 6kad konkretion och tydligare riktlinjer anpassade for
Stockholms lans landsting, beslutade styrgruppen om fortséttning av vardprogramsarbetet.
Nar redaktionsgruppen genomfort detta uppdrag skickades vardprogrammet ut pa en andra
remiss. Den vidareutvecklade versionen fick starkt stod av remissinstanserna. | februari
2010 godkande styrgruppen det regionala vardprogrammet om ADHD, lindrig utvecklings-
storning och autismspektrumtillstand.

Bakgrund

ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand har med all sékerhet alltid funnits.
Atminstone fran medeltiden och framét finns beskrivningar av personer med dessa svérig-
heter. Beteckningarna for de olika tillstanden har varierat liksom synen pa funktionsned-
sdttningarna. En bendmning som anvands i varden idag ar neuropsykiatriska tillstand.
Denna benamning har kritiserats for att vara missvisande bl.a. for att det inte &r nagon av-
gorande skillnad mellan dessa och dvriga tillstand som diagnostiseras eller behandlas i
psykiatrisk eller neurologisk sjukvard. Som sammanfattande begrepp anvénds ibland ut-
vecklingsrelaterade kognitiva funktionsnedséttningar.

ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand utgor inte tillsammans nagon en-

hetlig grupp, men har det gemensamt att symtomen &r tydliga redan i barndomen och oftast
finns kvar hos personen i vuxen alder. Omgivningen, sarskilt de som ska ge vard och stod,

behdver ha ett livstidsperspektiv.

De krav som i allméanhet stélls pa savél barn och ungdomar som vuxna har férandrats éver tid.
Skola och arbetsliv har forandrats liksom den fysiska, kemiska och sociala miljon. Hur funk-
tionshindrad en person med funktionsnedséttning blir varierar med vilka krav som stalls,
personens dvriga formagor och vilka maéjligheter att kompensera som erbjuds i omgivningen.
Adutistiskt syndrom eller mattlig till svar utvecklingsstérning har sakert inneburit funktions-
hinder i alla tider, medan lindrigare varianter som idag innebér funktionshinder, kanske inte
medforde nagra storre problem for bara nagon generation sedan. Mycket tyder pa att
manga fler nu &n forr &r drabbade av anpassningssvarigheter pa grund av dalig éverens-
staimmelse mellan krav och férmaga.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms léns landsting
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Tabell 1. Ungefarlig forekomst i befolkningen

Typ av problem % av Berdknat antal barn % av samtliga
samtliga barn per arskull i SLL vuxna
0-17 ar (=25 000 barn) (18 ar + uppat)
ADHD 2-5% 500-1250 2-3%
Utvecklingsstorning cal% 250 barn cal%
(lindrig) (0,7 %) (175) (0,7 %)
Autismspektrumtillstand | ca 1 % 250 barn ca0,9%

Tillstanden ar delvis 6verlappande.

Evidens

Termen evidens betyder bevis och anvands i halso- och sjukvarden for att beteckna hur val
en atgard eller ett verktyg ar belyst ur vetenskaplig synvinkel. Vid sammanstéallning av
kunskap inom ett omrade bedoms hur hogt evidensvarde som olika studier har. Hogsta gra-
den av evidens har den typ av undersokning, dar urvalet till viss behandling ar slumpmas-
sigt och dar bade den behandlade och den som vérderar effekten ar okunniga om till vilken
grupp personen ifraga hor ("randomized controlled trial’/RCT). Detta bevisvérde behover
inte innebara att atgarden i sig har hog grad av effektivitet utan enbart att det vetenskapliga
underlaget ar gott. Vid utprovning av ny medicinering kan RCT-metodik genomforas
genom att den nya medicinen jamfors mot placebo eller mot annan typ eller dos av medi-
cin. Det ar svarare men anda mojligt att planléagga en studie enligt RCT nér det géller olika
former av utredningsinstrument och terapier. Etiska aspekter begransar vilken typ av jam-
forelser som kan goras; det ar inte forsvarbart att sSlumpmaéssigt hindra en grupp att fa san-
nolikt god vard for att i stallet fa ndgot med sakerhet verkningslost.

Fallstudier eller beskrivning av forloppet vid en atgérd, dar det inte finns nagon kontroll-
grupp, har 1ag grad av evidens. *Bias’ eller férvantningar fran behandlad person och/eller
narstaende samt fran behandlare kan ge betydande s.k. placeboeffekt. Den hér typen av ob-
servationer kan anda vara vardefulla genom att ge impuls till ytterligare studier inom ett
omrade. Det finns dven andra former av "vetenskapliga fel’, som man har svart att komma
at. Ett sadant ar "publikations-bias’, vilket innebér att en forskargrupp inte publicerar stu-
dier, dar man inte ser nagon effekt av en viss atgéard utan bara sadana resultat som stoder
ens egen hypotes. En annan viktig inskrdnkning vid vérdering av kunskap &r att insatser
som kanns sjalvklart effektiva inte ifragasatts och inte dokumenteras.

Basen for det har vardprogrammet &r den aktuella kunskapen inom sjukvard och habilite-
ring med forsok att presentera basta mojliga vetenskapliga bevis, v.g. se Referensforteck-
ning i natversionen. Vardprogrammet tar ocksa stod i utredningar utférda genom
Socialstyrelsens och SLLs forsorg. ADHD, lindrig utvecklingsstrning och autism-
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spektrumstorning ar omraden dar det pagar intensiv forskning och metodutveckling. Vid
revidering av vardprogrammet kommer ny kunskap att inforlivas, t. ex. fran det projekt for
utvardering av metoder inom neuropsykiatri som har startats vid SBU. SBU, Statens bered-
ning for medicinsk utvardering, ar en fristiende myndighet som har regeringens uppdrag att
utvardera olika metoder i varden ur ett samlat medicinskt, ekonomiskt, etiskt och socialt
perspektiv.

Forsknings- och utvecklingsomraden
Information om kognitiva funktionsnedséttningar, méjligheter till utredning och behandling
och stodinsatser
o Till allménheten pa flera sprak
o Till primarvard, barnhalsovard, skolhélsovard, foretagshalsovard, somatiska specialis-
ter etc.

Utbildning och kompetensutveckling
o Grundutbildning av lakare, psykologer, arbetsterapeuter m.fl.
o Vidareutbildning for personal inom psykiatri, habilitering m. fl.
o Utbildning av personal inom kommunerna, forsakringskassan, arbetsformedlingen m. fl.
o Utveckling av strukturer for samarbete och samordning

Forskning t.ex.
o Utprovning av nya utredningsinstrument
O Risk- och skyddsfaktorer av betydelse for prognos
o Utvérdering av patient- och anhérigutbildning, psykologisk behandling vid ADHD
och autismspektrumtillstand samt neurokognitiv traning.

Utveckling av ett véalfungerande kvalitetsregister anpassat till anvandaren.

Utveckling av forsta linjens habilitering

Runt 30 % av de personer som soker primarvarden har nagon form av psykisk ohalsa. Det
kan rora sig om nedstamdhet, depression, stress, angest, risk- eller missbruk. Som vardpro-
grammet kommer att visa ar detta symtom som ofta kan félja av de tillstdnd som vardpro-
grammet omfattar.

Vuxna personer 6ver 25 ars alder med ADHD har till skillnad fran personer med utveck-
lingsstorning och/eller autismspektrumtillstand inte tillgang till habiliteringsinsatser. Den
ungeféarliga forekomsten av ADHD é&r 2-3 % av den vuxna befolkningen. Det innebar t.ex.
ca 250 personer vid en huslakarmottagning med 10 000 listade personer.

Nagon har sagt att ”Man inte orkar ha kaos bade i huvudet och hemma”. Dessa personer
behover darfor ett adekvat bemotande och férhallningssatt liksom tillgang till kognitivt
stod, hjalpmedel och psykopedagogiskt stod. Under arbetet med vardprogrammet har det
blivit allt tydligare att primarvarden kan behova utvecklas till att inte bara fungera som
forsta linjens psykiatri utan dven forsta linjens habilitering. Vi ser gérna att projekt med
den inriktningen initieras lampligen i samverkan med kommunen/stadsdelen.
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Samtidiga och samordnade insatser med forskola/skola och socialtjanst

Riktlinjerna och rekommendationerna i det regionala vardprogrammet riktar sig till verk-
samma inom landstingets halso- och sjukvard. Prognosen for personer med utvecklingsre-
laterade kognitiva funktionsnedsattningar beror dock till mycket stor del pa hur de bemétts
under uppvéxten; inte minst forskola och skola kan ha en avgorande betydelse.

For att lattare forsta skillnaden mellan hur det kan vara idag och hur det kan bli nar alla
goda krafter samverkar har Susanne Bejerot beskrivit tre barn och deras livsoden: en pojke
med ADHD, en svagbegavad flicka och en pojke med Aspergers syndrom (se Fallbeskriv-
ningar i bilaga.)

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
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Sammanfattade riktlinjer och rekommendationer

Nedanstaende riktlinjer och rekommendationer utgar fran tillganglig evidens och/eller kon-
Sensus i programgruppen.

Barn och ungdom

1. Ansvariga verksamheter ska ge gemensam information till inremitterande och ha
gemensamma rutiner for remisshantering sa att vardkder motverkas.

2. Alla barn och ungdomar med misstanke om svarigheter som omfattas av vardprogram-
met ska erbjudas utredning. Utredningen ska initieras utan onodigt dréjsmal, nar miss-
tanke uppstatt om att ett barn har sen eller avvikande utveckling.

3. En remissblankett ska vara utformad sa att tydlig beskrivning av barnets svarigheter
kommer med. Aven ospecificerade fragestallningar ska tas emot for utredning.

4. Alla utredningar ska startas forutsattningslost och vara allsidiga. Ett utredningsteam ska
ha beredskap att upptécka alla former av utvecklingsproblem och rutiner for samarbete
maste finnas for de barn som behdéver kompletterande utredning vid annan enhet.

5. Observation i barnets vardagsmiljo bor inga vid utredning av barn i forskole- och lagre
skolalder.

6. Utredningsprocessen ska kdnnetecknas av 6ppenhet och barnet/ungdomen och foréld-
rarna ska vara delaktiga i planering och genomférande. Utredningen ska vara samman-
hallen i tid, ocksa nar kompletterande utredning behovs, sa att ingen kotid uppkommer.

7. Aterforing ska ske till barn eller ungdom och féraldrar, och dérefter i samrad med for-
aldrarna till forskola/skola. | forekommande fall h&nvisning till habilitering och intyg
till forsékringskassa och for LSS-personkretstillhdrighet.

8. Barnet/ungdomen ska efter utredning erbjudas anpassade insatser, vilket ska ske i sam-
arbete mellan landstingets och kommunernas verksamheter (t.ex. lakemedelsbehandling
och foraldratraning vid ADHD och mangsidiga intensiva insatser for sma barn vid au-
tism).

9. | de fall ett barn/en ungdom har tydliga problem utan att en diagnos kan stéllas bor den
preliminara bedomningen kompletteras med forslag pa atgarder och preciserad tid for
uppfoljning.

10. Alla barn och ungdomar med funktionsnedséttningar som omfattas av vardprogrammet
har rétt till patientansvarig lékare/behandlare vid namngiven enhet.
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11. Foraldrar till barn med funktionsnedséttningar som omfattas av vardprogrammet ska
erbjudas foréldrautbildning.

12. Alla utredande verksamheter ska kunna erbjuda lakemedelsbehandling.

13. Kogpnitivt stdd och hjalpmedel ska vid behov erbjudas barn och ungdomar med ADHD,
utvecklingsstorning och/eller autismspektrumtillstand.

14. 1 kontakt med forskola/skola ska risken fér mobbning sarskilt uppmarksammas.

15. Ungdomar med ADHD, utvecklingsstorning och/eller autismspektrumtillstand som
kommer att behdva vuxenpsykiatrisk kontakt ska remitteras i god tid infor 18-arsdagen.

16. Varje verksamhet ska ha en plan for kvalitetsgranskning av bedémningar/utredningar
och insatser samt struktur for second opinion.

Vuxna

1. Vid alla beddmningar av nya patienter i psykiatrin bor en utvecklingsanamnes inhdmtas.
ADHD, utvecklingsstérning/svagbegavning och autismspektrumtillstand bér alltid fin-
nas med som diagnostiska mojligheter, speciellt for patienter vars behandling inte gett
resultat.

2. Utredning, diagnostik och behandling som galler ADHD, autismspektrumtillstand eller
andra utvecklingsrelaterade kognitiva funktionsnedséttningar ska foretas i samarbete
med patienten och bor involvera familjen/nérstaende, under forutsattning att den vuxna
patienten inte motsétter sig detta.

3. Remisser ska skickas ratt fran borjan och innehalla den information som mottagande
verksamhet behover (se bilaga 3 i natversionen: Remissunderlag).

4. Psykiatrin har ansvaret for utredning av misstankt ADHD, utvecklingsstorning och au-
tismspektrumtillstand. Utredningens innehall och omfang boér individualiseras utifran
den formulerade fragestéllningen och problematikens komplexitet.

5. Samverkan i utredningar ska planeras sa att vantetider mellan de olika delarna minime-
ras. Organisation och rutiner ska utformas for att underlétta snabb och enkel informa-
tionshantering.

6. Kollegial kunskapsoéverforing bor ske genom auskultation, seminarier, handledning och
forel&sningar.

7. Varje verksamhet ska ha en tydlig struktur fér second opinion och fortlopande kvalitets-
granskning av bedomningar.
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8. Personer med ADHD, utvecklingsstorning/svagbegavning eller autismspektrumtillstand
ska erbjudas stod och behandling utifran sina behov.

9. Mottagning for lakemedelsbehandling av ADHD ska finnas vid varje psykiatrisk klinik.
Mottagningen bor vara bemannad med lakare och sjukskdterska med missbrukskunskap
och ha tillgang till kurator och andra professionella vid behov.

10. Kognitivt stdd inklusive hjalpmedel ska erbjudas personer med ADHD, utvecklings-
storning eller autismspektrumtillstand vid behov.

11. Psykopedagogiska insatser bor erbjudas samtliga personer som fatt diagnosen ADHD,
utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstidnd och deras narstaende.

12. Patienten/brukaren, och de narstaende, ska inte behéva moéta mer én ett hanterligt antal
vardgivare/myndighetspersoner. De ska fa klara besked om vilka ansvarsomraden var
och en har och om syftet med kontakten.

13. Varje person med ADHD, utvecklingsstorning/svagbegavning eller autismspektrumtill-
stand som far insatser bor ha en utsedd namngiven ansvarig fér samordning och en
upprattad samverkansplan.

14. Anhoriga/narstaende till personer som behandlas/foljs upp bor erbjudas anhorigstod
inom habilitering, psykiatri eller primarvard. Minderariga barn ska speciellt uppmark-
sammas.

15. Specialteam for beddmning och inledande behandling av personer med utvecklingsstor-
ning och allvarliga problemskapande beteenden ska finnas som en resurs for den psyki-
atriska varden, habiliteringen och primarvarden.

16. Primarvard och andra remitterande och handlaggande instanser bor informeras och
erbjudas fortbildning om ADHD, utvecklingsstdrning och autismspektrumtillstand.

17. Information om ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand, vart man kan
vanda sig for utredning samt mojligheter till behandling och stod ska finnas lattillgang-
lig for allménheten (www.vardguiden.se)
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ADHD

Barn med symtom som vi i dag bendmner ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder)
beskrevs i vetenskaplig litteratur redan i borjan av 1900-talet av den engelske lakare George
Still. En bit in pa 1900-talet skrevs rapporter om barn med liknande symtom efter svar en-
cephalit och man kopplade barnens beteendemassiga symtom till en liten skada i hjarnan.
Termerna minimal brain damage och minimal brain dysfunction (MBD) kom att anvandas
under mitten av 1900-talet och fram emot 1980-talet. Ar 1980 kom begreppet Attention
Deficit Disorder in i det amerikanska diagnossystemet DSM. ADHD som begrepp definie-
rades i 1987 ars DSM-111-R. Definitionen har andrats nagot i DSM-IV, 1994, till att omfatta
tre undergrupper.

Under 1990-talet diskuterades diagnostik och behandling av ADHD, DCD (Developmental
Coordination Disorder) och DAMP (Dysfunktion avseende saval uppmarksamhetssvarig-
heter, Attention, som Motoriska och Perceptuella svarigheter). DAMP definierades da som
ADHD + DCD.

ADHD hos ett barn kan tidigt paverka relationerna inom familjen och till kamrater och in-
verka negativt pa inlarning och skolresultat. Manga barn med ADHD far sekundara brister
i sjalvkénsla och sjélvfortroende, och psykiska besvar ar vanliga.

Hos vuxna personer kan ADHD kvarsta, ibland som det fulla syndromet dar personen fort-
farande uppfyller diagnoskriterierna, ibland som ett resttillstand dar personen inte fullt
uppfyller kriterierna men har kvar funktionsnedsattningar p.g.a. kvarstaende symtom, eller
p.g.a. sviterna av att ha haft stora svarigheter under skolaren.

Vuxna med ADHD har alltid varit barn med ADHD, om &n inte alltid med diagnosen
ADHD. Ibland &ar det forsta steget mot adekvata insatser for en vuxen med ADHD att stalla
diagnosen; ibland handlar det om fortsatta insatser for en ung vuxen som fatt diagnos under
uppvéxten. Sannolikt ar ADHD en del av bakgrunden till manga psykiatriska och sociala
problem som kan drabba vuxna, till exempel beroende, missbruk, kriminalitet, svarigheter i
studier, pa arbetsmarknaden och i relationer samt psykisk ohalsa.

Vad kannetecknar ADHD?

Barn

ADHD innebér koncentrations-/uppmarksamhetssvarigheter och/eller dveraktivitet/impul-
sivitet. | DSM-IV definieras tre undergrupper, se nedan. Symtomen ska medfora ett funk-
tionshinder i vardagen, finnas i atminstone tva miljoer (t.ex. i skola och i hemmet) och ha
visat sig fore sju ars alder.

Uppmarksamhetsproblem innefattar att barnet med ADHD ar lattstort, tappar fokus, har
svart att uppratthalla koncentrationen, svart att planera och organisera en aktivitet. Barnet
verkar inte lyssna, foljer inte instruktioner, glommer saker och éverenskommelser. Barn
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med uppmarksambhetsbrist kan ocksa bli sittande i egna tankar, vara dagdrommare. Detta ar
sérskilt markant om det ror sig om uppgifter som &ar krdvande for barnet. De flesta barn
med ADHD har nagot intresse/nagon aktivitet, som de kan koncentrera sig bra pa; det ar
viktigt att poangtera att ADHD inte beror pa otillracklig vilja, slarv eller lattja.

Vid hyperaktivitet ar barnet i planlds rérelse mer &n andra. Yngre barn springer omkring,
klattrar och hoppar. Aldre barn liksom flickor i alla dldrar kan ha konstanta smarérelser,
eller plockar med saker. Manga pratar eller later mer an andra. Ungdomar med ADHD,
som inte ar synligt 6veraktiva, kan beskriva en inre rastléshet; de kanner standigt behov av
att nagot skall handa och blir latt uttrakade.

Impulsiviteten vid ADHD gor att ett barn har svart att vanta med en reaktion i ord eller
handling, barnet blir otaligt och riskerar att utsétta sig for farliga situationer,

ADHD brukar delas in i tre undergrupper enligt diagnossystemet DSM-1V:
e ADHD med huvudsakligen hyperaktivitet/impulsivitet
e ADHD med huvudsakligen bristande uppmérksamhet
e ADHD av kombinerad typ

| diagnossystemet ICD-10 finns diagnosen Hyperkinetiskt syndrom, som avser patagliga
svarigheter inom alla de tre symtomomradena — uppmarksamhet, hyperaktivitet och impul-
sivitet. Det innebér att farre barn far denna diagnos &n diagnosen ADHD. Férkortningen
ADD (Attention Deficit Disorder) anvéands ibland, och innebér en funktionsnedsattning av
uppmarksamheten. ADD ér alltsa detsamma som ADHD med huvudsakligen, eller enbart,
bristande uppmérksamhet.

Svara symtom vid ADHD inverkar pa barnets funktion i alla miljéer; onda cirklar kan upp-
komma déar omgivande vuxna och barn reagerar pa ett for barnets utveckling negativt satt;
barnet misslyckas vilket paverkar sjalvbilden. Okoncentrerat/splittrat beteende &r en natur-
lig reaktion pa manga yttre pafrestningar — for barn kan det rora sig om svarigheter inom
familjen, svarigheter i skolan (mobbning, felaktigt utformade krav m.m.). Ocksa halso-
aspekter som andra sjukdomar (kroppsliga, mentala) och somnbrist spelar in. For att dia-
gnosen ADHD ska kunna stéllas kravs att symtomen finns under en langre samman-
h&ngande tid och att de inte helt kan forklaras av andra faktorer.

Infor den planerade publikationen av DSM-V diskuteras fordndrade diagnoskriterier for
ADHD. En av forandringarna innebér att aldern fér symtomdebut breddas till fore 12 ars
alder, en annan att man vid diagnostik av vuxna sannolikt kommer att krava farre uppfyllda
kriterier an for barn. Det nuvarande exklusionskriteriet autismspektrumtillstand kommer att
tas bort. Aven andra férandringar kan bli aktuella.

Flickor och ADHD

SBU-rapporten om flickor med ADHD (2005) visade att flickor har lika svara symtom som
pojkar och lika stor funktionsnedséttning nar det géller férsdmrade prestationer i skolan
och svarigheter att planera och organisera vardagen, de kommer ofta i konflikt med jamna-
riga och stots ut ur kamratkretsen. Flickor har oftare &n pojkar den form av ADHD som
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praglas av huvudsakligen bristande uppmarksamhet. De uppvisar i regel mindre grad av
aggressivitet, utagerande och storande beteende jamfort med pojkar med ADHD, men be-
svaras oftare av depression och angest. Man konstaterade i rapporten att flickornas svarig-
heter mer séllan uppmarksammas i skolan d&ven om foréldrarna identifierar flickornas och
pojkarnas svarigheter i samma utstrackning. Detta leder till att flickorna kommer senare till
utredning. Bland barn berdknas ADHD-diagnos vara sex ganger sa vanlig hos pojkar som
hos flickor (se nedan). Konsskillnaden minskar dock med stigande alder, vilket ocksa visar
att ADHD hos flickor uppméarksammas senare an hos pojkar. | SBU-rapporten framgar
ocksa att flickor med diagnostiserad ADHD behandlas i lagre omfattning med lakemedel
och beteendeterapi an pojkar med ADHD.

Vuxna

Bade barn och vuxna med ADHD har svarigheter med exekutiva funktioner d.v.s. de funk-
tioner som ger oss formagan att planera, organisera och styra vart beteende mot uppstéllda
mal. Vuxenlivet forutsétter att de exekutiva funktionerna ar “fardigutvecklade” sa att den
vuxne kan bete sig omddmesgillt och styra sitt beteende i en méngd skiftande situationer.
Dessa forvantningar kan vara svara att leva upp till fér den som har ADHD.

Vuxna med ADHD har liksom barn med samma diagnos stora svarigheter att vara anda-
malsenligt uppmérksamma och uthalliga. De ar glémska, gor slarvfel, ar distraherbara och
trottnar snabbt, och manga har ett levt ett brokigt liv med manga byten av arbete, bostad
eller partner eller avhopp fran utbildningar. Den symtommassigt viktigaste skillnaden mel-
lan barn och vuxna med ADHD ér att de vuxna nastan aldrig ar sa patagligt och utatage-
rande rastlosa, men har anda stora svarigheter att sitta stilla nar sa kravs. Rastlosheten &r
framfor allt subjektiv, men kan ocksa ta sig uttryck i att personen ror pa hander och fotter,
Klottrar, plockar och pillar. Personen upplever ofta ett starkt obehag i att inte kunna kont-
rollera sitt beteende, att inte kunna ’stdnga av” nar det behdvs. En del vuxna med ADHD
blir Overdrivet engagerade i sitt arbete, blir “arbetsnarkomaner” som inte kan sétta granser
och darfor riskerar utmattning. Andra rakar standigt i konflikter, har kort stubin och agerar
impulsivt i sociala sammanhang. Hyperaktiviteten &r inte séllan verbal.

Manga vuxna med ADHD har darfor stora svarigheter att fa sin vardag att fungera nar det
galler att planera, passa tider, komma ihdg 6verenskommelser, skota hem och ekonomi.
Nér det géller arbete och studier raknar omgivningen med att en vuxen har den bakgrunds-
kunskap som en minst nioarig skolgang ger, nadgot som ofta inte &r fallet hos personer med
ADHD. Pa grund av sin funktionsnedsattning har de kanske inte tillgodogjort sig skolun-
dervisningen. Som vuxen med ADHD har man ibland méjligheter att vélja bort de mest
kravande situationerna och kan da hitta rorliga, omvaxlande arbetssituationer som passar
battre for personer med ADHD én stillasittande och uthallighetskravande arbetsuppgifter.

Sekundéra problem som beroende, missbruk, kriminalitet, psykisk ohélsa, social problema-
tik och ekonomiska svarigheter ar vanliga bland vuxna personer med ADHD.

Kvinnor och ADHD
Kliniska erfarenheter talar for att vuxna kvinnor med ADHD, speciellt de som har barn,
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ofta upplever en hog stressniva i vardagen. Manga sviktar i sin formaga att orka med an-
svaret for hem och familj, sarskilt i kombination med yrkesarbete. Stressrelaterade tillstand
sasom utmattningssyndrom &r inte ovanliga i denna grupp.

De hormonella svangningar som forekommer hos alla kvinnor, speciellt kring puberteten,
premenstruellt och kring menopaus, kan ha en patagligt negativ inverkan pa maende och
fungerande hos kvinnor med ADHD.

Eventuella interaktioner mellan kvinnliga kénshormoner och lakemedel vid ADHD beho-
ver studeras ndrmare.

Hur vanligt ar ADHD?

ADHD dér ett vanligt forekommande tillstand hos barn och ungdomar. Prevalenssiffror va-
rierar beroende pa vilka barngrupper som har studerats, vilka diagnoskriterier som har an-
vants mm. | Socialstyrelsens kunskapsoversikt fran 2002 anses 2-5 % av alla skolbarn i
Sverige uppfylla diagnoskriterierna for ADHD; diagnosen ar sex ganger sa vanlig hos poj-
kar som hos flickor. Enligt en metaanalys fran 2007 som inkluderade fler an 100 prevalens-
studier fran alla delar av varlden uppfyller cirka 5 % av alla barn i skolaldern kriterierna
for diagnosen (Polanczyk et al 2007).

Utifran uppféljningsstudier kan omkring 2—-3 % av den vuxna befolkningen antas ha
ADHD. En amerikansk studie av slumpmaéssigt utvalda personer 18—-44 ar gamla gav en sa
hog siffra som drygt 4 %. Enligt en aktuell metaanalys av prevalensstudier ar férekomsten
av ADHD hos vuxna 2,5 % (Simon et al 2009). Bland personer som har nagon typ av pro-
blem ar ADHD vanligt, exempelvis bland personer med missbruk/beroende (20-30 %)
(Modigh 1998), bland kriminalvardens klienter (ca 25-45 %) (Dalteg och Levander 1998,
Rdésler 2004) och bland allménpsykiatrins patienter (drygt 20 %) (Nylander et al 2009).

Orsaker

Idag finns enighet om att bakgrunden till ADHD &r multifaktoriell, d.v.s. en samverkan av
flera riskfaktorer. Genetiska faktorer &r frdmsta orsaken till uppkomsten av ADHD visat
bl.a. genom tvillingstudier. Troligt &r att det finns manga sarbarhetsgener som var for sig
har liten effekt och som interagerar med miljofaktorer via komplexa mekanismer (Bidwell
et al 2007, Mick et al 2008). Det finns ocksa hallpunkter for att det finns en Gverlappande
genetisk bakgrund till ADHD och andra utvecklingsavvikelser som autismspektrumtill-
stand (Ronald et al 2008). Aven vid manga genetiska syndrom med missbildningar och/eller
utvecklingsavvikelser ar det vanligt med ADHD-problematik.

Riskfaktorer under graviditet, foérlossning och nyfoddhetsperiod kan bidra till avvikel-
ser i hjarnans uppbyggnad och funktion och darmed en rad utvecklingsproblem, isolerade
eller i kombination. Bland dessa ingar ADHD. En kénd skadefaktor &r anvandande av alko-
hol och droger under graviditeten. En aktuell norsk studie har visat att manga fall av fetalt
alkoholsyndrom &r oupptéckta inom sjukvarden och att information samt samarbete med
socialtjansten kan leda till att manga fler barn far diagnos (Elgen et al 2007 a). Samma grupp
visade att missbruk av andra droger under graviditeten inte gav samma paverkan pa tillvaxt
och somatisk halsa som alkohol men att dessa barn ocksa hade hog frekvens av utvecklings-
problem, ff.a. ADHD (Elgen et al 2007 b). Andra riskfaktorer som kan bidra till ADHD é&r
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mycket for tidig fodsel, syrebristtillstand, undernéring i fosterstadiet och forlossningskom-
plikationer. I uppfoljningen av barn med komplikationer under graviditeten och neonatalt
bor det inga beredskap att tidigt uppmarksamma tecken pa avvikelser i utvecklingen.

Foljdtillstand efter hjarnskador

En grupp barn rakar ut for hjarnskador efter nyfoddhetsperioden, t. ex. vid olycksfall och
efter svara infektioner som paverkar hjarnan. I samband med operationer for svara hjartfel
kan hjarnskador till f6ljd av syrebrist uppkomma. For alla dessa barn kan svarigheter med
uppmaérksamhet och impulskontroll vara framtraddande symtom.

Psykosociala och pedagogiska faktorer har betydelse for hur problemen kommer till ut-
tryck men orsakar inte ADHD. Familjedysfunktion, missbruk och/eller psykisk ohélsa hos
foraldrar liksom icke-optimala forhallanden i forskola/skola utgor riskfaktorer for forvar-
rade symtom. Sadana omgivningsfaktorer ar mera vanliga i gruppen barn med uppférande-
stdrning an bland barn med ADHD. Det finns bland barn med uppférandestorning en
undergrupp som ocksa har ADHD (Socialstyrelsen 2005 om uppférandestorning). Ett barn
kan ha en genetisk sarbarhet for ADHD som tack vare skyddande faktorer i barnets omgiv-
ning och/eller egna kompensatoriska styrkor inte leder till patagliga symtom.

Neurobiologisk bakgrund

Fortfarande finns ingen Kklar bild av den patogenetiska mekanismen bakom ADHD, t.ex.
om ADHD orsakas av sen mognad och/eller en distinkt annorlunda utveckling av delar av
hjarnan. En studie har visat att tillvaxten eller mognaden i hjarnbarken, speciellt i omraden
som av erfarenhet har betydelse for exekutiva funktioner, kommer senare i en grupp med
ADHD (Shaw et al 2007). Det finns flera rapporter om avvikelser i funktionen i delar av
pann- och hjassloberna, basala ganglier och i natverk som sammanbinder dessa omraden i
hjarnan (Dickstein et al 2006, Spencer et al 2007). Rubbad balans i transmittorsubstanserna
dopamin och noradrenalin har diskuterats (Jucaite et al 2005). En aktuell studie ger hall-
punkter for minskad syntes av dopamin i de omraden i hjarnan som har betydelse fér upp-
levande av beléning och motivation (Volkow et al 2009). En allmén forsiktighet kravs vid
tolkning av studier dar &mnesomséttningen (genomblddningen) méts i samband med viss
funktion i hjarnan. Det kan vara omajligt att skilja primar dysfunktion fran forandringar
som &r en foljd av ett mindre aktivt utnyttjande av det speciella natverket i hjarnan.

Vilka svarigheter kan finnas samtidigt med eller ska

sarskiljas fran ADHD?

Koncentrations- och uppmarksamhetsstorning liksom rastldshet ar mycket vanliga symtom
vid avvikelser i utvecklingen och vid psykiatriska sjukdomar. ADHD-diagnosen stalls ut-
ifran mangden, graden, frekvensen och varaktigheten av symtom snarare an arten. For bade
barn och vuxna med dessa symtom &r det viktigt att forsoka sérskilja diagnoser som kan in-
nebara skillnader i insatser och prognos. Ibland finns bade ADHD och annan funktionsned-
sattning eller sjukdom, ibland kan ADHD inte anv&ndas som bendmning utan det ar mera
relevant med enbart en annan diagnos.

Utagerande beteende som trotssyndrom och uppférandestérningar ar vanligt férekom-
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mande vid ADHD, har delvis andra bakgrundsfaktorer och kan medféra forsamrad prognos
(Socialstyrelsen 2005). Se vidare under rubrikerna ADHD och missbruk respektive krimi-
nalitet.

Manga barn med ADHD har ocksa spraksvarigheter. Det kan t.ex. rora sig om problem
med att anvanda spraket i sociala situationer, som vid samtal, och/eller bristande formaga
att halla traden i en berdttelse. Det ar vanligt att barn med ADHD far svarigheter att lasa
och skriva (Bruce et al 2006).

Bristande kognitiv utveckling. Manga individer med ADHD har inlarningssvarigheter,
generella som vid svagbegavning eller mer specifika som vid dyslexi och dyskalkuli. Kog-
nitiva svarigheter ar mera forknippade med uppmarksamhetsstorningen (bilden av ADD)
an med hyperaktivitet. Enligt gallande diagnoskriterier ska ADHD inte diagnostiseras om
en individ har utvecklingsstorning. I kliniskt arbete ar det anda viktigt att sarskilja nar for-
magorna till uppmarksamhet, uthallighet och impulskontroll ligger pa en niva som ar annu
lagre dn forvantat utifran begavningsnivan, eftersom detta kan ge en majlighet till vardefull
intervention (férandringar i miljo/krav och ev. medicinering). Darfor kan det vara relevant
att pavisa ADHD-problematik dven vid utvecklingsstorning.

Det ar vanligt att barn med ADHD ocksa har nedsatt motorisk férmaga (Fliers et al 2008).
Det kan gélla motorisk kontroll, planering och/eller samordning av motoriken (Eliasson et
al 2004). Barn som har samre motorik &n sina jamnariga ar ofta angsligare och kan ut-
veckla en negativ sjalvbild och en forsamrad social formaga (Cairney et al 2005).

Motoriska tics kan finnas samtidigt med ADHD, ibland dven vokala tics sa att diagnosen
Tourettes syndrom stammer in.

ADHD innebar hogre risk for overvikt (Cortese et al 2008). Atstérningar, sarskilt sédana
som karakteriseras av bristande impulskontroll, forekommer hos personer med ADHD.

Det ar vanligt med somnstorning hos bade barn och vuxna med ADHD. Ibland &r det svart
att avgora vad som &r orsak och verkan (Cortese 2009, Owens 2009, Silvestri et al 2009).
Alltfor kort somntid eller fragmenterad somn (som vid andningsstorning pga tranga luft-
vagar) ger symtom ocksa dagtid. Somnbrist paverkar aktivitetsniva, affektkontroll och in-
larning. De system i centrala nervsystemet som reglerar vakenhet respektive
uppmarksamhet ar ocksa nara forbundna.

Autismspektrumtillstand kan ibland, alldeles sérskilt i barndomen, medféra mycket stora
problem med aktivitets- och impulskontroll och uppmérksamhet. Vid autismspektrumtill-
stand &r de uppmarksamhetsproblem som personen sjélv eller andra i omgivningen reage-
rar pa inte det priméara problemet som vid ADHD. ADHD innebar inte de
mentaliseringsproblem som karakteriserar autism, och férmagan till 6msesidig kommuni-
kation dr god om inte personen distraheras och tappar fokus. Brister i impulskontroll kan
forekomma vid bada tillstanden, men vid autismspektrumtillstand finns ofta en slaende
brist pa forstaelse for konsekvenserna. Symtom hos barn som bor leda till fortsatt utredning
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med tanke pa autismspektrum ar begransad lek med brist pa fantasi/rollek samt stereotypa
drag i motorik och beteende.

I nu géllande diagnoskriterier anges att ADHD-diagnos inte ska stéllas om individen har ett
tillstand inom autismspektrum. | kliniskt arbete ar det &nda angelaget att pavisa tecken pa
bada tillstanden for att ge barnet/den vuxne optimal insats. Det hander att en person som
barn fatt ADHD-diagnos och forst senare har autismspektrumtillstandet uppmarksammats.
Affektiv sjukdom. Individer med ADHD kan sekundart till svarigheterna utveckla inat-
vanda psykiska problem som depression och angesttillstand (Spencer et al 2007). Ibland &r
depressionerna av typen dystymi. Bipolar sjukdom, sérskilt i hypoman fas, kan likna
ADHD symtommaéssigt — patienten &r rastlos, hyperaktiv, pratsam, har svart att koncentrera
sig och &r impulsiv. Den stora skillnaden ligger i forloppet och varaktigheten. Personer
med hypomani brukar, sérskilt i borjan av ett skov, ha en positiv upplevelse av att orka och
kunna mer &n vanligt och ma ovanligt bra. For barn bor snabba svangningar i humor inklu-
sive tata episoder med irritabilitet leda till tankar pa bipolér sjukdom. Bade barn och vuxna
med ADHD har en 6kad risk for samtidig bipolar sjukdom (Klassen et al, 2009). Den se-
nare maste upptackas och behandlas innan lakemedelsbehandling av ADHD kan pabdrjas.

Schizofreni och andra psykostillstand &r viktiga differentialdiagnoser till ADHD hos vuxna.
Manga personer med schizofreni beskrivs som okoncentrerade och rastlgsa fore sjukdoms-
debut, och det &r viktigt att ha i minnet att det som ser ut som ADHD kan vara tidiga tecken
pa psykossjukdom. Skillnaden ar de s.k. positiva schizofrenisymtomen (hallucinationer
och/eller vanforestéllningar). Vid schizofreni finns en mer eller mindre tydlig sjukdomsde-
but, i de allra flesta fall efter puberteten. Utvecklingsanamnesen ger i dessa fall vagledning.

Angesttillstdnd forekommer ganska ofta hos personer med ADHD. Dessa tillstdnd utléses
ibland av stress, som i sin tur orsakas av att krav stélls pa personer med ADHD som de inte
har mojlighet att motsvara. Patientens livssituation bor kartlaggas innan man évervéger be-
handling med lakemedel vid angest.

Tvangssyndrom (OCD) forekommer hos personer med ADHD. Ibland finns ett kompen-
satoriskt beteende som kan forefalla tvangsmassigt (och som kan vara plagsamt for patien-
ten); man har begatt olika misstag sa ofta att man blivit dverdrivet kontrollerande.

Posttraumatiskt stressyndrom (PTSD). Personer med PTSD kan ha koncentrationssva-
righeter och irritabilitet pa ett satt som liknar ADHD. Anamnesen bor innehalla fragor om
trauma for forstaelse.

Desorganiserad anknytning. Barn med brister i tidig anknytning som utvecklar ett desor-
ganiserat anknytningsmaénster kan ha ett beteende som paminner om ADHD med koncent-
rationssvarigheter och hog aktivitetsniva. Utvecklingsanamnes och psykologbeddmning
ger vagledning i differentialdiagnostiskt stéllningstagande.

Personlighetsstorningar ar tamligen vanliga diagnoser hos vuxna med odiagnostiserad
ADHD. Ett flertal symtom, bland annat bristande impulskontroll, éverlappar mellan ADHD
och borderline personlighetsstorning. | nagra fall gar det inte att med gallande diagnoskri-
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terier skilja tillstanden at annat an majligen nar det géller debutaldern. De individer som
har problem motsvarande bade ADHD och borderline personlighetsstorning kan behova
speciellt utformad behandling t.ex. med en kombination av lakemedel och dialektisk bete-
endeterapi (DBT). Aven om kriterierna for en eller flera personlighetsstorningar kan vara
uppfyllda hos personer med ADHD, &r det i 6vrigt sallan till ndgon praktisk nytta med en
personlighetsstdrningsdiagnos i dessa fall, med undantag av antisocial personlighetsstorning.
Kroppslig sjukdom och hélsa. Barn med ADHD kan vara utsatta for faror och raka ut for
olyckshéndelser oftare &n andra barn. Vid diagnostik av ADHD bdr uppmérksamhet finnas
pa andra tillstand, som paverkar barnets funktion. Uppmarksamhetsbrist kan vara symtom
pa bristande ork p.g.a. kroppslig sjukdom eller pa daligt nutritionslage. Speciellt bor tecken
pa epilepsi beaktas. Det finns ocksa endokrina sjukdomar och ovanliga neurometabola
sjukdomar som i starten ger ospecifika symtom, som kan misstas for att vara betingade av
ADHD. Om foraldrar rapporterar nytillkomna symtom eller forsdmring hos ett barn, kan
detta ge anledning till medicinsk utredning — forutom analys av faktorer i miljon.

Ocksa hos vuxna kan somatiska sjukdomar leda till ADHD-liknande symtom. Exempelvis
kan overfunktion i skoldkorteln, hyperthyreos, ge koncentrationssvarigheter och rastloshet,
alternativt, vid hypothyreos, langsamhet och trétthet. Personer med ADHD kan ha halso-
problem som de pa grund av sin funktionsnedsattning har svart att soka hjalp fér. Manga
har allergier, gastrointestinala besvar, hudakommor eller smartsyndrom. Risken for andra
stressrelaterade sjukdomar sasom hjart- och karlsjukdomar &r nagot férhojd hos vuxna med
ADHD, liksom risken for sjukdomar orsakade av rékning, alkohol och narkotika. Aven
vuxna med ADHD drabbas oftare an de flesta andra av olyckor, inte minst i trafiken (Bark-
ley 2002). Aven om de drabbade personerna séker hjélp kan de ha svart att ta till sig och
folja ordinationer, svart att félja sjukvardens regler etc. Nagra personer med ADHD ér ut-
tréttbara, energifattiga och starkt beroende av mojligheter till aterhamtning och vila, medan
andra har en tendens att hamna i utmattningstillstand pa grund av oférmaga att sétta granser.

ADHD och missbruk

ADHD ér en riskfaktor for uppkomst av missbruk. | en stor befolkningsbaserad undersok-
ning i USA fann man att det var tre ganger vanligare med missbruk hos personer med ADHD
an hos befolkningen i allménhet (Kessler 2006). Undersokningar av vuxna personer som
soker vard for missbruk visar att 10-24 % har ADHD nar man tillampat strikta DSM-1V
kriterier. Hittills har man inte kunnat identifiera nagon “drug of choice” for personer med
ADHD utan alla typer av missbruk férekommer.

Hur kopplingen mellan ADHD och missbruk ser ut &r inte helt klarlagt, men studier visar
att barn/ungdomar med samtidigt trotssyndrom/uppférandestorning (ODD/CD) l6per stor
risk att hamna i missbruk och utveckla ett beroende (Schubiner et al 2000). Aven hyperak-
tivitet och impulsivitet i sig utan samtidig ODD/CD ér riskfaktorer for missbruk och ut-
veckling av antisocial personlighetsstérning i vuxen alder (Elkins et al 2007).

Ofta har personer med ADHD en tidigare missbruksstart an sina jamnariga, och missbruket
har mer allvarlig utveckling. Det verkar som om personer med ADHD lattare an andra gar
éver fran alkoholmissbruk till narkotikamissbruk (Wilens et al 1997). ADHD verkar ocksa
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komplicera bilden ur behandlingssynpunkt; det tar langre tid och fler behandlingstillfallen
for personer med ADHD att ta sig ut ur missbruket. Bade ungdomar och vuxna med ADHD
gor farre framsteg och har svarare att stanna kvar i behandlingsprogram (Carrol och Rou-
sanville 1993). Orsaker till detta kan vara svarigheter till foljd av funktionsnedséattningen,
som att fullfolja saker man paborjat eller att behandlingsmetoden inte ar anpassad efter
ADHD-problematiken. Det finns erfarenheter av att for individer med missbruk och bero-
ende innebar igenkannande, stéd och behandling av eventuella ADHD-problem stérre moj-
ligheter att ta sig ur missbruket.

ADHD och kriminalitet

ADHD ér 6verrepresenterat bade hos ungdomar och vuxna inom kriminalvarden. | en meta-
analys av 13 studier genomforda i USA och Storbritannien uppfyllde en av tio pojkar och
en av fem flickor som var intagna pa kriminalvardsanstalt kriterierna for ADHD-diagnos.
ADHD var 2-4 ganger vanligare hos dessa ungdomar an hos ungdomar i allménhet. Upp-
forandestorning och en bakgrund med lag socioekonomisk niva 6kade risken. Missbruk och
uppforandestorning var riskfaktorer for aterfall i brott i vuxenalder (Fazel et al 2008). Anti-
social personlighetsstorning och/eller missbruk i ungdomen predicerar kriminalitet i vuxen
alder (Manuzza et al 1998).

Det finns ett betydande antal personer intagna inom kriminalvarden som har utvecklingsre-
laterade funktionsnedsattningar, framfor allt ADHD. | en tysk undersokning fann man att
45 % av unga fangelseddmda mén uppfyllde diagnoskriterierna for ADHD (Roésler 2004).
Undersokningar i Sverige och utomlands har visat att upp till halften av manliga interner
retrospektivt rapporterade ADHD-symtom i barndomen och det uppskattas att 25-30 % har
ADHD-symtom i vuxen alder (Eyestone och Howell 1994, Dalteg et al 1998, Rasmussen
et al 2001, Einarsson et al 2009). Senare ars studier av kvinnliga interner har gett varie-
rande resultat nér det géller férekomst av ADHD (Rosler et al 2009, Westmoreland et al
2009, Konstenius et al 2009). Manga av dessa personer tillbringar mycket tid pa anstal-
terna, aterfaller i brottslighet och lyckas séllan etablera kontakt med hélso- och sjukvarden.
Saledes finns ett stort behov av att utveckla metoder fér samarbete mellan kriminalvarden,
socialtjansten och psykiatrin/beroendevarden kring personer med ADHD och andra funk-
tionsnedsattningar. Att paborja insatserna (utredning/ behandling) redan under anstaltsvis-
telsen da man har stod och kontroll for drogfrihet kan ge béttre forutsattningar for
rehabilitering.

Inom SLL pagar tva studier i samarbete med Kriminalvarden kring behandling av ADHD
hos personer som &r intagna pa anstalt.

ADHD hos aldre

Det finns inte mycket kunskap om hur ADHD ter sig hos aldre personer, men anekdotiska
beskrivningar och fallbeskrivningar tyder pa att ADHD kan kvarsta langt upp i aren. | Sve-
rige pagar forskningsprojekt dar forekomst och symtombild hos personer dver 65 ar kart-
laggs (Guldberg Kjar et al 2009). | undersokningar i Nederldnderna har man funnit att
symtomen inte tycks minska hos &ldre personer. Verksamheter som vénder sig till ldre be-
hover ha kunskap om ADHD som differentialdiagnos, eller som en majlig bakomliggande

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
- 26—



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstorning, autismspektrumtillstand

funktionsnedsattning hos personer med psykosocial problematik. Aven foér personer med
ADHD i hogre alder kan behandling 6ka livskvaliteten. Lakemedelsbehandling vid ADHD
ar inte utprovad for dldre, men i avsaknad av kontraindikationer bér samma behandling
kunna ges som till andra vuxna. Det &r inte osannolikt att ADHD férekommer hos &ldre
missbrukare och hemldsa.

Prognos

Langtidsuppfoljningar visar att mer &n halften av barn med ADHD har kvar betydande
uppmérksamhetsproblem som vuxna &ven om de inte alltid uppfyller diagnoskriterierna for
ADHD (Rasmussen och Gillberg 2000, Barkley et al 2002, Biederman et al 2006 a). Over-
aktiviteten och impulsiviteten avtar ofta med stigande alder men koncentrationssvarighe-
terna kvarstar. En del lar sig med tiden leva med och hantera sina ADHD-symtom och hitta
kompensatoriska strategier, men det finns ocksa de som har kvar stora svarigheter som in-
verkar negativt pa deras sociala vardagsliv, relationer och arbete. Avgoérande for prognosen
ar i vilken utstrackning man som barn har tillkommande svarigheter nar det géller exem-
pelvis inlarning och socialt beteende. Om barnet och familjen far tidig forstaelse och ade-
kvat hjélp forbattras forutsattningarna for en positiv prognos. En person med ADHD
behover tidigt fa mojligheter att utveckla sina starka sidor och fa hjalp att hitta anpass-
ningar och strategier for att hantera det som man ar mindre bra pa.

Prevention

Genom att 6ka medvetenheten om risker med alkoholintag under graviditet och genom
stod till gravida och nyforldsta kvinnor kan riskfaktorer for utveckling av ADHD i viss
man begransas. Genom att tidigt upptacka och stodja barn som visar symtom pa ADHD
kan allvarliga konsekvenser av funktionsnedsattningen forebyggas. For att underlatta for
personer med ADHD behdver man anpassa bade den fysiska miljon dar de vistas, kravniva
och omgivningens bemdtande. Medicinering kan bidra till att ADHD symtomen minskar.
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Utvecklingsstorning

Vad kannetecknar utvecklingsstorning?

Barn

Diagnosen utvecklingsstérning kan stallas om en person far resultat under normalomradet
vid ett allsidigt sammansatt begavningstest och dessutom har nedsatt adaptiv formaga.
Adaptiva fardigheter &r de praktiska och vardagliga fardigheter en individ behdver for att
kunna anpassa sig till de krav omgivningen staller, inklusive formaga att ta hand om sig
sjalv och samspela med andra. Tillstandet ar svart att distinkt avgransa. Det finns en gli-
dande 6vergang till de betydande kognitiva svarigheter som finns hos en stérre grupp i be-
folkningen — se avsnitt om svagbegavning nedan. Utvecklingsstérning medfor réatt till
anpassad skolgang inom sarskola och ratt till LSS-insatser.

Manga olika termer har anvants och blivit negativt belastade. Den term som star i sjukvar-
dens diagnoskriterier ar Psykisk utvecklingsstorning. Manga anser idag att beteckningen
"psykisk™ ar missvisande och vill mer betona den generella begransningen i begavning.
Beteckningen ’lindrig’ for gruppen med 1K 50-70 (se nedan) kan ocksa uppfattas som fel-
aktig, eftersom paverkan pa livssituationen kan vara langt ifran lindrig.

Den kliniska bilden varierar beroende pa barnets alder och pa hur allvarligt begransad be-
gavningen &r. Ofta anvands en indelning i tva nivaer. Den skolgang som erbjuds ar anpas-
sad efter denna indelning.

o 1K 50-70 bendmns Lindrig psykisk utvecklingsstorning i diagnoskriterierna (Mild
Mental Retardation, MMR). Skolgang i grundsérskola med anpassad pedagogik,
undervisningsplan och gruppstorlek.

o 1K <50 kan delas upp i flera nivaer, men kallas sammanfattningsvis Svar psykisk
utvecklingsstorning (Severe Mental Retardation, SMR). Skolgang i traningsskola dar
pedagogiken inte sa mycket &r inriktad pa vanliga skolfardigheter utan mera pa kom-
munikation och praktiska fardigheter.

| detta vardprogram behandlas huvudsakligen lindrig utvecklingsstérning.

Vid utvecklingsstorning kan olika aspekter av begavningen vara nedsatt i olika grad. Det
finns en grans dar det inte langre &r rattvisande att ssmmanfora delresultat vid begavnings-
testning. Vid begransad begavning ser man ofta forsening ocksa av sprak-/talutveckling,
koncentrationsformaga, impulskontroll och motorisk utveckling. Hos vissa barn &r dessa
formagor sa starkt forsenade att det finns anledning att betona ytterligare funktionshegréans-
ningar.

Utvecklingsstorning kan férekomma tillsammans med andra utvecklingsneurologiska till-
stand som t.ex. cerebral pares, autismspektrumtillstand och syn- och hérselnedsattning. Ut-
vecklingsstérning diagnostiseras vanligtvis fore eller under tidig skolalder och kvarstar
under livet. Ibland stalls diagnosen forst i tonaren eller i vuxen alder. Det kan finnas flera
anledningar till att en lindrig utvecklingsstorning inte uppméarksammats tidigare, t. ex. nér
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personer har vuxit upp i andra lander. En god verbal och social formaga kan ocksa ge in-
tryck av storre resurser an personen faktiskt har.

Vuxna

Personer med lindrig utvecklingsstorning har ofta formaga att lara sig lasa, skriva och
rakna enkla tal och god férmaga att kommunicera och forsta pa en konkret niva. Manga
klarar som vuxna eget boende, men de allra flesta behdver anpassad sysselsattning och stéd
for att klara sin ekonomi. Personer med svarare utvecklingsstorning behover oftast det stod
som kan erbjudas i en gruppbostad och/eller genom personlig assistans. Flertalet har behov
av stod under all vaken tid. Manga har autism vilket leder till ytterligare stora svarigheter
nar det géller samspel, kommunikation och andra aspekter av vardagslivet. De flesta med
utvecklingsstorning har ingen majlighet att géra sig gallande pa arbetsmarknaden utan ar
hanvisade till daglig verksamhet eller skyddat arbete.

Personer med utvecklingsstorning kan drabbas av vilka somatiska och/eller psykiska sjuk-
domar som helst, men diagnostiken erbjuder speciella svarigheter. Patienten kan ha svart
bade att forsta fragor och att beskriva sina kanslor och upplevelser. Vissa syndrom medfor
forhojd risk for somatisk sjukdom och hela gruppen med utvecklingsstorning drabbas i
hogre grad &n andra av psykisk ohélsa.

Personer med utvecklingsstorning har ofta hdg stresskanslighet. De har svart att forsta in-
formation med abstrakta inslag. Komplicerade handelseforlopp kan skapa forvirring. Stu-
dier visar att personer med intellektuella funktionsbegransningar ocksa ar mer utsatta for
overgrepp an andra ménniskor.

Hur vanligt ar utvecklingsstorning?

Ca 2 % i en befolkning skulle (teoretiskt) ha diagnosen utvecklingsstorning om denna ba-
serades pa enbart resultat av begavningstest. Epidemiologiska studier i de nordiska lan-
derna har givit lagre siffror varierande mellan 0,5 och 1,5 % beroende pa hur studien har
varit upplagd; ett medeltal kan berdknas vara ca 1 %, dérav ca 7 av 10 som har en lindrig
utvecklingsstorning (Fernell 1996, Stramme et al 1998). Liknande resultat rapporteras fran
andra lander, exempelvis i en aktuell studie av barn i Kina (Xie et al 2008).

Orsaker

Det finns manga olika orsaker till utvecklingsstérning (Stremme 2000, Anderlid 2002,
Aicardi 1998, Landgren et al 2006). Som vid andra utvecklingsneurologiska funktionsned-
sattningar kan orsaken som regel harledas till nagon av perioderna: fore fodelsen (den pre-
natala perioden), kring fodelsen (den perinatala perioden) eller efter fodelsen (den post-
natala perioden). Genomgangen nedan ar inriktad framfor allt pa lindrig utvecklingsstorning.
For gruppen med svar utvecklingsstorning kommer det in ytterligare manga diagnoser/till-
stand (exempelvis behandlas inte gruppen med Downs syndrom i detta vardprogram).

Oftast ar orsaken prenatal. Hit hor kromosomavvikelser och monogent nedarvda tillstand.
Enligt aktuella studier kan en genetisk avvikelse pavisas hos ca 15-20 % av alla barn med

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
- 29—



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstérning, autismspektrumtillstand

utvecklingsstorning oavsett svarighetsgrad (Bruno et al 2009, Rauch et al 2006). Dessutom
finns tillstand med polygen eller polygen/multifaktoriell bakgrund (arv och miljo).
Konskromosomavvikelse kan forekomma vid lindrig utvecklingsstérning och stigmata som
kortvuxenhet alternativt langvuxenhet. Utvidgad kromosomanalys kan behdvas vid dys-
morfa drag, misshildningar och vid arftlighet for utvecklingsstorning. Sadan utvidgad ana-
lys kan galla fragilt X- och 22g11-syndromen. Utvecklingsstorning pa basen av fragilt X
drabbar framfor allt pojkar. En flicka med fragilt X kan uppvisa en mycket varierande

bild — fran inga svarigheter alls till samma bild som hos pojkar med inlarningssvarigheter,
spraksvarigheter, dyslexi, extrem blyghet, ADHD och/eller autistiska drag, eller en lindrig
eller mattlig utvecklingsstorning. Modern till barn med fragilt X kan vara alltifran helt
symtomfri till att ha lindrig utvecklingsstorning (Cornish et al 2008).

Neurokutana syndrom som tuberds scleros och neurofibromatos kan vara associerade med
lindrig utvecklingsstorning. De har en dominant neddrvning men nymutationer ar mycket
vanliga. Missbildningar i hjarnan kan férekomma som orsak till utvecklingsstérning. Hu-
vudsymtom vid neurometabol sjukdom ar fortskridande tillbakagang av motorisk och men-
tal formaga. Lindrig utvecklingsstorning kan foreligga vid en del neuromuskuléra
sjukdomar t.ex. vid dystrofia myotonica.

Uppbyggnaden och tillvaxten av hjarnan under fosterstadiet kan ocksa paverkas av yttre
faktorer. Globalt sett &r naringsbrist inklusive jodbrist en viktig faktor (Patrick 2008).
Andra tillstand, som kan leda till utvecklingsstorning, ar bruk av alkohol och/eller andra
droger under graviditeten, inverkan av lakemedel samt prenatal infektion.

Perinatalt forvéarvad lindrig utvecklingsstorning kan forekomma hos barn som haft hypox-
isk/ischemisk encephalopati (svar syrebrist under forlossningen), encephalit eller cerebral
blédning i perinatalperioden.

Postnatalt forvarvad hjarnskada kan leda till utvecklingsstorning. Begreppet utvecklings-
storning anvands om skadan har uppstatt under barnets utveckling upp till 18 ars alder.
Orsaken kan vara paverkan pa hjarnan efter encephalit, cerebral blodning eller yttre trauma.

Funktionsnedsattningen kan ocksa vara ett uttryck for variationen i formagor stallt i rela-
tion till samhallets krav. Anamnesen kan tala for konstitutionell genes om information
framkommer som talar for att ocksa nagon annan i familjen har liknande svarigheter.

Kognitiva funktioner

Huvudsymtomet ar svarigheter med det abstrakta/logiska tankandet. Detta ger saval patag-
liga inlarningssvarigheter som brister i formagan att sjalvstandigt klara anpassning i var-
dagslivet. I de flesta fall har barnet/den vuxne ocksa svarigheter med exekutiva funktioner
som till exempel planering, organisering, flexibilitet, arbetsminne och ké&nslan for tid. Sym-
tom som vid ADHD kan férekomma och maste vérderas i forhallande till personens begav-
ningsniva.
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Vilka svarigheter kan finnas samtidigt med eller ska

sarskiljas fran lindrig utvecklingsstorning?

Utvecklingsstorning maste skiljas fran nytillkomna kognitiva svarigheter pa grund av psy-
kisk sjukdom (psykos, depression), demens eller biverkningar till medicinering (Lindbom
et al 2009).

Flerfunktionsnedséattningar ar inte ovanligt, med rorelsehinder, syn- eller horselskador
eller andra kombinationer.

Vissa kromosomala syndrom innebar en starkt 6kad risk for sjukdomar i vissa organ, ex-

empelvis hjartfel och demenssjukdom vid Downs syndrom, eller beteendestdrningar som
kan leda till sjukdom, exempelvis stort tbeteende vid Prader-Willis syndrom. Personer med
utvecklingsstorning kan ha avvikande smartkanslighet vilket forsvarar upptéackt av sjukdom.

Autismspektrumtillstand finns hos 10-30 % av alla med utvecklingsstorning (Bryson et
al 2008, Matson och Shoemaker 2009). Enligt bl.a. Lorna Wing ar autismspektrumtillstand
vanligare ju lagre kognitiv niva personen har (Wing and Gould, 1979). En del vuxna med
utvecklingsstérning och autism har inte fatt autismdiagnos i barndomen. Utvecklingsstorning
i kombination med autism innebér en svar, sa gott som alltid livslang, funktionsnedsattning
med behov av omfattande stodinsatser.

Epilepsi ar vanligare hos personer med utvecklingsstdrning an i befolkningen i dvrigt; det
ar speciellt vanligt vid svar utvecklingsstorning (Mc Grother et al 2006).

Psykisk sjukdom eller ohéalsa finns hos minst 30 %, enligt vissa uppskattningar 50 %
(Gustafsson och Sonnander 2004, Morgan et al 2008), av alla med utvecklingsstérning och
innebér stora svarigheter nar det géller diagnostik och behandling (DM-1D, DC-LD). Psy-
Kisk sjukdom ar sarskilt vanlig hos personer med utvecklingsstorning och autism (Bradley
et al 2004).

Beteendeproblem é&r en vanlig anledning till kontakt med sjukvarden, och kan ha sin
grund i allt fran psykossjukdom till olamplig sysselsattning, fran svar somatisk sjukdom till
skoskav. Ibland kan beteendeproblem uppsta p.g.a. felaktig medicinering (Naslund 2007,
Tyrer et al 2008). For att kartlagga och hantera beteendeproblem hos personer med utveck-
lingsstorning kravs kompetens, individkannedom, langsiktighet och samverkan.

Det finns en 6kad ddodlighet i olycksfall, forgiftningar och epilepsi hos personer med ut-
vecklingsstorning. Det verkar bli allt vanligare med livsstilsrelaterade halsoproblem, exem-
pelvis 6vervikt (Bhaumik et al 2008).

Personer med utvecklingsstorning lever idag betydligt langre &n de gjorde for nagra decen-
nier sedan. Darmed okar risken for aldersrelaterade sjukdomar.

Prognos
Lindrig utvecklingsstorning innebar en bestaende funktionsnedséttning. Utredning med
kartlaggning av kognitiva funktioner ar avgorande for att en person ska fa ratt forstaelse,

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
-31-



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstérning, autismspektrumtillstand

anpassad kravniva och pedagogiskt stod. Manga unga manniskor med lindrig utvecklings-
storning kan flytta hemifran och klara ett eget boende relativt sjalvstandigt. Ofta behovs
visst stdd, t.ex. for att planera ekonomin. Det finns arbetsuppgifter av exempelvis praktisk
eller konstnarlig karaktar som val lampar sig for manniskor med lindrig utvecklingsstérning,
aven om det kan vara svart att fa en vanlig anstéallning inom sadana omraden.

Atgarder som kan férbattra prognosen

Omgivningen inklusive personal i boende/daglig verksamhet och personliga assistenter bor
ha ett ansvar for friskvard nar en persons egna exekutiva funktioner sviktar. Riktade halso-
kontroller har visats kunna fanga upp sjukdom, ibland allvarlig sadan (Baxter et al 2006).
Nar personer med utvecklingsstérning drabbas av andra somatiska och/eller psykiska sjuk-
domar/ funktionsnedséttningar behdvs kunskap om utvecklingsstorning for att ge bra be-
motande och behandling (Fokusrapport, SLL, 2009). Betydligt forbattrad uppféljning av
behandling, sarskilt medicinering, ar nédvéandig (Naslund 2007, Esbensen 2009).

Utvecklingsstorningen som sadan dndras inte mycket 6ver tid, men med en lagom stimule-
rande miljo, anpassat kommunikativt stod och pedagogiska insatser fran omgivningen kan
personer med utvecklingsstérning tillagna sig nya fardigheter efter hand. Manga kan ges
forutsattningar att leva ett gott liv.
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Svag begdvning

Barn

En del barn har en begavning i nedre delen av normalvariationen och far sin undervisning
inom grundskolan. Statistiskt och psykometriskt utgér gruppen ca 14 % av befolkningen,
berdknat efter att svag begavning skulle motsvara IK-intervallet ca 70-85, alltsa omradet
mellan -2 och -1 standardavvikelse. Dessa barn har ofta svarigheter med att klara skolarbe-
tet, som till stora delar tycks vara anpassat for den grupp som har en begavning kring me-
delvérdet. Man kan pa goda grunder anta att nagra barn i varje klass har en svag
begavning.

| vissa fall da barnet har stora svarigheter i skolan och kanske inom andra livsomraden pa
grund av svagbegavning kan detta behdva tydliggdras for att barnet ska fa tillgang till stod-
insatser. Efter samrad med barnet och foraldrarna kan i undantagsfall diagnosbegreppet
”marginell mental retardation” anvandas.

Manga svagbegavade elever har ytterligare svarigheter i sin utveckling, som t.ex. koncent-

rationssvarigheter, med eller utan hyperaktivitet/rastloshet/impulsivitet. Barn och ungdomar
med svag teoretisk begavning behdver anpassad pedagogik i skolan. Begavningsniva under

genomsnittet har visats medfora 6kad risk for insjuknande i schizofreni, depression respek-
tive angestsjukdomar i vuxen alder (Adolfsson et al 2002, Koenen et al 2009).

Vuxna

Ibland kommer halso- och sjukvarden i kontakt med vuxna som har allvarliga psykosociala
problem men dar nagon psykiatrisk diagnos inte kan stallas. Sannolikt ar det inte ovanligt
att dessa personer har kognitiva svarigheter som innebar en forsamrad formaga till anpass-
ning i dagens komplicerade samhalle. Nagra har en normal men lag begavningsniva. Manga
har sjélva sokt hjélp, andra har blivit foremal for ingripanden fran myndigheter, men vard-
verksamheter och myndigheter har haft svart att ge fungerande stod.

For manga av dessa personer skulle en tydlig och noggrann beddmning av svarigheterna,
inklusive en kognitiv bedémning, kunna vara av vérde for insatsplanering. Det handlar om
komplicerade samspel mellan omgivningens krav och individens formagor, dar kraven till
sin art eller grad 6verstiger de formagor som individen har tillgang till inom sig eller i sin
omgivning. Om dessa vuxna far forstaelse och anpassat stod bor prognosen kunna forbéttras.

Med stor sannolikhet finns ocksa en del personer med svag begavning, och dérav foljande
svarigheter att tillgodogora sig vard, bland de vuxna som behandlas for olika psykiska
sjukdomar. Sjukvarden behdver anpassa behandlingen efter personernas formaga att bear-
beta information (Koenen et al 2009).
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Storning i utvecklingen av
kommunikation/sprdk och tal

Sprakstorning ar en vanlig funktionsnedsattning som kan finnas isolerat men ocksa tillsam-
mans med de svarigheter som vardprogrammet behandlar. Andra vanliga problem &r speci-
fika inlarningssvarigheter som dyslexi (specifika las- och skrivsvarigheter) och dyskalkuli
(specifika raknesvarigheter).

Forelopare till sprak och kommunikation finns hos det nyfodda barnet. Redan under fos-
terstadiet borjar horseln fungera. Turtagning med ljud och motorik borjar utvecklas direkt
efter fodseln. Blickkontakt, mimik och gester &r basala delar i den icke-verbala kommuni-
kationen. Barnet kan fora jollersamtal efter ca 6 manader och det utvecklas sa smaningom
till ord. Sprak ar en kognitiv funktion och tal en motorisk. Sprak kan ju ocksa uttryckas
med skrift eller tecken. Kommunikation kan utvecklas val och avancerat saval med tecken
som med tal.

Sprak och tal kan beskrivas som tre olika omraden: Form eller sprakstruktur som innefat-
tar sprakljud (fonologi) och grammatik; Innehall som innefattar forstaelse, ordforrad (se-
mantik och lexikon) och omvarldskunskap; Funktion som innefattar anvandandet och
tillampningen av spraket (samtalsregler, turtagning osv; Sjoberg 2007). Avvikelser inom
dessa tre omraden forekommer i varierande grad och i olika kombinationer. En vanlig in-
delning av sprakliga avvikelser ar expressiv sprakstérning (formagan att uttrycka sig med
tal ar drabbad; detta &r sallsynt i isolerad form), generell sprakstorning (dar bade sprakfors-
taelsen och uttrycksformagan ar avvikande/forsenad) och pragmatisk sprakstorning (dar
funktionen eller tillampningen av spraket i sociala sammanhang ar paverkad). Den senare
typen av sprakstorning ar ofta forknippad med andra beteendeavvikelser som gor att en
diagnos inom autismspektrum stammer in. Barn med autismspektrumtillstand kan ocksa ha
avvikande auditiv perception, vilket kan paverka sprakutvecklingen och leda till stress och
beteendeproblem.

Svarigheter med spraket kan ge svarigheter med lasning och skrivning samt paverka den
intellektuella utvecklingen negativt. En sprakstorning blir en kognitiv stérning. For ett mer
komplext och abstrakt tankande (inlarningsverktyget) kréavs ett sprak som bas. Det ar visat
i flera studier att barn som har pataglig sprakforsening vid 2% ars alder ofta far fortsatta ut-
vecklingsproblem som ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand (Minis-
calco 2006, Bruce 2007).

Saledes maste alltid svar sprakstorning betraktas som en varningssignal for ytterligare ut-
vecklingsproblem som utvecklingsstérning och/eller autismspektrumtillstand och ge anled-
ning till allsidig beddmning av ett barn.
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Autismspektrumtillstand

Bakgrund

Medvetenheten om autism har 6kat markant under de senaste aren. Termen autismspektrum-
tillstand har introducerats, vilka forutom “klassisk” eller "typisk” autism innefattar ett bre-
dare spektrum av kliniska karakteristika. | svensk sjukvard anvands parallellt diagnoser
enligt ICD-10 och DSM-IV-TR; definitionerna ar vasentligen desamma men terminologin
skiljer sig nagot.

ICD-10 DSM-1V Kommentar
Autism i barndomen Autistiskt syndrom Utvecklingsstorning hos ca 70 %.
F84.0 299.00 Finns ocksa vid normal begav-

ning. Svarigheter har funnits tyd-
ligt redan fore tre ars alder. Kallas
ibland Klassisk autism eller Kan-

nerautism.
Aspergers syndrom Aspergers syndrom Begavning inom normalomradet.
F84.5 299.80 Mindre avvikande tidig sprakut-

veckling och adaptiv utveckling. |
ovrigt som vid Autism i barndo-
men/Autistiskt syndrom.

Atypisk autism Genomgripande stor- Ofta anvands bendamningen Au-
F84.1 ning i utvecklingen tismliknande tillstand om denna
utan narmare specifika- | grupp — se nedan*.
Genomgripande stor- tion, PDD NOS inkl.
ning i utvecklingen Atypisk autism 299.80
ospecificerad
F84.9

Desintegrativ storning | Desintegrativ stérning | Sallsynt tillstand. Svar tillbakagang
F84.3 299.10 i utvecklingen efter 2 ars alder.
Sedan som Autism i barndomen.

* Lagen om sdrskilt stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) ger personer med “autism och autismliknande till-
stand” ratt till vissa insatser om de har behov av dem. For att juridiskt klargéra rattigheterna for en person anvands darfor
ofta benamningen “autismliknande tillstdnd” om de dvriga tillstanden inom autismspektrum forutom autism i barndomen/
autistiskt syndrom.

DSM-V, med beraknad publikation ar 2013, innehaller viktiga forandringar i diagnoskrite-
rierna for autismspektrumtillstand. Diagnoserna Aspergers syndrom och PDD NOS kommer
dar att utga for att istallet inga i det dvergripande diagnosbegreppet Autismspektrumtillstand.
Diagnoskriterierna for det senare kommer att vara sndvare dn nuvarande kriterier for As-
pergers syndrom och PDD NOS, vilket kan gora att farre personer kommer att fa diagnos.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
—-35-



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstérning, autismspektrumtillstand

Vad kdnnetecknar autismspektrumtillstand?

Barn

Autismspektrumtillstand ar en paraplyterm, som innefattar en grupp beslaktade men hete-
rogena beteendeavvikelser. Det finns stor variation i symtombild och svarighetsgrad.

| diagnoskriterier for autismspektrumtillstand beskrivs begransningar inom tre omraden:
e Nedsatt formaga till 6msesidig social interaktion,
e Nedsatt formaga till omsesidig kommunikation,
e Begransade och repetitiva beteendemonster.

Vid autism i barndomen/autistiskt syndrom finns tydliga avvikelser i utvecklingen inom
alla tre omradena. For att kunna stélla en annan diagnos inom autismspektrum maste krite-
rier for begransad social interaktionsformaga vara uppfyllda, medan det inte alltid &r lika
tydliga begransningar inom de dvriga tva omradena.

Symtomen vid autism kan indelas i tva grupper. Den ena gruppen bestar av att utvecklings-
steg saknas eller kommer patagligt mycket senare an vid normal utveckling eller utveck-
lingsstérning utan autism. Hit hér moment i social mognad och kommunikation. | den
andra gruppen finns beteenden som inte alls hér hemma i normal utveckling eller bara upp-
trader tillfalligt som stereotypa beteendemonster. Vid lag utvecklingsniva kan det vara svart
att avgora om personen forutom utvecklingsstorning ocksa uppfyller kriterier for en dia-
gnos inom autismspektrum.

Den neurobiologiska bakgrunden till autismspektrumtillstand finns fran fodelsen. Symto-
men kan visa sig vid varierande alder. Ibland noterar foraldrarna problem redan i nyfodd-
hetsperioden. Det ror sig da om ospecifika symtom som ocksa kan héra samman med
annan form av utvecklingsavvikelse. Symtomen kan visa sig under forsta levnadsaret. Vid
analys av videoinspelningar, som familjer gjort pa barnets 1-arsdag, har man sett svarighe-
ter med dgonkontakt, med att svara pa sitt namn och med att dela intresse hos de barn som
senare far tydliga tecken pa autismspektrumtillstand.

Runt 18 manaders alder ar det vanligt att foraldrar borjar oroa sig. Orsaken ar oftast att
barnet inte kommit igang med sitt tal och/eller inte ar uppmarksam vid tilltal, men det ar
inte heller ovanligt med oro for barnets beteende och humaor och/eller svarigheter med
atande och somn. Det har pa flera hall utarbetats riktlinjer for tidig screening, exempelvis
rekommenderar American Academy of Pediatrics (AAP) screening vid 18 och 24 manaders
alder (Johnson och Myers 2007). Vid en nyligen avslutad studie i Stockholm fick barn
inom ett geografiskt omrade delta i screening i samband med BV C-kontrollen vid 18 ma-
naders alder. Studien har haft positiva effekter genom att 6ka medvetenheten om autism
bland personal i barnhalsovarden, men antalet barn som fatt en tidig autismdiagnos har inte
blivit hogre i detta omrade an i omrade utan screening. Flera forskargrupper arbetar med att
hitta battre instrument for tidig diagnos &n de som finns idag. Fran 2-2%/2 ars alder finns
goda mojligheter att faststdlla en diagnos inom autismspektrum, som ocksa i majoriteten av
fallen blir bestaende (for 6versikt, se Zwaigenbaum et al 2009).
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Hos en andel av alla barn med tillstand inom autismspektrum finns en period med forlust
av fardigheter, oftast mot slutet av andra levnadsaret. | en studie finner man detta hos 15 %
av barn med autismspektrumtillstand men knappast alls i en grupp med specifik sprakstor-
ning (Pickles et al 2009). Det kan rora sig om att barnet l&rt sig anvanda en del ord som det
sedan forlorar, ibland ocksa om tydlig forlust av lek och social formaga. Barn med desinte-
grativ storning har normal eller nastan normal utveckling till 2 ars alder och forlorar sedan
snabbt sina formagor avseende kommunikation, social interaktion och lek. Dessa barn far
senare en stabil bild som mycket liknar klassisk autism i svar form.

Det &r inte ovanligt att tankar pa autism kommer sent. Barn som haft problem av ospecifik
natur som sma kan utveckla en mer tydlig bild i skolaldern och vid utredning fa en diagnos
inom autismspektrum med normal begavningsniva eller Aspergers syndrom. En annan grupp
ar barn som har autismspektrumtillstand i kombination med andra svara tillstand som t.ex.
terapiresistent epilepsi. | den senare gruppen finns nagra barn som gradvis far tilltagande
tecken pa autism och utvecklingsstorning (Tuchman et al 2009). Det finns risk att diagnos-
tiken av autismspektrumtillstand blir fordréjd vid samtidig svar hérselskada eller svar syn-
nedsattning/blindhet.

Flickor och autismspektrumtillstand

Konsskillnader i forekomsten av autismspektrumtillstand i befolkningsstudier jamfort med
i kliniska studier av personer med diagnos talar for att det finns en underdiagnostik av au-
tismspektrumtillstand hos flickor. Flickor med autismspektrumtillstand remitteras senare &n
pojkar for barnpsykiatrisk utredning. Det finns flera tdnkbara orsaker till detta.

e Diagnoskriterierna for autismspektrumtillstand enligt DSM-IV och ICD-10 baseras
framst pa studier av pojkar och kan darmed antas vara anpassade efter pojkars symtom.

e En del talar for att flickor med autismspektrumtillstand istallet far andra diagnoser
sasom sprakstorningar eller selektiv mutism, diagnoser som &r vanligare hos flickor
an hos pojkar.

e Studier av skolsituationen visar att l&rare generellt uppmérksammar pojkar och pojkars
problem i hdgre grad &n flickors. Stodinsatser riktas oftast mot de mer utagerande
och stdrande pojkarna.

e Konsrelaterade skillnader mellan pojkars och flickors beteende kan ha en bidragande
betydelse.

Pojkar &r generellt mer utatagerande och visar mer fysisk och verbal aggressi-
vitet an flickor. Detta kan gora autistiska drag hos pojkar mer patagliga och
svarare att hantera for foraldrar och larare.

Flickor har enligt flera studier generellt battre utvecklade sociala formagor &n
pojkar, vilket kan délja autistiska symtom. Flickor med autismspektrumtillstand
kan ytligt sett verka sociala, samtidigt som de vid ndrmare observation visar sig
ha samma problem med démsesidigt socialt samspel som pojkar.
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Studier av lekbeteende visar att flickor ofta leker tillsammans med en eller tva
andra flickor, medan pojkar ofta leker med en storre grupp av pojkar. Pojkar
med autistiska symtom hamnar snabbt utanfor p.g.a. sin oférmaga att leka i
grupp. Flickor med autistiska symtom leker ofta bredvid och/eller imiterar
andra flickor. En del har ett sa vélutvecklat "kameleontbeteende™ att deras
autistiska symtom forbises. Nagra har en "social handledare”, d.v.s. en kamrat
som ar ansvarstagande och styrande i sociala situationer.

Flickors och pojkars intressen skiljer sig at, vilket aven avspeglas i special-
intressen hos barn med autismspektrumtillstand. Flickor har ofta mindre "udda”
specialintressen sasom djur, pyssel eller idoler.

Nyare studier visar att fler flickor an forvantat har autismspektrumtillstand med normal be-
gavning. Fokus pa och medvetenhet om flickor och kvinnor med autism behover starkas i
bade forskning och kliniskt arbete (Kopp 2009 samt www.autismforum.se).

Vuxna

Personer med autism har oftast kvar symtomen langt upp i vuxen é&lder. Aven hos vuxna
kénnetecknas tillstandet av begransningar i formagan till 6msesidighet i socialt samspel
och kommunikation samt begransade och repetitiva beteendemonster. Problemen kan ha
tagit sig nagot olika uttryck under arens lopp men innebér en tydlig, genomgripande funk-
tionsnedsattning.

Kunskapen om att autismspektrumtillstand kan finnas hos normalbegavade personer &r sa
ny att manga med autismspektrumproblematik som nu ar vuxna aldrig fatt nagon sadan
diagnos under barndomen eller ungdomen. Manga, sannolikt de allra flesta, har dock haft
betydande svarigheter och varit aktuella for olika stodinsatser eller behandling. En del har
behandlats pa grund av psykiska besvar. Manga stoter pa stora svarigheter i arbetslivet,
bade nér det galler att fa och behalla ett arbete. Svarigheterna handlar framfor allt om bris-
ter i formaga till socialt samspel och flexibilitet.

Hos en del personer med autism och normal begavningsniva eller Aspergers syndrom kan
problemen minska 6ver tid. Det finns arbeten dar en sadan persons férmaga att uppmark-
samma detaljer, noggrannhet och uthallighet med rutinarbete ar en tillgang.

Det finns nastan ingen litteratur om autismspektrumtillstand hos aldre. Det finns en publi-
cerad fallbeskrivning med fem fall (James et al 2006). Uppféljning till vuxen alder/medel-
alder med symtomskattningar har visat att kommunikation ar det symtom som forbéttras
mest, medan nedsatt formaga till dmsesidig social interaktion oftast ar kvarstaende (Seltzer
et al 2003).

Behoven hos aldre med autismspektrumtillstand varierar. For nagra kan en diagnostisk be-
domning medfora lattnad och 6kad forstaelse fran omgivningen. For andra, och fér manga
som fatt diagnos tidigare, ar stodinsatser i vardagen och behandling av samtidiga psykia-
triska symtom viktigast.
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Sannolikt finns bland vuxna/aldre personer med utvecklingsstorning ett antal med
odiagnostiserat autismspektrumtillstand.

Prevalensen av demenssjukdom i gruppen med autismspektrumtillstand ar okand.

Hur vanligt ar autismspektrumtillstand?

| Stockholms Ian motsvarar andelen med autismspektrumtillstand i aldersgruppen 9-17 ar
som sokt insatser inom Handikapp & Habilitering under ar 2007 en forekomst i befolk-
ningen pa 0,97 %. Detta 6verensstammer med resultat fran epidemiologiska studier i Nord-
amerika och Europa som visat en prevalens av autismspektrumtillstand pa ca 1 % (Fom-
bonne 2003, Baron-Cohen et al 2009). | alla studier &r pojkarna mer &n dubbelt sa manga
som flickorna. Konsskillnaden ar mindre eller saknas i grupper med autism i kombination
med svar utvecklingsstorning (Nicholas et al 2008; Bryson et al 2008).

Epidemiologiska studier finns inte ndr det galler vuxna. Uppfoljningsstudier visar att klas-
sisk autism finns i ndstan samma omfattning bland vuxna som bland barn. I en studie av
Aspergers syndrom fann man att nio av tio mén fortfarande som vuxna uppfyllde kriterier
for autismspektrumtillstand (Cederlund et al 2008). Hur personer med atypisk autism/au-
tismliknande tillstand utvecklas over tid ar daligt undersokt. Kanske far nagra av dem
andra symtom som “6verskuggar” autismspektrumtillstandet.

Orsaker

Autismspektrumtillstand ar utvecklingsavvikelser med neurobiologisk grund. I manga fall
finns en stark genetisk komponent men ocksa skade- eller omgivningsfaktorer kan inverka.
Den exakta orsaken dr ofta okand i det enskilda fallet. Att finna orsakssamband har varit en
utmaning p.g.a. den genetiska komplexiteten och den breda symtombilden. Tvillingstudier
har visat betydligt hogre konkordans i par av enaggstvillingar an hos tvaaggstvillingar
(Rosenberg et al 2009). Finns ett barn med autism i familjen ar det ca 5-6 % risk att ocksa
ett syskon drabbas.

Omkring en tiondel av personer med autism har ett identifierbart syndrom. De nya moleky-
largenetiska metoderna, t ex CGH-array, tillater upptackten av sma submikroskopiska for-
andringar som har visat sig forekomma i 6kad utstrackning hos individer med autismspek-
trumtillstand. Detta innebér att den genetiska orsaken kan faststéllas hos allt fler individer
och att antalet etiologiskt identifierbara syndrom kommer att 6ka (Abrahams och Ge-
schwind 2008).

De genetiska syndromen &r ofta kombinerade med utvecklingsstérning. Autism ar mycket
vanligare bland personer med utvecklingsstorning an i befolkningen som helhet, och fore-
komsten av autism ar hogre vid svar utvecklingsstérning an vid lindrig (Wing och Gould
1979). En studie av barn med Downs syndrom har visat, att den undergrupp pa ca 10 %
som ocksa har autismspektrumtillstand har mer uttalad utvecklingsstorning i jamforelse
med 6vriga barn med Downs syndrom (Molloy et al 2009). Vid manga genetiska syndrom
finns autism inte i hogre grad an i hela gruppen barn med utvecklingsstorning. Nagra syn-
drom ar mer specifikt forknippade med autism (for dversikt, se Moss och Howlin 2009).
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Aven om bakgrunden till autismspektrumtillstdnd bedoms vara huvudsakligen genetisk kan
ocksa miljofaktorer ha betydelse. Prenatala, icke genetiska faktorer finns beskrivna, t.ex.
exponering for alkohol och vissa lakemedel som valproat och thalidomid under fostersta-
diet (Kielinen et al 2004, Arndt et al 2005, Miller et al 2005). Hog alder hos modern och
fadern har visat sig vara associerat till en 6kad risk for utveckling av autism hos barnen
(Grether et al 2009). Epigenetiska mekanismer (forandringar i hur generna uttrycks utan att
sjdlva DNA-sekvensen &r forandrad) har sannolikt betydelse for uppkomst av autism-
spektrumtillstand.

Perinatala faktorer, komplikationer runt fodelsen, kan vara orsak till autismspektrumtill-
stand. Det finns sérskilda risker férknippade med att fodas extremt tidigt med omogen
hjarna (Limperopoulos et al 2008).

Det finns dnnu inga biologiska markdérer for autismspektrumtillstand som &r anvandbara i
klinisk diagnostik utan diagnosen grundas pa utveckling och beteende.

Neuropsykologisk bakgrund/kognitiva funktioner

Tre teorier, som inte utesluter varandra utan som var och en verkar vara viktiga for forstael-
sen av autism, handlar om svarigheter med, eller bristande utveckling av, mentalisering,
central koherens respektive exekutiva funktioner.

Mentalisering

Mentalisering ar en benamning pa det som pa engelska har kallats "theory of mind”. Med
detta menas formagan att forsta att andra personer har tankar, kanslor, avsikter och 6nsk-
ningar och vad dessa kan rora sig om. Mentalisering, eller kognitiv empati, ar en forutsatt-
ning for affektiv empati, medkansla, och for hansynsfullt beteende. Vid autismspektrumtill-
stand ar mentaliseringen bristfalligt utvecklad, vilket ger samre forutsattningar for spontan
medkansla och for smidigt intuitivt socialt samspel. Man har ibland tidigare anvént beteck-
ningen “empatistorning” nar man menat autismspektrumtillstand. Ett ytligt satt att uppfatta
empatibegreppet kan tyvarr medfora feldiagnostik nar det galler autismspektrumtillstand,
och det finns andra psykiatriska diagnoser som innefattar empatistorning.

De som har autismspektrumtillstand och normal begavningsniva brukar kunna lara sig
forsta hur andra tanker, men maste ofta anstranga sig mer och ta langre tid pa sig an andra.
Darfor ar det manga med autismspektrumtillstand som tycker att det ar anstrangande och
svart att umgas med andra, och som undviker sociala sasmmanhang. En del forsoker kanske
delta i sa kallat socialt smaprat men beter sig ofta egendomligt och udda. Det sociala sam-
spelet i t. ex. ett kafferum pa en arbetsplats ar nagot mycket komplicerat — det bygger pa
underforstadda meningar och outtalade regler”, pa intuition och blixtsnabb uppfattning av
kroppssprak, tonfall och stamningar. Personer med autismspektrumtillstand har svart att
vara smidiga pa detta satt. De sager ofta fel saker i fel sammanhang och beter sig socialt
klumpigt. Mentaliseringssvarigheterna for med sig ett egocentriskt forhallningssatt — att
man utgar fran sig sjalv och har svart att byta perspektiv.

Personer med autismspektrumtillstand kan ha annorlunda grunder for sin motivation. For fler-
talet manniskor &r sociala framgangar mycket starkt motiverande vilket inte i samma utstréack-
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ning ar fallet for personer med autismspektrumtillstand. Deras drivkrafter for att géra eller lata
bli att gora nagot ar mycket individuella och oberoende av hur omgivningen kan ténkas rea-
gera. Upprepning och rutiner, att géra nagot som man kanner till och kan, ar ofta motiverande.

For en manniska med nedsatt formaga till mentalisering maste rimligen mycket av det mel-
lanménskliga samspelet som hela tiden pagar te sig svarbegripligt, stressande och kra-
vande. Det blir svart att forsta varfor andra tillbringar sa mycket tid med ”onédigt” talande.
Att andra sitter inne med kunskap som man inte sjalv har, och som man kan fa del av om
man fragar, r inte latt att tinka sig om man har bristande mentaliseringsformaga.

Aven om man har ett val utvecklat sprak, kan man ha stora, eller mycket stora, svarigheter
att kommunicera pa ett 6msesidigt satt. Gester, tonfall, mimik och kroppssprak — som i so-
ciala sammanhang oftast ar viktigare for att forsta mening och sammanhang an sjélva
orden — kan vara mycket svart bade att forsta och att anvanda for personer med autism-
spektrumtillstand. Personer med autismspektrumtillstand ar beroende av den verbala kom-
munikationen, av ordagrann betydelse, och har svart att uppfatta underforstadda meningar.

Central koherens

Central koherens &r ett begrepp som brukar anvéandas for en viss kognitiv stil, d.v.s. ett satt
att bearbeta information. Stark central koherens ar den kognitiva stil som de flesta har, och
som innebar att man utgar fran helheten och sammanhanget. Att borja med helheten — att
anvanda en global strategi for informationsbearbetning — &r i de flesta fall i det dagliga
livet mycket mer effektivt &n motsatsen. Svag central koherens innebér en detaljorienterad,
sekventiell informationsbearbetningsstil — man gar fran detalj till detalj och bygger sa sma-
ningom upp en bild av vad det hela handlar om vilket & omsténdligt och tar langre tid.
Vélbegavade personer med autismspektrumtillstand kan ibland genom att anstranga sig an-
vanda en helhetsstrategi, men deras kognitiva preferens ar att forst titta pa detaljerna. Cen-
tral koherens &r viktigt inte bara for att fa sammanhang i sadant vi ser, t. ex. en bild, utan i
hog utstrackning for att fa mening i spraket. For att uppfatta mening pa en hogre abstrakt
niva behdver man central koherens.

Det autistiska, detaljfokuserade tankandet beskrivs ibland som overselektivt — detaljerna,
som oftast inte ar sarskilt vasentliga, far avgorande betydelse for helheten. Personer med
autism kan bli oroliga av forandringar och behover forberedas noga pa allt nytt. Man kan
ocksa forsta varfor manga personer med autismspektrumtillstand tycker om upprepningar,
rutiner och “mycket av samma” — en varld dér allt kan fordndras nér en detalj férandras blir
ju mycket ostabil och opalitlig.

Svag central koherens, eller en utpréglat sekventiell, detaljorienterad strategi fér informa-
tionsbearbetning behdver inte alltid vara en nackdel. I vardagslivet och i sociala samman-
hang &r det helt klart en stor fordel att ha en stark central koherens, att snabbt (om &n slar-
vigt) kunna bilda sig en uppfattning om sammanhanget och att inte bli forvirrad nar sma-
saker fordndras. Né&r det galler vissa typer av arbetsuppgifter kan dock en svag central
koherens vara férdelaktig. Det géller uppgifter dar noggrannhet och uppmarksamhet pa
detaljer ar viktigare &n snabbhet t. ex. vissa forskningsuppgifter, kvalitetsgranskning, kor-
rekturlasning och liknande.
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Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner ar en s.k. paraplyterm for alla de delfunktioner som behdvs for att vi
ska kunna styra vart beteende pa ett andamalsenligt satt, kunna méta och hantera nya si-
tuationer, fatta beslut och I6sa problem. Att anvédnda sig av exekutiva funktioner &r t. ex.
att infor en situation eller ett problem vélja en strategi och sedan tillampa denna pa ett satt
som leder till det tankta malet, samtidigt som man &r beredd att vara flexibel, att 4ndra stra-
tegin da forutsattningarna forandras. Man behdver ocksa kunna kontrollera sina impulser
och undertrycka beteenden som inte &r i linje med strategin. Man behdver vara uthallig och
man behdver kunna bedéma sin egen prestation, Man behover naturligtvis kunna forestélla
sig vad malet ar och kunna bortse fran distraherande ovasentligheter. Man behdver kunna
anvanda tidigare gjorda erfarenheter och aven kunna planera framat. Man behover ett fun-
gerande arbetsminne.

Personer med autismspektrumtillstand har brister i sina exekutiva funktioner — mer patag-
liga ju lagre begdvningsnivan ar. Manga har problem med arbetsminnet. Samma personer
kan ha ett forbluffande gott langtidsminne. En exekutiv brist som brukar vara mycket tyd-
lig vid autismspektrumtillstand ar bristande simultankapacitet — man klarar inte alls att ha
flera bollar i luften. Det innebéar att man behdver fa instruktioner nedbrutna i sma steg, for
att ha en chans att kunna félja dem.

Automatisering

En formaga som kan raknas till exekutiva funktioner ar automatisering, formagan att lara
sig sekvenser av handlingar eller samordnade beteenden sa att man efter en tid inte behover
tanka pa hur man gor — det hela gar automatiskt. Ett bra exempel &r nar man lar sig cykla.
Vardagslivet ar fullt av sadana automatiserade funktioner, ett annat exempel ar spraket. De
flesta behdver inte tanka ut en hel mening at gangen innan de talar, utan talet foljer auto-
matiskt tanken. Ett daligt automatiserat tal kan medfora att det tar mycket lang tid att svara
pa en fraga, eller att ordféljden blir fel — orden kommer ut huller om buller. Det verkar som
om automatiseringen ar “ojamn” hos manga med autismspektrumtillstand — vissa funktio-
ner ar automatiserade hos en individ men inte hos en annan, och tvartom. Det &r alltsa
mycket individuellt vad man klarar respektive inte klarar utan stod.

Generalisering

Generalisering ar ocksa en exekutiv funktion som brister hos personer med autismspektrum-
tillstdnd. Generalisering innebar att man kan anvéanda kunskaper och erfarenheter, oftast i
mer eller mindre modifierad form, i andra sammanhang &n dar man lart sig dem. Att ha svart
for att generalisera kan medfora att man beter sig pa olika satt och kan olika saker pa olika
platser och i olika sammanhang. Man kan inte rédkna med att det en person med autism-
spektrumtillstand har lart sig i en viss situation kan anvéndas flexibelt i andra situationer.

Alla de ovan namnda kognitiva funktionerna utvecklas efter hand under den normala ut-
vecklingen fran spadbarn till vuxen. De olika funktionerna paverkar varandra och paverkas,
forutom av var personen befinner sig i utvecklingen, forstas ocksa av personens allmanna
begdvningsniva (kognitiva prestationer i forhallande till aldern).
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Social stil

Den gangse bilden av en person med autism ar att personen &r svarkontaktbar och tillbaka-
dragen. Den engelska forskaren Lorna Wing menar att det finns fyra grupper av personer
med autism som har sinsemellan nagot olika "social stil”. Gemensamt fér de fyra grupperna
ar att alla har svarigheter i det sociala samspelet. Den minsta gruppen har ett klassiskt av-
skarmat beteende och drar sig aktivt undan fran social kontakt. En annan grupp dr, atmin-
stone i barndomen, passiv men inte undandragande, och kan ledas in i sociala situationer.
Dessa tva sociala stilar ar sannolikt vanligare bland dem som har utvecklingsstorning. De
som har normal begavningsniva kan ibland vara “aktiva men udda” eller ha en rigid, dver-
formell social stil.

Vilka svarigheter kan finnas samtidigt med eller ska

sarskiljas fran autismspektrumtillstand?

Autismspektrumtillstand kan finnas vid alla nivaer av begavning och samtidigt med i prin-
cip alla andra funktionsnedsattningar och sjukdomar/syndrom inklusive psykiatriska sjuk-
domar (se Bejerot och Wetterberg m.fl. i temanummer av Clinical Neuropsychiatry
2008;5). Nér det géller saval barn som vuxna ar det viktigt att forsoka sarskilja diagnoser
som kan innebadra skillnader i insatser och prognos.

Vid utvecklingsstorning ar autismspektrumtillstand betydligt vanligare an vid normal be-
gavning. Vid laga utvecklingsnivaer kan det vara svart att urskilja om autism finns eller
inte. Utvecklingsstorning medfor att hela den generella utvecklingen ligger pa en lagre niva
vilket innebdr att &ven de autismrelaterade grundfunktionerna ligger lagre &n normalt. For
att autismspektrumtillstand ska kunna diagnostiseras ska de autismrelaterade funktionerna
ligga vasentligt lagre &n utvecklingen i dvrigt.

Kvalitativa avvikelser i kommunikationen hor till kriterierna pa autism, namligen pragma-
tisk storning och svarigheter att kompensera brister i talat sprak med annan kommunika-
tion. Barn med autismspektrumtillstand kan visa ocksa andra typer av storning i sprak-
utvecklingen, vilket kan ge anledning till speciell traning.

Specifika inlarningsproblem som dyslexi och dyskalkuli kan férekomma vid autism-
spektrumtillstand.

Perceptionsavvikelser i form av annorlunda varseblivning och tolkning av sinnesintryck
ar vanliga vid autismspektrumtillstand, men &r inte diagnostiska och kan férekomma hos
personer som inte har autismspektrumtillstand. Det kan handla om vilka sinnesintryck som
helst, men vanligast verkar det vara med 6ver- och underkénslighet vad géller horsel- och
kénselintryck. Perceptionsavvikelser kan ge upphov till problemskapande beteenden av
olika slag, och bor kartldggas som led i planeringen av insatser. De kan ge upphov till stark
stress och obehag men nagon gang till lustupplevelser och sarskilda formagor.

Uppmarksamhetstorning finns ofta hos personer med autismspektrumtillstand. Vid autism-
spektrumtillstand brukar det inte handla om en allman brist pa uppmarksamhet, utan om en
bendgenhet att fastna vid en detalj eller att rikta sin uppmarksamhet mot nagot andra upp-
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fattar vara underordnat, eller svarigheter med att kunna skifta fokus fér sin uppmarksamhet.
I nu géllande diagnoskriterier anges att ADHD-diagnos inte ska stéllas om individen har ett
tillstand inom autismspektrum. | kliniskt arbete ar det &nda angelaget att pavisa tecken pa
bada tillstanden for att ge barnet/den vuxne optimala insatser, inklusive farmakologisk be-
handling i vissa fall.

Det hander att en person som barn fatt ADHD-diagnos och forst senare har autism-
spektrumtillstandet uppmarksammats. Det finns ocksa beskrivningar av barn som haft tyd-
liga tecken pa bade ADHD och autism, men dar behandling riktad mot ADHD haft sa
positiv effekt att det inte blivit relevant att langre diskutera autismspektrumproblem.

Affektiva sjukdomar — depression och bipolar sjukdom - &r forhallandevis vanliga i
denna grupp. Saval depressionssjukdom som bipolar sjukdom har ocksa visats vara vanli-
gare bland anhoriga till personer med autismspektrumtillstand &n i befolkningen. Depres-
sioner dr ofta atypiska eller av typen dystymi, men dven depressiva psykoser finns beskriv-
na. Okad rutinbundenhet, sjalvskadande och annat stereotypt beteende &r vanligt forekom-
mande symtom pa depression hos personer med autismspektrumtillstand. Skattningsskalor
for depression kan lampa sig mindre vél i vissa fall, da innebdrden av abstrakta begrepp
sasom skuldkanslor kan vara svara att forsta. Personer med autismspektrumtillstand kan ha
stora svarigheter att skapa en meningsfull tillvaro varfor eventuella depressiva symtom kan
vara sekundara till autismspektrumtillstandet. Det hander ocksa att personer med autism-
spektrumtillstand felaktigt tros ha depression pa grund av mimikfattigdom, monotont rost-
lage och svarigheter att beskriva kanslor.

Angesttillstdnd forekommer ganska ofta hos personer med autismspektrumtillstand. Innan
behandling 6vervags bor man kartlagga patientens livssituation. Social angest och socialt
undvikande beteende kan bero pa 6verkrav pa socialt samspel, och krav pa émsesidig kom-
munikation kan framkalla stress, som i sin tur forsamrar kommunikationsformagan.

Tvangssyndrom (OCD), sarskilt i form av symmetritvang och samlande, férekommer hos
personer med autismspektrumtillstand. Tvangssymtom kan ocksa forvaxlas med autistiska
beteenden. Ett viktigt diagnoskriterium fér OCD &r att symtomen ska uppfattas som besvé-
rande av patienten, och att han/hon ska vilja bli av med symtomen. Tvangsmassighet i
form av upprepning och stereotypa beteenden uppfattas daremot oftast av personen med
autismspektrumtillstand som positiva och inte som sjukdomssymtom, och &r da snarare att
betrakta som autistiska ritualer.

Det finns en viss 6kad frekvens av motoriska tics och ibland ocksa av vokala tics s& att dia-
gnosen Tourettes syndrom kan dvervéagas.

Katatoni - svarigheter med den viljemassigt styrda motoriken - vid autism ses som forlang-
sammade rorelser, 6kad svarslatens, svarigheter att starta och stoppa, beroende av ”promp-
ting” ("hjélp pa traven™), 6kad passivitet och forsamrad motivation. Katatoni framtrader
hos en del individer sarskilt vid stress och debuterar ofta i sena tonaren/ung vuxenalder.
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Atstorningar i form av selektivt val av foda och ospecifikt stort tbeteende 4r mycket van-
ligt vid autismspektrumtillstand. Problemen startar oftast i barndomen. De kliniska atstor-
ningarna, sarskilt anorexia nervosa, ar dverrepresenterade. Autistiska drag forstéarks av
svalten vid anorexia nervosa och for definitiv diagnos inom autismspektrum hos en person
med anorexi bor man avvakta att vikten normaliserats.

Schizofreni &r en viktig differentialdiagnos till autismspektrumtillstand, men &r ocksa en
sjukdom som i enstaka fall kan drabba personer med autismspektrumtillstand. Personer
med schizofreni har, liksom personer med autismspektrumtillstand, svarigheter med menta-
lisering och brister i de exekutiva funktionerna. Typiska symtom vid schizofreni ar halluci-
nationer och/ eller vanforestallningar. Vissa typer av tankestorningar kan finnas vid
autismspektrumtillstand liksom vid schizofreni, och motoriska och s.k. negativa symtom
kan finnas vid bada tillstanden. Den viktigaste skillnaden, férutom schizofrenisymtomen
som namnts ovan, ar anamnestisk — vid schizofreni finns oftast en tydlig debut i tonar eller
vuxen alder, medan de for autismspektrumtillstand typiska symtomen funnits sedan tidig
barndom.

Andra psykoser och psykosliknande tillstand forekommer. Overgdende psykosliknande
tillstdnd hos personer med autismspektrumtillstand kan ibland utlésas av svar stress, oftast
i samband med forandringar i livssituationen, och medftra kontakter med psykiatrin.

Schizotypi &r en personlighetsavvikelse som i ICD-10 raknas till schizofrenispektrum, i
DSM-1V till personlighetsstorningarna, och som kan vara svar att skilja fran autismspek-
trumtillstand. Kriterierna for andra personlighetsstérningar ar ofta uppfyllda hos perso-
ner med autismspektrumtillstand. Det ar emellertid oftast inte till ndgon praktisk nytta med
en personlighetsstorningsdiagnos i dessa fall.

Psykopati innebar en normal formaga till kognitiv empati, alltsa formaga att forsta hur andra
reagerar, men att den affektiva empatin, alltsa medkanslan, uppvisar stora brister. Detta i sin
tur medfor att personer med psykopati kan vara mer eller mindre skickliga i att fora omgiv-
ningen bakom ljuset, till skillnad fran personer med autismspektrumtillstand som oftast ar
mycket sanningsenliga och daliga pa att manipulera andra. De flesta med psykopatisk per-
sonlighet ar inte kriminella, och har inte kontakt med rattspsykiatrin eller med psykiatrin,
men det forekommer att de soker psykiatrin om de har nagot att vinna pa det. Véagledning
for diagnostik ger framfor allt den objektiva anamnesen, alltsa anhdrigas beréattelse och
journaluppgifterna men ocksa observation av kroppssprak, mimik och beteende.

Kroppslig sjukdom och halsa. Personer med autismspektrumtillstand har inte sallan soma-
tiska halsoproblem som de pa grund av sitt funktionshinder har svart ta initiativ till att fa
hjalp med. En del har annorlunda uppfattning av temperatur, smarta eller k&nsel och har
svart att beskriva symtom. Manga har allergier, gastrointestinala besvar, smarttillstand eller
hudakommor. De som har ett medfott syndrom (genetiskt eller sekundért till skada) behéver
ofta foljas pa grund av kroppsliga manifestationer som atfoljer syndromet, t. ex. hjart/karl-
sjukdom och njursjukdom. En del personer med autismspektrumtillstand &r latt uttrottbara,
energifattiga och starkt beroende av méjligheter till aterhamtning och vila.
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Missbruk. Det finns fa publicerade undersokningar om alkohol- och narkotikamissbruk
hos personer med autismspektrumtillstand. 1 en ny hollandsk studie undersokte man fére-
komsten av aktuellt eller tidigare missbruk hos 123 vardsokande personer med ADHD eller
autismspektrumtillstand (Sizoo et al 2009). Det framkom att missbruk och beroende var
mindre vanligt i gruppen med autismspektrumtillstand &n vid ADHD, men lika vanligt som
vid andra psykiatriska tillstand. En annan ny studie av 122 vuxna med autismspektrumtill-
stand i Sverige och Frankrike visade att 16 % uppfyllde kriterier for missbruk/beroende, i de
flesta fall av alkohol. Missbruk/beroende var vanligast forekommande i gruppen med Aty-
pisk autism och minst vanligt bland personer med Aspergers syndrom (Hofvander et al
2009). Kliniska erfarenheter talar for att missbruk ibland kan vara relativt l&tt att bryta i
denna grupp, om personen med autismspektrumtillstand kan erbjudas stod och hjalp till ett
begripligt och meningsfullt ssmmanhang.

Prognos

Manga olika faktorer har betydelse for utvecklingen hos personer med autismspektrumtill-
stand. | allménhet dkar formagan till kommunikation och socialt samspel under uppvéxten
men med stor variation vad galler den adaptiva formagan.

e Uppfoljning av personer med s.k. klassisk autism har visat att nastan alla har fortsatt
stort behov av stod som vuxna. De flesta har ocksa utvecklingsstérning som i sig ger
begransningar (se sarskilt avsnitt). Ett bakomliggande syndrom eller samtidig sjukdom
kan forsvara situationen, som t. ex. vid svar epilepsi (Danielsson et al 2005).

e Normal begavning &r en viktig positiv faktor men det finns inte ndgon absolut korre-
lation mellan intelligens och adaptiv formaga. Vid uppféljning av en grupp pojkar
som fatt diagnosen Aspergers syndrom hade en av fyra god funktion i vuxen alder
men lika manga hade ett begransat liv utan arbete och vanner (Cederlund et al 2008).

e Vid sidan om begavning ar anvandbart sprak vid 6 ars alder en prognostiskt gynnsam
faktor (Szatmari et al 2009).

e Tidig och intensiv intervention har visat sig ha positiv effekt for gruppen barn med
autismspektrumtillstand men med tydlig individuell variation (Howlin et al 2009).

e Samtidig psykiatrisk sjukdom ger forsdmrad prognos. Beteendeproblem och t.ex.
angesttillstand kan ocksa uppkomma i situationer med stress (kommunikationssvarig-
heter, 6verkrav m.m.). Det finns stor praktisk erfarenhet av att anpassad miljé med
ratt hjalpmedel bidrar till god livskvalitet.

e Vid uppfoljning bor livskvalitet beddmas ur individens perspektiv — och inte enbart
utifran standardmatt pa t.ex. grad av sjalvstandighet.

Prevention

Tidig upptackt bidrar till forstaelse och adekvat bemétande fran omgivningen pa ett satt som
kan forebygga utvecklingen av tilldggssymtom. Samverkan mellan forskola, barnhélso-
vard, utredande verksamheter och habilitering ar darfor en viktig preventiv atgard.

Fortsatt individuell anpassning av miljon samt stod och utbildning for foraldrar, narstaende
och forst larare sedan arbetsgivare/personal behdvs genom hela livet. Mobbning maste
forebyggas och bekdmpas kraftfullt. Meningsfull sysselsattning forhindrar uppkomsten av
sekundara psykosociala problem.
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Ett annat perspektiv pa prevention handlar om att forhindra det lilla antal svara brott som
begas av manniskor med autismspektrumtillstdnd (Anckarséater et al 2008). | detta syfte be-
hovs ocksa autismvanliga miljéer, tillsammans med en uppmarksamhet pa potentiellt far-
liga specialintressen och en beredskap att hantera de senare.
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Autismspektrumtillstand i kombination
med utvecklingsstorning

Vad kdnnetecknar autismspektrumtillstand tillsammans

med utvecklingsstorning?

Autismspektrumtillstand i kombination med utvecklingsstorning innebar att personen har
tva svara funktionsnedsattningstillstand samtidigt. Denna samvariation av diagnoser &r inte
ovanlig.

Utvecklingsstorning hos vuxna personer har oftast utretts i forskole- eller skolaldern, men
hos en del av dem som fatt diagnosen utvecklingsstorning har inte samtidig autism dia-
gnostiserats. Pa senare ar har man arbetat for att uppmarksamma symtom pa autism hos sma
barn och da har det motsatta forhallandet kunnat uppsta, namligen att man inte uppmark-
sammat utvecklingsstorningen. Autism hos en person med utvecklingsstorning innebar att
han/hon har annu strre svarigheter med émsesidigt socialt samspel och 6msesidig kom-
munikation &n vad enbart den kognitiva utvecklingsnivan medfor, och att han/hon har ett
starkt behov av tydlighet och konstans i omgivningen. Barn och vuxna med bade autism
och utvecklingsstorning ar mycket stresskansliga och beroende av omgivningens forstaelse
och kunniga, pedagogiska stod. Bristande forstaelse och icke-autismvanlig miljo kan bidra
till svara beteendeproblem i gruppen.

Personer med klassisk autism och utvecklingsstorning brukar ha extremt svart att forsta att
andra méanniskor 6ver huvud taget tanker och kénner och ibland behandlar de manniskor
som om de vore foremal. Vissa ar skickliga pa att hantera apparater av olika slag men helt
ofdrstaende och "blinda” infor manskligt samspel.

Kommunikationsformagan ar oftast mycket nedsatt, aven den verbala. Manga vuxna med
autism och utvecklingsstorning talar inte alls eller har ett mycket torftigt talat sprak. Spra-
ket ar alltid under eller betydligt under den utifran personens begavning férvantade nivan.
En del kan ganska manga ord, eller kan kanna igen skrivna ord, men har dalig forstaelse for
mening och innehall. Bristerna i central koherens kan vara uttalade - personen far oftast inte
alls ihop nagon helhet utan stannar pa detaljniva.

De exekutiva funktionerna har svara brister, mer patagliga ju lagre begavningsnivan ar. De
flesta med autism och utvecklingsstorning maste ha tydliga visuella instruktioner for alla
vardagssysslor eftersom rutiner inte ar automatiserade, och de har svart att forestalla sig det
fardiga resultatet. De har ocksa svart att generalisera, vilket innebar att varje fardighet maste
tranas i den situation dar den ska anvandas.

Hur vanligt ar autismspektrumtillstand tillsammans

med utvecklingsstorning?

Omkring 15 % av alla med autismspektrumtillstand beraknas ha utvecklingsstorning, ande-
len &r hogre i gruppen med klassisk autism/autistiskt syndrom. | vissa studier har man fun-
nit att 10 — 30 % av barn och ungdomar med utvecklingsstérning har autismspektrumtill-
stand (Bryson et al 2008, Matson och Schoemaker 2009), och detta galler sannolikt ocksa
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vuxna med utvecklingsstérning. Autismspektrumtillstand ar vanligare ju lagre kognitiv niva
personen har (Wing and Gould, 1979).

Prognos

Autismspektrumtillstand med utvecklingsstérning medfor sa gott som alltid ett livslangt
funktionshinder. Personerna ar beroende av andra i sin dagliga livsféring, och de flesta kan
inte fa nagot arbete. Manga skulle behova betydligt mer intensiva och stimulerande peda-
gogiska insatser for att inte deras formagor ska forsamras ytterligare (Billstedt et al 2005).
Prognosen pa sikt paverkas av om personen har andra samtidiga funktionsnedsattningar
eller sjukdomar. Det &r viktigt att hitta behandlingsbara tillstand. Manga ar utsatta for psy-
kofarmakologisk polyfarmaci, och for langvarig medicinering pa bristande indikationer
och med bristande uppféljning (Esbensen 2009, Oliver-Africano 2009).

Prevention
En anpassning av miljén samt stod och utbildning for foraldrar och narstaende kan tillsam-
mans med tidiga trdningsinsatser bidra till en positiv utveckling.
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RIKTLINJER/REKOMMENDATIONER
FOR UTREDNING OCH INSATSER FOR
BARN OCH UNGDOMAR

Utredning - barn och ungdom

Inledning

Barns utveckling kan paverkas av en mangd olika faktorer och med stor variation fran barn
till barn. Vissa tillstand &r tydligt definierade som t.ex. cerebral pares och olika syndrom
associerade med svar utvecklingsstérning. Andra barn och ungdomar har avvikelser i ut-
vecklingen som ligger ndrmare den normala variationen och som inte lika enkelt kan upp-
tackas nar barnen ar sma. En funktionsnedséttning forekommer séllan isolerad utan regeln
ar snarare att barnet/ungdomen uppvisar flera samtidigt férekommande svarigheter i sin ut-
veckling.

De diagnoser som vardprogrammet behandlar & ADHD, utvecklingsstérning med fokus pa
lindrig utvecklingsstorning samt tillstand inom autismspektrum. For allsidig bedomning
maste utredaren ocksa kunna ta stallning till forekomsten av en rad andra tillstand eller
forsta att vanda sig till annan instans. Detta géller t. ex. specifik sprakstérning, specifika in-
larningssvarigheter som dyslexi (specifik svarighet att lasa) och dyskalkuli (specifik sva-
righet med matematik), svagbegavning, sen och avvikande motorisk utveckling, tillstand
med tics som Tourettes syndrom, syn- och horselskada. Misstankar om bakomliggande
funktionsnedséttning kan komma fram i arbetet med &aldre barn och ungdomar med sjalv-
skadebeteende, anorexi, PTSD (posttraumatiskt stressyndrom) eller allménna beteendepro-
blem. Barn och foraldrar kan da behova stod for att ga vidare i att forsta problematiken.

Uppforandesstorning och trotssyndrom kan finnas isolerat men ocksa tillsammans med
t.ex. ADHD.

ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand férekommer hos barn med neuro-
logiska sjukdomar/funktionsnedséttningar — epilepsi, cerebral pares, ryggmargsbrack, mus-
kelsjukdomar m.m. Det finns en risk att sadana svara tillstand gor att barnens utvecklings-
avvikelser inte uppmarksammas. Personal inom neuropediatrik och habilitering maste ha
kunskap och rutiner sa att barnen efter behov far tillgang till adekvat utredning.

Det ar viktigt att ocksa ha med omgivningsfaktorer vid diskussion om utvecklingsproblem
hos barn. Otrygghet och/eller bristande stimulans efter traumatiserande handelser, forflytt-
ningar, flyktingskap m.m. kan ibland vara tillracklig orsak till att barnet kommer efter i sin
utveckling. Ganska ofta ar bilden blandad — det finns bade social problematik och specifika
svarigheter hos det enskilda barnet. Om en eller flera vuxna personer i en familj har gene-
tiskt betingade utvecklingsavvikelser kan ett dysfunktionellt samspel addera till barnets
svarigheter. Barn maste fa mojlighet till utredning ocksa néar det finns sociala problem.
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Varfor soker man for barn med ADHD, utvecklingsstorning
och/eller autismspektrumtillstand?

Upptéackarniva
Misstankar om att ett barn har problem i sin utveckling kan uppkomma
e hos foréldrar
hos en tonaring sjalv
hos personal pa férskolor/skolor och i fritidsverksamhet
vid kontroller pa BVC eller i skolhélsovarden
I anslutning till behandling inom barnmedicin, logopedi, barnpsykiatri och
beroendevard
e hos socialtjansten

| BVC-kontrollerna ingar for de minsta barnen ett strukturerat program for bedomning av
barnets utveckling vid bestamda aldrar. BV C-sjukskoterskan ar nyckelperson och behover
rutiner for hur fragorna ska foras vidare. Sjukskaterskan har mojlighet att konsultera psy-
kolog fran BUP. Det &r vardefullt nar ocksa barnlakare kan medverka genom bedémning
pa specialist-BVC. Intervju med foralder/rar och observation kan kompletteras med ett in-
strument fOr screening av autism.

Vid misstankar om svar avvikelse i barnets utveckling kan remiss skickas for utredning utan
att den som remitterar ska behtva precisera nagon misstankt diagnos. Det viktigaste ar att
beskrivning av barnets svarigheter formedlas till den utredande enheten, och att remissen
skickas i samforstand med foraldrarna. Bedomning hos logoped maste ske som led i utred-
ning och inte vara en isolerad atgard. Det ar nodvandigt att det finns rutiner och praktiska
mojligheter for ndra samarbete mellan logoped och BVC-sjukskoterska och -lékare.

Kunskapen om de forsta tecknen pa autism har okat, och det finns ett stort intresse av att
utveckla metodiken for tidig diagnostik. Flera varianter av screening-instrument har ska-
pats men inget av dem kan ensamt Iésa problemet med att tidigt hitta alla barn med till-
stand inom autismspektrum (Oosterling et al 2009), bl.a. for att det ar stor variation i hur
och nér symtomen blir tydliga. Viktigast idag ar att kunskap om autism och andra utveck-
lingsavvikelser finns hos alla som méter barn inom halso- och sjukvard.

Begrénsad utredning kan arrangeras via BVC, t. ex. remisser for utokad bedémning av syn
och horsel. Lakare pa BVC ska efter behov ordna ytterligare utredning vid barnmedicinsk
mottagning.

Undervisning och handledning av personalen pa BVC bidrar pa tydligt satt till att fler barn
far tidig diagnos.

For barn i skolaldern utgor pedagogisk kartlaggning, utvecklingsbedomning och samrad
med foréldrar grunden for att avgora om ytterligare utredning behdvs (se vidare Program for
barn och ungdomar med koncentrationssvarigheter). For manga barn kan insatser i skolan
vara tillrackliga. Skolhélsovarden ar en viktig instans for att upptacka utvecklingsavvikelser.
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Behov av utbildning/handledning/radgivning inom forskola, skola och socialtjanst ligger
utanfor det regionala vardprogrammets ansvarsomrade.

ADHD
Foljande svarigheter bor leda till utredning med fragestallningen ADHD.
e Tecken pa bristande koncentration, t. ex. att barnet latt tappar fokus, har bristande
uthallighet och/eller svart att vaxla fokus mellan olika uppgifter.
e Tecken pa hyperaktivitet, t. ex. att barnet standigt ar i rorelse, klattrar hogt och
lagt”, inte kan sitta still, plockar och pillar, later och pratar.
e Tecken pa bristande impulskontroll, t. ex. att barnet inte kan vanta pa sin tur, svarar
rakt ut utan hénsyn till andra barn i en grupp, handlar snabbt och obetédnksamt.

Innan skolbarn remitteras till landstingets utredande team (se nedan) bor medicinsk, psyko-
logisk och pedagogisk beddmning vara genomford (se Program for barn och ungdomar med
koncentrationssvarigheter, 2004). Genom den samlade bedémningen kan man i skolan ringa
in elevens specifika styrkor och svarigheter, vilket ger gott underlag for fortsatt utredning.

Utvecklingsstorning
Tecken pa forsenad utveckling inom flera omraden, t. ex. tal, motorik och/eller allvarliga
inlarningssvarigheter bor leda till utredning med fragestéllningen utvecklingsstérning.

Autismspektrumtillstand
Foljande svarigheter bor leda till utredning med fragestallningen autism (Dietz et al 2006,
Gotham et al 2007, Clifford 2008, Zwaigenbaum et al 2009):

e tecken pa bristande 6msesidighet i kommunikation och social interaktion som t. ex.
nedsatt formaga att svara pa sitt namn, att anvanda égonkontakt vid kommunikation,
ge socialt svarsleende, dela gladje och intresse, peka, anvanda gester
bristande formaga att anvanda imitation i lek och social samvaro
avvikelser i beteendet i form av begransade intressen for saker, begransad/repetitiv lek
ovanliga reaktioner i samspel med andra
svarigheter att uttrycka kanslor pa ett forvantat satt
svarigheter att tala forandringar
sen sprakutveckling i kombination med nagot av ovanstaende

Var soker man for barn med misstankta utvecklingsavvikelser?
Barnpsykiatrins 6ppenvardsmottagningar, barnmottagningarna i 6ppen vard och utrednings-
teamen pa barnsjukhusen (NU-teamen) ar de verksamheter inom landstinget som utreder
barn och ungdomar med olika utvecklingsavvikelser. Remisser kan skickas direkt till ett ut-
redningsteam eller till en remissgrupp, dar de olika verksamheterna i ett visst geografiskt
omrade finns representerade.

En forsta bedomning bor goras inom BVC eller skolhalsovard. Denna kan ibland leda till
att tillrackliga insatser kan erbjudas i forskolan/skolan. Ett utokat samarbete mellan BVC
och forskola behdver utvecklas for detta. FOr 6vriga kan remiss for fortsatt utredning initie-
ras. Forutom barnhélsovard och skolhalsovard ar barnlékare och logopeder viktiga som
upptackare/remittenter. Till BUP-mottagningar kan foraldrar ocksa soka sjalva.
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ADHD utreds inom bade barnpsykiatri och barnmedicin. Den barnpsykiatriska kompeten-
sen behdovs sarskilt nar barnet utvecklat tillaggssvarigheter och det kravs differentialdia-
gnostiska dvervaganden mot andra psyKkiatriska tillstand eller da problembilden paverkas
av svara hemforhallanden.

Utvecklingsstorning utreds for sma barn framst inom barnmedicin (pa barnmottagningar
och i de s.k. NU-teamen pa barnsjukhusen) och for skolbarn vid skolhélsovarden i samar-
bete med barnmedicin.

Alla utredningsteam ska ha beredskap att vid en forutsattningslos utredning kunna pavisa
utvecklingsstorning med eller utan annan samtidig problematik.

Autismspektrumtillstand utreds oftast inom barnpsykiatrins 6ppenvard, pa de lokala BUP-
mottagningarna, och ibland inom barnsjukhusens NU-team. Det senare galler framfor allt
de minsta barnen, barn med samtidiga neurologiska tillstand och barn med dubbel frages-
tallning autism och utvecklingsstorning.

For att barn och foréldrar inte ska behdva véanta pa utredning mer an en gang ar det viktigt
att de utredande verksamheterna tar ansvar for att barn och familj fran bérjan hanvisas till
den lampligaste enheten for utredning av de beskrivna avvikelserna. Barnet ska inte annat
an i undantagsfall remitteras vidare till annan utredande verksamhet. Om det visar sig att
kompletterande kompetens behovs under utredningens gang ska verksamheterna istéallet ge
varandra konsultation och/eller samarbeta sa att utredningen kan fullféljas utan ny vantetid.

Vid behov av beddmning av sjukgymnast eller arbetsterapeut kan samtliga ovanstaende
verksamheter vanda sig till habiliteringen.

Vilka utreder?

Barn med sen och/eller avvikande utveckling eller beteendeproblem ska erbjudas en allsi-
dig och forutsattningslos utredning. Resurserna ska anvéandas pa ett andamalsenligt satt.
Lakare med barnmedicinsk/barnpsykiatrisk kompetens och psykolog, bada med erfarenhet
av patientgruppen, utgor basen i teamet. Nar barn behéver en mer omfattande utredning
ska teamet kunna utvidgas med specialpedagog, logoped, sjukgymnast och/eller arbetstera-
peut. Det &r lampligt att teamarbetet sker samordnat for att underlatta for familjen och
ocksa for att det informella samarbetet inom teamet ska utvecklas. For att astadkomma ett
smidigt multiprofessionellt teamarbete och som kontaktperson utat kan en administrativ
samordnare behovas.

For att uppratthalla och utveckla utrednings- och behandlingskompetens kravs det ett till-
rackligt stort patientflode. Utredningen ska vara sammanhallen i tid.

I vissa fall kan barnet ha tydliga problem utan att man kan komma fram till en diagnos som
man tror blir bestaende. | sadana fall bor utredningen stanna vid en preliminar bedomning
och forslag pa atgarder samt preciserad tid for kompletterande utredning/uppféljning. Det
ar inte lampligt att Iamna barn och foraldrar med oklara besked att "vanta och se” utan pla-
nering av insatser och uppfoljning.
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Utredningens innehall

En malsattning med att utreda ar att na samforstand mellan utredare och foraldrar, vilket av
foraldrar ofta beskrivs som att *fa namn pa’ de kénda svarigheterna. En diagnos kan vécka
starka reaktioner av sorg och ibland ocksa av férnekande, speciellt om den kommer ovéan-
tat. Hur utredningen sker har darfor betydelse. Det &r viktigt att utredningsteamet arbetar
Oppet, t.ex. redovisar vilka instrument som anvands och ev. formedlar delresultat under ut-
redningens gang. Detta kan gora att man som foralder vaxer in i en forstaelse av barnets
speciella satt att fungera.

Foljande delar ska ingad i en utredning:

Beskrivning och analys av barnets svarigheter och diagnostik enligt faststallda kriterier
eller klassifikation. Denna del av utredningen &r till for att avgora om det finns en eller
flera diagnostiska termer som stammer in pa barnets symtombild. Denna typ av benamning
innebér en viktig men ganska ’grov’ gruppindelning, som gor att barnet far rattighet till in-
satser i samhéllet och som kan underlatta for familjen att soka kunskap t.ex. genom intres-
seorganisationer.

Kartlaggning av formagor och svarigheter. Denna del av utredningen &r en bas for fortsatt
planering av atgarder och insatser. Kartlaggningen/funktionsbeskrivningen kan delvis ske
under den primara utredningen men &r ocksa en uppgift for den instans som far ansvar for
uppfoljning av ett barn. Bedémningen kan behdva fornyas/kompletteras om atgarder inte
haft dnskad effekt eller nar barnet blir dldre och nya krav stalls pa anpassning t. ex. i skolan.

En sammanfattande bedémning som ska ligga till grund for planering av stod- och behand-
lingsinsatser.

Diskussion om mojliga bakomliggande faktorer. Vid diagnostik kommer naturligt ocksa
fragor om orsaken till barnets svarigheter, detta oberoende av om man natt fram till en spe-
ciell diagnostisk bendmning eller inte. For alla barn kravs ett aktivt stallningstagande till
somatisk utredning av lakare i samrad med barnets foraldrar. Utredningen blir olika omfat-
tande beroende pa funktionsnedsattningens typ och grad (se vidare under Somatiska stall-
ningstaganden).

1. Problembeskrivhing och anamnes

En eller flera intervjuer genomférs med foraldrar och barn (nar detta ar tillampligt)
och/eller annan person som kénner barnet val. Denna del av utredningen kan genomforas
av olika personalkategorier sammanhallet eller uppdelat.
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Anamnes déar foljande delar kan inga:

Utvecklingsanamnes

e utveckling under spadbarnsperioden av formaga att ata/suga, hitta somn-vakenhets-
monster, lata sig trostas
utveckling av kommunikation/sprak/tal (inkl oralmotorik)
O0msesidighet i kommunikation och social interaktion
lek och intressemdnster
uppmarksamhets-/koncentrationsformaga, aktivitetsreglering, impulskontroll
motoriska funktioner, ofrivilliga rorelser, tics, motoriska stereotypier
olika beteendemassiga symtom; oro, angslan, rutinberoende, fixeringar
temperament, reglering av ké&nslolégen

e ev. period med forlust av fardigheter
For bedémningen behdvs information om barnets formagor i olika miljéer och med olika
personer - syskon, jamnariga (ocksa i grupp), okanda vuxna, i stimulirik miljo o.s.v.

Medicinsk anamnes
Arftlighet enligt strukturerad intervju, ev. med slakttrad; fraga speciellt noggrant om syskon
e utvecklingsavvikelser (inkl. spraksvarigheter, inlarningsproblem, ADHD, autism-
spektrumtillstand, tics)
epilepsi, andra neurologiska sjukdomar/funktionshinder/syndrom
psykiatriska sjukdomar, missbruk
skoldkortelsjukdomar, reumatiska sjukdomar, andra immunologiska sjukdomar
e sléktskap mellan foréldrarna
Graviditet:
e tidigare graviditeter, missfall och aborter
e typ av graviditet (t.ex. provrorsbefruktning)
e sjukdomar, hdg feber, medicinering, droger, alkohol, rokning
e migration, trauma/stress (med t. ex. hormonella férandringar)
Forlossning och nyféddhetsperiod:
e foraldrars uppfattning av forlopp och barnets tillstand (symtom som svarigheter att
halla varmen eller borja suga, slohet, skrikighet)
e med foraldrarnas tillstand ta del av forlossningsjournalen — ur denna noteras fodelse-
vikt, -langd, -huvudomfang, Apgar-poéng, tecken pa asfyxi, hypoglykemi, krampan-
fall, meningit m.m.
Tidigare och nuvarande sjukdomar: notera speciellt epilepsi, feberkramper, andra anfall,
svimningar; encefalit/meningit, infektioner med extremt hog feber; period med tata infek-
tioner; mag-tarm-symtom; tillvéxt, kroppslig utveckling; nutrition (inkl. matvanor).
Tidigare och nuvarande psykiatriska symtom.
Anvandning av alkohol och droger.
Tidigare utredningar: (bestall ev. kopior)
Horsel: misstankar pa problem, tidigare utredning (bestall ev. kopior)
Syn: misstankar pa problem, tidigare utredning (bestall ev. kopior)
Somn: dygnsrytm, somnmanster
Lakemedelsbehandling: tidigare och nuvarande
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Social anamnes
e migration, flyttningar
familjens sammansattning och vardnadsforhallanden
stddjande natverk
boendemiljo
familjens sociala situation
missbruksproblem hos narstaende

Frageformular

Frageformular och skattningsskalor med uppgifter om barnets problem och formaga att
Klara olika aktiviteter och miljGer fylls i av foraldrar och personal i forskola/skola. Olika
varianter finns, dels i form av korta fragor att besvara med beskrivningar, dels som formu-
lar med fardigformulerade pastaenden att kryssa for hur val detta stammer. Frageformular
ar alltid komplement till intervjuer och kan aldrig anvandas isolerat som diagnostiska in-
strument. Urval och typ av frageformular maste bestammas efter behovet i varje utrednings-
team. En vanligt forekommande skattningsskala ar 5-15/FTF (Five To Fifteen).

Diagnostisk intervju

Vid en intervju har sprak och tidigare erfarenheter stor betydelse. Det finns en intervjutek-
nik, som forsoker minska felkéllorna genom att be foraldern beskriva barnets beteende, och
dar sedan intervjuaren ansvarar for att gradera ev. avvikelser inom respektive omraden.
ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised) ar en strukturerad intervju upplagd for att
ta fram beskrivningar av beteenden (Lord et al 1994). Denna intervju liksom ocksa DISCO
(The Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders) &r anpassad for att
tacka kriterierna for autism enligt DSM-1V/ICD-10 (Leekam et al 2002, Wing et al 2002).

2. Observation

Precis som anamnesen bor observation av ett barn vara forutsattningslos, inriktad pa ett
brett spektrum av formagor och svarigheter. Utredarna bor observera spontan aktivitet i an-
slutning till testningar och undersdkningar, under pauser, i vantrummet samt efter behov
vid strukturerade situationer, da barnet far sysselsatta sig med bestamt material och delta i
samtal och lek. Svarigheter kommer inte alltid fram under vuxenledda och strukturerade
forhallanden varfor det ar vardefullt med observation ocksa i barnets vardagsmiljo i for-
skola/skola och ibland i hemmet. For utredningsteamet ar kunskap om barnets vardag och
den personliga kontakten med de vuxna runt barnet ocksa till hjalp vid atergivning av test-
resultat och rekommendation av insatser.

Det finns olika former av strukturerad lekobservation. Autism Diagnostic Observation
Schedule - Generic (ADOS-G) é&r ett instrument som fatt stor anvandning vid diagnostik av
tillstand inom autismspektrum (Lord et al 2000, Gotham et al 2007). Det innehaller olika
moduler utarbetade for att passa olika aldrar och utvecklingsnivaer. Instrument for bedom-
ning av utvecklingen fore tva ars alder ar under utveckling.

3. Neuropsykologisk bedomning
Psykologens specifika del av utredningen ar inriktad pa att bedéma allméan begavning, kog-
nitiva funktioner, mentaliseringsférmaga, sjalvbild och vélbefinnande.
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Allmé&n begavning

Allman begavning matt med standardiserade test ger en bild av barnets begavning jamfort
med jamnariga. Ett begavningstest ar grunden i den neuropsykologiska bedémningen och en
nodvandig bas for att ta stallning till diagnoskriterier. Begavningsnivan belyser barnets for-
maga till forstaelse och problemldsning bade hemma och i férskolan/skolan. Bade omraden
dar barnet ar senare an sina jamnariga och omraden dar barnet presterar i niva med eller
béttre ar av intresse. Ojamnheter i barnets begavningsprofil ger viktig information bade i
stallningstagande till ev. diagnos och i fortsatt utredningsplanering for psykologen. De van-
ligaste instrumenten &r de tre Wechslerskalorna och de icke-verbala alternativen Leiter och
Ravens matriser.

Brister i verbal formaga jamfort med icke-verbala formagor kan visa pa behov av att anlita
en logoped. God verbal formaga i forhallande till perceptuella svarigheter kan visa pa
behov av fortsatt neuropsykologisk testning med instrument som ytterligare belyser per-
ceptuella svarigheter. For barn med andra svarigheter kan en god begavning vara till hjalp
for barnet att forsta sig sjalv och hitta kompenserande strategier.

Ett barns ratt till insatser fran sarskolan avgors utifran allman begavningsniva och med
hansyn till adaptiv formaga.

Exekutiva funktioner

Psykologen gor ocksa utifran behov en kartlaggning av andra styrkor och svagheter hos
barnet. Andra neuropsykologiska test kan da behdva anvéandas avseende t. ex. exekutiva
funktioner, inlarningsmaénster/formagor, processhastighet och minnesformagor. De olika
testen valjs utifran aktuell fragestéllning. Ofta anvanda instrument ar t.ex. NEPSY, Rey

Complex Figure Test, TEA-Ch, D-Kefs, Claesson Dahls minnestest.

Mentaliseringsférmaga

Utover ADOS - observationen (se ovan) kan flera instrument behdvas for att bedoma ett
barns mentaliseringsformaga, dess sétt att tanka, associera, formaga att forestalla sig /fanti-
sera /leka. Vanliga hjalpmedel i bedémningen ar Kalands historier fran vardagslivet och
Fransesca Happés Markliga berattelser.

Adaptiv funktionsformaga

Som komplement till anamnesen kan psykologen anvéanda frageformuldr, t. ex. ABAS
(Adaptive Behavior Assessment System), for att forsta barnets formaga att anpassa sig i
olika vardagsmiljoer.

Barnets valbefinnande

Testsituationen utvarderas dven kvalitativt utifran barnets beteende och samspel med psy-
kologen. Barnet/ungdomen kan forutom att bedémas genom observation och samtal fylla i
sjalvskattningsformular. Barnets/ungdomens sjélvbild och kansloméassiga maende é&r rele-
vant inte minst for atgardsplanering efter utredning.
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4. Kompletterande bedomning

Specialpedagog &r ofta ansvarig for observationer och insamlande av fakta kring barnets
vistelse i forskola/skola. | vissa fall finns behov av och mgjlighet att utféra en mer riktad
pedagogisk bedomning. Fér barn med en svarbedémd bild med kommunikations- och in-
larningssvarigheter ar det nodvandigt att logoped deltar i teamarbetet med en aktuell be-
doémning av kommunikation, sprak och vid behov las- och skrivformaga. Sjukgymnast
och/eller arbetsterapeut deltar vid behov av noggrannare bedémning av grov- och finmoto-
rik. L&mpliga metoder véljs av den enskilde bedémaren.

For att fa svarigheterna belysta ocksa ur ett familjeperspektiv kan en familjeanamnes in-
h&mtas av socionom/kurator. Det &r valkant att familjemedlemmar (syskon, foraldrar) kan
ha samma typ av svarigheter. | vissa arenden kan foraldrar behova stod i utredningssitua-
tionen och infor att ta emot en diagnos for sitt barn.

En del barn med allvarlig ADHD riskerar att fa ogynnsam social utveckling. Samarbete
med och 6verforing av information till socialtjansten maste ske pa uppdrag av foraldrarna.
Attityderna i utredningsteamet ar viktiga. Ett naturligt och avdramatiserat samarbete &r till
barnets basta.

Vissa av Kriterierna for diagnosen PTSD, Post Traumatic Stress Disorder, liknar ADHD-
symtom. Nér det galler barn som varit utsatta for trauma, exempelvis barn med flykting-
bakgrund eller barn som utsatts for och/eller bevittnat vald behdver man beakta detta.

Brister i barnets tidiga anknytning kan i vissa fall ge symtom som liknar ADHD. Detta
galler sérskilt om barnet utvecklat ett desorganiserat anknytningsmonster (Socialstyrelsen
2002).

Det &r viktigt att utredarna inte tar for givet att ett barn har antingen t. ex. bristande anknyt-
ning eller ADHD. Sa kan det vara men det kan lika garna vara bade — och vilket maste be-
aktas i den diagnostiska diskussionen i utredningsteamet och med foraldrar.

For ungdomar som nérmar sig vuxenlivet och som inte tidigare utretts kan samma Overva-
ganden som for vuxna personer behdva goras (se vuxendelen)

5. Somatiska stallningstaganden
Syftet med den somatiska delen av utredningen &r
e att soka efter ledtradar avseende etiologi dar i vissa fall behandling &r mojlig
e hitta andra samtidiga sjukdomar eller syndrom
e utesluta andra tillstand som orsak till symtomen
e 0Oka mojligheterna till genetisk radgivning

Status/lakarundersokning

Utdver den information som lakaren har fran anamnes och observation bor han/hon ocksa
bedoma:

Kroppsbyggnad, yttre stigmata/dysmorfa drag (garna foto)

Hud: fibrom, pigmenterade eller depigmenterade omraden (vid behov hudkonsult)
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Neurologi: enligt vanliga rutiner; som minimum om barnet har svart att medverka - notera
6gonmotorik (ev. skelning, foljerdrelser, sackader), ansiktsmotorik (mimik, ev. dregling,
artikulation), rorelsemonster vid spontan aktivitet (ev. klumpighet, balansstérning, tonus-
forandringar, svarigheter att starta rorelser som vid apraxi eller katatoni).

Ovrig status: enligt vanliga rutiner.

Remiss/konsultation

Utredningen foljer de vanliga principerna vid utvecklingsavvikelser och neurologiska till-
stand hos barn, d.v.s. att man gér en individualiserad bedémning av vad som bor genomforas.
Vid oklarhet kring hur utredningen for ett visst barn ska laggas upp rekommenderas diskus-
sion med lakare pa en neuropediatrisk mottagning. Foljande atgarder bor ansvarig lakare ta
stéllning till:

e Remiss for synundersokning om inte tillfredsstéllande undersokning &r gjord via
BVC eller skolhélsovard; remiss till 6gonlékare vid skelning eller andra stérningar i
6gonmotoriken samt ofta vid misstanke pa speciella syndrom (t.ex. prenatala skador).

e Remiss for horselbeddmning om inte tillfredsstallande undersokning ar gjord via
BVC eller skolhélsovard; alla barn med sprakforsening bor remitteras for horselbe-
domning om inte detta &r gjort tidigare.

e Vid somnstdrning kan barnets foraldrar uppmanas att fylla i somndagbok for nagra
dygn; konsultation hos ONH-specialist vid sémnstérning med obstruktiva apnéer.

e EEG vid misstanke om absenser eller starka fluktuationer i beteende och kognitiv
funktionsniva samt om barnet forlorat fardigheter, t.ex. tydligt gatt tillbaka i sin
sprakutveckling (i dessa senare fall behdvs registrering under djup sémn).

Genetisk utredning kan ge en etiologisk diagnos och mojliggor darigenom genetisk

vagledning till familjen. Metoderna ar under standig utveckling. Det ar lampligt att

konsultera klinisk genetiker for rad om provtagning vid misstanke pa speciella syn

drom eller andra fragor. Remiss till avdelningen for klinisk genetik bor innefatta ev.

diagnos(er), familjehistoria, beskrivning av speciella drag i utseende och garna ett

fotografi. Forslag till grundutredning vid utvecklingsstorning och/eller autism-

spektrumtillstand:

1. CGH-array, en metod med mycket hog uppldsning (blodprovi EDTA-ror,

5-10 ml) alternativt konventionell kromosomanalys (blodprov i heparinrdr, 5-10 ml)

2. Riktad DNA-analys vid fragestallning Fragilt X-syndrom (blodprov i EDTA rér,

5-10 ml)

3. Ev. annan riktad DNA-analys

e Neuroradiologiska undersékningar som magnetkameraundersékning av hjarnan vid
misstanke om specifik CNS-sjukdom

e Laboratorieundersokningar

o med tanke pa ev. bakomliggande sjukdom (blod, urin, cerebrospinalvatska); riktad
utredning om anamnes och status ger speciella misstankar; omfattande utredning
vid svar tillbakagang/forlust av fardigheter (med sikte pa neurometabola och hor-
monella sjukdomar, infektioner, immunologiska sjukdomar m.m.)

o som hélsokontroll enligt individuell beddmning — t.ex. vid mag-tarm-symtom,
selektivt dtande, tata infektioner, oklar paverkan pa allméntillstandet i kombination
med svarigheter att formedla sig (t.ex. prov for thyreiodeastatus, transglutaminas,
S-Ferritin).
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6. Sammanfattning i teamet
Efter att allt utredningsmaterial samlats in fors en diagnosdiskussion inom utredningsteamet.
Vid denna tas stallning till
e art och grad av symtom och funktionsnedsattning inom olika omraden,
om dessa motsvarar kriterierna for en eller flera diagnoser,
ev. tillaggsproblematik/andra psykiatriska diagnoser,
ev. behov av kompletterande undersokningar, samt
preliminar atgardsplan, att diskutera med barn, foraldrar och ev. forskola/skola.

7. Aterforing av resultat
Efter utredningen presenteras resultatet for foréldrarna och barnet och med féréldrarnas
medgivande till forskola/skola. Syftet med aterforingen ar att formedla en sammanhallen
beskrivning av barnets styrkor och svagheter och ge en forklaring till barnets svarigheter
mot bakgrund av den problembeskrivning som fanns fére utredningen. Sammanfattningen
bor innehalla foljande delar:

e Undersokningar/andra atgarder som gjorts,

e Styrkor som framkommit och hur dessa kan tillvaratas,

e Barnets dominerande problematik,

e Ev. diagnos/diagnoser och innebtrden av dessa; generellt och for just detta barn,

e Atgéirder som kan vara aktuella; méjligheter till behandling och stod.

Ofta behéver man traffa foraldrarna vid mer &n ett tillfalle, separat eller tillsammans med
barnet, beroende pa barnets alder och foraldrarnas 6nskemal. Informationen till foraldrarna
bor ges saval muntligt som skriftligt. Samtalet bor ha en bearbetande karaktar, dar forald-
rarna ges utrymme att stalla fragor, formulera sina reaktioner pa utredningen och resultatet
samt behov av behandling och stod for bade sig sjalva och sitt barn. I vissa fall kan stod
fran habiliteringens kris- och samtalsteam behdvas.

Aterféring till barnet sker ofta bast av psykologen som traffat barnet flera génger och som
kan hanvisa konkret till det arbete de gjort tillsammans nér han/hon beskriver barnets styr-
kor och svagheter. Barn i skolaldern och ungdomar behover ocksa fa veta namnet (diagno-
sen) pa sammanfattningen av sitt satt att fungera. Det dr Onskvart att andra narstaende
som syskon och far- och morféraldrar erbjuds mojlighet till information och samtal.

Den skriftliga sammanstallningen/utlatandet lamnas till foraldrarna och i samrad med dem
som bilaga till remiss eller dylikt. Det kan ibland vara lampligt med separata och mer utfor-
liga utlatanden fran lakare, psykolog och/eller andra specialister som deltagit i utredningen.
Utredningsresultatet aterfors som remissvar till den som remitterat barnet. Det &r viktigt att
utlatanden skrivs sa att de ar lasbara for foraldrar och personal. Barnet kan behdva en egen
skriftlig beskrivning dar hon/han ké&nner igen sig.

Information till féraldrar efter utredning

Vid aterforingen ska foraldrarna fa information om mojligheterna till uppféljning och extra
stod. Lampligt informationsmaterial ska lamnas som informationsbroschyrer och uppgifter
om intresseféreningar.
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Barn med utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand har ratt till insatser fran habili-
teringen och foraldrarna ska erbjudas att barnet remitteras dit. Samma grupper har ocksa
ratt till insatser fran kommunen enligt LSS. Foréaldrarna ska informeras om detta och fa
hjélp med intyg om de sa 6nskar.

Foraldrar till barn med funktionsnedséattning har mojlighet att soka vardbidrag fran Forséak-
ringskassan. Foraldrarna ska informeras om detta och fa det lakarintyg som ska bifogas ev.
ansokan. Foraldrarna ska ocksa hanvisas till lamplig stédverksamhet inom habiliteringen
som ADHD-center och Aspergercenter.

Aterforing till forskola/skola, socialtjanst

Med foraldrarnas medgivande och oftast tillsammans med dem férmedlas utredningsresul-
tatet till forskola/skola. Det &r forskolans/skolans uppgift att omsétta utredningsresultatet i
lampliga stodatgarder och lamplig pedagogik. Férutom de pedagoger som dagligen arbetar
med barnet ar det lampligt att specialpedagog och férskolechef/rektor bjuds in till aterfo-
ringen.

Barn dér utredningen inte resulterar i diagnos kan ha stora behov av uppf6ljning, inte minst
i skolan. Detta galler t. ex. barn med sprakstorning och/eller svag begavning.

For att barn i familjer med samtidig psykosocial problematik ska fa adekvat stod kan ater-
foring och uppféljning behdva ske i samarbete med socialforvaltningen. | de fall social-
tjansten ar remittent ar det socialtjanstens ansvar att erbjuda stodatgarder inom sitt ansvars-
omrade.

Uppféljning och férnyad bedémning

Efter avslutad utredning ska alla familjer erbjudas fortsatt kontakt med en patientansvarig
mottagning inom en verksamhet. I princip ar det den verksamhet till vilken den utredande
enheten hor som har ansvar for uppféljningen. Det kan ocksa direkt eller senare under upp-
foljningen bli aktuellt med remiss till annan verksamhet for sadana insatser som den utre-
dande instansen inte sjalv kan erbjuda.

Svarigheterna hos ett individuellt barn kan &ndras éver tid. Ibland &r det inte langre rele-
vant med en viss diagnos, ibland blir en otydlig bild tydligare och en specifik diagnos kan
stdllas senare under uppvaxten. Manga barn behéver intyg av olika slag, en del av barnen
behdver medicinering. Vid andrade symtom hos ett barn kan det bli aktuellt med fornyad
utredning med provtagning m.m. Det ar ocksa viktigt att familjer har mojlighet att fa infor-
mation och vid behov fa kompletterande utredningar for barnet, nar det kommer fram ny
kunskap om bakgrundsfaktorer.

For att ett barn med utvecklingsavvikelser ska fa basta méjliga stod vid starten i 6-arsverk-
samhet/skola kravs ofta en aktuell psykologutredning. Foraldrar har mgjlighet att vénda sig
till den mottagning som har ansvar for uppféljningen, och fa hjalp att ordna nédvandig
kompletterande utredning. For barn, som far insatser fran Habiliteringen, kan psykolog vid
Habiliteringscenter ofta men inte alltid gora beddmningen. Skolpsykolog kan ofta gora en
fornyad bedémning om behovet uppstar senare under skoltiden.
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Insatser - barn och ungdom

ADHD

Europeiska riktlinjer &r utarbetade for behandling av ADHD. Dér anges att utbildning och
radgivning ska vara basen for all behandling, dessutom efter behov medicinering (Taylor et
al 2004, Banaschewski et al 2006). Storbrittannien har senare antagit nationella riktlinjer
for diagnostik och behandling av ADHD (The NICE guidelines 72 Attention Deficit Disor-
ders, www.nice.org.uk). Aven dar betonas vikten av utbildning till foraldrar och skolperso-
nal kombinerat med medicinering i de svarare fallen.

Det finns ingen metod som botar ADHD men man kan begransa symtomen och forhindra
tillkommande svarigheter. Det som visat sig mest effektivt ar s.k. multimodal behandling
som innebér att man kombinerar psykosociala och pedagogiska insatser med medicinering.

Det bor alltid sta klart att det inte finns nagra "ADHD - barn”. Det finns barn som har
ADHD och varje barn med ADHD ar unikt med sina sarskilda tillgangar och styrkor men
ocksa sina specifika, kognitiva svarigheter.

Barnet i forskola och skola

Moderna skolmiljoer och arbetsformer med s.k. 6ppna klassrum, tata lokalbyten, skap i
stéllet for bank, sjalvstandiga arbetsuppgifter som kréaver planering och eget kunskaps-
sOkande passar inte elever med ADHD. Dessa barn har behov av tydliga och stddjande yttre
strukturer och klarar skolarbetet battre i en undervisningssituation med lararledd undervis-
ning i strukturerad klassrumsmiljo.

En dversyn av klassrumsmiljon, avgransade och tydliga arbetsuppgifter, korta arbetspass,
hjalp att komma igang, genomfora och avsluta uppgifter, stod att fokusera pa det vasent-
liga, tat och aterkommande feedback bidrar sammantaget till att barnet med ADHD kan
fungera optimalt i skolan. Ett gott samarbete mellan hem och férskola/skola &r nédvandigt.

Lakemedelsbehandling

Medicinering vid ADHD ska alltid inga i ett mer omfattande program av atgarder. | inter-
nationella studier anvands beteckningen multimodal behandling. Huvudprinciperna finns
faststallda i Information fran Lakemedelsverket (1, 2009) och ansluter till de europeiska
riktlinjerna (Taylor et al 2004, Banaschewski et al 2006, www.nice.org.uk).

Utredning/insatser fore lakemedelsbehandling
e Forutsattningarna for god féljsamhet till behandlingen ska beaktas liksom ev. extra
behov av stdd eller hjalpmedel.
e Patient, anhoriga och andra viktiga narstaende ska utbildas och informeras om t.ex.
verkningsmekanism, forvantad effekt och biverkningar.
e Skattning avseende tillstandets svarighetsgrad ska genomforas.

e Anamnes och status ska innefatta:
— Tidigare psykosepisoder, angest, mani/hypomani, depression och suicidalitet
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Narkotika- och alkoholmissbruk

Kramper/epilepsi

Kardiovaskul&r och cerebrovaskular sjuklighet, inkl. blodtrycks- och pulsmat-
ning; aven slakthistoria for sadana sjukdomar

Langd och vikt

Tics, andra ofrivilliga rorelser

— Samtidig behandling med andra lakemedel

— Preventivmedel for flickor i tonaren

Val av lakemedel

e Metylfenidat, som hor till gruppen centralstimulerande lékemedel, &r det preparat som
| forsta hand bor véljas vid behandling av okomplicerad ADHD. Metylfenidat (Con-
certa, Equasym, Medikinet, Ritalin) finns som kortverkande tabletter och i depaform.

e Atomoxetin (Strattera) anvénds om metylfenidat inte har tillracklig effekt och/eller
nar det inte dr Iampligt att anvanda centralstimulerande medel. Det kan réra sig om
svara tics, allvarlig somnstérning, behov av effekt 6ver hela dygnet, missbruk/risk for
missbruk eller annan felaktig anvandning av centralstimulantia. Aven familjens syn-
punkter ska végas in vid valet av lakemedel.

e Vid behov av ett centralstimulerande medel, men da metylfenidat inte har fullgod
effekt, kan licens sokas for medicinering med dexamfetamin (den effektiva delen av
amfetamin, som bestar av levo- och dexamfetamin).

e Lakare med specialistkompetens inom de psykiatriska specialiteterna (barn- och ung-
domspsykiatri, psykiatri och rattspsykiatri) samt ocksa specialistkomptenta inom
barn- och ungdomsneurologi med habilitering har forskrivningsratt for metylfenidat.
Dispens kan beviljas for ldkare med annan specialistkompetens.

Se alltid Kloka listan (www.janusinfo.se) for aktuella rekommendationer.

Praktiska synpunkter

e Det &r lampligt att l&kare och sjukskdterska samarbetar i behandlingen och att det finns
en tydlig struktur for kontakterna mellan familj och behandlingsteam (avtalade tider
for telefonsamtal och besok samt tillganglighet for telefonsamtal vid akuta fragor).

e Forberedande samtal med foraldrar/barn om kombinationen med andra atgarder, for-
hoppningar pa medicineringen och farhagor, biverkningar m.m. Diskutera vilka hu-
vudsymtom behandlingen ar inriktad pa, hur dessa ska beskrivas och foljas. Det &r
lampligt att anvanda ett formular for registrering av symtom pa ADHD, t. ex. Con-
nors 10 fragor till foraldrar och larare. Bestam ocksa stt att registrera biverkningar.

e Medicininstallning sker under ca 4 veckor med skattning av symtom fore start och
sedan 1 gang per vecka.

e Angaende metylfenidat:

o Den dos metylfenidat som ger 6nskad effekt utan besvérande biverkningar va-
rierar mellan individer, fran 0,5 till 1 mg/kg kroppsvikt och dag, ibland hogre
dos. Vissa barn/ungdomar reagerar pa forvanansvart lag dos; detta beskrivs sér-
skilt hos barn med andra samtidiga funktionsnedséttningar (som autism). Det
kan vara bra att borja med t. ex. 1/3-1/2 av planerad dos, och 6ka stegvis en
gang per vecka.
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o Titreringen forenklas om man anvénder tabletter med enbart snabbverkande
metylfenidat men detta ar ofta praktiskt svart att genomfora. Typ av depotpre-
parat ska véljas efter behovet av hdg medicineffekt under de forsta timmarna
respektive dnskvéard effekt senare under dagen. Andelen snabbverkande metyl-
fenidat ar 22 % i kapslar Concerta, 30 % i depotkapslar Equasym, 50 % i de-
potkapslar Ritalin med modifierad frisattning och i depotkapslar Medikinet.

o Depotkapslarna Concerta maste svaljas hela, de andra kan delas och innehallet
stros pa eller blandas i mat. Det innebér att man under medicininstéllningen
ocksa kan anvéanda “delad” kapsel (med tillrackligt hdg noggrannhet).

o Under uppfoljningen behover ofta medicineringen justeras. Om ett metylfeni-
datpreparat inte ger 6nskvard effekt trots dosjustering kan det vara ide att byta
till ett preparat med annan andel snabbverkande substans. Ev. kan det vara
aktuellt med tilldgg av en dos snabbverkande metylfenidat nar symtomen &r
patagliga, t. ex. pa eftermiddagen vid behov nar barnet har extra kravande akti-
vitet. Foraldrar bor ha mojlighet till sadana mindre medicinjusteringar under
iakttagande av total dagsdos och biverkningar.

e Angaende atomoxetin (Strattera):

o Startdosen atomoxetin anges till 0.5 mg/kg och dag med dosékning en gang per
vecka till berdknad slutdos 1.2 mg/kg och dag. Barnets kroppsvikt och till-
gangen pa kapslar far avgora hur dosokningen ska laggas upp; ev. kan man ha
kvar viss dos i 2 veckor vid misstanke pa biverkningar (eller tillfalligt ga ner i
dos).

o Kapslarna Strattera finns i styrkorna 10, 18, 25, 40, 60 och 80 mg. De ska
svaljas hela.

o Strattera tas en gang per dygn; medicineringen ar mest effektiv vid dosering pa
morgonen dven om viss medicineffekt finns under hela dygnet. Personer som
har besvarande trétthet som biverkning kan ta medicinen pa kvallen.

o Det kan droja upp till 8 veckor med en viss dos innan man ser den fulla effek-
ten. Det finns en minoritet patienter som visar positiv reaktion med ytterligare
fordrojning (efter upp till 12 veckor).

Vid otillfredstallande effekt av lakemedelsbehandlingen maste man forst vardera
dosens storlek och fordelning under dagen, compliance och eventuella orosfaktorer
hemma och/eller i skolan innan det blir aktuellt med byte av medicinering.

Uppfoljning

Barnets situation i hemmet, pa fritiden och i skolan utvarderas fortlopande som led i
det multimodala omhé&ndertagandet.

Vid inledning av lakemedelsbehandling och da dosen justeras rekommenderas

tata kontakter med sjukvarden (en gang i veckan).

Blodtryck och puls mats vid behandlingsstart och stérre dosjusteringar och darefter
var tredje manad.

Langd och vikt mats var sjatte manad, tillvaxtkurva ska finnas.

Vid varje aterbesok bedéms uppkomst av eller forsamring av depression samt suicid-
tankar och suicidrisk. Utvardering av nytillkomna eller forvarrade psykiska symtom
sker minst var sjatte manad.

Observation av ev. tics, dyskinesier, andra neurologiska symtom.
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e \aksamhet ska iakttas vad galler felanvandning eller missbruk av centralstimulerande
lakemedel.

e Omprdva behandlingen varje ar. Ett ev. utséattningsforsok bor genomfaras under minst
en veckas tid under en period pa aret, da barnet brukar behéva medicinering (som
under skoltermin) och da foraldrar och pedagoger tillsammans kan vardera utfallet.
Déremot rekommenderas inte regelmaéssigt utsattande under t.ex. skollov. Det finns
anledning att skota barnets medicinering extra val i samband med fritidsaktiviteter
och kontakter med jamnariga.

e Alla behandlingsinsatser inklusive lakemedel ska foljas upp i register eller i annan
strukturerad form.

Centralstimulerande lakemedel — effekt och sakerhet

Ett stort antal kontrollerade internationella studier har genomforts men ofta med korta upp-
foljningsperioder, nagra studier finns med langre uppféljning.

MTA-studien (the Multimodal Treatment Study of Children with ADHD) startades for att
oka kunskapen om effekt och sakerhet vid langtidsbehandling. Vid forsta rapporten 1999
var uppfoljningstiden 14 manader. De basta resultaten (med flera variabler sammanfattade)
sag man i den grupp som fatt medicinering i kombination med beteendeterapi, for manga
variabler var effekten lika god vid enbart medicinering. Medicinering forekom i betydligt
mindre grad i de évriga tva grupperna, som fick beteendeterapi som huvudinsats respektive
“community care”, d.v.s. gangse tillgangliga atgarder inom skola, vard etc. Den randomise-
rade studien avslutades. Vid den senaste uppfoljningen 36 manader efter behandlingsstart
(da 475 av de ursprungliga 579 barnen deltog) hade skillnaden i andelen som fick medicin
minskat mellan de fyra grupperna; for alla fyra barngrupperna var resultaten goda jamfort
med ett férlopp utan nagon intervention men utan signifikant skillnad mellan grupperna
(Jensen et al 2007).

Biverkningar som rapporteras:

e Nedsatt aptit och viktreduktion, en biverkning som &r dosberoende och som verkar
avta med tiden. Risk for negativ effekt pa langdtillvaxten pa sikt; langden maste sér-
skilt val foljas pa barn som i starten ar kortvuxna.

e Somnsvarigheter kan krava dosminskning eller att beredningsformen andras. Ibland
finns det i stallet behov att ge en forstarkt medicinering pa eftermiddagen, vilket kan
minska Overaktivitet och oro pa kvallen och darigenom sémnproblemen.

e Psykiska symtom som nedstdmdhet, irritation och humoérsvéngningar &r inte ovanliga
vid inledningen av behandling, forsvinner oftast efter en tid. Rapporter finns om mer
uttalade psykiatriska symtom, vilka oftast ar 6vergaende nar medicinen satts ut;
sadana symtom kan tyda pa annan samtidig psyKkiatrisk sjukdom.

e Latt 6kning av hjartfrekvens och blodtryck forefaller vara dosberoende och tycks inte
avta med tiden, i fa fall ser man mer uttalad forandring. Det finns ett litet antal rap-
porter om plétslig dod hos barn som behandlats med centralstimulantia; vanligen har
det samtidigt funnits annan mojlig orsak som ett strukturellt hjértfel. Metylfenidat ar
kontraindicerat vid k&nd hjartsjukdom eller &rftlighet for plotslig dod. Barn med
medfddda hjartfel bor behandlas i samrad med barnkardiolog. En QT-férlangande
effekt av metylfenidat har diskuterats men inte bekréftats.
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e Rapporter om risk for epileptiska anfall &r inte entydiga — det finns studier som visar
saval oférandrad som nagot 6kad anfallsfrekvens hos barn med krampsjukdom under
behandling med metylfenidat. Studierna tyder pa att metylfenidat kan anvéndas hos
barn med valkontrollerad epilepsi, liksom att risken for utveckling av kramper hos
barn med epileptiform aktivitet inte ar forhojd. Forsiktighet rekommenderas vid epi-
lepsi som inte &r under god kontroll.

e Personer med Tourettes syndrom och samtidig ADHD kan ha god nytta av medicine-
ring med metylfenidat. Medicineringen maste sattas in under extra kontroll, eftersom
den kan 6ka méngden tics hos personer som har detta isolerat eller som led i Tourettes
syndrom. Det finns ocksa rapporter om nytillkomna tics och dyskinesier bade direkt
efter insatt behandling och efter flera veckor; det &r varierande hur snabbt de ofrivil-
liga rérelserna upphor efter utsatt medicinering.

e Huvudvirk, buksmartor, muntorrhet m.fl. symtom beskrivs men ar sallan av sadan art
att behandlingen paverkas.

e Flera uppfoljningsstudier har visat en minskad risk for missbruk hos personer med
ADHD som fatt behandling med centralstimulantia jamfort med obehandlad grupp
(Biederman et al 2008). Anda ar det angelaget med sarskild forsiktighet vid behand-
ling av tonaringar med missbruk i anamnesen; behandlande lékare bor ha sérskild
erfarenhet inom omradet. Alkohol kan forvarra de oonskade CNS-effekterna av psy-
koaktiva lakemedel som metylfenidat.

e Risken att medicin kommer pa avvégar far inte negligeras.

e Symtom som oro och affektlabilitet kan uppkomma nér medicinkoncentrationen
sjunker (paminner om “rebound-fenomen”). Detta kan intraffa bade med korttidsver-
kande lakemedel och depotlakemedel.

e Djurstudier har visat embryotoxiska effekter, risken for manniska ar okand. Risken
for paverkan pa barn till ammande modrar betraktas som lag.

e \ad géller lakemedelsinteraktion finns fallrapporter om att metylfenidat kan h&amma
metabolismen av antikoagulantia, tricykliska antidepressiva och selektiva serotonin-
aterupptagshammare (aven vissa antiepileptika, men inte de vanligt anvanda).

Atomoxetin (Strattera) — effekt och sakerhet

Atomoxetin ar en noradrenalinaterupptagshammare som 2006 blev godkand i Sverige for
behandling av ADHD hos barn.

Data fran kliniska prévningar avseende fran borjan 601 barn med ADHD visade att en dryg
tredjedel fullfoljde tva ars behandling. Behandlingens effektivitet var véasentligen oforand-
rad, sékerheten var god (Kratochvil et al 2006).

Biverkningar:

e De vanligaste biverkningarna ar nedsatt aptit och illamaende samt huvudvark hos
bade barn och vuxna, hos barn ocksa yrsel, trétthet, gastrointestinala symtom och
humarsvéngningar. Vid studien ovan observerades en liten viktminskning under de
forsta tre manaderna men inte darefter; ingen langdpaverkan; inga sent upptradande
biverkningar.

e Da medicineringen i studien ovan startade noterades latt 6kning av blodtryck och
puls, men efter tva ar var inte nivaerna hogre an forvantat for aldern (Wilens et al,
2006).
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e Psykiska biverkningar som sjalvmordstankar och enstaka fall av sjalvmordsforsok
har rapporterats liksom hypomani/mani och aggressivitet. | en metaanalys avseende
aggressions- eller fientlighetsreaktioner fann man detta i lag frekvens och utan signi-
fikant skillnad mellan atomoxetin, metylfenidat och placebo (Polzer et al 2007).

e Atomoxetin har inte satts i samband med missbruk.

e Fallrapporter om kramper har forekommit, varfor samma forsiktighet som for metyl-
fenidat rekommenderas. Forsiktighet bor iakttas vid samtidig behandling med lake-
medel som sanker kramptroskeln.

e Nytillkomna eller 6kade tics och dyskinesier har inte observerats.

e Enstaka fall av allvarlig leverpaverkan har rapporterats.

e Effekten pa formagan att kora bil ar oklar; forsiktighet rekommenderas tills patienten
sjalv ar saker pa att prestationsformagan inte paverkas

e Atomoxetin metaboliseras via CYP2D6. Patienter som ar s.k. langsamma metabolise-
rare kan behova lagre dos och langsammare dosokning. Samma galler vid samtidig
behandling med lékemedel som hdmmar CYP2D6.

e Det kan uppsta 6kad risk for QT-forlangning nar atomoxetin ges tillsammans med
andra lakemedel som forlanger QT-tiden (t.ex. neuroleptika), lakemedel som orsakar
storningar i elektrolytbalansen eller hammar CYP2D6 (till exempel SSRI-preparaten
paroxetin och fluoxetin).

e Dijurstudier tyder inte pa fosterskadande effekt; lite/inget ar kant om effekten pa man-
niska. Sannolikt finns risk for paverkan via brostmjolk eftersom spadbarn har lagre
niva av CYP2D6, som kravs for metabolisering av atomoxetin.

Omega-3-fettsyror

Det finns idag intresse for behandling med flerométtade fettsyror, kombinationen av s.k.
omega 3- och omega 6-fettsyror. Dessa fettsyror &r viktiga bestandsdelar i alla membraner i
hjarnan. Tillgangliga studier ger inte anledning att avrada fran behandling men inte heller
nagot klart stod att rekommendera sadan, fler studier behévs (Colter et al 2008, Sinn et al
2008).

Foraldrautbildning och foraldratraningsprogram

Foraldrar till barn med ADHD upplever ofta barnen som svara att forsta sig pa och bemota.
Foraldrar k&nner sig inte séllan osékra eller misslyckade i sin foraldraroll. Risken finns att
samvaron med barnet blir praglad av tjat och konflikter och att man fastnar i ett negativt
samspelsmonster. Stressnivan ar ofta hog i familjen.

Grundlaggande foraldrautbildning

Alla foraldrar till barn med ADHD bér erbjudas en grundlaggande utbildning dar de far
kunskap om vad ADHD innebar och dar de ocksa far hjalp att hitta strategier for att stodja
sitt barn och 16sa problemsituationer. Foraldrarna far veta hur de kan bemota sitt barn pa ett
positivt satt i stéllet for att formana och klandra.

Foraldrautbildning kan med fordel ges i grupp eftersom foraldrar ocksa har stort behov av
att traffa andra och utbyta erfarenheter. Det finns manualbaserade program med god evi-
dens att tillgd. Grundlaggande foraldrautbildning brukar omfatta 3-5 tillféllen.
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Foraldratraning

Foraldrar till barn med svarare ADHD behdver ofta utéver den grundlaggande foraldraut-
bildningen mer direkt och intensiv tréaning for att utveckla sina foraldrafardigheter. Det kan
exempelvis galla foraldrar till barn med tilldggsdiagnoser som uppférandestorning eller
trotssyndrom. Flera foraldratraningsprogram med god evidens finns att tillga. Aven tré-
ningsprogrammen syftar till att bryta negativa kommunikationsmonster mellan barn och
foraldrar. | alla sadana foraldratraningsprogram aterkommer teman som positiv kommuni-
kation, lek, berdém och bel6ning samt konsekvent vagledning av barnet. Ett positivt bemdo-
tande fran vuxna ar vasentligt for att barnet inte ska utveckla en negativ sjalvbild med de
risker for tillaggssvarigheter som det innebar.

Det program som mest anvénds av BUP i Stockholms I&n &r Incredible Years (Webster
Stratton). Habiliteringens ADHD-center har foraldratraningsprogram speciellt utarbetat for
ADHD. Stockholms stad har tagit fram ett eget program, Komet. Komet ar mer férebyg-
gande, manga gruppledare har utbildats och programmet erbjuds alltmer av kommunerna
till foraldrar med brakiga barn i skolan. Komet har ocksa ett tillaggsprogram for larare.

Insatser riktade till barn och ungdomar

Aven barnet eller den unge sjalv behover fa kunskap om vad ADHD innebéar och redskap
for att leva med och hantera sin funktionsnedséttning. Information och utbildning bor an-
ordnas i grupp. Modell for sadan utbildning kan vara de insatser (”skola™) som erbjuds

t. ex. barn med diabetes, astma eller fetma. ADHD-center erbjuder gruppstod till barn med
diagnos.

Barn med ADHD har ofta svart att fa och behalla kamrater darfor att de inte beharskar eller
kan tillampa sociala fardigheter. Social fardighetstraning dar barnet far utveckla samspels-
formaga, tillampa problemlosningsstrategier och konfliktlésning, hantera ilska och aggres-
sivitet kan vara till nytta for vissa barn, d&ven om erfarenheterna fran sadana program ar
nagot blandade. Vissa foraldratraningsprogram har ocksa parallella program for barn upp
till 8 ar.

Det &r angeldget att program utvecklas for trdning av planering, sjalvorganisering och
ADL-fardigheter. Pa senare tid har interaktiva datorprogram for traning av arbetsminnet ta-
gits fram for barn med ADHD. | Sverige anvands tva olika datorprogram, Robomemo
(Klingberg et al 2005) och Minneslek (Shalev et al 2007). Enligt aktuell rapport fran SBU
ar det vetenskapliga underlaget fortfarande otillrackligt for att avgéra om datorstodd tra-
ning av arbetsminnet minskar symtom pa ADHD hos barn i skolaldern. (www.sbu.se/alert)

Barn med ADHD kan behdva enskild kontakt for att forbattra sin sjalvbild och 6ka sitt
sjalvfortroende. Behandling av ev. tillaggsproblem behdver planeras individuellt.

Kognitivt stod inklusive hjdlpmedel

Barn/ungdomar med ADHD skiljer sig mycket at sinsemellan. De kan behdva olika typer av
kognitivt stod eller hjalpmedel for att klara det dagliga livet hemma, pa fritiden och i skolan
samt utbildning i att anvanda sina hjalpmedel. | Hjalpmedelsguiden, www.hjalpmedelsgui-
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den.sll.se, star beskrivet vilka behov som kan behéva tillgodoses och vad som kan forskri-

vas som personliga hjalpmedel, vad som kan betraktas som egenvard eller egenansvar, som
det numera kallas i Hjalpmedelsguiden, samt riktlinjer for vad skolan ansvarar for. Konsu-

mentprodukter som gar att kopa i 6ppna handeln betraktas i allmanhet som egenansvar och
far bekostas av brukaren sjalv. Skolan har ansvaret for pedagogiska hjélpmedel och grund-
utrustning i skolan.

Exempel pa kognitivt stod och hjalpmedel som betraktas som egenansvar, pedago-
giska hjalpmedel eller grundutrustning i skolan:

Schema av olika slag Gver aktiviteter som ska ske i hemmet pa morgonen, kvallen,
helger.

Instruktioner for hur man gor olika aktiviteter, t.ex. stadar sitt rum, duschar, borstar
tander, packar vaskan infor skoldagen, fritidsaktiviteter, arbetsinstruktioner for lek-
tionen.

Nagot att ha i handerna vid motorisk oro. Detta kan vara till stor hjélp nar eleven
behover sitta stilla och lyssna.

Dator med olika traningsprogram, ocksa som hjalpmedel i skolarbetet.
Mobiltelefon med kalenderfunktion och paminnelsesignal.

Horselskydd, med eller utan musik, kan vara till hjalp for att skdrma av ovidkom-
mande ljud.

Speciell sittdyna som rér sig och som gor att eleven orkar sitta en langre stund.
DVD-spelare for digitala bocker.

Enkla konsumentprodukter som fungerar som tidshjalpmedel, t.ex. &ggklocka, timglas.
Anpassade laromedel.

Skéarm att placera for avskildhet.

Exempel pa forskrivningsbara personliga hjalpmedel for kognitivt stod:

Tidshjélpmedel t.ex. Time Timer, timstock, kvartur som visar tiden visuellt och/eller
larmar t.ex. nar en aktivitet ska avslutas/paborjas.

Fickminne for att kunna tala in t.ex. laxor, eller annat som eleven behdver komma
ihag.

Elektronisk almanacka, ett tids- och planeringshjalpmedel med handdator som platt-
form.

Bildstdd.

Kognitiva hjalpmedel forskrivs av arbetsterapeut eller logoped. Barn med ADHD far i hu-
vudsak behandlingsinsatser inom barnpsykiatrin eller barnmedicin dar man inte har till-
gang till arbetsterapeuter eller logopeder. Habiliteringen erbjuder foraldrar och ungdomar i
grupp information och utbildning om kognitivt stod och hjalpmedel vid ADHD-center. Det
ar en olost fraga vem som bor ha ansvar for att barn med ADHD far hjalpmedel forskrivna
nar sadant behov finns.

Tandvard

Kan tandvard inte ges vid vanliga mottagningar p.g.a. barnets funktionsnedséttning sa kan
tandlakare skriva remiss till specialisttandvard. Tandvard ar enligt tandvardslagen gratis till
19 ars alder.
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Intresseorganisation

Riksforbundet Attention (www.attention-riks.se) ar en intresseorganisation for personer
med ADHD och andra kognitiva funktionsnedséttningar. Forbundet arbetar for att barn,
ungdomar och vuxna med de aktuella funktionsnedsattningarna ska fa det stéd och den
hjalp som de behdver samt bli bemotta med respekt. Informationsmaterial, utbildningar,
olika utvecklingsprojekt samt rad och tips tillhor forbundets utbud. Lokalféreningarna kan
utgdra forum for erfarenhetsutbyte mellan personer med ADHD och deras narstaende.

Information

Information om ADHD finns pa www.habilitering.nu/adhd-center. ADHD-center har dven
telefonradgivning och anordnar 6ppna forelasningar. Information med anknytning till olika
funktionsnedsattningar finns pa habiliteringens webbplats www.habilitering.nu. Personer
med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade som bor eller arbetar i Stock-
holms Ian kan stélla fragor via e-post till forumfunktionshinder@sll.se. Det finns d&ven moj-
lighet att ringa till Forum Funktionshinders telefonradgivning (tidigare handikappupplys-
ningen) eller vid besok tala direkt med végledare i Forum Funktionshinders bibliotek.
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Utvecklingsstorning

Det finns ingen metod som botar utvecklingsstérning men olika insatser kan underlatta ut-
vecklingen och forhindra tillkommande svarigheter. Att foraldrar och personal i barnets
narmiljo tillfors kunskap om barnets utvecklingsstérning ar av stor betydelse for att de ska
kunna ge barnet sa bra stod som mojligt. Vardprogrammet fokuserar pa lindrig utvecklings-
storning.

Habilitering

Barn och ungdomar med utvecklingsstorning har rétt till habiliteringsinsatser av team med
sarskild kompetens om barnets funktionsnedséttning. Varje barns behov behéver kartlaggas
av habiliteringspersonalen tillsammans med foraldrarna. Férutom begavningsmassiga sva-
righeter kan barnen ha motoriska och sprakliga svarigheter som paverkar deras mojlighet
till aktiviteter och delaktighet i vardagen. De stodinsatser man kommer éverens om sam-
manfattas i en habiliteringsplan. Planen ska dven omfatta stodinsatser som riktas till forald-
rarna eller natverk med anledning av barnets utvecklingsstérning. Under arens lopp
foréandras behoven och barnets habiliteringsplan revideras successivt. Insatser som kan vara
aktuella ar t.ex. spraktraning av logoped, sjukgymnastisk behandling, bedémning av ar-
betsterapeut for bostadsanpassning, foréldrautbildning och stod till personal i narmiljon.
Foraldrarna behover fa information om réattigheten att soka stod fran kommunen via LSS
(lagen om sarskilt stoéd och service till vissa funktionshindrade).

Foraldrautbildning och foraldratraningsprogram

Foraldrar ska erbjudas stdd, utbildning och mojlighet att tréffa andra foréldrar i likartad si-
tuation. Habiliteringen arrangerar fortlépande utbildningar i grupp for foréldrar till barn
med utvecklingsstorning i olika aldrar. Sarskilda foraldratraningsprogram riktas till forald-
rar som behdver hjalp att hitta strategier att stodja sitt barn och lésa problemsituationer.

Insatser riktade till barn och ungdomar

Barn med lindrig utvecklingsstorning behéver efterhand fa 6kad kunskap om sin funktions-
nedsattning och fa mojlighet att samtala om sin situation garna i grupp. Ett mal i grupper
for ungdomar med lindrig utvecklingsstorning ar att de ska bli battre rustade att klara var-
dagslivet och vara delaktiga i fragor som ror deras egen vardag. For de flesta ar det svart
att prata om sina tillkortakommanden men det finns ofta ett stort behov av att fa ventilera
bl.a. negativa kanslor runt detta och fa mer perspektiv pa sin situation. Varfor just jag? Nar
behdver man beratta om sina svarigheter? Hur kan man beratta? Vilket stod gar att fa? Nar
far man vara med och bestamma? Om vad? Habiliteringen erbjuder verksamheten U.N.G
(Ung Natverk Grupp) — samtalsgrupper for unga sedan 2002.

Kognitivt stod inklusive hjdlpmedel

For att barn och ungdomar med utvecklingsstérning ska kunna vara delaktiga i olika sam-
manhang behover de individuellt anpassat kognitivt stod. Pa senare ar har kunskap samlats
om hur sadant stod kan gora det lattare att forsta, minnas, tanka, planera, vélja och hantera
tid. Erfarenheter visar att de barn som forstar sin omgivning kan vara mer sjalvstandiga vil-
ket ger en god grund till 6kat sjalvfortroende. Kognitivt stdd och hjalpmedel bér komma in
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tidigt. Barn och ungdomar har i dagslaget inte tillgang till sadant stod i tillracklig omfatt-
ning. De yrkesgrupper som har forskrivningsratt &r arbetsterapeuter och logopeder. Habili-
teringscentren i Stockholms l&n arbetar med forskrivning av kognitiva hjalpmedel till barn
med utvecklingsstorning fran och med tonaren.

Resultat fran ett projekt 2008 i Stockholm visade att det ar bade enklare och mer verknings-
fullt att borja med kognitivt stod till yngre barn. Det kan vara svarare att starta i tonaren da
de unga vill "vara som andra” och inte utmarka sig. Projektet har byggt upp och samlat
kunskap om kognitivt stoéd och arbetar med att sprida kunskapen vidare till olika personal-
kategorier. Klara Mera (center for kognitivt stod vid Habiliteringen) har en visningslagen-
het dar man kan se och prova. For att visa hur personer med funktionsnedsattningar kan fa
hjalp att anvanda datorer startades Idétorget 2008. Det ar en verksamhet éppen for alla in-
tresserade dar man kan fa préva och jamfora olika datorprogram.

Barnet i forskola och skola

Forskolebarn med utvecklingsstorning kan med anpassat stod oftast ga i vanliga forskole-
grupper. Habiliteringscenter erbjuder i samrad med barnets foraldrar information och stod
till personal pa forskolor.

Anpassad pedagogik for skolbarn med utvecklingsstorning finns framst inom sérskolan.
Klasserna ar dar mindre &n i vanlig grundskola och l&rarna har specialpedagogisk vidareut-
bildning. Elever tas emot i sarskolan efter sarskild ansokan av vardnadshavaren. Vid anso-
kan ska utredning bifogas, dar det framgar att barnet har utvecklingsstorning.

Samverkan

Det behdvs en samverkan mellan medicinsk, pedagogisk, psykologisk och social kompe-
tens, d.v.s. stodet ska ha ett habiliteringsperspektiv. Samverkan behovs bade inom och
mellan olika verksamheter savél inom kommuner och landsting som mellan huvudménnen.

Tandvard

Kan tandvard inte ges vid vanliga mottagningar p.g.a. barnets funktionsnedséattning sa kan
tandléakare skriva remiss till specialisttandvard. Tandvard ar enligt tandvardslagen gratis till
19 ars alder.

Intresseorganisation

FUB Stockholm (www.fubstockholm.se) ar en intresseorganisation som arbetar for att
barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning ska kunna leva ett gott liv och fa stod nar
det behovs. Foreningen ordnar bl.a. fritidsaktiviteter for alla aldrar, studiecirklar, forenings-
moten samt bevakar malgruppens intressen i samverkan med andra intresseorganisationer.
Personer med utvecklingsstorning kan inga i en sektion inom FUB dar medlemmar tréffas
och pratar om sina egna fragor samt traffar nya vanner.

Information
Information med anknytning till funktionsnedséattningar finns pa habiliteringens webbplats
www.habilitering.nu Personer med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade
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som bor eller arbetar i Stockholms lan kan stélla fragor via e-post till forumfunktionshin-
der@sll.se. Det finns daven mojlighet att ringa Forum Funktionshinders telefonradgivning
(tidigare Handikappupplysningen) eller vid besok tala direkt med vagledare i Forum Funk-
tionshinders bibliotek.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
- 73 -



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstérning, autismspektrumtillstand

Autismspektrumtillstand

Basen for insatser till barn med autismspektrumtillstand &r att alla viktiga personer runt
barnet har kunskap om autismspektrum och gemensamt kan skapa en “autismvénlig miljo”.
Denna kunskap ger ocksa underlag att valja insatser.

Tidig intervention for sma barn

Sveriges habiliteringschefer inom barn och ungdomshabiliteringen antog januari 2005 re-
kommendationer for insatser/behandling for barn med autism i forskolealdrar. Rekommen-
dationerna grundades pa en genomgang och analys av internationell, publicerad forskning,
framfor allt systematiska Oversikter. Litteraturgenomgangen heter "Mangsidiga intensiva
insatser for barn med autism i forskolalder”. Vid uppdatering och revidering, 2006 och 2008,
har rekommendationerna fatt allt starkare stod utifran tillkommande studier. De senast pu-
blicerade 6versikterna kommer fram till samma slutsatser men papekar ocksa behovet av
fortsatta studier angaende hur insatserna skall vara utformade for ett enskilt barn (Ospina et
al 2008, Howlin et al 2009, Spreckley och Boyd 2009). Enligt den evidensvardering som
forordas av Socialstyrelsen (2007) kan evidensen for den intervention som rekommenderas
i "Mangsidiga intensiva insatser...” anses vara mattlig-god. Rapporten finns publicerad pa
www.habiliteringschefer.se. Beskrivning inklusive svenska exempel finns ocksa i All-
ménna Barnhusets skriftserie 2006:5.

Rekommendationerna baseras pa ett antal s.k. gemensamma faktorer, vilka maste finnas
med i ett behandlingsupplagg for att det ska vara effektivt. Genom tréningen kan man inte
”bota” autism men man kan i vasentlig grad underlatta utvecklingen, hjalpa barnet att
komma igang med kommunikation samt forebygga beteendeproblem.

De gemensamma faktorer som bor finnas i ett program for att det ska vara effektivt ar
foljande:
e Tidig start
Idealet for all tidig intervention ar att starta sa snart ett behov identifierats. Med dagens
metoder kan i manga fall diagnos faststallas fran ungefar tva ars alder.
e HOg intensitet
Haog intensitet innebéar ca 25 timmar/vecka fordelade pa minst fem dagar i veckan
under hela aret i atminstone tva ar. Under den tiden ska barnet delta aktivt i planerade,
systematiska inlarningsaktiviteter upplagda utifran alder och férmaga, vilka syftar till
att uppna uppsatta och tydligt formulerade mal. Intensiteten i studier varierar mellan
15-40 timmar. Aven om man inte sikert vet exakt vilken intensitet som krévs, rekom-
menderas ca 25 timmar i flertalet dversikter.
e Planerade och systematiskt upplagda inlarningstillfallen i starkt
understédjande miljoer
Varje barn ska ha ett individuellt och langsiktigt utformat program som baseras pa en
skriven manual. Barnets svarigheter och familjens 6nskemal och majligheter ar grund
for det individuella upplagget. Insatserna har fokus pa utveckling av socialt samspel,
funktionell kommunikation och adaptiva fardigheter samt pa hur vuxna pa adekvat
sétt kan bemdota problembeteenden.
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Tillampad beteendeanalys (TBA) &r grunden for alla rekommenderade inl&rningsstra-
tegier och en viktig del av upplagget. Aktiviteterna ska vara noggrant pedagogiskt
planerade, liksom miljon. Traningen ska vara uppbyggd i sma steg med riklig beléning
av korrekt beteende. Repetition av inlérda fardigheter och generalisering till olika
miljoer och personer maste byggas in i programmet. Motivation, d.v.s. barnets positiva
kénslor, spelar en viktig roll i tillagnandet av fardigheter. Man bygger pa sadant som
barnet tycker om och ar intresserat av. Speciellt i inledningsskedet &r det viktigt att
maximera mojligheterna for barnet att lyckas och minimera risken att misslyckas i
inlarningssituationerna.
Till en borjan och nar nya fardigheter ska ldras in behdver traningen ske en-till-en.
Syftet ar att barnet dagligen ska fa mycket individuell uppmarksamhet for att kunna
arbeta mot uppsatta mal.

e Kontinuerlig utvardering
Delmal utvarderas for att ta reda pa om barnet drar nytta av programmet. Brist pa
framsteg ligger till grund for omvérdering och foréandring. Inléarningsuppgifterna
revideras kontinuerligt.

e FoOraldramedverkan
Foraldramedverkan ar avgorande for att behandlingen ska ha framgang. Kunskap om
autism och adekvat bemdtande av barnet har visat sig minska foraldrars upplevelse
av stress.

Rekommendationerna har fatt starkt genomslag inom svensk barnhabilitering. De flesta ha-
biliteringar i landet arbetar idag enligt dessa riktlinjer. Erfarenheterna &r dverlag goda. |
Stockholm prévades metoden 1997 och infordes mer allmant nagra ar senare. Sedan ett par
ar tillbaka finns vidareutbildning i Stockholm i tillampad beteendeanalys (TBA) bl.a. for
specialpedagoger, psykologer, logopeder och arbetsterapeuter.

Implementering av individuella, mangsidiga och intensiva behandlingsupplagg forutsatter
samverkan mellan habilitering, féraldrar och barnens forskolor. Initialt behdvs information
och utbildning fran habiliteringen om programmets syfte och arbetssatt for berérd forskole-
personal och foraldrar. En trepartsoverenskommelse tydliggor alla parters del i arbetet.
Utan samarbete mellan de olika huvudmannen (SLL och olika kommunala eller privata for-
skolor) kan barnet inte tillforsékras de evidensbaserade traningsinsatserna. Tidiga interven-
tionsprogram dr alltid en stor satsning for alla bertrda eftersom samarbetet sker Gver
forhallandevis lang tid och innebar manga timmars arbete varje vecka.

Liknande forhallningssétt tillampas pa andra stallen i Europa och USA. Systematisk upp-
foljning pagar i Stockholm och resultat kommer att publiceras 2011. An sa ldnge saknas ut-
vérdering av det svenska programmet och jamforelser med liknande upplégg i andra lander.

Barnet i forskola och skola

Forskolebarn med autism gar oftast i vanliga forskolegrupper med extra personalresurs.
Forskolan samarbetar med barnets foraldrar och med handledare fran t.ex. habiliteringens
Autismcenter for att genomfora barnets traningsprogram enligt 6verenskommelse. Tré-
ningen ses som en forebyggande insats fore skolstarten.
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Barn som har autism i kombination med utvecklingsstorning har vid skolstart ratt att fa sin
undervisning inom sérskolan dar grupperna &r mindre och ldrarna har specialpedagogut-
bildning. Barn tas emot i sarskolan efter ansokan fran vardnadshavare. Utredning déar barn-
ets svarigheter framgar ska bifogas ansokan. Barn med autismspektrumtillstand och normal
begavning behdver en pedagogiskt anpassad skolgang inom grundskolans ram.

Hjdlpmedel och tydliggorande strategier

De habiliteringsinsatser som ges barn med autism och utvecklingsstorning efter skolstart ar
i huvudsak inriktade pa rad och stod till foraldrar, information till personal i barnens néar-
miljo samt avgransade behandlingsinsatser till barnet efter behovsbedémning t.ex. alterna-
tiv kommunikation om talat sprak inte kommit igang.

Barn med autismspektrumtillstand har svart att tolka nya situationer och blir latt oroliga
eller radda nér ovantade saker intraffar. Barnen skapar dessutom ofta egna fasta rutiner i
vardagen som ger dem en storre trygghet men som ocksa latt blir hindrande ritualer. Manga
barns “utbrott” eller beteendeproblem kan minskas genom att foréldrar och skolpersonal lar
sig hur de kan underlatta for barnet genom att tillampa ett s.k. tydliggérande arbetssétt i
vardagen. Genom att infora tydliggérande strategier kan man hjalpa barnet att undanréja
osakerhet genom att regelbundet visa vad som ska ske, nar, var, pa vilket sétt och med
vem. Sadana strategier som anvands bade hemma, pa fritiden och i skolan forebygger oro
och ger mojlighet till storre flexibilitet i tillvaron eftersom handelser som inte tillhor det
vanliga kan forberedas. T.ex. kan man med bildschema visa att idag ska barnet ga till skol-
syster efter lunch med sin assistent och sedan tillbaka till klassrummet igen. En sadan till
synes enkel forberedelse kan hjalpa barnet att forsta och skapa ett storre lugn. Enbart for-
Klaringar med ord hjalper sallan.

Det tydliggorande arbetssattet ar ett kognitivt stod som maste utformas individuellt efter
barnets kognitiva niva. Barn med autism pa lag utvecklingsniva kan behdéva konkreta fore-
mal som blir en signal om vad som snart ska handa (t.ex. en mugg signalerar att barnet
snart ska dricka/ata). Barn som kommit langre i utvecklingen har nytta av bildscheman och
bildsekvenser som visar hur barnet bor ga till vaga i olika sammanhang. Barn pa hogre ut-
vecklingsniva kan anvéanda skrivna minnesstod i kombination med bilder.

Foraldrar och personal behdver utbildning om tankesétten bakom kognitivt stod och hur de
sjalva pa enklaste satt kan tydliggora vardagen for barnet. De behover fa tillgang till datori-
serade bildprogram for att skriva ut Ilampliga bildkort fortldpande.

Det finns strategier som kan underlatta for saval foraldrar som personal i skolorna (Anders-
son 2001). Sociala beréttelser &r en metod att forenkla och i en beréttelse tydliggora hur
barnet forvantas uppfora sig socialt. Seriesamtal &r ett satt att “ritprata” och med pratbubb-
lor bl.a. visa hur andra personer troligen tankte i en viss situation.

Kognitivt stod inklusive hjdlpmedel

Barn med autismspektrumtillstand har nytta av kognitiva hjalpmedel for att konkretisera
t. ex. uppfattningen av tid, for att forsta ssmmanhang, visa vad som ska handa inom kort
m.m. De barn som har autism och utvecklingsstorning har mycket stora kognitiva svarig-

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
- 76 -



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstorning, autismspektrumtillstand

heter och behover darfor kognitivt stéd i manga sammanhang. Barn och ungdomar med
autism och utvecklingsstorning har mojlighet att fa hjalpmedel forskrivna inom habilite-
ringen. Man lar ocksa ut hur hjalpmedlen anvénds och foljer upp hur det gar.

For barn med Aspergers syndrom ar mycket tillampligt av det som beskrivs ovan nér det
géller kognitivt stod till barn med ADHD. Foraldrar till skolbarn med Aspergers syndrom er-
bjuds utbildning och information om kognitivt stod via habiliteringen. Familjerna ges exem-
pel pa hur olika konsumentprodukter och bildsystem kan underlatta for barnet pa olika satt.

Behover barn med Aspergers syndrom individuell utprovning och forskrivning av kognitiva
hjalpmedel finns f. n. ingen verksamhet som bistar med detta. For barn med begavning
inom normalvariationen och kognitiva svarigheter sasom Aspergers syndrom eller ADHD
ar hjalpmedelsforskrivning en ol6st fraga. Arbetsterapeuter och logopeder har forskriv-
ningsratt men det finns ytterst fa arbetsterapeuter eller logopeder som arbetar med barn
inom dessa malgrupper.

Insatser for ungdomar

Ungdomar med autismspektrumtillstand utan utvecklingsstorning, t.ex. de som har Asper-
gers syndrom, funderar mycket over pa vilket satt de ar annorlunda jamfort med andra jam-
nariga. De gar i grundskola eller gymnasium men har svart med manga saker som andra
elever klarar utan bekymmer och de har under vissa perioder manga tankar som de behover
hjalp att reda ut. Dessa ungdomar har ofta stor behallning av att under professionell ledning
fa traffa andra med samma diagnos och utbyta erfarenheter. Fragor uppstar inte minst i
tonaren och ungdomarna har behov av att prata om sig sjalva och hur de kan hantera sina
speciella svarigheter. Ett begransat utbud av samtalsgrupper finns inom habiliteringens
Aspergercenter och pa en del barnpsykiatriska mottagningar.

Manga ungdomar med tillaggsproblem som depression och angest, kan behéva kontakt
med barnpsykiatrin for samtalsstod och/eller KBT-behandling, enskilt eller i grupp. Inom
BUP utvecklas f.n. en sarskild enhet for barn/ungdomar med autismspektrumtillstdnd och
tvangssyndrom. Barn som har t.ex. Aspergers syndrom och dessutom utvecklar allvarliga
tvangssyndrom behdver forst stressreduktion i form av underlattande strategier i vardagen
och darefter, om tvangen kvarstar, fa behandling for dessa.

Foraldraundervisning och foraldragrupper

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning behdver stod i sitt forédldraskap mer &n andra.
Utvarderingar visar att foraldrastod med fordel kan ges i grupp dér foraldrarna bade far nya
kunskaper och mojlighet att utbyta erfarenheter. Det finns underlag for ett varierat utbud av
grupper riktade till foraldrar som har barn och ungdomar i olika aldrar. Foraldrarna ska er-
bjudas grundkunskaper om sitt barns funktionsnedsattning och darefter mojlighet att delta i
mer specialiserade kurser eller grupper efter 6nskemal och behov. Exempel pa sadana &r
grupp for foréaldrar till barn med beteendeproblem, grupp dar man lar sig anvanda kognitivt
stod i hemmiljon eller grupp med fokus pa tonarsproblem.

Aspergercenter erbjuder regelbundet aterkommande kurser for foraldrar. Grupper och kur-
ser for foraldrar som har barn eller ungdomar med autismspektrumtillstand och utveck-
lingsstorning ordnas ocksa inom habiliteringen. Foraldrar som behoéver individuellt stod
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t.ex. for att barnet med autismspektrumtillstand har allvarliga beteendeproblem eller andra
tillaggsdiagnoser kan behdva insatser fran bade BUP och habilitering samtidigt.

Medicinska insatser och uppféljning

Barn med autismspektrumtillstand behover féljas upp liksom barn med andra funktions-
nedséattningar. Symtombilden kan forandras och det kan finnas anledning att omprdéva och
ibland &ndra den diagnos som stélldes vid den primara utredningen. Kompletterande medi-
cinsk utredning kan kravas p.g.a. &ndrad bild hos barnet eller nér ny medicinsk kunskap
kommit fram. Familjer behover lakarintyg vid upprepade tillfallen. Uppfdljning av barn med
autismspektrumtillstand sker inom barnmedicin och barnpsykiatri. Det &r fel att isolerat
diskutera lakemedelsbehandling utan att ha tillgang till samlad information fran foraldrar
och andra experter runt barnet. For ett gott stod kravs teamarbete dar pedagogisk, psykolo-
gisk, social och medicinsk kompetens samverkar.

En autismvanlig milj6 &r basen for andra insatser. Beteendestorningar kan minskas med fa-
miljestdd och beteendeterapeutiska insatser. Det finns idag inte nagon lakemedelsbehand-
ling som paverkar de grundlaggande svarigheterna inom kommunikation och social
interaktion. Ibland &r beteendestdrningarna sa allvarliga med bl.a. valdsamhet och sjélvde-
struktivitet att det blir aktuellt med medicinering som kompletterande behandling. Ett alter-
nativ ar behandling med neuroleptika. Den basta dokumentationen bland neuroleptika har
risperidon, ofta i nagot lagre dos &n gangse antipsykotisk dos. Langsiktiga biverkningar
som maste foljas upp ar viktokning, metabolt syndrom och dyskinesier. Ibland &r angest-
och tvangssymtom mycket framtradande och i sadana fall kan SSRI-preparat ha effekt.
Samtidigt finns risk for biverkningar bl.a. i form av agitation och 6kad distansléshet hos
barn och ungdomar med autismspektrumtillstand. Vid autism i kombination med ADHD
kan medicinering med metylfenidat eller atomoxetin vara av véarde, men det ger inte alltid
samma positiva effekt som vid enbart ADHD.

Epilepsi

Epilepsi ar vanligare vid autismspektrumtillstand an i befolkningen for 6vrigt. Samma pa-
verkan pa hjarnans funktion kan leda till utveckling av autismspektrumtillstand och epilepsi
parallellt; det finns ocksa tillfallen da den epileptiforma processen i sig kan paverka barnets
utveckling (Deonna och Roulet 2006, Tuchman et al 2009). Det &r vanligt med epilepsi hos
personer med autismspektrumtillstand och utvecklingsstérning (ca 20 %); men ocksa i grup-
pen med autismspektrumtillstand och normal begavning ar forekomsten hogre an i befolk-
ningen for ovrigt (Arniet et al 2008). Det &r visat att personer som har epilepsi utdver
utvecklingsstorning och autism far ytterligare sankt livskvalitet (Danielsson et al 2005). Den
medicinska behandlingen och uppféljningen baseras pa samma principer som for andra
barn med epilepsi.

Gastrointestinala problem

Barn med autism ater ofta selektivt och riskerar fa brist pa naringsamnen, exempelvis jarn-
brist, samt paverkan pa mag-tarmfunktionen. Forstoppning ar vanligt. Daremot &r det enligt
epidemiologiska studier inte vanligare med diarréer eller andra tecken pa tarmsjukdom hos
barn med autismspektrumtillstand &n bland andra barn (Black et al 2002, Ibrahim et al 2009).
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Bland foresprakare for alternativ behandling finns en spridd hypotes att genomsléapplig tarm
leder till att peptider tas upp till blodet och sedan har skadande effekt i hjarnan, och att dar-
for speciell diet har positiv effekt. Som en markor for detta forlopp har man beskrivit 6kad
utsondring av opioida peptider i urinen. En aktuell studie av &ggvitedmnen i urinen med ny
och mer specifik metodik ger inte stod for denna hypotes (Cass et al 2008). Det finns idag
inte heller nagon studie som Klart visar effekt av kostbehandling (Millward et al 2008).

Om ett barn har onormalt I6sa avforingar, forstoppning eller buksmartor bor en barnlakare
ta stallning till utredning (Buie et al 2010). Misstankar pa smartor eller andra problem fran
mag-tarmkanalen kan ocksa uppkomma om barnet uppvisar plotsliga beteendeforandringar
med valdsamhet mot omgivningen och sjalvskada. Rad fran dietist kan behdvas. Vid behov
kan barngastroenterolog kopplas in. Habiliteringen ordnar foréldrakurser i hur man kan
hantera atande och mat for barn med autismspektrumtillstand som éater ensidigt, for mycket
eller for litet.

Somnsvarigheter

Somnsvarigheter ar mycket vanliga vid autismspektrumtillstand. Det kan finnas forandringar
i melatoninregleringen hos individer med autismspektrumtillstand, och behandling med
melatonin ar i manga fall till hjélp (Tordjman et al 2005, Liu et al 2006, Andersen et al 2008).

Tandvard

Kan tandvard inte ges vid vanliga mottagningar p.g.a. barnets funktionsnedséttning sa kan
tandlakare skriva remiss till specialisttandvard. Tandvard ar enligt tandvardslagen gratis till
19 ars alder.

Intresseorganisation

Autism och Aspergerforbundet (tidigare Riksforeningen Autism) (www.autism.se) arbetar
for att skapa béttre villkor for barn, ungdomar och vuxna med autism, Aspergers syndrom
och andra autismliknande tillstand. Foreningens medlemmar &r personer med funktions-
nedsattning, narstaende och yrkesverksamma inom omradet. Styrelsen har en motsvarande
sammansattning. Foreningen ordnar bl.a. féreldsningar och utbildningar, traffgrupper, lager
mm. Man erbjuder mojlighet till radgivning fran kansliet om diagnos, lagliga rattigheter,
hur man 6verklagar beslut samt upplysningar om olika verksamheter. Via hemsidan finns
informationsmaterial att tillga. Lokalfoéreningen i Stockholm heter Autism- och Asperger-
foreningen Stockholms léan.

Information

Information med anknytning till funktionsnedséattningar finns pa habiliteringens webbplats
www.habilitering.nu. Personer med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade
som bor eller arbetar i Stockholms lan kan stélla fragor via e-post till forumfunktionshinder
@sll.se. Det finns dven mojlighet att ringa Forum Funktionshinders telefonradgivning (tidi-
gare Handikappupplysningen) eller vid besok tala direkt med végledare i Forum Funktions-
hinders bibliotek. Vid Forum Funktionshinder finns webbplatsen www.autismforum.se som
ar speciellt utformad for att sprida kunskaper om autismspektrumtillstdnd. Dar kan man ta
del av fakta, forskningsresultat och personliga erfarenheter.
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Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorer utgor ett kognitivt stod for verksamheten. De indikerar var man kan
lagga ribban; vad som &r dnskvarda och nagorlunda rimliga mal att strava efter. De bor ut-
trycka saval patienternas/narstaendes som vardens uppfattning om vad som &r god vard.
Nagra kan matas i siffror, andra inte. Kvalitetsindikatorerna ska i forsta hand vara till for
verksamhetens egen uppfoljning. Ur nedanstaende lista kan ett antal kriterier valjas, tillam-
pas och foljas upp. Varje verksamhet kan ocksa utforma egna kvalitetsindikatorer utifran
den egna patientgruppen och deras behov/6nskemal.

Barn och ungdom

Struktur- och processindikatorer:

1. Erbjuds alla barn och ungdomar utredning nar det finns misstanke om svarigheter som
omfattas av vardprogrammet?

2. Har alla patienter en utsedd patientansvarig lédkare/ behandlare?

3. Finns det inom alla utredande verksamheter mojlighet att erbjuda lakemedelsbehand-
ling?

4. Finns det inom verksamheten en plan for kvalitetsgranskning av bedémningar/utred-
ningar och en struktur for second opinion?

5. Har alla barn med ADHD, utvecklingsstorning och/eller autismspektrumtillstand och
deras foraldrar fatt information om habiliteringen?

6. Har foréaldrar till alla barn som tillhor malgrupperna fatt information om kommunalt
stod enligt SoL respektive LSS?

7. Har foraldrar till barn som utretts erbjudits utbildning om barnets funktionsnedséttning?

8. Har alla ungdomar med ADHD, utvecklingsstérning och/eller autismspektrumtillstand
med behov av fortsatt psykiatrisk kontakt efter 18-arsdagen remitterats till vuxenpsyki-
atrin i god tid infor 6vergangen?

9. — Har all berdrd personal fatt utbildning om de svarigheter som omfattas av vardpro-
grammet?
— Har lakare och psykologer fatt fordjupad utbildning?

Resultatindikatorer

10. I vilken utstrackning svarar barn/ungdomar som blivit utredda och deras foraldrar i
enkater att de &r n6jda med utredningen, i forekommande fall med diagnosen och med
sin upplevelse av att ha varit delaktiga i utredningsarbetet?

11. Har man kunnat undvika att barn som fore 10 ars alder fatt nagon av diagnoserna som
ingar i vardprogrammet utvecklat ett beroendetillstand?
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RIKTLINJER/REKOMMENDATIONER
FOR UTREDNING OCH INSATSER FOR
VUXNA

Utredning - vuxna

Inledning

For utredning och bedémning av ADHD, lindrig utvecklingsstérning och autismspektrum-
tillstand ar det av stor vikt att utredaren har ett utvecklingsorienterat perspektiv. Innehallet i
utredningar nar det galler vuxna skiljer sig delvis fran det som galler barn. De differential-
diagnostiska 6vervagandena ser olika ut i olika aldrar. Likasa skiljer sig tolkningen av sym-
tom hos en véxande individ jamfort med hos en vuxen. Barndomsanamnesen har oftast en
avgorande betydelse dven nér patienten ar vuxen.

Ingangen till, saval som utgangen fran en utredning bor vara bred.

En person bor tas emot for bedomning dven nar fragestéllningen ar oklar. Alla bedémningar/
utredningar utmynnar inte i diagnos; en del personer har stora problem utan att dessa mot-
svarar aktuella kriterier for nagon diagnos.

Det ar att rekommendera att den verksamhet som gjort en utredning ocksa har i uppdrag att
folja upp/behandla. For att bygga upp och utveckla utrednings- och behandlingskompetens
behovs ett tillrackligt stort patientflode. Manga patienters behov av kontinuitet och samver-
kan skulle underlattas av lokala, subspecialiserade, multiprofessionella team for utredning,
behandling och uppfdljning inom psykiatrin. I annat fall bor behandlande verksamhet bli
val informerad om allt som framkommit i utredningen, gérna genom att delta i det gemen-
samma avslutande samtalet. Uppfoljning av utredda patienter boér ses som kompetensut-
veckling for personal inom psykiatrin.

Varfor utredning?

Nar det galler diagnoser som betecknar en langvarig funktionsbegransning ar det viktigt att
i ett tidigt skede gora klart vad syftet & med utredningen och vad patienten kan vinna re-
spektive forlora pa att fa en beteckning pa sina problem. Patienten maste givetvis sjalv fatta
beslutet att genomga eller avsta fran en utredning, eller att acceptera eller avvisa en dia-
gnos. Det dr viktigt att diagnostiseringen inte sker "6ver huvudet” pa den som utreds utan
sker i dialog pa ett sadant sétt att personen kan kanna igen sig i diagnosen. All utredning
och diagnostik bor foretas som ett samarbetsprojekt med den som ska utredas och, om hon/
han inte motsétter sig detta, en narstadende vuxen. Ibland har dock patienter med utveck-
lingsstorning, just pa grund av sina begransningar, svart att forsta vilken nytta diagnosen
skulle kunna medfora, och kanske ingen klar bild av sina egna formagor i forhallande till
andras, &ven om de kanske har lidit av att vara utsatta for Gverkrav.

Personer med odiagnostiserad ADHD har ofta en hog grad av eget lidande — man inser med
plagsam tydlighet sina egna tillkortakommanden i livet men har varit ur stand att sjalv gora
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nagot at sin oférmaga. Manga har adragit sig klander och ogillande fran omgivningen, och
sjalvbilden har fargats av misslyckanden i relationer, studier och yrkesliv. Samma géller
manga vuxna med odiagnostiserade autismspektrumtillstand.

Positiva effekter av en diagnos kan vara att fa en bendamning pa de problem som forsamrat
anpassningen och paverkat sjalvkanslan under hela livet. Diagnosen kan medfora en ¢kad
forstaelse och forbattrad anpassning fran omgivningen, och dkade méjligheter till stédin-
satser av olika slag. Personen kan kéanna att han/hon far redskap for att ta makten Gver sitt
liv. Diagnosen kan ocksa ge en grupptillhérighet och uppslag till litteraturstudier och annan
utbildning inom omradet. En ADHD-diagnos ger anledning att 6vervaga specifik behand-
ling som kan lindra symtomen och darigenom 6ka effekten av andra insatser.

Det ar inte sjalvklart att alla som verkar ha ett autismspektrumtillstand skulle ha gladje av
den benamningen pa sina problem. Att som behandlare vacka tankar hos sin patient pa att
han/hon kanske har en livslang funktionsnedsattning, som dessutom i diagnosforteckning-
arna betecknas som en “genomgripande storning i utvecklingen” &r inte alltid till férdel och
nagon gang direkt skadligt. Det ar viktigt att noggrant tanka igenom detta innan man fore-
slar patienten en diagnostisk bedomning. | de fall patienten remitterats for utredning eller
sjalv tagit initiativet till en sddan bor man ga igenom vad en diagnos inom autismspektrum
skulle kunna innebéra. Manga ganger, men inte alltid, har patienten val genomtéankta grun-
der for sin 6nskan.

Diagnosen ska samtidigt inte 6vervérderas eller missbrukas. Den kan eller ska inte hindra
personen fran att utvecklas eller utifran férmaga ta ansvar for sitt liv och sitt beteende. Den
ska inte anvandas som en etikett pa personen, utan som en bendmning pa vissa problem
som personen har och har haft sedan barndomen, och som kan andras under livet. Utover
de diagnosgrundande symtomen har var och en sin unika personlighet, och sin individuella
utrustning av starka och svaga sidor. Diagnosen i sig sager inte mycket om vilka insatser
personen behover utan en individuell beddmning maste goras.

Utredningens syfte, struktur och planering ur patientperspektiv
Syftet med utredningen ér att identifiera, beskriva och (om tillampligt) diagnostisera ut-
vecklingsrelaterad funktionsnedséttning hos en vuxen person utifran patientens uttryckliga
uppdrag. Den ska utmynna i problembeskrivning och ev. diagnos i ett anvandbart utla-
tande. Ur patientsynpunkt kan syftet formuleras som en 6kad sjalvinsikt vilket kan ge dkad
sjalvkansla, symtomlindring, kénsla av hopp och béttre allians i kommande behandling.

Eftersom det ar kognitiva svarigheter som ska utredas &r det extra viktigt att utredningen ar
tydlig i sin planering. Den ska ha ett uttalat och begripligt syfte. Processen bor vara forut-
sagbar och meningsfull i sin helhet. Den bor vara effektiv utan ontdig vantetid och on6-
diga insatser. All fragmentering bor undvikas, och hela processen planeras vid forsta
bestket. Utredningen bor vara rak, tydlig, enkel och givande for patienten.
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Varfor och var soker vuxna med ADHD, utvecklingsstorning
och/eller autismspektrumtillstand?
a) Personer utan tidigare diagnos
Misstankar om att en vuxen person kan ha en kognitiv funktionsnedsattning sasom ADHD,
utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand kan uppsta hos
e Personen sjélv
e Foraldrar eller andra narstaende
e Personal inom primarvard, student/foretagshalsovard, psykiatri eller annan medicinsk
specialitet
e Personal inom socialtjansten, arbetsformedlingen, forsakringskassan, kriminalvarden
och andra samhéllsinstanser

Vuxna personer med tidigare okanda kognitiva funktionsnedséattningar kan saledes soka
stod och vard i manga olika sammanhang, och av manga olika skal. En gemensam utgangs-
punkt ar att de sjalva eller nagon i omgivningen uppméarksammat att de uppvisar symtom
som inger misstankar om t.ex. ADHD eller autismspektrumtillstand och att de har en ned-
satt formaga att fungera sjalvstandigt i studier/arbete, forsorjning, eget boende, familje-
och vénskapsrelationer och andra viktiga livsomraden. Manga har ocksa lange upplevt ett
psykiskt lidande eller en kénsla av utanforskap.

Priméarvarden moter dessa personer da de soker hjalp for saval kroppsliga som psykiska
symtom. Manga har utvecklat stressrelaterade besvar och sjukdomar (Barkley 2002, Hirvi-
koski et al 2009). Sjukskrivning under kortare eller langre perioder ar vanligt, ofta med dif-
fusa diagnoser. Inte séllan kompliceras vardkontakten av att den hjalpsokande personen har
svart att formulera symtom, problem och hjalpbehov, att minnas och folja ordinationer,
passa tider och medverka vid uppfoéljning.

Foretagshalsovarden handlagger i regel drenden dar en person har svart att fungera i ar-
betssituationen. Samarbetsproblem och mobbning ar vanliga problem, speciellt for vuxna
som har svarigheter inom autismspektrum.

Psykiatrin moter de aktuella personerna da de soker hjalp for t.ex.

e de symtom som hor ihop med funktionsnedsattningen i sig sasom rastléshet, koncent-
rationssvarigheter, impulsivitet eller svarigheter i relationer,

e sekundéara problem sasom oro, nedstamdhet, somnsvarigheter eller problematiska
beteenden sasom valdsamt eller sjalvskadande beteende,

e samtidiga psyKkiatriska tillstand sasom angeststorningar, depression/bipolart syndrom,
psykos, missbruk/beroende etc,

e langvariga, diffusa symtom eller anpassningsstorning, ofta med langtidssjukskrivning
eller behov av bistand fran socialtjansten,

e specifika misstankar om t.ex. ADHD eller autismspektrumtillstand hos personen
sjalv, som onskar fa detta utrett.

Bland vuxenpsykiatrins sedan tidigare kanda patienter &r odiagnostiserad ADHD vanligt
forekommande (Nylander et al 2009). Hos de patienter som haft en langvarig kontakt inom
psykiatrin, och dér sedvanlig behandling inte fungerat, bor man évervdga om det kan finnas
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en bakomliggande problematik sasom ADHD, lindrig utvecklingsstorning eller autism-
spektrumtillstand. Fér dem som soker psykiatrin for forsta gangen, speciellt unga vuxna,
bor man fran borjan ha med dessa tillstand som differentialdiagnostiska majligheter och
darfor inhdmta utvecklingsanamnes, se nedan.

b) Personer med tidigare diagnostiserade tillstand

Varje manniska genomgar manga och stora utvecklingssteg, speciellt fran barndom till
vuxen alder. Under denna utveckling kan de symtom och beteenden som hor ihop med
olika funktionsnedsattningar bade minska, tillta och andra karaktar.

En del personer som fatt diagnoser sasom ADHD eller Aspergers syndrom som barn upple-
ver inte l&ngre funktionshindrande symtom som vuxna, och dnskar darfor bli av med dia-
gnosen. For andra har bilden forandrats sa att en tidigare stalld diagnos kan behdva bytas ut
mot, eller kompletteras med, en eller flera andra.

Det finns &ven personer som nyligen genomgatt utredning, men som trots adekvat informa-
tion och uppfdljning inte kanner igen sig i problembeskrivning och diagnos. For dessa maste
det finnas mojlighet till second opinion av erfarna bedémare. Verksamheterna behover dar-
for ha en struktur for detta. Syftet bor alltid vara att personen ska kunna erbjudas béttre
anpassade insatser for stod och behandling, samt k&nna sig tillfreds med diagnostiken i
mojligaste man.

Det finns manga vuxna med autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklingsstorning
som inte har fatt autismspektrumdiagnos. Nar de var barn var kunskapen om autism mindre
utbredd, och diagnoskriterierna snavare. Det var t.ex. inte som nu vélkant att autism kan
finnas hos personer med Downs syndrom. Hos personer med autism och utvecklingsstor-
ning finns oftast ett omfattande hjélpbehov kvar under vuxenlivet. Flertalet har LSS-insat-
ser pa grund av diagnostiserad utvecklingsstdrning, men manga skulle kunna fa tillgang till
béattre anpassat stod om omgivningen fick kunskap om att de dven har autism.

Oavsett diagnos kan en person som uppnatt vuxen alder behéva fornyad utredning/kom-
pletterande bedémning for att kartlagga aktuella symtom och fungerande inom olika omra-
den, med svaga och starka sidor, som grund for adekvata stédinsatser i eget boende, arbete/
sysselsattning etc.

Var sker utredning av vuxna?

ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtillstand hos vuxna diagnostiseras inom
den psykiatriska varden. Remisser och egenanmalningar ska i forsta hand riktas till allman-
psykiatrisk mottagning eller till lokal beroendemottagning vid samtidigt missbruk/bero-
ende. Vuxna som redan har kontakt med habiliteringen och behdver kompletterande
funktions- eller nivabedémning kan utredas vid habiliteringscenter.

Vilka kompetenser behovs?

Lakare och psykolog i samarbete bor utgéra basen i utredningsteamet. Dessa ansvarar ge-
mensamt for att utredningen genomfors enligt vetenskap och beprévad erfarenhet. Utover
allménpsykiatrisk kompetens behdver utredarna ha goda kunskaper om barns normala ut-
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veckling och utvecklingsrelaterade kognitiva funktionsnedséttningar. Eftersom beroende/
missbruk &r vanligt, speciellt bland personer med ADHD, behdvs goda kunskaper &ven
inom detta omrade. Lakarens och psykologens uppgift ar att stalla diagnos, gora differenti-
aldiagnostiska 6vervaganden, beddma kognitiv funktion samt behov av behandling och
stddinsatser. Om utredningens syfte &ven omfattar en funktionsbedémning i vardagliga ak-
tiviteter och/eller en fordjupad social utredning, kan andra yrkeskategorier behovas, sasom
arbetsterapeut och/eller kurator. FOr att utreda och diagnostisera kognitiva funktionsned-
sdttningar hos personer med icke-svensk bakgrund kan man behdva anlita utredare med
sérskild kulturkompetens.

| komplexa drenden, eller da utredarna ar relativt oerfarna, ska det finnas méjlighet till
handledning/konsultation. Varje utredande verksamhet maste ha en struktur for detta.

Infor utredning

Utredning av misstankt ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand ska alltid
ske pa patientens uppdrag, och sa langt det & mojligt utifran patientens egen fragestallning.
| varje allméanpsykiatrisk bedomning bor tankar pa utvecklingsrelaterade tillstand finnas med.

Dessa tillstand bor, efter samrad med patienten kring nyttan av ev. diagnos, i forsta hand
utredas inom den verksamhet dar patienten har sin kontakt. | de fall da utredningen gors av
specialiserat team bor patienter med tidigare kontakt inom psykiatrin ha genomgatt en all-
manpsykiatrisk basutredning innan ev. remittering sker.

Remiss for utredning bér omfatta tidigare och aktuella symtom/problem, funktionsnedsétt-
ningar som gett upphov till fragestallningen, tidigare kontakt med BUP/vuxenpsyKiatri,
somatiska sjukdomar, beroende/missbruk etc. (Exempel, se bilaga 3 i natversionen). Viktigt
ar att patienten ar inforstadd med remissen och dess syfte. Tidigare journaler och ev. utred-
ningar fran relevanta vardkontakter (BVC/skolhélsovard, BUP, barnmedicinsk/neurologisk
klinik, priméarvard, habilitering etc) kan med fordel rekvireras med patientens skriftliga
godkénnande i god tid infor utredningen.

Utredningens innehall
Innehallet i den neuropsykiatriska utredningen maste individualiseras. Utredande lakare
och psykolog gor tillsammans en bedémning av hur omfattande utredningen behdver vara
for att besvara den fragestallning som formulerats. Vissa personer dnskar endast fa ett namn
pa sina symtom och sin funktionsnedséttning, d.v.s. en diagnos, medan andra har behov av
omfattande funktionsbedémning som grund for adekvata stodinsatser. Ibland beh6ver ocksa
bakomliggande faktorer utredas narmare.
For att diagnostisera en kognitiv funktionsnedsattning med debut under barndomen behdvs
en kartlaggning av

e aktuella symtom, beteende och fungerande inom olika livsomraden
utveckling, symtom, beteende och fungerande under barndomen
kognitiv funktion; genom psykologbeddmning och ev. neuropsykologisk utredning
psykiatriska differentialdiagnoser, (samtidiga psykiatriska tillstand)
somatiska differentialdiagnoser, (bakomliggande tillstand)
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Dérfor &r patient, en anhorig som kan ldmna barndomsanamnes, lékare och psykolog de
personer som vanligen behdvs i en utredning. Patienten avgor vilken eller vilka néarstaende
som ska medverka i utredningen. Om ingen narstaende med kannedom om den tidiga ut-
vecklingen finns tillganglig far man skaffa sadan information séa gott det gar, t.ex. genom
tidigare journaluppgifter.

Det &r viktigt att patient och medverkande anhoriga ges tillrackligt med tid bade for att
kunna bidra med den information som behdvs, och for att kunna forsta och ha nytta av det
som framkommer i utredningen. Utredningsteamet bor arbeta 6ppet, t.ex. redovisa vilka
metoder som anvands och varfor, och formedla delresultat under utredningens gang. Detta
kan gora att utredningen i sig fungerar som en terapeutisk insats, som ger saval kad sjalv-
insikt och sjélvkansla som 6kad bendgenhet att ta emot hjalp och stod.

Fore det forsta motet med patient och eventuell anhorig &r det till stor fordel om tidigare
journalmaterial har gatts igenom av utredarna.

1. Problembeskrivning, anamnes och beteendebedémning

En eller flera intervjuer genomfors med patienten, helst med en anhérig narvarande och del-
aktig. Bast ar om bade lakare och psykolog deltar vid det inledande besoket, sa att utred-
ningsteamet far ta del av samma grundlaggande information och géra gemensamma obser-
vationer. Om patienten sa onskar kan anhériga intervjuas separat, i undantagsfall per telefon.

Anamnesen, som tillsammans med den kliniska bedémningen ar den viktigaste delen i ut-
redningen, bor innehalla foljande delar:
e kontaktvég, kontaktorsak
patientens forvantningar pa/syfte med utredning
uppvéxt, tidigare sociala forhallanden
aktuella sociala forhallanden
hereditet
utvecklingsanamnes (se nedan)
tidigare psykiatrisk anamnes
aktuella psykiatriska symtom/diagnoser
aktuella funktionsnedséattningar, starka sidor
tidigare somatisk anamnes
aktuella somatiska besvéar/sjukdomar (inkl syn, horsel)
alkohol/droganamnes
tidigare utredningar, behandlingar
aktuella mediciner

Utvecklingsanamnesen &r av avgoérande betydelse for diagnostiken och bor prioriteras.
For att kartlagga utvecklingen av de grundldggande funktionerna (t.ex. motorik, aktivitets-
niva, kommunikation/sprak, msesidig social interaktion, lek och intressen, uppmarksam-
het, impulskontroll mm) kravs ofta konkreta och detaljerade fragor. Se Checklista for
utvecklingsanamnes nedan.

Anhdriga kan ibland ha svart att minnas den tidiga utvecklingen hos sina vuxna barn och i
sa fall kan fotoalbum, dagbdcker, videofilmer anvandas som minnesstod.
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Checklista for utvecklingsanamnes

Att anvandas som stdd for anhérigintervju vid neuropsykiatrisk utredning.
Skriven med utgangspunkt fran flera andra checklistor for barn och vuxna.

Kan anvandas i sin helhet (tar ca 1 1/2 tim) eller i valda delar.

Har inte ambitionen att vara heltdckande. Anvandaren kan med fordel géra and-
ringar, egna tillagg och pa andra satt bidra till checklistans vidareutveckling.

Vid fragestallning ADHD - beakta speciellt rubrikerna

Motorisk aktivitetsniva

Koncentrationsférmaga

Minnesfunktioner

Temperament

Sjalvdestruktivt, aggressivt och/eller farligt beteende

Vid fragestéallning Autismspektrumtilistand - beakta speciellt rubrikerna

Social utveckling

Utveckling av kommunikation
Perception

Tics, stereotypier
Fritidsintressen/ intresserepertoar

Under varje rubrik nedan finns forslag pa detaljfragor:
GRAVIDITET

Infektioner hos modern?

Rokning?

Intag av alkohol, narkotika, lakemedel?
Fysisk eller psykisk stress, trauma?
Hypertoni, blédningar, andra komplikationer?

FORLOSSNING

Efter antal grav. veckor?

Utdraget forlopp, syrebrist?

Andra komplikationer?

Fodelsevikt, langd?

Apgar-poang?

Behov av sarskild 6vervakning/medicinska atgarder i samband med férlossningen?

NYFODDHETSPERIOD

Medicinska problem hos barnet?
Vardtid pa BB/ annan vardavdelning?
Amning, uppfédning?

Tillvaxt?

Sémn?

Lugn/ livlig som spadbarn?

Skrikig, svartrostad?

Ogonkontakt, svarsleende?
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— Tyckte om kroppskontakt, bli skétt, buren?
— Muskeltonus; spand/ slapp?

MOTORISK UTVECKLING
— Grovmotorik; nar kunde barnet krypa, ga utan st6d?
— Finmotorik; kunde barnet ata med bestick, knappa knappar, knyta som jamnariga?
tyckte barnet om att rita, pyssla, bygga lego? fumlighet?
— Koordination, balans; nar kunde barnet cykla, aka skridskor, simma?
tyckte barnet om rérelselekar, dans, gymnastik, bollspel? Klumpighet?

MOTORISK AKTIVITETSNIVA
— Overaktivitet/ stort rorelsebehov?
Underaktivitet?
Vaxlande mellan dver- och underaktivitet?
Kunde sitta stilla vid matbordet en hel maltid? | samling? Pa lektionerna?
"Pillighet”; ex med naglar, har, klotterritande?

KONCENTRATIONSFORMAGA
— Hemma, i sjalvvald aktivitet (ge ex.)
— | "trakig”, ej sjalvvald aktivitet (ge ex.)
— | férskola/ skola; verkade lyssna, forsta muntliga instruktioner?
— Lattdistraherad av ljud, synintryck?
— Kunde fullfélja, avsluta innan ny aktivitet paborjades?
— Svart att komma igang med egen aktivitet?
— Svart att avsluta/ tendens att fastna i aktivitet ?
— Fascination av detaljer, fixeringar?
— Behov av vuxenstdd, ex vid laxlasning?

SOCIAL UTVECKLING
Under spédbarnstid-férskolealder-skolalder-tonar:

— Tidig kontakt, samspel med foraldrar och syskon; 6msesidighet?

— Kontakt med andra vuxna; blyg, framlingsradd/ distanslos?

— Kontakt med jamnariga; tyckte om att leka med andra barn ?
Vilka lekar? Rollekar, fantasilekar? TV-spel, dataspel?
Initiativtagande, styrande? Passiv, lattledd?

Kunde inordna sig under andras regler? Skapade egna regler?

— Foredrog att vara med aldre/ yngre barn?

— Foredrog ensamhet?

— Mobbade andra/blev mobbad?

UTVECKLING AV KOMMUNIKATION
— Jollrade under forsta aret?
Anvande gester? pekade for att visa, dela upplevelser?
Tyckte om tittutlekar?
Nar kom de forsta orden, meningarna?
Hur var det forsta talet; barnsprak/ korrekt, vuxenlikt?
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— Sprakutveckling darefter; latt att forsta for andra?

— Latt att forsta vad andra menar? undermeningar, "lasa mellan raderna”?
nyanser, skamt? tolkar saker bokstavligt?

— Icke verbal kommunikation; C")gonkontakt, mimik, gester, tonfall?

— Las- och skrivformaga; lasforstaelse, kan skriva fritt (uppsats)?

PERCEPTION
— Over/ underkénslighet for ljud (ex holl for dronen/ verkade inte héra)?
synintryck (ex orolig i stokiga miljoer)?
lukter, smaker (Matproblem, Kanslig for konsistens)?
kroppsberéring (kanslig for klader, kamning, tandborstning)?
smarta, varme, kyla? (svart att kla sig efter vader?)

KOGNITIVA FUNKTIONER
— Enl. anhdrigas/ larares uppfattning?
— Enl. tidigare tester, ex skolpsykolog, mdénstring?

INLARNINGSFORMAGA
— Hemma, i praktiska sysslor?
— | fritidsaktivitet; lekar, spel, sport, hantverk?
— | skolan; kunde fdlja undervisningen?
— Kunde gora laxor sjalvstandigt?

MINNESFUNKTIONER

— Arbetsminne; ex. tel nr, handla utan koplista?
Langtidsminne; ex. handelser i det forflutna, bemarkelsedagar?
Brukade glémmal/ tappa bort saker?
Tidsuppfattning; kunde passa tider? planera tidsatgang?
Rumsuppfattning; lokalsinne?
Personminne; ansikte, namn, egenskaper?

TICS/STEREOTYPIER

— Motoriska; ex. blinkningar, ryckningar, grimaser, handrérelser?
Unilaterala/bilaterala?
Enstaka/rytmiska rorelser?

— Vokala; ex. ljud, fnysningar, hostningar, ord, uttryck?

— Andra stereotypa beteenden?

— Varaktighet?

— Stoérande for pat/ for andra?

FORSKOLA/DAGMAMMA
— Debutalder, verksamhet?
Trivsel, allmant fungerande enl féraldrarna? enl personalen? enl barnet sjalv?
Problem med mat, vila, toalettbesdk, annat?
Fungerande i strukturerad aktivitet?
Vid samling?
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| fri lek?
Kamratrelationer
Behov av extra stdd/ liten grupp?

SKOLGANG

Vilka skolor?

Skolstarten; nar? problem?

Fungerande under lagstadiet; las- och skrivinlarning?
mellanstadiet; inlarningsproblem? dyslexi?

hdgstadiet; inlarning, planeringsformaga, resultat?

Starkaste amnena?

Svagaste amnena?

Relationer med klasskamrater; konflikter? mobbing? utanforskap?
Relationer med larare; ansags svarstyrd/ besvarlig?

Trivsel, allmant fungerande enl féraldrarna? enl lararna?
Elevvardskonferenser, utredningar?

Extra stodinsatser; ex. resurs, liten grupp, specialskola?
Slutbetyg i grundskolan?

Gymnasiestudier; vilken skola, program, slutbetyg?
Hogskolestudier; pabdrjat/fullfoljt? Klarat examensarbete/uppsats?

PROBLEMDEBUT — évergripande

Nar och varfor bérjade man oroa sig fér honom/henne?

Fragor utover sedvanlig psykiatrisk och somatisk anamnes i den
allméanpsykiatriska journalen:

ARFTLIGHET

Nagon med liknande problem?

Skolsvarigheter, problem pa arbetsmarknaden?
Svarigheter med sociala kontakter, familjebildning?
Problem med koncentration, impulsivitet, hyperaktivitet?
Forstandshandikapp?

Missbruk, kriminalitet?

DROGANAMNES

Debutalder for rékning, alkohol, narkotika
Sedvanlig droganamnes

KRIMINALITET

Lognaktighet?

Debutalder, ex. snatteri, andra sméabrott?
Polisingripanden, paféljder?

Valdsbrott, fangelsestraff?

Genomgatt RPU?
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SEXUALANAMNES
— Debutalder?
— Promiskuitet?
Sexuellt ointresse?
Tvangsmassigt sexuellt beteende?
Andra sexuella avvikelser/problem?

SOMATISKA SIUKDOMAR

— CNS-infektioner; meningit/encefalit?
Tidigare skalltrauma, ex. commotio-obs?
Andra olycksfall; tata akutbesok?
Medicinska problem under barndomen?
Slutenvard/ 6ppenvard? Vilka kliniker?

TEMPERAMENT

Under spéadbarnstiden-férskolealder-skolalder-tonar:
— Humorsvangningar?
— Impulsivitet?
— Aggressioner, utbrott?

FRITIDSINTRESSEN
— Favoritintressen under barndomen?
— Bytt ofta/ tréttnat snabbt?
— Utpraglade specialintressen? vilka? tréttande fér omgivningen?
— Avsaknad av intressen ?
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Beteendebeddmning

Redan de inledande bedémningssamtalen erbjuder mojlighet till observation av patientens
formaga till 6msesidig kontakt, tal och sprak, mimik och kroppssprak, ev. motorisk rastlos-
het, verbal hyperaktivitet, tecken pa bristande uppmarksamhet, impulskontroll, minne etc.
(Exempel pa checklista for beteende i samtals- eller motessituationen, se bilaga 4 i natver-
sionen).

Om man gar vidare i utredningen bor utredarna tillvarata alla tillfallen att observera spon-
tan aktivitet i anslutning till testningar, samtal och undersokningar, under pauser, i van-
trummet samt efter behov i strukturerade situationer (se nedan).

Svarigheter kommer inte alltid fram under strukturerade forhallanden varfor man ocksa bor
inh&mta uppgifter om hur personen fungerar i sin vardagsmiljo. Om patienten samtycker
kan t.ex. partner, vanner och arbetskamrater ge vardefull information.

2. Efter den inledande bedéomningen

Utifran vad som framkommit genom anamnes, beteendebedémning och
tidigare material, beslutar utredande l&kare och psykolog tillsammans med
patienten om vidare utredning &r aktuell.

e Om det star klart att hallpunkter for utvecklingsrelaterad funktionsnedséattning saknas
avslutas utredningen, med rekommendationer om hur patienten kan ga vidare med
sina problem och/eller vart man kan remittera vidare.

e | enstaka fall, da utvecklingsanamnes fran patient och anhorig tillsammans med bete-
endeobservation och tidigare dokumentation ger en entydig bild av okomplicerad
ADHD eller autismspektrumtillstand, kan erfarna utredare stalla diagnosen redan
efter den inledande bedomningen. En forutsattning ar da att patienten inte har behov
av nagra andra insatser an att fa ett namn pa sina svarigheter. Bedomningen och dess
underlag ska alltid dokumenteras Val.

e | Ovriga fall samrader ldkare och psykolog med patienten kring den fortsatta utred-
ningen, som formuleras som ett erbjudande till patienten.

3. Planering av vidare utredning

Utredningens omfattning och innehall avgors av den fragestallning som formu-
lerats av patienten, och av problematikens komplexitet. Vilka och hur mycket
av nedanstaende delar som behdver inga i den fortsatta utredningen kommer
darfor att variera fran fall till fall.
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Efter att utredande team, tillsammans med patienten, gjort en plan for vidare utredning ges
information om de olika delmomenten, vem som utfor vad och varfor detta behdver goras.
En skriftlig tidplan 6ver de kommande bes6ken, inklusive avslutande samtal, ger en Gver-

blick och struktur for vad som kommer att ske.

Kompletterande dokumentation

Tidigare journaler, ev. utredningar och relevanta utlatanden/omdomen (t.ex. fran

BV C/skolhélsovard, BUP, barnmedicinsk/neurologisk klinik, primarvard, dyslexiutredning,
betyg, psykologtest vid monstring) rekvireras med patientens skriftliga godk&nnande om
detta inte har gjorts tidigare eller om komplettering behdvs.

4. Frageformuldr och skattningsskalor

Frageformular och skattningsskalor med uppgifter om patientens symtom och férmaga att
klara olika aktiviteter och miljoer dels som barn, dels i vuxen alder kan ges till patienten
och involverade narstaende efter den inledande beddmningen. Att anvanda frageformular
och skattningsskalor &r ett strukturerat satt att samla information om vilka symtom patienten
har, grad av symtom samt i viss man behandlingsresultat och/eller utveckling 6ver tid. De
ar alltid komplement till intervjuer och kan aldrig anvandas isolerat som diagnostiska in-
strument. De kan heller inte anvéndas for differentialdiagnostik eftersom de i regel inte ar
provade for andra tillstand. Urval och typ av frageformular maste bestammas efter behov.
Pagaende forskning och metodutveckling inom detta omrade gor att urvalet &r under standig
foréandring.

| ett internationellt perspektiv finns det manga frageformular och skattningsskalor. For att
de ska vara anvandbara for jamforande bedémningar kradvs att de psykometriska egenska-
perna &r vél utprovade och dokumenterade. De flesta formular som &r aktuella vid vuxenut-
redningar saknar auktoriserad dversattning och normativa data for svenska forhallanden.
Detta maste beaktas nar man t.ex. jamfor resultat med angivna normvéarden fran utprovning
i annat land.

Sammanstallning av vanligt forekommande frageformular och skattningsskalor: (Se &ven
bilaga 5 i natversionen).

ADHD Barndoms-symtom Vuxensymtom

Sjalvskattning/intervju WURS ASRS
Brown ADD-RS*
WRAADDS

Anhdrigskattning/intervju | 5-15/FTF Brown ADD-RS*
WRAADDS
ABAS*

Autismspektrum

Sjalvskattning RAADS AQ
RAADS
Anhorigskattning/intervju | 5-15/FTF ASDI
ASSQ ABAS*
* Copyrightskyddad
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5. Psykiatrisk differentialdiagnostik och samtidiga

psykiatriska tillstand

Manga av de symtom och svarigheter som forekommer vid ADHD, lindrig utvecklingsstor-
ning och autismspektrumtillstand ar ocksa vanliga vid andra psykiatriska tillstand (se av-
snitten om differentialdiagnostiska dvervaganden under respektive tillstand i kunskaps-
Oversikten). For att stalla diagnos krévs det att man utesluter andra psykiska stérningar som
béattre forklarar symtom och/eller funktionsnedsattning.

Flertalet vuxna med ADHD (Biederman 2004), och en nagot mindre andel av vuxna med
utvecklingsstorning (Morgan et al 2008) resp. autismspektrumtillstand (Hofvander et al
2009) har ocksa symtom som tyder pa ytterligare minst en psykiatrisk diagnos. Ofta kan och
bor dessa behandlas i sig, for att patienten ska ma och fungera battre. Séarskild observans
bor iakttas vid misstainkt ADHD och depression/bipolar sjukdom, dar noggrann diagnostik
ar av avgorande betydelse for val av lakemedelsbehandling. Aven utredning av
beroende/missbruk bor prioriteras.

Utdver den breda, kliniska intervjun & M.I.N.I och/eller SCID-I1 vanliga hjalpmedel for
screening och diagnostik av psyKkiatriska tillstand. De kan vid behov kompletteras med
andra skattningsskalor, t.ex MDQ, PhQ9, BAI, BOCS, AUDIT och DUDIT. Vid misstanke
om personlighetsproblematik av klinisk betydelse kan screening ev. foljt av intervju enligt
SCID-II 6vervéagas. Man bor dock alltid ta stallning till om patienten bedéms ha nytta av
en personlighetsstorningsdiagnos, och om denna paverkar valet av behandling och stod.
(Se aven bilaga 5 i natversionen).

6. Somatisk bedomning
Syftet med den somatiska beddmningen ar att
e utesluta somatiska orsaker till symtomen,
e hitta samtidiga somatiska tillstand som bor utredas/behandlas, och dér patienten
behdver hjélp med remiss/hénvisning,
e soka efter ledtradar avseende etiologi, samt
e 0Oka mojligheterna till genetisk radgivning.

a) Eventuellt kan komplettering av den medicinska anamnesen behdvas (se checklista
for utvecklingsanamnes ovan).

b) Somatiskt status/lakarundersokning bér omfatta beddmning av
e Kroppsbyggnad, ev. yttre stigmata/avvikande drag som inger misstanke om kromo-
somavvikelse
e Neurologi och motorik: utvidgat status
o Ogon
Ogonmotorik, skelning
Sackader, nystagmus
o Oron
Visktest (viska ett ord fran 5 m hall)
Webers test (Stamgaffel mot pannan; om samre horsel pa en sida, lika enligt
visktest = perifer storning)
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o Sensorik
Stereognosi (kdann pa sak i pase)
o Spatial formaga (h6/va, 6ver/under —"lagg pennan till hdger om boken, under
pappret” etc)
o Proprioception, balans och finmotorik
Rombergs tecken
Grasset
Finger/nas, Kné/hal
Fingeropposition
Diadochokinesi
o Grovmotorik
Ansiktsmimik (rynka pannan, visa tanderna, lyft pa 6gonbrynen)
Ta- och halgang
Fogs test (ga pa yttre fotranden)
Sta pa ett ben i 20 sek, hoppa pa ett ben i 20 sek
Véaxelhopp (“skidhopp™)
Sitta pa huk, resa sig utan hjalp av handerna
e Ovrig status: enligt vanliga rutiner, med sérskild observans pa
o hjartstatus, blodtryck
o tecken pa missbruk
o hygien, tandstatus

@)

Lakarundersokningen ar ocksa ett bra tillfalle att observera patientens formaga att forsta
och félja instruktioner, reaktion pa fysisk narhet och kroppskontakt, samspel och kommu-
nikation etc i undersoékningssituationen.

c¢) Blodprov bor omfatta analys av blodbild, njur- och leverstatus, elektrolyter inkl. kal-
cium, thyreoideastatus, B12, folat samt CDT.

d) Urinscreening for narkotika bor ingd som rutin vid samtliga utredningar utom i de fall
dar anvandning helt kan uteslutas. Analys avseende doping-preparat bor 6vervagas.

e) For lakemedelsbehandlade patienter bor medicinlistan gas igenom med fokus pa kog-
nitiva/psykiska biverkningar

f) Utifran anamnes och status tas stallning till eventuella behov av ytterligare undersok-
ningar; t ex datortomografi eller magnetkameraundersokning av hjarnan vid tidigare out-
redda skalltrauman, EEG vid misstankar om kramper/franvaroattacker, remiss till allméan-
lakare eller annan somatisk specialist for vidare utredning/behandling. Genetisk utredning
kan i vissa fall ge en etiologisk diagnos och mojliggor darigenom genetisk vagledning till
familjen. Metoderna ar under standig utveckling. Det ar lampligt att konsultera klinisk ge-
netiker for rad om provtagning vid misstanke pa speciella syndrom eller andra fragor.
Remiss till avdelningen for klinisk genetik bor innefatta symtom/diagnos, familjehistoria,
beskrivning av speciella drag i utseende och gérna ett fotografi.
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7. Vid missbruk/beroende

Vid neuropsykiatrisk utredning av en person med missbruk finns en risk for bade dver- och
underdiagnostik av framfor allt ADHD. Risk for 6verdiagnostik finns eftersom manga dro-
ger har akuta och kroniska effekter som liknar ADHD-symtom. Exempelvis kan en person
under abstinens efter kronisk anvandning av alkohol, sedativa, cannabis och nikotin bli
rastlos och agiterad eller fa problem med uppmarksamhet (Mariani och Levin 2007). Risk
for underdiagnostik finns i de fall man avfardar symtomen som foljd av missbruk utan nar-
mare undersokning.

En noggrann Kklinisk genomgang av nar symtomen bérjat och om och hur de visat sig under
tidigare drogfria perioder eller innan missbruket startade ar det bésta sattet att avgdra om

det handlar om primara svarigheter forknippade med ADHD eller annan kognitiv funktions-
nedséattning, eller om nagot som é&r relaterat till missbruket (Levin 2007, Upadhyaya 2007).

Man kan t.ex. rita upp separata tidslinjer bade for missbrukets start och utveckling och
symtomens start och utveckling for att tydliggéra hur symtomen samvarierar (Levin 2007).
Information fran anhoriga och fran tidigare journaler blir sarskilt viktigt for att undersoka
symtomens start och hur symtomen respektive missbruket paverkat personens funktionsniva.

Missbruksfrihet ar en grundlaggande forutsattning for att kunna beddéma och faststélla sam-
tidig psykisk sjukdom eller personlighetsstérning (Fokusrapport 2004). Utredning av ADHD
eller annan funktionsnedsattning vid samtidigt férekommande missbruk bér genomforas
nar personen ar dokumenterat drogfri. Drogfrihet pa fyra veckor har foreslagits for att pa
ett palitligt satt kunna diagnostisera ADHD hos missbrukare (Schubiner et al 2002, Wilens
2004). Vid bensodiazepin- och cannabisberoende &r abstinensfasen langdragen (upp till sex
veckor), vilket kan forsvara bedomningen.

Alkohol och narkotika paverkar personens neuropsykologiska funktioner som exempelvis
uppmarksamhet och korttidsminne. Den storsta aterhamtningen av dessa funktioner tycks
ske inom forsta manaden av drogfrihet, men subtila langsiktiga effekter kan finnas kvar be-
tydligt langre och ibland vara permanenta. Vilken drog som anvénts, omfattningen av miss-
bruket och personens alder har betydelse for skadeverkningarna (for forskningsoversikt av
alkohol och andra drogers neuropsykologiska effekter se Bates et al 2002 och Verdejo-Gar-
cia et al 2004).

Utredningen kan i de allra flesta fall genomforas i 6ppenvard men ibland lyckas personen
trots anstrangningar inte helt avsta fran droger och en kompletterande utredning kan behovas
i heldygnsvard; inom hélso- och sjukvarden, genom kommunens forsorg eller inom krimi-
nalvarden. | manga fall & en samordnad vardplanering med socialtjansten av storsta vikt
for att utredningen ska kunna genomféras och behandlingen ha méjlighet att lyckas.

8. Neuropsykologisk bedomning

Den del av utredningen som psykologen specifikt ansvarar for ar att beddma bl.a. allménin-
tellektuell begavning, grundlaggande och hégre psykologiska funktioner. Uppméarksamhet,
perception, inlarning och minne &r grundldggande psykologiska funktioner medan exeku-
tiva funktioner, formaga till abstrakt tankande och mentaliseringsférmaga hor till de hogre.
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Psykologen beddmer vilka funktioner som behdver testas och med vilka metoder detta skall
goras for att kunna besvara fragestallningen. Vid bedomning av kognitiva funktioner bor
man vara medveten om olika diagnostiska gruppers typiska starka respektive svaga sidor.

Psykologtest ar inga diagnostiska instrument, utan psykologen sammanfattar i ett skriftligt
utlatande patientens funktioner, oberoende av diagnos. En bra funktionsbeskrivning som
komplement till ev. diagnos ger underlag for vidare insatser, och har dessutom visat sig
Oka patientens sjalvinsikt och delaktighet i behandling och stod.

Testbeteende

Under testning bér man vara observant pa beteenden som kan paverka bedémningen eller
tolkningen av testresultaten. Har kan inga patientens motivation och insikt om sina svarig-
heter, kontaktformaga, samarbetskvalitet, forstaelse av instruktioner samt formagan att ade-
kvat bed0ma sina egna prestationer.

Testning

Allmanintellektuell formaga och adaptiv funktionsférmaga

Bedomning av individens allménintellektuella formaga utgdr grunden for den 6vriga neu-
ropsykologiska beddmningen. Endast genom neuropsykologisk testning kan man med sé-
kerhet bedéma begavningsnivan. Personer med IK under 70 och samtidigt nedsatt adaptiv
formaga bedéms ha utvecklingsstérning och manga av deras vardagliga svarigheter (men
inte nodvandigtvis alla) kan forstas utifran detta. Det ar dock viktigt att komma ihag att aven
personer med IK dver 115 kan ha avsevarda funktionsnedsattningar. Enbart den allménin-
tellektuella nivan, kartlagd genom testning, ger inte alltid en tillfredsstallande funktionsbe-
skrivning. Man bor darfor komplettera med bedémning av adaptiva beteenden/adaptiv
funktionsformaga.

Grundlaggande och hogre psykologiska funktioner

Utifran fragestallningen planerar psykologen en testning som kan técka de olika funktioner
som kan behova provas. Det finns manga breda testbatterier saval som enskilda test att
vélja mellan. Testbatterierna behover inte alltid anvandas i sin helhet, utan man kan vélja
"kortversioner”. Dessa bor vara evidenshaserade och praktiskt anvandbara sa att t.ex. dato-
riserad berakning av olika matt ar mojligt. Psykologiska funktioner som brukar undersokas
ar olika sprakliga funktioner; tempo; olika typer av minne och inlarning; perceptuella och
visuospatiala funktioner; uppméarksamhet och koncentration; central koherens; exekutiva
funktioner samt mentaliseringsformaga.

| referensforteckningen (se nétversionen) anges litteratur som ger neuropsykologisk defini-
tion och utforligare beskrivning av dessa funktioner.

En s.k. "neuropsykologisk profil” kan ibland s&rskilja sig genom att vara ojdmn; d.v.s. en
och samma patient har olika formagor som ligger bade langt under respektive dver den
genomsnittliga nivan. Det finns ocksa patienter som klarar att I6sa testuppgifterna (t.ex.
avseende mentaliseringsformaga), men som i samtal kan ge manga exempel pa vardagliga
situationer inom samma omrade som varit svara att 16sa. Ofta kan den struktur och forut-
ségbarhet som testsituationen erbjuder gynna resultaten.
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Psykologutlatande

Psykologutlatandet som foljer den neuropsykologiska utredningen ska redovisa resultat och
tolkningar av dessa. Resultaten satts i sitt sammanhang vilket utmynnar inte enbart i ev.
diagnos utan framfor allt i en beskrivning av patientens begransningar och tillgangar i olika
avseenden samt rekommendationer om bemdtande, behandling och stod.

Utlatandet ska vara bade karnfullt och uttdmmande. Man bor ha i atanke vem som &r den
tankta lasaren och folja en struktur som majliggor for lasaren att forsta bedémningen. Vissa
patienter har sadana begransningar att de har svart att tillgodogora sig den information som
finns i utlatandet. Man kan da skriva en speciell version som i korta och enkla ordalag sam-
manfattar resultaten.

Forslag pa tester
Lampliga instrument for att utreda funktionerna som beskrivits ovan:
e \Wechsler’s Adult Intelligence Scale — 11 (WAIS-I11):
Allmanintellektuell niva
e Rey Complex Figure Test (RCFT):
Visuospatial konstruktionsférmaga och visuospatialt minne
e \Wechsler Memory Scale — 111 (WMS-I11):
Minne och inlarning
e Delis-Kaplan Executive Functions System (D-KEFS):
Exekutiva funktioner
e Conner’s Continous Performance Test (CPT):
Uppmarksambhet, impulsivitet, vigilans
e Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS):
Kommunikation, kreativitet, social interaktion (se nedan)
e Adaptive Behavior Assessment System-11 (ABAS-I11):
Tillgang till adaptiva fardigheter som mojliggor bade sjalvstandighet och delaktighet
i samhallet.

Det ar upp till den enskilde psykologen att avgora vilka test eller deltest fragestéllningen
och/eller erhallna testresultat motiverar. Man kan vilja att utvidga testbatteriet eller for-
korta det. En mer utforlig vagledning till val av testbatteri finns i Klaradokumentet, 2009
(www.psykiatriforskning.se).

9. Fordjupad anhorigintervju och strukturerad
beteendebedomning vid autismspektrumfragestilining

Vid autismspektrumfragestallning med behov av fordjupad diagnostik finns strukturerade
anhdorigintervjuer som &r anpassade for att tdcka diagnoskriterierna for autismspektrumtill-
stand enligt DSM-IV/ICD-10. Resultaten maste sammanvégas med anamnes, beteendeob-
servationer, testresultat och eventuella 6vriga delar i utredningen. Anvandning av
intervjuformul&ren kréaver speciell utbildning.

ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised) &r en strukturerad anhdrigintervju som ar
inriktad pa att ta fram beskrivningar av beteenden som ar typiska for autism (Lord et al
1994).
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DISCO (The Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders) ar inriktad
mot samtliga autismspektrumtillstand. Den omfattar &ven screening for utvecklingsstor-
ning, ADHD och andra psykiatriska tillstand (Leekam 2002, Wing 2002).

ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) ar en halvstrukturerad metod for bete-
endeobservation och beddmning av kommunikation, social interaktion och lek/fantasi
(Lord et al 2000). Modul 4 &r avsedd for vuxna som talar flytande. Observationen kan med
fordel filmas och patientens olika reaktioner, svar och beteende skattas utifran ett schema.
Filmning ger ocksa majlighet till samrad och handledning. Aven ADOS kraver speciell ut-
bildning. (Se &ven bilaga 5 i natversionen)

10. Funktionsbedomning i vardagsnara aktivitet

En arbetsterapeutisk funktionsbeddémning &r inte diagnostisk i sig men ger vardefull infor-
mation om patientens fungerande i vardagen och behov av stddinsatser. Syftet ar att be-
skriva och kartlagga kognitiva och motoriska forutsattningar samt att analysera fardigheter/
formagor, resurser och begransningar i vardagliga aktiviteter. Bedémningen blir ett kom-
plement till den neuropsykologiska funktionsbedémningen, som sker inom ramen for en
mer strukturerad testsituation.

Metoder som kan anvandas vid arbetsterapeutisk bedémning:

e Intervju om patientens resurser och begrénsningar i aktivitet. Sarskild uppméarksamhet
bor riktas bl.a. pa impulsivitet, perception, tids- och rumsuppfattning, sociala egen-
skaper, formaga att utfora aktiviteter i sekvens, att uppratthalla/skapa rutiner, organi-
sera, planera, aktivitetsreglering samt vakenhet. Ladmpliga instrument & OCAIRS
(Occupational Circumstance Assessment Interview and Rating Scale), OSA (Occupa-
tional Self Assessment) eller COPM (Canadian Occupational Performance Measure).

e Observation av patientens formaga att utfora aktivitet. Lampliga instrument ar AMPS
(Assessment of Motor and Process Skills) och/eller PRPP (Perceive, Recall, Plan and
Perform).

e BedOdmningar i patientens hemmiljo eller i annan for patienten relevant miljo ger ofta
vardefull information.

e FOr beddémning av patientens fardigheter i arbetssituationen kan WRI (Worker Role
Interview) eller DOA (Dialog om aktivitetsformaga pa arbetet) anvéandas.

e FOr bedémning av kommunikations- och interaktionsfardigheter vid samspel med
andra i nagon form av aktivitet kan ACIS (Assessment of Communication and Inter-
action Skills) anvandas.

Dokumentationen av den arbetsterapeutiska utredningen kan utgdra en vardefull grund for
stod och hjalpmedel i hemmet, pa arbetsplatsen osv.

11. Kompletterande bedémning

Vid behov av fordjupad beddmning av kommunikationsférmaga och/eller misstankar om
specifika las- och skrivsvarigheter bor remiss till logoped utfardas. Da en mer kvalificerad
motorisk bedémning &r av klinisk betydelse bor patienten remitteras till sjukgymnast. En
kurators insatser kan vara till god hjélp t.ex. vid inhdmtande, genomgang och bedémning
av socialtjanstens akter och utlatanden.
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12. Sammanfattning i teamet
Efter att allt utredningsmaterial samlats in fors en diagnosdiskussion inom utredningsteamet.
Vid denna tas stallning till
e art och grad av symtom och funktionsnedsattning inom olika omraden,
om dessa motsvarar kriterierna for en eller flera diagnoser,
ev. tillaggsproblematik/andra psykiatriska diagnoser,
ev. behov av kompletterande undersokningar, samt
preliminar atgardsplan, att diskutera med patient och ev. narstaende.

13. Aterforing av resultat

Vid det planerade slutsamtalet presenteras resultatet av utredningen for patienten, som gérna

far ta med narstaende. Det ar en fordel om hela utredningsteamet deltar, for att sammanfatta
e vilka undersokningar/andra atgarder som gjorts,

vilka styrkor som framkommit och hur dessa kan tillvaratas,

patientens dominerande problematik,

ev. diagnos/diagnoser samt innebdrden av dessa; generellt och for just denna individ,

vilka atgarder som kan vara aktuella; majligheter till behandling och stod.

Informationen bor ges saval muntligt som skriftligt. Samtalet bor ha en bearbetande karak-
tar, dar patienten ges utrymme att stélla fragor, formulera sina reaktioner pa utredningen
och dess resultat samt sina egna 6nskemal och behov av behandling och stéd. Ibland kan
ett eller flera uppfdljande samtal med patienten behdvas.

14. Planering och samordning av insatser

Behovet av insatser varierar mer mellan individer med samma diagnos an mellan olika
diagnoser. Dock finns vissa skillnader avseende utbudet av stdd och behandling for perso-
ner med olika diagnoser (se avsnitten om insatser).

Utifran patientens individuella behov och 6nskemal pabdrjas vid slutsamtalet planeringen
av insatser till foljd av utredningen. Det &r viktigt att klargora, muntligt och skriftligt i en
vardplan
e Vvilka insatser for behandling och stod som behovs,
vem/vilka som tillhandahaller dessa insatser,
hur dessa ska kontaktas,
patientansvarig lakare inom primarvard och/eller psykiatri,
uppfoljning av planerade insatser, samt
intresseféreningar, litteraturtips som kan vara till hjalp.

Ett effektivt satt att initiera stod- och behandlingskontakter, utdver det utredande teamet, ar
att efter nagra veckor kalla samtliga inblandade parter till ett uppféljningsmote. Vid detta
sker en avstdmning av vad som redan skett och/eller bor ske till féljd av utredningen. Till
samtalet inbjuder utredarna och/eller patienten de personer som patienten anser vara av be-
tydelse for den vidare uppfoljningen; t.ex. slaktingar/vanner, arbetsgivare/skolpersonal,
personal fran psyKkiatri, primarvard, habilitering, socialtjanst, arbetsformedling, forsak-
ringskassa. Eftersom det ibland kan bli manga inblandade parter ar det viktigt att uppratta
en gemensam samverkansplan dar man noggrant dokumenterar
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e Vvad som beslutas,

vem som har ansvar for vilken insats,

e namn och telefonnummer till patientansvarig lakare samt kontaktperson vid respek-
tive instans, samt

e vem som ansvarar for samordning och uppféljning av insatserna

Hansyn maste tas till personens funktionsnedsattning vid alla typer av métesplanering.
Stora méten kan ofta upplevas som svarbegripliga och samordningen/uppféljningen maste
da ske pa annat sétt. (Se aven kapitel Samverkan.)

15. Utlatande
Skriftlig sammanfattning av utredningen bor vara informativ, begriplig och anvandbar for
saval patient och anhdriga som for uppféljande instanser. Utlatandet bor vara sa kortfattat
som mojligt och efter behov omfatta
e tidpunkt for utredningen
e metoder
e ev. kort sammanfattning av tidigare och aktuella symtom och funktionsnedsattning;
orsak, initiativtagare till utredningen
e diagnos/diagnoser med diagnoskod enligt ICD/DSM
e ev. funktionsbeddémning enligt ICF (http://www.socialstyrelsen.se/Amnesord/
klassifikationer/specnavigation/ICF/)
e svaga respektive starka sidor hos patienten
e behov av behandling, stod, hjalpmedel och uppféljning (i samrad med patienten)
e Uutredares namn, profession och arbetsplats

Eventuellt kan patienten erbjudas ett forkortat utlatande, dar integritetskanslig information
utesluts, om han/hon sa dnskar.

Ett separat neuropsykologiskt utlatande ges till patienten om han/hon sa 6nskar och har
nytta av detta.

Ytterligare intyg till forsakringskassan, for korkortstillstand eller god man etc. kan bli aktu-
ella till féljd av utredningen.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
-101-



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstérning, autismspektrumtillstand

Insatser — vuxna

ADHD

Behovet av behandling och stodinsatser hos vuxna med ADHD varierar kraftigt mellan olika
individer. For ett litet antal personer &r utredning, diagnos och utbildning om funktionsned-
sattningen tillrackliga insatser for att han/hon ska ma och fungera battre i vardagen. Andra
har komplexa och omfattande behov.

Utredande lakare inom psykiatrin ska efter diagnos ta stallning till lakemedelsbehandling,
psykologisk behandling och andra stodinsatser. Lakemedelsbehandling och psykologisk
behandling vid ADHD ér en psykiatrisk specialistangelagenhet. Manga har, utéver ADHD,
andra psykiska symtom eller sjukdomar som kréver behandling, exempelvis beroendetill-
stand, angest eller affektiv sjukdom. Det kan aven bli aktuellt att samarbeta med och er-
bjuda stod i kontakten med andra instanser sdsom socialtjanst, arbetsformedling och
forsakringskassa. Vuxna med ADHD é&r en stor grupp patienter varfor aven primarvarden
bor engageras i samverkan med och under handledning fran habilitering och psykiatri. En
arbetsterapeutisk funktionsbedémning kan ge underlag for behov av stodinsatser och hjalp-
medel. Behandlingskrdvande somatiska eller psykosomatiska besvar finns hos en del per-
soner med ADHD. Utbildningsinsatser till primarvarden kommer saledes att kréavas.

Alla behandlingsinsatser inklusive lakemedel skall foljas upp i register eller annan struktu-
rerad form. Ett lampligt satt ar att registrera i kvalitetsregister, vilket kraver utveckling av
ett valfungerande kvalitetsregister anpassat till anvéndaren.

| de mest aktuella riktlinjerna for behandling av ADHD hos vuxna; fran Storbritannien
(www.nice.org.uk) och Canada (www.caddra.ca) rekommenderas s.k. multimodal behand-
ling. Med detta menas att olika former av behandling och stédinsatser bér komplettera
varandra och anvandas utifran patientens behov. Riktlinjerna lyfter fram

e lakemedelsbehandling,

e psykopedagogik samt

e psykologisk behandling: beteendeterapi/KBT
som de mest centrala delarna i behandlingen av ADHD hos vuxna.

Gemensamma europeiska riktlinjer for behandling av ADHD hos vuxna &r under utarbe-
tande inom ramen for ett europeiskt natverk av specialister inom omradet.

Lakemedelsbehandling av vuxna
Medicinering vid ADHD ska alltid inga i ett mer omfattande program av atgarder. Huvud-
principerna finns faststéallda i Information fran Lakemedelsverket (1, 2009) och ansluter till
de europeiska riktlinjerna (Taylor et al 2004, Banaschewski et al 2006, Nutt et al 2007,
www.nice.org.uk). For Ldkemedelsverkets rekommendationer, se www.lakemedelsverket.se.
Bakgrundsdokumentationen avseende effekt av lakemedelsbehandling vid ADHD hos
vuxna sammanfattas dar enligt nedan:

e Det finns ett gott vetenskapligt stod for att statistiskt signifikanta och for patienterna
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kliniskt relevanta effekter kan uppnas vid korttidsbehandling med centralstimulantia
av vuxna med ADHD utan samtidigt drogberoende/missbruk.

e Det finns ett gott vetenskapligt stod for att statistiskt signifikanta effekter kan uppnas
vid korttidsbehandling med atomoxetin av vuxna med ADHD utan samtidigt drogbe-
roende/missbruk. Den kliniska relevansen av dessa effekter & mindre val belysta.

e For korttidsbehandling med andra substanser saknas otvetydigt stod fran kontrolle-
rade studier.

e For korttidsbehandling vid samtidigt drogberoende/missbruk saknas otvetydigt stod
fran kontrollerade studier.

e Kontrollerade data saknas for underhallsbehandling. Nagra val underbyggda slutsatser
om en bibehallen effekt kan inte dras fran de okontrollerade langtidsuppfoljningarna.

1. Centralstimulerande medel

Centralstimulerande laékemedel ar forstahandsmedel vid farmakologisk behandling av
ADHD hos barn liksom hos vuxna och har effekt pa flera av de symtom som kannetecknar
ADHD, d.v.s. impulsivitet, kansla av inre rastléshet, koncentrationssvarigheter, tendens att
latt distraheras och lattutlost irritabilitet. Cirka 70 % har god effekt i kortare studier. | de fa
langtidsstudier som finns ar den framsta enskilda orsaken till avbrott att patienten helt en-
kelt inte kommer till uppfoljningar och “tappas bort”, snarare an bristande effekt.

I en ny uppfoljningsstudie av lakemedelsbehandlade vuxna med ADHD vid en svensk spe-
cialmottagning kvarstod halften av patienterna pa behandlingen efter tva ar. 80 % rapporte-
rade god eller mycket god effekt. Bland dem som avbrutit behandlingen angav 15 % att
orsaken var bristande effekt medan 18 % angav personliga skal. Drygt en fjardedel angav
biverkningar som frdmsta orsak. Patienterna i denna studie hade relativt ofta tendens till
hypertoni, men behandlingen gav ingen forhdjning av blodtrycket. Flertalet fick en pulsok-
ning som dock inte var behandlingskrédvande. (Bejerot et al, in press).

2. Utredning/insatser fore lakemedelsbehandling
e Forutsattningarna for god féljsamhet till behandlingen ska beaktas liksom ev. extra
behov av stdd eller hjalpmedel.
e Patient, anhoriga och andra viktiga narstaende ska utbildas och informeras om t.ex.
verkningsmekanism, forvantad effekt och biverkningar.
e Skattning avseende tillstandets svarighetsgrad ska genomforas.
e Anamnes och status ska innefatta:
o Tidigare psykosepisoder, angest, mani/hypomani, depression och suicidalitet
Antisocial personlighetsstorning
Narkotika- och alkoholmissbruk
Kriminalitet, &ven i omgivningen
Kramper/epilepsi
Kardiovaskul&r och cerebrovaskular sjuklighet, inklusive blodtrycks- och puls-
matning; &ven slékthistoria (plotslig dod/ventrikulér arytmi). EKG behover inte
tas om patienten ar hjartfrisk.
Atstorning/anorexi, aktuell vikt
Tics, andra ofrivilliga rorelser
o Samtidig behandling med andra lakemedel

O O O O O

O O
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e Kvinnor i fertil dlder ska ha sakert preventivmedel, da graviditet ar kontraindikation
for flertalet Iakemedel vid ADHD.

3. Val av lakemedel

e Metylfenidat, som hor till gruppen centralstimulerande lakemedel, bor i forsta hand
valjas vid behandling av okomplicerad ADHD. Metylfenidat (Concerta, Equasym,
Medikinet, Ritalin) finns som kortverkande tabletter och i depaform.Vid svar laktos-
overkanslighet bor kortverkande tabletter undvikas.

e Atomoxetin (Strattera) ar inte narkotikaklassat. Detta anvénds ff.a. om metylfenidat
inte har tillracklig effekt och/eller nér det inte ar lampligt att anvénda centralstimule-
rande medel; t.ex vid svara tics, allvarlig somnstorning, behov av effekt 6ver hela
dygnet, missbruk/risk for missbruk eller annan felaktig anvéndning av centralstimu-
lantia. Aven patientens synpunkter ska végas in vid valet av lakemedel.

e Dexamfetamin (den effektiva delen av amfetamin, som bestar av levo- och dexamfe-
tamin) kan vara ett alternativ i sarskilda fall. Fér medicinering kravs licens fran
Lakemedelsverket (se nedan).

For detaljerad information om centralstimulerande laékemedel och atomoxetin; se bilaga 2
samt FASS. Se alltid Kloka listan for aktuella rekommendationer (www.janusinfo.se).

Omega 3-fettsyror

Det finns idag intresse for behandling med flerométtade fettsyror, kombinationen av s.k.
omega 3- och omega 6-fettsyror. Dessa fettsyror &r viktiga bestandsdelar i alla membraner i
hjarnan. Tillgangliga studier ger inte anledning att avrada fran behandling men inte heller
nagot klart stod att rekommendera sadan utan fler studier behovs (Colter et al 2008, Sinn et
al 2008).

4. Forskrivningsratt

Metylfenidat kan forskrivas av lakare med specialistkompetens i psykiatri, rattspsykiatri,
barn- och ungdomspsykiatri eller barn- och ungdomsneurologi med habilitering. Dispens
kan undantagsvis beviljas av Lakemedelsverket for ldkare med annan specialistkompetens.
De godkanda lakemedlen (innehallande metylfenidat, atomoxetin) har endast indikationen
behandling av ADHD hos barn d.v.s. ar inte registrerade for vuxna.

Utover de godkénda lakemedlen finns amfetamin och dexamfetamin tillgangligt for licens-
forskrivning. 1 ansokan ska ldkaren dokumentera att...

e diagnosen ar valgrundad

e det foreligger en stark indikation for behandling

e man uteslutit kontraindikationer

e man som forskrivande lakare har mojlighet att folja upp medicineringen.

Behandlingen ska pabdrjas och foljas upp av en specialistldkare med erfarenhet av ADHD.
Om sadan erfarenhet saknas bor behandlingen initieras och féljas upp i samrad med lakare
med sadan erfarenhet. Om behandlingen inte genomférs vid psykiatrisk klinik ska den ske i
samrad med specialist vid sadan klinik, som vid behov kan éverta ansvaret for varden
(receptforskrivning nar mottagningen har stangt etc.). (www.lakemedelsverket.se)
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5. Dosering av centralstimulerande medel

Olika personer reagerar olika pa centralstimulerande lakemedel. Vissa har god effekt av en
lag dos metylfenidat medan andra kraver betydligt hdgre dos, eftersom absorption och ned-
brytning varierar mellan individer. Den kliniska effekten ska darfor vara vagledande.

Vid insattning borjar man med lagsta dos, och 6kar sedan med ca en veckas intervall med
samma mangd tills lagsta effektiva dos uppnatts. | vissa fall kan det vara en fordel att starta
med kortverkande metylfenidat, med den storre flexibilitet som detta innebar, for att sedan
overga till langverkande preparat. For att kunna vardera medicineffekt och minska initiala
biverkningar &r det lampligt med en veckas intervall mellan dosjusteringarna. Observans
pa biverkningar, sérskilt angest och depressivitet, &r angelagen och flertalet biverkningar
kan forvéntas vara dosberoende.

Lakemedelstillverkarna rekommenderar 60-72 mg metylfenidat som hogsta dygnsdos ef-
tersom man inte systematiskt har utprévat hogre doser. Lékare med stor klinisk erfarenhet
av behandling av vuxna har dock funnit att vissa patienter behéver en hogre dos for att op-
timal verkan ska uppnas, och i studier av metylfenidat har genomsnittsdoser om 80 mg/dag
visat sig vara effektivare &n 50 mg/dag (Biederman et al 2006). Det finns inga sakra data
som motiverar doser av metylfenidat hogre an 100 mg/dag.

6. Mottagningsrutiner

For att medicinering ska fungera for personer med ADHD krévs en stabil behandlingsalli-
ans mellan patient och behandlare. Forutsattningarna for god foljsamhet till behandling och
behovet av stdd eller hjalpmedel skiljer sig mycket mellan olika individer. Ibland &r perso-
nen motiverad for behandlingen men kan dnda ha svart att uppratthalla kontakten éver tid.
Kontinuitet i behandlingskontakter underldttas om en sjukskoterska ansvarar for dessa och
paminner patienten via SMS, telefon eller via anhdériga. Malsattningen &r att uppna max-
imal effekt av lakemedlet med sa fa biverkningar som majligt. Det kravs tat kontakt, sar-
skilt i inséttnings-/upptrappningsfasen, med den mottagning som ansvarar for uppféljning
av behandlingsresultat och eventuella biverkningar. Utvéarderingen bor ske genom muntliga
rapporter och svar pa skattningsformular.

Rutiner kring uppf6ljning av farmakologisk behandling

e Sjukskaterskekontakt en vecka efter varje dosjustering

e Mottagningsbesok med kontroll av blodtryck, puls och ev. vikt en vecka efter insatt-
ning och efter 3 veckor. Kontroller darefter &r beroende pa initial effekt pA namnda
parametrar.

e Aterbesok hos likare efter sex veckor. Vid stabil och okomplicerad behandling kont-
roll darefter (ev. hos sjukskoterska) ca var tredje till sjatte manad, med kontroll av
blodtryck och puls samt beddmning av biverkningar. ASRS sjélvrapportskala kan
anvandas for bedémning av behandlingseffekt pA ADHD-symtomen.

e Senast efter tva ar gors stallningstagande till utsattning av medicinen for att vardera
behov av fortsatt medicinering.

e Behandlingseffekt och ev. biverkningar registreras.
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7. Sarskild observans

Missbruk

Personer med ADHD har en 0kad risk for alkohol- och narkotikamissbruk. Behandling med
centralstimulantia i barna- eller ungdomsaren forefaller inte dka risken for missbruk i vuxen
alder (Biederman et al 2008). Det finns idag viss erfarenhet av att personer med ADHD
som har ett alkoholberoende eller ett narkotikamissbruk kan forbattras avseende missbru-
ket och ADHD-symtomen under behandling med centralstimulantia. Behandlingen bor i
dessa fall erbjudas under noggrant kontrollerade former vid mottagningar dar det finns
vana att behandla missbruk och beroendetillstand (se nedan).

Hjartsjukdom

Bade centralstimulantia och atomoxetin tenderar att 6ka hjartfrekvensen och kan ge en
marginell blodtryckshdjning. Betablockerare eller andra lakemedel kan behdvas i tillagg
och detta bor diskuteras med kardiolog/internmedicinare.

Psykossjukdom

Psykossymtom utgdr en absolut kontraindikation for behandling med centralstimulantia.
Tidigare, 6vergaende missbruksinducerade psykoser &r inte kontraindikation men foranle-
der forsiktighet.

Depression

Centralstimulantia och atomoxetin ska ges med forsiktighet till patienter med depression,
svar angest eller med aktuella suicidtankar, eftersom det kan finnas risk for forsamring av
dessa tillstand. Det finns flera fallrapporter om suicid och suicidforsok i anslutning till
alkoholfortaring hos atomoxetinbehandlade patienter. Var femte patient i aldersgruppen

18 ar och uppat som behandlas med centralstimulerande medel for ADHD behandlas ocksa
med ett SSRI-preparat. Mojligheten att patienter med depression egentligen har en bipolér
sjukdom bor alltid beaktas.

Bipoléar sjukdom

For behandling med centralstimulantia eller atomoxetin vid samtidig ADHD och bipol&r
sjukdom kravs att patienten har en vél instélld behandling med stamningsstabiliserande
lakemedel. Aven da kréavs forsiktighet och tatare kontroller, sarskilt under de forsta mana-
derna, da lakemedel mot ADHD ibland kan férsamra den bipolara sjukdomen.

Epilepsi

Det har funnits misstankar om att behandling med centralstimulantia sanker kramptrdskeln
och okar risken for epileptiska anfall hos personer med krampben&genhet, men detta har
inte kunnat bel&ggas i studier. Vid behandling av vuxna med epilepsi, hjarnskada eller
CNS-sjukdom ér det tillradligt med forsiktighet vid behandling med centralstimulantia och
atomoxetin.

Tics

Centralstimulerande lakemedel kan 6ka befintliga motoriska och verbala tics och dyskinesier
eller utlésa dem. I vissa fall motiverar detta dosreduktion eller att man avbryter behand-
lingen. Ibland kan minskade tics ses vid behandling, vilket sannolikt beror pa minskad stress.
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Lakemedelsbehandling vid missbruk/beroende

Lakemedelsbehandling som &r effektiv vid ADHD kan &ven anvandas for personer som har
missbruksproblem i kombination med ADHD. Behandlingen ska da skotas av lakare med
sarskild erfarenhet inom omradet. Kliniska erfarenheter visar att behandlingen i allmanhet
kan genomforas i 6ppenvard, men i vissa mer komplexa fall ska medicininstallning inom
slutenvarden Overvagas.

Missbruket bor vara under kontroll innan man initierar ldakemedelsbehandling. Samtidigt
maste hansyn tas till att alltfér hoga krav pa langden av drogfrihet kan motverka sitt syfte.
Vid behandling med centralstimulantia rekommenderas langverkande framfor kortverkande
lakemedel, da de forra sannolikt har mindre missbrukspotential. Langverkande metylfeni-
dat har i undersokningar visat mindre droglik effekt jamfért med kortverkande och ar des-
sutom svarare att anvanda annat an oralt vilket minskar risken for illegal anvandning.
Atomoxetin har inte satts i samband med missbruk (Léakemedelsverket 2009).

Insattning

Insattning av ADHD-lakemedel for en person med samtidig missbruks/beroendediagnos
kraver en tat kontakt med den aktuella mottagningen. Lampligast deponerar personen sin
medicin pa mottagningen. Medicinen delas ut initialt for en eller ett par dagars forbruk-
ning. Samtidigt med medicinh&mtning foljs missbruket upp med regelbundna prover; 6ver-
vakade urinprover for kontroll av narkotika och/eller utandningsprover samt regelbundna
blodprover for kontroll av alkoholkonsumtion. N&r personen ar stabilt drogfri kan aterbeso-
ken minskas; forst till en gang i veckan, sedan varannan vecka o.s.v. efter individuell be-
doémning av behandlande lakare. N&r missbruket &r i varaktig remission bér man ta
stallning till remittering till vuxenpsykiatrisk mottagning for fortsatt behandling av ADHD.

Klinisk erfarenhet visar att drogsug kan uppsta under insattningsfasen men risken for ater-
fall kan oftast pareras av en tat kontakt med mottagningen. Inséttningen foljer i princip den
som galler for vuxna utan missbruk, men eventuellt med nagot hogre slutdos for personer
med tidigare missbruk.

I princip bor man vara mycket restriktiv med att ersatta doser som rapporterats som bort-
tappade eller stulna. Patienterna bor fa tydliga instruktioner om hur man bést forvarar sina
mediciner for att minimera risken for att férlora dem genom oaktsamhet eller stold.

Vid aterfall

Ett enstaka urinprov med spar av narkotika behdver inte medféra att behandlingen maste
avbrytas om personen kan bryta aterfallet och ateruppta behandlingen. En atergang till
hogre grad av kontroll kan vara en tillracklig atgard. En helhetsbedomning av behandlings-
effekten och personens halsotillstdnd maste alltid goras av patientansvarig lakare. Aven om
personen har god hjalp av lakemedel for sina ADHD-symtom kan han/hon behova ytterli-
gare behandling for sina missbruks/beroendeproblem eller ytterligare stod i vardagen. For
Oversikt av verksam behandling vid missbruk se Socialstyrelsens riktlinjer for missbruks-
och beroendevard (2007).

For att lakemedelsbehandling mot ADHD hos personer med alkohol- eller narkotikabero-
ende ska bli framgangsrik bor den ges tillsammans med psykosociala insatser, till exempel
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fardighetstraning och/eller aterfallsprevention. Manga har under lang tid behov av fortsatt
stdd, i vissa fall ett omfattande sadant.

Psykopedagogik, patient- och anhorigutbildning

Psykopedagogik innebér att hjalpa en person och dennes narstaende att forsta vad diagno-
sen innebér, hur svarigheterna paverkar honom/henne i olika vardagssituationer och livs-
skeden och att utifran sadan kunskap ge rad. Relevant informationsmaterial, som litteratur,
broschyrer, internetlankar och information via intresseforeningar kan underlatta forstaelsen.
Psykopedagogik innebér ocksa att ge tips och rad om hur man kan hantera och l6sa prak-
tiska vardagsproblem. Den vuxne med ADHD kan behova fa diskutera olika strategier for
att kringga eller kompensera for svaga sidor. Han/hon kan ocksa behéva samtal om kanslor
infor diagnosen. Manga efterfragar kontakt med andra i liknande situation.

Patient- och anhdrigutbildning i grupp betonar 6kad insikt genom information och fakta-
kunskaper om svarigheterna vid ADHD, samtidigt som man erbjuder verktyg och strategier
som kan mildra de negativa effekterna av funktionsnedsattningen. Patient- och anhdrigut-
bildningar bor dessutom ge utrymme for deltagarna sjalva att ge varandra stod och dela
erfarenheter. Genom att bjuda in patientens ndrmaste natverk kan man underlatta ett for-
andringsarbete for bade patient och nérstaende. Att gemensamt ga en kurs kan t.ex. gora
det enklare att inféra nya rutiner och strategier i hemmet. Med information om funktions-
nedsattningen skapas ocksa forutsattningar for acceptans av de svarigheter som bestar. De
narstaende far en forklaring och pa sa vis kan negativ stress, orsakad av t.ex. fel stallda krav
och férvéantningar i relationen, minskas.

For personer upp till 25 ars alder och deras narstaende erbjuds psykopedagogiska insatser i
grupp fran habiliteringens ADHD-center.

Det behover klargéras vem som har ansvar for att ge dessa insatser till den stora gruppen
vuxna éver 25 ar. ldag ges patient- och anhorigutbildning sporadiskt vid enstaka psykia-
triska mottagningar och det finns flera goda erfarenheter. Innehall och metoder for patient-
och anhorigutbildningar avsedda for vuxna med ADHD behover utvecklas och utvarderas
aven fortsattningsvis.

Psykologisk behandling vid ADHD hos vuxna

De forsta studierna inom psykoterapiomradet visade att vissa typer av terapier trots goda
intentioner kan vara skadliga, d.v.s. leda till negativa effekter om inte individen samtidigt
med Okad insikt far adekvata verktyg for hantering av problembeteenden (Ratey et al 1992,
1997, Wiggins et al 1999). Detta har tagits hansyn till i senare studier, som alla bygger pa
psykoterapier i strukturerad form, modifierade for att fokusera pa fragor som kan téankas
vara aktuella fér vuxna med ADHD. Behandlingen bygger pa beteendeterapeutiska princi-
per och innehaller inslag av psykopedagogik, fardighetstraning eller forvarvande av s.k.
copingstrategier samt psykologiskt stod av en aktivt involverad terapeut.

Senare ars studier kring olika former av psykoterapi anpassad for vuxna med ADHD, indi-
viduellt och i grupp (for litteraturéversikt se Hirvikoski et al 2010), visar konsekvent pa

positiva behandlingseffekter pa ADHD-symtom. Vidare visar flera av studierna positiva ef-
fekter pa de vanligaste samtidiga symtomen, d.v.s. depression och angest. | en del av studi-
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erna stod patienterna samtidigt pa lakemedelsbehandling mot ADHD-symtom, men medi-
cineringsstatus paverkade inte behandlingsresultatet. De flesta av metoderna bygger pa
korttidsbehandling, oftast 8-16 veckor. De studier som f6ljde upp deltagarna under en
langre tid (Stevenson et al 2002, 2003), visade kvarstaende behandlingsresultat tva mana-
der och ett ar efter avslutad behandling.

| de brittiska riktlinjerna for behandling av ADHD hos vuxna (www.nice.se) rekommende-
ras anpassad beteendeterapi (KBT) for patienter som har

e starka énskemal om att avsta fran medicinering

e ingen eller begrénsad effekt av medicinering

e svart att tolerera biverkningar av medicinering

e milda till mattliga symtom, och dar psykologisk behandling bedoms som tillracklig.

| nulaget ar tillgangen till anpassad KBT vid ADHD mycket begransad inom psyKkiatrin.
Inom SLL pagar f.n. tva randomiserade, kontrollerade studier av en tidigare prévad, manu-
aliserad gruppbehandlingsmetod for vuxna med ADHD baserad pa dialektisk beteende-
terapi (DBT) (Hesslinger 2002, Philipsen 2007), dar metoden i den ena studien anpassats
for patienter med missbruk/beroende. Flera kontrollerade studier av psykoterapi for vuxna
med ADHD behdvs. Inom de narmaste aren bor allt fler vuxna med ADHD kunna erbjudas
effektiv och séker psykologisk behandling om behov finns.

Neurokognitiv traning

Neurokognitiv traning syftar till att 6verbrygga brister i kognitiva processer centrala for
ADHD, sasom uppmarksamhet, arbetsminne och impulskontroll, och kan utféras med spe-
ciellt anpassade, datoriserade traningsprogram. Arbetsminnestraning hos barn med ADHD
har visat sig ha god effekt; inte bara pa verbalt och visuospatialt arbetsminne utan aven pa
ADHD-symtom i vidare bemérkelse (Klingberg et al 2005). SBUs aktuella beddmning av
kunskapslaget gallande datorstodd arbetsminnestraning for barn med ADHD é&r dock att det
vetenskapliga underlaget annu é&r otillréckligt for att avgora behandlingens effekt och sé&-
kerhet (www.sbu.se/alert). Det finns &nnu inga kontrollerade studier av arbetsminnestra-
ning for vuxna med ADHD.

Kognitivt stod inklusive hjdlpmedel

Vuxna med ADHD har olika behov av miljéanpassning, strategier och hjalpmedel for att
klara sitt dagliga liv i hemmet, pa fritiden och i arbetslivet. Hjdlpmedel och annat kognitivt
stdd utvecklas kontinuerligt. For kartlaggning av behov, forskrivning av hjalpmedel samt
rad om miljoanpassning och strategier behovs kontakt med arbetsterapeut.

Personer med ADHD kan behdva hjalp med t.ex. planering av dagen och veckan, planering
av olika aktiviteter, att passa tider, att komma ihag, att skapa och uppratthalla rutiner, att
organisera och halla ordning hemma, att hantera sin ekonomi, att ta kontakt med myndig-
heter eller vardgivare nar det kravs. For att...

... hantera tid och tidsuppfattning kan olika typer av tidshjalpmedel vara till stor nytta
sasom time-timer, dggklocka, mobiltelefon, timstock, timglas.
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... planera sin tillvaro kan man behdva: Veckoschema for en person eller hela familjen,
dagsschema, handdator, mobiltelefon, agenda/kalender, dator, matsedel for veckan, véagled-
ning for studier/ arbete, paminnelser vid ytterdérren vad som ska med och/eller stangas av.

... organisera hemma: Mappar med titlar for att hitta, forvaringssystem, uppmaérkningsruti-
ner, inkopslistor och scheman for stadning, tvatt etc.

... hantera ekonomin: Hjalp att upprétta och halla budget, rutiner nar man ska betala réak-
ningar ex autogiro, hjalp att hantera kontokort, sorteringssystem for rakningar.

... skota kontakter med myndigheter: Person som féljer med till méten, paminnelser via
mobilen om moten, hjalp att fylla i olika slag av blanketter.

| Hjalpmedelsguiden (www.hjalpmedelsguiden.sll.se) beskrivs vilka behov som kan behova
tillgodoses och vad som kan forskrivas som personliga hjalpmedel. Konsumentprodukter
som gar att képa i 6ppna handeln betraktas i allmanhet som egenansvar och bekostas av
brukaren. Viktigt ar att hjalpmedlen &r attraktiva och latta att anvénda, annars kommer de
inte till anvandning. Manga behover konkret stod for att komma igang med hjalpmedlen och
for att uppratthalla goda rutiner. Arbetsterapeutisk handledning till boendestddjare inom
kommunal verksamhet kan hér vara till stor hjalp.

Habiliteringens ADHD-center for barn och unga vuxna upp till 25 ar ger information och
ordnar utbildning om kognitivt stod inklusive hjalpmedel till brukare och anhdriga i grupp,
men forskriver inte personliga hjalpmedel. Det &r idag oklart vart den stora gruppen vuxna
med behov av individuella insatser ska vanda sig.

Psykiatrins respektive primarvardens roller ar inte klarlagda. Om arbetsterapeuter inom
primarvarden framover ska kunna ge vuxna med ADHD adekvat stod behovs forstarkta
resurser for detta, inte minst utbildning.

Vid bistandsbedémning inom kommunernas socialpsykiatriska verksamheter bor behov av
kognitivt stod inklusive hjalpmedel inga i den initiala bedomningen. Vissa sadana verk-
samheter har tillgang till egna arbetsterapeuter som kan tillgodose behoven.

Aven Arbetsférmedlingen kan ibland ha tillgang till arbetsterapeut for behovsbedémning,
utprévning och forskrivning av kognitiva hjalpmedel for arbetssituationen.

En tydligare ansvarsfordelning och samordning av resurser kring kognitiva hjalpmedel be-
hovs.

Hjalpmedelsinstitutet (www.hi.se) ar ett nationellt kunskapscentrum inom omradet. Kogni-
tiva funktionsnedsattningar &r f.n. ett av Hjalpmedelsinstitutets prioriterade omraden. Sats-
ningen syftar till att forbattra och utveckla kognitiva hjalpmedel, att utveckla metoder for hur
dessa bést introduceras och hur hjalpmedelsanvandning kan stodjas. Kognitionsportalen
(www.hjalpmedelstorget.se) vander sig till personer med kognitiv funktionsnedsattning,
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narstaende och yrkesverksamma inom omradet. Dar finns information om vilka kognitiva
hjalpmedel som finns och var man kan fa tag pa dem. Déar ges dven tips om metoder for att
underlatta vardagen samt lankar till andra informationskallor.

Samordnare / “case manager”

Vuxna med ADHD har f.n. inte tillgang till individuella insatser fran habiliteringen, och i
regel inte heller till kommunala insatser enligt Lagen om Stdd och Service till vissa funk-
tionshindrade (LSS). | rapporten "Behov av habiliteringsinsatser hos vuxna med diagnos
ADHD/DAMP inom SLL” (2004) uppmarksammas behoven av lattillgangligt, personligt
rad/stod i svara situationer. DA ADHD innebar brister i formaga till organisation och plane-
ring kan nya situationer som uppstar snabbt innebéra kris, med "akut” behov av stod. Det
ar da viktigt att ha tillgang till en person som kanner till och forstar problemen. Aven i
andra situationer kan finnas behov av en sadan person, med vilken man kan resonera sig
fram till I6sningar och hitta strategier for att fullfélja sina ataganden och na sina mal inom
olika livsomraden.

Manga vuxna med ADHD, inte minst de som har barn, behdver ocksa hjalp med éverblick
och samordning av kontakter med olika samhéllsinstanser.

Stod av en samordnare/”case manager” kan minska stressnivan for den vuxne med ADHD
och aven bli en viktig avlastning for narstaende. Det ar dock oklart varifran ett sadant stod
bor erbjudas, for att vara till storsta mojliga nytta. Ibland kan ett s.k. personligt ombud ha
den samordnande funktionen for personer med psykisk funktionsnedsattning. Tillgangen
till personligt ombud varierar i nuléget.

Ovrigt stoéd

Stod i hemmet

I ovan nd&mnda rapport lyfts &ven behovet av konkret stdd i vardagliga situationer, som
hjélp med att stada, planera inkop, betala rakningar eller med att hjalpa barnen med léxor.
Oftast ar den storsta svarigheten for personer med ADHD att komma igadng med och hitta
hallbara rutiner for vardagssysslorna, snarare an att utféra dem.

Stod i hemmet tillhor kommunernas ansvarsomrade. Att ha tillgang till en boendestddjare
kan minska vardagsstressen avsevart, speciellt om denne har kunskap om ADHD och dess
konsekvenser. Handledning av arbetsterapeut kring strategier och ev. hjalpmedel for att un-
derlatta vardagen ar 6nskvért.

Stod vid studier

Vuxna med ADHD kan ofta genomfora hdgre studier med hjélp av individuellt utformat
stod. Vid alla universitet och hogskolor finns en sdrskild kontaktperson som &r samordnare
for studenter med funktionsnedséttningar. FOr lista med namn och kontaktvag till samord-
narna, se www.studeramedfunktionshinder.nu. Vid studier pa grundskole- eller gymnasie-
niva kan vuxenutbildningen ofta bista med sérskilt stod och anpassning av studierna. Det
finns dven folkhdgskolor med sérskild inriktning mot personer med ADHD och andra kog-
nitiva funktionsnedséttningar (www.fin.fhsk.se).
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Stod i arbete

Manga vuxna som far ADHD-diagnos har yrkesarbete utan sarskild anpassning. Ofta fun-
gerar detta pa bekostnad av andra viktiga livsomraden, och innebér att individen lever med
en standigt hog stressniva. Korta anstallningar ar vanligt, liksom perioder av arbetsloshet.
Vuxna personer med ADHD kan behdva hjalp att finna och behalla ett lampligt yrkesar-
bete; ibland med visst stod och anpassning. For detta kan specifika insatser fran Arbetsfor-
medlingen krdvas. En grundlig utredning av individens starka sidor, liksom begransningar
och behov av stdd, kan hér vara till vagledning. I Stockholms Ian finns en sérskild arbets-
formedling for unga som behdver mer stod; Arbetsformedlingen Unga Funktionshindrade.
Denna riktar sig till personer under 24 ar, eller under 29 ar om man har aktivitetsersattning
fran Forsakringskassan. Intyg om funktionsnedsattningen kravs.

Forsorjningsstod

Personer med ADHD kan under perioder ha behov av forsorjningsstod. Beroende pa indivi-
dens grad av funktionsnedséttning och aktuell livssituation kan sadant stod utga fran Arbets-
formedlingen, socialtjansten eller Forsakringskassan. Kunskap om kognitiva funktions-
nedséttningar inom dessa verksamheter underléttar samarbetet med den person som soker
stod.

Stod till narstaende

De som lever nédra en vuxen person med ADHD; foraldrar, partner, barn etc. har ofta behov
av stod och avlastning. Ungefar hélften av dem som far diagnosen ADHD i vuxen alder har
barn (Nylander et al 2002), ibland med liknande svarigheter. Att ge stod i familjer déar bade
barn och vuxna har kognitiva funktionsnedsattningar &r angeléget. Detta kréver ett samarbete
mellan barn- och vuxenpsykiatri, ev. primarvard, BVC, forskola/skola samt kommunala
stodpersoner.

Korkortsbedomning

Till ansokan om korkortstillstand for personer med ADHD-diagnos ska bifogas ett lakarin-
tyg, utfardat pa faststalld blankett eller fritt formulerat. Lékarintyget ska vara tillrackligt
utforligt sa att lansstyrelsens konsultldkare, med intyget som grund, kan till- eller avstyrka
korkortstillstand. Intygsskrivande lakare bor om mojligt ta stallning till om korkortstillstand
ska till- eller avstyrkas. Man bor ocksa ta stallning till om behov av korkortsvillkor, sdsom
lakemedelsbehandling, foreligger. Intyget ska baseras pa anamnes, status, tidigare utred-
ning samt vid behov en kompletterande neuropsykologisk utredning. Lakarintyg for hogre
behdrighet bor vila pa aktuell neuropsykologisk utredning, om mojligt utford vid trafikme-
dicinsk enhet. FOr mer information, se Trafikmedicinhandboken eller kontakta Trafikmedi-
cinskt Centrum Stockholm (www.trmc.se).

For Vagverkets nya foreskrifter om medicinska krav for innehav av kérkort mm, se
www?20.vv.se/vvfs/pdf/2008nr158.pdf , 15 kapitlet om ADHD, autismspektrumtillstand
och psykisk utvecklingsstorning. Djupgaende, svar eller mattlig utvecklingsstorning utgor
enligt foreskrifterna hinder for innehav. For dvriga tillstand enligt ovan ska symtomen pro-
vas fran trafiksakerhetssynpunkt.
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Enligt VVagverkets foreskrifter ska intygsskrivande lakare nér det géller ADHD, lindrig ut-
vecklingsstérning eller autismspektrumtillstand ha specialistkompetens i barn- och ung-
domsmedicin, barn- och ungdomspsykiatri, psykiatri eller vara annan specialistkompetent
lakare med god kunskap inom omradet. Fr.o.m. 2009 har VVagverkets ansvar och uppgifter
rorande medicinska krav for korkort Overtagits av Transportstyrelsen
(www.transportstyrelsen.se).

Intresseorganisation

Riksforbundet Attention (www.attention-riks.se) ar en intresseorganisation for personer
med ADHD och andra kognitiva funktionsnedséttningar. Forbundet arbetar for att barn,
ungdomar och vuxna med de aktuella funktionsnedsattningarna ska fa det stod och den
hjalp som de behover samt bli bemotta med respekt. Informationsmaterial, utbildningar,
olika utvecklingsprojekt samt rad och tips till enskilda och organisationer tillhor forbundets
utbud. Lokalféreningarna kan utgdra forum for erfarenhetsutbyte mellan personer med
ADHD och deras narstaende.

Information

Information om ADHD finns pa webbplatsen www.habilitering.nu/adhd-center. ADHD-
center har dven telefonradgivning och anordnar 6ppna forelasningar. Information med an-
knytning till funktionsnedsattningar finns pa habiliteringens webbplats www.habilitering.nu.
Personer med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade som bor eller arbetar i
Stockholms lan kan stélla fragor via e-post till forumfunktionshinder@sll.se. Det finns dven
mojlighet att ringa Forum Funktionshinders telefonradgivning (tidigare Handikappupplys-
ningen) eller vid besok tala direkt med végledare i Forum Funktionshinders bibliotek.
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Utvecklingsstorning

Nagon medicinsk behandling mot utvecklingsstérning finns annu inte. De insatser som ges
personer med utvecklingsstorning behdver vara inriktade mot att tillférsékra personen hdgsta
mojliga livskvalitet och att 6ka och bevara personens fardigheter. Har ingar anpassad skol-
gang/utbildning och anpassat arbete/daglig verksamhet for vuxna och aldre, liksom kultu-

rella aktiviteter och fritidsaktiviteter. Personer med utvecklingsstorning behdver personal-

stod och tillgang till kognitiva hjalpmedel. De ska vara delaktiga i samhéllslivet och ha till-
gang till samma insatser fran samhallet, exempelvis god sjukvard, pa lika villkor som andra.

Vardprogrammet fokuserar pa lindrig utvecklingsstorning.

Personer som far diagnosen lindrig utvecklingsstorning forst i vuxen alder kan behova tid
for att forsta och acceptera diagnosen. Dessa personer, som i regel inte gatt i sarskola, har
oftast vuxit upp med en kénsla av att vara annorlunda men utan "handikappidentitet”. De
kan ha svart att soka hjalp och stod, formedla sina behov och hitta stodinsatser pa ratt niva.
De insatser enligt LSS som erbjuds av kommunen (se nedan) &r ofta anpassade efter perso-
ner med mer omfattande behov. Manga vuxna med lindrig utvecklingsstorning vill och kan
arbeta, men har behov av visst stéd och anpassning samt ett lugnare tempo for att arbetet
ska fungera. Vanligt ar ocksa att man lider av ensamhet och utanforskap och behéver hjélp
till social samvaro. Att sta utanfor arbetsliv och social gemenskap c¢kar risken for psykia-
triska problem t. ex. depression.

Primarvard och psykiatri

Alla med utvecklingsstérning behdver en patientansvarig lakare. Denne bor i forsta hand
vara allmanlékare inom primarvarden. Det ar 6nskvart att den patientansvarige lakaren ut-
Over generalistkompetens dven har specifika kunskaper om utvecklingsstorning. | lakarens
uppdrag bor inga friskvard, regelbunden 6versyn av ev. lakemedelsbehandling samt vid
behov kontakt med andra specialister. (Se dven Fokusrapporten Vuxna personer med ut-
vecklingsstorning och deras behov av hélso- och sjukvard, SLL 2009.) Personer med ut-
vecklingsstorning och psykiatriska problem som inte kan hanteras inom primarvarden
behdver &ven en fast ldkarkontakt inom psykiatrin.

Problematiska beteenden sasom valdsamhet eller sjalvskadebeteende hos personer med ut-
vecklingsstorning hanteras i regel bast genom ett samarbete mellan habilitering, kommunens
personal, personen sjalv och hans/hennes narstaende, ibland med stod fran primérvard
och/eller psykiatri. En kartlaggning av tdnkbara stressorer i personens vardag samt eventu-
ella tecken pa kroppslig sjukdom bor alltid goras i ett tidigt skede. Vid svara problemska-
pande beteenden hos personer med utvecklingsstérning finns mojlighet att remittera till
VUB-teamet (Vuxna med Utvecklingsstorning och Beteendeproblem), som ar ett utred-
nings- och behandlingsteam med konsultativt arbetssétt. Teamet ar ett samarbete mellan
psykiatri och habilitering.

Habilitering
Vuxna med utvecklingsstorning bor erbjudas insatser fran landstingets habiliteringscenter

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lans landsting
-114 -



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstorning, autismspektrumtillstand

for unga/vuxna. Personens behov kartldggs déar och en habiliteringsplan upprattas i ett tvar-
professionellt team. Habiliteringsplanen utvarderas successivt och uppdateras sa lange som
behov kvarstar. Malet for stodinsatserna ar att underlatta vardagen for personen med ut-
vecklingsstorning och skapa forutsattningar for delaktighet i samhéllet. Hur funktionshind-
rande utvecklingsstorningen blir beror férutom pa nedsattningens grad dven pa hur
vardagsmiljon &r utformad. Insatserna planeras darfér med hansyn till omgivningen. Anho-
riga och narstaende bor fa information och utbildning om funktionsnedsattningen, dess
konsekvenser samt stodinsatser.

Vid habiliteringscentren arbetar kuratorer, psykologer, logopeder, arbetsterapeuter, sjuk-
gymnaster och ibland dven specialpedagoger. Personalen arbetar med insatser riktade till
brukaren och till narstaende. Vid behov ges dven information och stéd till personal i bruka-
rens narmiljo t.ex. i gruppbostader. Habiliteringsverksamheterna i Stockholms l&n har f.n.
inga lakare.

Samtalsgrupper UNG

UNG - samtalsgrupper for unga - har funnits inom habiliteringen sedan ar 2002. Malgrup-
pen ar unga med utvecklingsstorning upp till 25 ars alder. Man traffas med samtalsledare i
grupp pa sen eftermiddagstid omkring teman som funktionsnedséttning, karlek, vanskap,
arbete, flytta hemifran, alkohol, personlig sékerhet, sex m.m. Ungdomarnas egna fragor
och funderingar ges stort utrymme. Ansokan till UNG gors genom habiliteringscentret.
Motsvarande saknas for personer 6ver 25 ar.

Kurser och foredrag
Habiliteringen ordnar regelbundet olika kurser och foredrag for anhoriga och narstaende.
Program finns pa www.habilitering.nu.

Kognitivt stod inklusive hjalpmedel

For att personer med utvecklingsstorning ska kunna vara delaktiga i samhéllet kan de be-
hdéva kognitivt stod. Kognitivt stod gor det lattare att forsta, minnas, tanka, planera, vilja
och att hantera tid. For att 0ka sjalvstandigheten behovs ibland dven kommunikationsstod.
Kognitivt stod kan vara produkter som finns i vanliga affarer. Det kan ocksa vara anpass-
ningar i miljon t.ex. att marka skap och lador med bilder och att markera viktig information
med fargad tejp. Ett anpassat arbetssétt &r ocksa kognitivt stod. Ett exempel pa detta ar att
personal i narmiljon enas om att anvanda ord som de vet att personen forstar och att instru-
era pa samma sétt varje gang.

Kognitivt stod kan ocksa vara forskrivningsbara hjalpmedel, sdsom tidshjalpmedel av olika
slag. Forskrivning av kognitiva hjalpmedel till personer med utvecklingsstorning ar ett re-
lativt nytt omrade. Hjalpmedlen ska vara en kompensation for funktionsnedséttningen. Ar-
betsterapeuter och logopeder arbetar med sadan forskrivning. Vid habiliteringscenter kan
vuxna med utvecklingsstérning fa hjalp med forskrivning av kognitiva hjalpmedel, med in-
dividuell anpassning av kognitivt stod och med att fora ut stodet i n&rmiljon t.ex. till perso-
nal pa kommunala gruppbostader. Ibland kan aven arbetsterapeuter inom primarvarden,
vissa kommunala verksamheter eller Arbetsformedlingen forskriva kognitiva hjalpmedel.
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| Hjalpmedelsguiden (www.hjalpmedelsguiden.sll.se) beskrivs vilka behov som kan behova
tillgodoses och vad som kan forskrivas som personliga hjalpmedel. Konsumentprodukter
som gar att kopa i 6ppna handeln betraktas i allmanhet som egenvard och bekostas av bru-
karen.

Klara Mera — center for kognitivt stod vid habiliteringen i Stockholm, arbetar med att ut-
veckla omradet och att sprida kunskaper om kognitivt stod till olika yrkesgrupper inom ha-
biliteringen. Pa Klara Mera finns en visningslagenhet med manga exempel pa kognitivt
stod. Dit kan personer med utvecklingsstorning, deras personal och anhériga komma for att
se och prova olika former av stod. For att visa hur IT kan anvandas for personer med funk-
tionsnedsattningar finns ldétorget som &r en éppen verksamhet for alla intresserade dar
man kan fa préva och jamfora olika datorprogram.

Hjalpmedelsinstitutet (www.hi.se) ar ett nationellt kunskapscentrum inom omradet. Kogni-
tionsportalen (www.hjalpmedelstorget.se) vander sig till personer med kognitiv funktions-
nedsattning, narstaende och yrkesverksamma inom omradet. Déar finns information om
vilka kognitiva hjalpmedel som finns och var man kan fa tag pa dem. Dér ges aven tips om
metoder for att underlatta vardagen samt lankar till andra informationskéllor.

Kommunala insatser

Personer med utvecklingsstorning ingar i personkrets 1 i Lag om Stdd och Service till vissa
funktionshindrade (LSS), vilket innebar att de har ratt till vissa insatser om de har behov av
dem. Exempel pa sadana insatser ar daglig sysselsattning samt boende med sarskilt stod.
Diagnosen ger personkretstillhdrigheten medan behoven beddms av kommunens LSS-
handlaggare. En del personer behdver samtidigt insatser via Socialtjanstlagen (SoL.).

Den som far insatser enligt LSS har réatt att begara att en individuell plan upprattas. Denna
ska omfatta beslutade och planerade insatser fran kommun, landsting och andra stédjande
instanser sasom Arbetsformedlingen, Forsakringskassan etc och utga fran brukarens egna
malsattningar. Kommunen ska arbeta for att insatserna i planen samordnas.

Tandvard

For personer som tillhor LSS:s personkrets géller reformen om utokat tandvardsstod. Dessa
personer ska erbjudas avgiftsfri munvardsbedomning, uppsokande verksamhet och nodvan-
dig tandvard. For behandlingsinsatser ska patienten betala en avgift som motsvarar den i
oppen halso- och sjukvard. Avgiften omfattas av hogkostnadsskyddet. Kommunens LSS-
handlaggare utfardar tandvardsintyg. For den som beddmts tillhora personkretsen men inte
har pagaende LSS-insatser kan t.ex. distriktsskoterska utfarda intyget.

Ovrigt stoéd

Stod vid studier

Vuxna med utvecklingsstorning som behover forbattra eller komplettera sin utbildning kan
studera inom Sarvux. Sarvux ar kommunernas vuxenutbildning for den som ar 6ver 20 ar
och har inlarningssvarigheter p.g.a. utvecklingsstérning, forvarvad hjarnskada eller autism.
Kurser pa sarvux ger kunskaper motsvarande obligatoriska sarskolan (grundsérskola) samt
gymnasiesarskolans nationella program. Sarvux har dven yrkesinriktade kurser. Det finns
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ocksa folkhdgskolor med sarskild inriktning mot personer med utvecklingsstrning och
andra kognitiva funktionsnedsattningar (www.fin.fhsk.se)

Stod i arbete

Manga vuxna med lindrig utvecklingsstorning kan fungera val i ett lampligt yrkesarbete;
ibland med visst stod och anpassning. For detta kan specifika insatser fran Arbetsformed-
lingen krévas. | Stockholms l&n finns en sarskild arbetsférmedling for unga som behéver
mer stdd; Arbetsformedlingen Unga Funktionshindrade. Denna riktar sig till personer
under 24 ar, eller under 29 ar om man har aktivitetsersattning fran Forsakringskassan. Intyg
om funktionsnedsattningen krévs.

Forsdrjningsstod

Personer med lindrig utvecklingsstorning kan ha tillfalligt eller bestaende behov av forsorj-
ningsstdd. Beroende pa individens grad av funktionsnedsattning och aktuell livssituation
kan sadant stod utga fran Arbetsformedlingen, socialtjansten eller Forsékringskassan. For
mer information om Forsakringskassans stdd till personer med funktionsnedséttning, se
www.forsakringskassan.se.

God man/forvaltare

Enligt Foréldrabalken kan en person som p.g.a. sjukdom eller funktionsnedséttning inte
sjalv klarar att tillvarata sina intressen fa hjalp av en god man for att bevaka sin rétt, for-
valta sin egendom och/eller sorja for sin person. Den som sjélv kénner att han/hon behdver
hjélp av en god man kan ansdéka om detta. Om personen som behéver god man inte sjalv
forstar att han/hon behover detta, kravs ett lakarintyg. Till ansokan om god man ska bifo-
gas en social utredning, som kan skrivas av kurator eller bistandsbedémare. Den som har
fatt en god man har kvar sin rostratt och bestammanderatt och kan byta eller saga upp sin
gode man.

Om en person inte alls klarar att bestdmma 6ver sig sjélv, kan tingsratten istallet utse en
forvaltare. Lakarintyg krdvs. Huvudmannen, d.v.s. den person som har en forvaltare, kan
da inte bestdamma sjalv i vissa fragor. Huvudmannens behov bestammer férvaltarens upp-
drag. Ansdkan om god man/forvaltare ska skickas till tingsréatten eller till Gverformyndaren
i kommunen. Tingsratten fattar beslut om god man/forvaltare.

Stod till narstaende

De som lever ndra en vuxen person med utvecklingsstorning har ofta behov av stéd och av-
lastning. Personer med utvecklingsstdrning som har barn bor alltid erbjudas stod i foraldra-
rollen. Ofta krévs ett samarbete mellan barnavardscentral, forskola/skola, andra kommunala
stodpersoner, primarvard, habilitering samt ibland barn- och/eller vuxenpsykiatri.

Korkortsbedomning

For Vagverkets nya foreskrifter om medicinska krav for innehav av kérkort mm, se
www20.vv.se/vvfs/pdf/2008nr158.pdf , 15 kapitlet om ADHD, autismspektrumtillstand och
psykisk utvecklingsstorning. Djupgaende, svar eller mattlig utvecklingsstérning utgor en-
ligt foreskrifterna hinder for innehav. Vid lindrig utvecklingsstérning ska symtomen provas
fran trafiksakerhetssynpunkt. Enligt Vagverkets foreskrifter ska intygsskrivande lakare ha
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specialistkompetens i barn- och ungdomsmedicin, barn- och ungdomspsykiatri, psykiatri
eller vara annan specialistkompetent lakare med god kunskap inom omradet. Fr.o.m. 2009
har VVagverkets ansvar och uppgifter rérande medicinska krav for kdrkort 6vertagits av
Transportstyrelsen (www.transportstyrelsen.se).

Intresseorganisation

FUB Stockholm (www.fubstockholm.se) &r en intresseorganisation som arbetar for att barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning ska kunna leva ett gott liv och fa stod nar det be-
hovs. Foreningen ordnar bl.a. fritidsaktiviteter for alla aldrar, studiecirklar, féreningsmoten
samt bevakar malgruppens intressen i samverkan med andra intresseorganisationer. Perso-
ner med utvecklingsstorning kan inga i en sektion inom FUB dar medlemmar traffas och
pratar om sina egna fragor, samt traffar nya véanner.

Information

Information med anknytning till funktionsnedsattningar finns pa habiliteringens webbplats
www.habilitering.nu Personer med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade
som bor eller arbetar i Stockholms lan kan stalla fragor via e-post till forumfunktionshin-
der@sll.se. Det finns dven majlighet att ringa Forum Funktionshinders telefonradgivning
(tidigare Handikappupplysningen) eller vid besok tala direkt med vagledare i Forum Funk-
tionshinders bibliotek.
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Autismspektrumtillstand med
normal begdvningsniva

Personer med autismspektrumtillstand med normal begavningsniva, sasom Aspergers syn-
drom, utgor en storre grupp i samhéllet an personer med autismspektrumtillstand tillsam-
mans med utvecklingsstorning. Behoven hos grupperna skiljer sig delvis at. Personer med
t.ex. Aspergers syndrom kan ofta, med ratt stéd och anpassning, fungera sjalvstandigt i
arbete, boende etc. som vuxna.

Autismspektrumtillstand ar en funktionsnedsattning som med allra storsta sannolikhet ar
medfodd. Det finns ingen botande behandling. For vuxna med autismspektrumtillstand
brukar inte heller behandling eller bot i sig vara nagot man efterstravar, utan i stallet forsta-
else, anpassning av omgivningen samt stéd och hjélp med vardagliga problem.

Internationell forskning om insatser till vuxna med autismspektrumtillstand har granskats
av Foreningen Sveriges Habiliteringschefer 2009 som undersokt vad det finns for veten-
skapligt stod for val av insatser (databas www.habiliteringschefer.se). Granskningen omfat-
tade insatser direkt eller indirekt riktade till den bertrda personen, som inte var lakemedels-
eller annan medicinsk behandling. Generella rekommendationer formulerades som géller
personer med autismspektrumtillstand pa alla begavningsnivaer:

e Individualisera insatserna. Ta hansyn till begavning, grad av autistiska svarigheter
och allméan funktionsniva.

e Ta hansyn till grundlaggande svarigheter som formagan till funktionell kommunika-
tion, social funktion, stereotypa och ritualistiska tendenser.

e Forebygg problembeteenden genom att 6ka formagor framst till fungerande kommu-
nikation.

e Strukturera miljon sa att den blir férutsagbar och forstaelig. Visuellt stod underlattar
ofta.

e Rikta insatserna till hela natverket.

Psykiatri och priméarvard

Vuxna med autismspektrumtillstand behdver en fast lakarkontakt, t.ex. vid behov av intyg
for olika andamal. En patientansvarig lakare inom psykiatri och/eller primarvard bor darfor
vara utsedd. Det ar viktigt att vardpersonal som moéter dessa personer har grundlaggande
kunskaper om autismspektrumtillstand, sa att vardsituationen kan anpassas efter de specifika
behov som finns.

Inte sa fa personer med autismspektrumtillstand har samtidig psykisk sjukdom eller psykia-
triska symtom, och behandling kan da bli aktuell mot dessa. De som har stora problem med
uppmérksamhetsstorning/ADHD har ibland nytta av medicinering mot denna, andra beho-
ver lakemedelsbehandling for angest eller depression. Vid psykossymtom som inte ar ut-

I6sta av t.ex. forandringar i livssituationen och som inte gar éver inom nagra dagar behovs
stallningstagande till antipsykotisk medicinering. Autismspektrumtillstand innebar ingen

kontraindikation mot nagon typ av medicinering, samtidigt som klinisk erfarenhet talar for
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att manga ar kansliga for mediciner. De kan fa saval effekt som biverkningar av lagre
doser an de flesta, och kan reagera kraftigt pa dosandring i nagon riktning.

En del behover ndgon form av psykoterapeutisk och/eller stodjande kontakt inom psykiatrin,
ofta med fokus pa starkt sjalvkansla efter manga ars sociala misslyckanden och kritik fran
omgivningen. Samtidiga psykiatriska tillstand sdsom depression och angesttillstand kan
ocksa utgora indikation for psykoterapi. Alla psykologiska behandlings- och stédinsatser
maste ske med individuell anpassning till den annorlunda kommunikationen och informa-
tionshearbetningen hos personen med autismspektrumtillstand.

Det finns dnnu inga publicerade studier av psykoterapi anpassad for vuxna med autism-
spektrumtillstand. Inom SLL pagar en kontrollerad studie av gruppbehandling enligt psy-
kopedagogiska och kognitivt beteendeterapeutiska principer for vuxna med autismspek-
trumtillstand och normal begavning.

Mojlighet till “avdiagnostisering”/fornyad beddmning for vuxna som kénner att de inte
langre har nytta av en diagnos inom autismspektrum bor ocksa finnas.

Viktiga insatser for de flesta med autismspektrumtillstand ar sddana som rér anpassning
och stod i boende och arbete/sysselsattning, dar andra &n halso- och sjukvarden (kommu-
nen, arbetsformedlingen, forsékringskassan etc) har ansvaret, men dar psykiatrin och ha-
biliteringen kan ge utbildning och handledning.

Habilitering

Personer med autismspektrumtillstdnd kom med som en malgrupp inom LSS nar lagen in-
fordes i mitten pa 90-talet och lyfte fram "autism eller autismliknande tillstand”. Malgrup-
pen fick laglig ratt till vissa kommunala insatser och till “rad och stod” fran landstingens
habiliteringsverksamheter. Diagnoser for autismspektrumtillstand utan samtidig utveck-
lingsstorning, t.ex. Aspergers syndrom, borjade inte anvandas mer allmant forran under
2000-talet. Detta har medfort att brukare med Aspergers syndrom ar en forhallandevis ny
malgrupp for habiliteringen. Gruppen har okat i antal de senaste aren och ékar fortfarande.

Manga vuxna med Aspergers syndrom har haft en funktionsnedsattning hela livet utan att
de sjalva eller omgivningen forstatt bakgrunden till svarigheterna. De har saknat den hjalp
med strategier att hantera funktionsnedséttningen som barn med samma diagnos har moj-
lighet att fa idag. Manga har i vuxen alder daligt sjalvfortroende och inte séllan aven psy-
kiska palagringar sasom depression. Ett stort antal vuxna personer har de senaste aren fatt
diagnosen Aspergers syndrom och darigenom majlighet att ansoka om stod fran Habilite-
ringscenter. Dar gors, efter ansdokan och en individuell behovsutredning, en habiliterings-
planering i samrad med brukaren. Habiliteringsplanen utvarderas efter viss tid och fornyas
vid behov. Vid habiliteringscenter for unga/vuxna arbetar arbetsterapeuter, sjukgymnaster,
kuratorer, psykologer, logopeder och ibland specialpedagoger med insatser till brukarna,
deras narstaende och i forekommande fall med t.ex. information/konsultation till personal i
brukarens narmilj6. Habiliteringen har for narvarande inga l&kare.
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Radgivning
Personer med Aspergers syndrom kan behdva social radgivning och information om hur
man t.ex. kan fa boendestdd i sin narmiljo. Habiliteringen ansvarar for radgivningen.

Kurser och foredrag
Habiliteringen ordnar regelbundet olika kurser och foredrag for anhoriga och narstaende.
Program finns pa www.habilitering.nu

Psykopedagogiska insatser

Psykopedagogiska insatser kan hjalpa vuxna med Aspergers syndrom att forsta sina egna
svarigheter och dirmed battre kunna hantera sin livssituation. Aven anhoriga/narstaende
bor fa information och utbildning om funktionsnedséattningen och dess konsekvenser. Per-
soner med Aspergers syndrom som &r patienter inom psykiatrin bor fa dessa insatser dar.
For 6vriga personer ansvarar habiliteringen. Personens 6nskemal och behov ska vara avgo-
rande. Kontinuerligt ordnas samtals- och utbildningsgrupper for vuxna med diagnos och
for narstaende vid Aspergercenter i Stockholm. Gruppinsatserna ar ett komplement till det
individuella stod som erbjuds vid lokala habiliteringscenter for unga/vuxna.

Kognitivt stod inklusive hjdlpmedel

Vuxna personer med Aspergers syndrom kan efter utredning behdva fa rad, stod och red-
skap for att kunna 6verbrygga de svarigheter som finns. Manga behover lara sig strategier
som hjalper dem att klara av vardagen (struktur), fa kognitivt stod och ev. hjalpmedel.
Klara Mera (center for utveckling av kognitivt stod vid habiliteringen i Stockholm) har en
visningslagenhet dar man kan fa tips om hur man kan underlatta pa olika satt i boendemiljon.

Arbetsterapeuter och logopeder har forskrivningsratt for kognitiva hjalpmedel.

Aspergercenter i Stockholm erbjuder gruppverksamhet och kurser for att lara ut och ge
information om kognitivt stod och strategier, men forskriver inte personliga hjalpmedel.
Kognitiva hjalpmedel till vuxna med Aspergers syndrom kan forskrivas vid lokala habilite-
ringscenter for unga/vuxna eller inom andra verksamheter dér arbetsterapeuter eller logo-
peder finns anstallda; t.ex. vissa verksamheter inom kommunerna, psyKkiatrin, primarvarden
eller arbets- formedlingen.

I Hjalpmedelsguiden (www.hjalpmedelsguiden.sll.se) beskrivs vilka behov som kan behdva
tillgodoses och vad som kan forskrivas som personliga hjalpmedel. Konsumentprodukter
som gar att kopa i 6ppna handeln betraktas i allmanhet som egenvard och bekostas av bru-
karen.

Hjalpmedelsinstitutet (www.hi.se) ar ett nationellt kunskapscentrum inom omradet. Kogni-
tionsportalen (www.hjalpmedelstorget.se) vander sig till personer med kognitiv funktions-
nedsattning, narstaende och yrkesverksamma. Dar finns information om vilka kognitiva
hjalpmedel som finns och var man kan fa tag pa dem. Déar ges dven tips om metoder for att
underlatta vardagen samt lankar till andra informationskallor.
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Kommunala insatser

Alla personer med autismspektrumtillstand ingar i personkrets 1 i Lag om Stéd och Service
till vissa funktionshindrade (LSS), vilket innebar att de har ratt till vissa insatser om de har
behov av dem. Exempel pa sadana insatser ar daglig sysselsattning samt boende med séar-
skilt stod. Diagnosen ger personkretstillnérigheten medan behoven bedéms av kommunens
LSS- handlaggare. En del personer behdver istéllet, eller samtidigt, insatser via Social-
tjanstlagen (SoL) sasom t.ex. boendestddjare. All personal inom kommunal verksamhet
som arbetar med personer med autismspektrumtillstand behover goda kunskaper om dessa
tillstand, samt tillgang till handledning vid behov.

Den som far insatser enligt LSS har ratt att begara att en individuell plan upprattas. Denna
ska omfatta beslutade och planerade insatser fran kommun, landsting och andra stodjande
instanser som Arbetsformedlingen, Forsakringskassan etc. och utga fran brukarens egna
malsattningar. Kommunen ska arbeta for att insatserna i planen samordnas.

Tandvard

For personer som tillhor LSS:s personkrets géller reformen om utokat tandvardsstod. Dessa
personer ska erbjudas avgiftsfri munvardsbedomning, uppsokande verksamhet och nodvan-
dig tandvard. For behandlingsinsatser ska patienten betala en avgift som motsvarar den i
oppen halso- och sjukvard. Avgiften omfattas av hogkostnadsskyddet. Kommunens LSS-
handlaggare utfardar tandvardsintyg. For den som bedomts tillhora personkretsen men inte
har pagaende LSS-insatser kan t.ex. distriktsskoterska utfarda intyget.

Ovrigt stéd

Stod vid studier

Personer som har autismspektrumtillstand med normal begavningsniva kan ofta genomfora
hogre studier, ev. med hjalp av individuellt utformat stdd. Vid alla universitet och hogskolor
finns en sarskild kontaktperson som ar samordnare for studenter med funktionsnedséattningar.
For lista med namn och kontaktvag till samordnarna, se www.studeramedfunktionshinder.nu.
Vid studier pa grundskole- eller gymnasieniva kan vuxenutbildningen ofta bista med séar-
skilt stdd och anpassning av studierna. Det finns aven folkhdgskolor med sérskild inriktning
mot autismspektrumtillstand och andra kognitiva funktionsnedsattningar
(www.fin.fhsk.se).

Stod i arbete

En del vuxna som har autismspektrumtillstand med normal begavningsniva har yrkesarbete
utan sarskild anpassning. Ofta fungerar dock detta pa bekostnad av andra viktiga livsomra-
den, och innebér att individen lever med en standigt hdg stressniva. Lika vanligt ar att man
har svart att alls komma in i arbetslivet med dess krav pa social kompetens, flexibilitet och
tempo. Dessa personer kan behdva hjélp att finna och komma igang med ett lampligt yr-
kesarbete; ibland med visst stod och anpassning. For detta kan specifika insatser fran Ar-
betsformedlingen kravas. | Stockholms 1&n finns en sarskild arbetsférmedling for unga som
behdver mer stdd; Arbetsformedlingen Unga Funktionshindrade. Denna riktar sig till per-
soner under 24 ar, eller under 29 ar om man har aktivitetsersattning fran Forsakringskas-
san. Intyg om funktionsnedséattningen kravs.
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Forsorjningsstod

Personer som har autismspektrumtillstand med normal begavningsniva kan under kortare
eller langre perioder ha behov av forsorjningsstod, helt eller delvis. Beroende pa individens
grad av funktionsnedsattning och aktuell livssituation kan sadant stod utga fran Arbetsfor-
medlingen, socialtjansten eller Forsakringskassan. Kunskap om autismspektrumtillstand
inom dessa verksamheter underléttar samarbetet med den person som soker stod.

Stod till narstaende

De som lever néra en vuxen person med autismspektrumtillstand har ofta behov av stéd och
avlastning. Personer med autismspektrumtillstand som har barn, med eller utan liknande
problem, kan behova bade praktisk hjélp i vardagen och stod i foraldrarollen. Ofta kravs ett
samarbete mellan barnavardscentral, férskola/skola, andra kommunala stodpersoner, habi-
litering, primarvard samt ibland barn- och/eller vuxenpsykiatri.

Korkortsbedomning

For Vagverkets nya foreskrifter om medicinska krav for innehav av kérkort mm, se
www20.vv.se/vvfs/pdf/2008nr158.pdf, 15 kapitlet om ADHD, autismspektrumtillstand och
psykisk utvecklingsstorning. Enligt VVagverkets foreskrifter ska intygsskrivande lakare vid
autismspektrumtillstand ha specialistkompetens i barn- och ungdoms- medicin, barn- och
ungdomspsykiatri, psykiatri eller vara annan specialistkompetent l&kare med god kunskap
inom omradet. Fr.o.m. 2009 har Vagverkets ansvar och uppgifter rérande medicinska krav
for korkort Overtagits av Transportstyrelsen (www.transportstyrelsen.se)

Intresseorganisation

Autism- och Aspergerférbundet (tidigare Riksféreningen Autism) (www.autism.se) arbetar
for att skapa béttre villkor for barn, ungdomar och vuxna med autism, Aspergers syndrom
och andra autismliknande tillstand. Foreningens medlemmar &r personer med egen funk-
tionsnedséattning, narstaende och yrkesverksamma inom omradet. Styrelsen har en motsva-
rande sammanséttning. Féreningen ordnar bl.a. foreldsningar och utbildningar, traffgrupper,
lager mm. Man erbjuder daven mojlighet till radgivning fran kansliet om diagnos, lagliga
rattigheter, hur man dverklagar beslut samt upplysningar om olika verksamheter. Via hem-
sidan finns informationsmaterial att tillga; t.ex. materialet ”Stod vid moten”, att anvandas
av personer med autismspektrumtillstand i kontakt med myndigheter sdsom sjukvard, kom-
mun, arbetsformedling etc. Lokalféreningen i Stockholm heter Autism- och Aspergerfor-
eningen Stockholms lan.

Information

Information med anknytning till funktionsnedséattningar finns pa habiliteringens webbplats
www.habilitering.nu. Personer med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade som
bor eller arbetar i Stockholms lan kan stalla fragor via e-post till forumfunktionshinder@sll.se.
Det finns dven mojlighet att ringa Forum Funktionshinders telefonradgivning (tidigare
Handikappupplysningen) eller vid besok tala direkt med védgledare i Forum Funktionshin-
ders bibliotek. Vid Forum Funktionshinder finns webbplatsen www.autismforum.se som ar
speciellt utformad for att sprida kunskaper om autismspektrumtillstand. Dar kan man ta del
av fakta, forskningsresultat och personliga erfarenheter.
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Autismspektrumtillstand tillsammans
med utvecklingsstorning

Det finns ingen behandling som har visats kunna bota tillstanden inom autismspektrum.
For vuxna med autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklingsstorning ar den vikti-
gaste "behandlingen” att fa tillgang till val anpassade, ofta omfattande och livslanga, stod-
insatser. Se generella rekommendationer ovan angaende insatser.

Primarvard och psykiatri

Alla personer med autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklingsstorning ska ha en
utsedd patientansvarig lakare i forsta hand inom primarvarden. Kontinuitet ar viktig. Det
ar onskvart att den patientansvariga lakaren utdver generalistkompetens &ven har specifika
kunskaper om autism och utvecklingsstorning. | lakarens uppdrag bor inga friskvard, regel-
bunden Oversyn av ev. lakemedelsbehandling samt vid behov kontakt med andra specialis-
ter. Det ar viktigt att all vardpersonal som méter dessa personer har grundlaggande
kunskap om autism och utvecklingsstorning, sa att vardsituationen och vardmiljon kan an-
passas efter de specifika behov som finns. Fortbildning av verksamma inom priméarvarden
liksom ett ndra samarbete med psykiatrin behovs darfor. (Se &ven Fokusrapporten Vuxna
personer med utvecklingsstérning och deras behov av halso- och sjukvard, SLL 2009.)

Personer med autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklingsstorning som har sam-
tidig psykisk sjukdom eller psykiatriska symtom behover fa behandling mot dessa, ofta inom
psykiatrin. Psykiatrisk diagnostik i denna grupp kan vara svar. Autismspektrumtillstand
tillsammans med utvecklingsstorning innebéar ingen kontraindikation mot nagon typ av me-
dicinering, samtidigt som man bor ta hansyn till att manga ar kéansliga for mediciner. De far
saval effekt som biverkningar av lagre doser an de flesta, och kan reagera kraftigt pa dos-
andring i nagon riktning.

Personer med autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklingsstorning blir ibland ak-
tuella inom psykiatrin och ofta inom primarvarden p.g.a. problemskapande beteenden; t.ex.
sjalvskadande eller pa annat satt valdsamt eller destruktivt beteende. Dessa personer ar
psykiatrins svaraste patienter (p.g.a. begransning i formagan till kommunikation och sam-
spel) och tillhor prioriteringsgrupp 1 (p.g.a. begransad autonomi). De har svardiagnostise-
rade och svarbehandlade, ofta langvariga tillstand. Det dr angeldget att psykiatrin, primar-
varden och habiliteringen samarbetar kring dessa patienter och aven involverar kommu-
nens personal/personliga assistenter och narstaende.

Kartlaggning av tankbara stressorer i personens vardag samt ev. tecken pa kroppslig sjuk-
dom bor alltid goras i ett tidigt skede. Ofta tar det lang tid och mycket kraft att komma till-
ratta med problematiken, men en sadan satsning kan betyda mycket i livskvalitet for
patienten och dem som finns runt honom/henne. Stad till narstaende &r ofta en viktig in-
sats. Vid svara problemskapande beteenden hos personer med autismspektrumtillstand till-
sammans med utvecklingsstérning finns maojlighet att remittera till VUB-teamet (Vuxna
med Utvecklingsstdrning och Beteendeproblem), som &r ett utrednings- och behandlings-
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team med konsultativt arbetssatt. Teamet ar ett samarbete mellan psykiatri och habilitering.

Viktiga insatser for de flesta med autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklings-
storning ar sadana som rér anpassning och stod i boende och sysselsattning, dar andra an
halso- och sjukvarden (kommunen, forsakringskassan etc) har ansvaret men dar psykiatrin
och habiliteringen kan ge utbildning och handledning.

Habilitering

Vuxna med autismspektrumtillstand och utvecklingsstorning har ratt att efter ansokan fa in-
satser fran habiliteringen. Brukare i Stockholms lan kan vélja mellan att fa insatser fran ett
lokalt habiliteringscenter (som ger insatser till olika malgrupper) eller fran ett centralt
Autismcenter for vuxna som speciellt riktar sig till malgruppen med bade autism och utveck-
lingsstorning. Vid Autismcenter for vuxna arbetar arbetsterapeut, kurator, psykolog, logoped
och specialpedagog. Man kartlagger varje brukares individuella behov och uppréttar en
habiliteringsplan tillsammans med brukaren och i forekommande fall dennas foretradare/
god man. Habiliteringen arbetar utifran individens egna 6nskemal. Habiliteringsplanen ut-
varderas och fornyas fortlopande sa lange behov kvarstar.

Manga vuxna med utvecklingsstorning och problemskapande beteenden visar sig efter
kompletterande utredning dven ha ett autismspektrumtillstand. De behdver forstaelse for
sina funktionsnedsattningar och att speciella anpassningar gors. | kriterierna for diagnosen
autism ingar stora begransningar i formagan till kommunikation. Manga vuxna har aldrig
fatt hjalp att utveckla kommunikationsférmagan nar de var barn, och kan i vuxen alder be-
hova insats av logoped for att hitta alternativa kommunikationssatt, t ex bildsystem. Anho-
riga och narstaende bor fa information och utbildning om funktionsnedséattningen och dess
konsekvenser samt stodinsatser.

Kurser och foredrag
Habiliteringen ordnar regelbundet olika kurser och foredrag for anhoriga och narstaende.
Program finns pa www.habilitering.nu

Kognitivt stod, hjalpmedel och tydliggorande arbetssatt

For att personer med utvecklingsstorning och autism ska kunna vara delaktiga i samhéllet
kan de behova kognitivt stod. Kognitivt stod gor det lattare att forsta, minnas, tanka, pla-
nera, vélja och att hantera tid. For att 6ka sjalvstandigheten behdvs oftast &ven kommuni-
kationsstod. Kognitivt stod kan vara produkter som finns i vanliga affarer. Det kan ocksa
vara anpassningar i miljon t.ex. att marka skap och lador med bilder och att markera viktig
information med fargad tejp. Ett anpassat arbetssatt ar ocksa kognitivt stod. Ett exempel pa
detta ar att personal i narmiljon enas om att anvanda ord som de vet att personen forstar
och att instruera pa samma sétt varje gang.

Kognitivt stod kan ocksa vara forskrivningsbara hjalpmedel, sasom tidshjalpmedel av olika
slag. Forskrivning av kognitiva hjalpmedel till personer med autism och utvecklingsstor-
ning ar ett relativt nytt omrade. Hjalpmedlen ska vara en kompensation for funktionsned-
séttningen. Arbetsterapeuter och logopeder vid habiliterings- eller autismcenter arbetar
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med sadan forskrivning. Ibland kan &ven arbetsterapeuter inom priméarvarden eller vissa
kommunala verksamheter forskriva kognitiva hjalpmedel.

| Hjalpmedelsguiden (www.hjalpmedelsguiden.sll.se) beskrivs vilka behov som kan behdva
tillgodoses och vad som kan férskrivas som personliga hjalpmedel. Konsumentprodukter
som gar att kopa i 6ppna handeln betraktas i allmanhet som egenvard och bekostas av bru-
karen.

Klara Mera — center for kognitivt stod vid habiliteringen i Stockholm, arbetar med att
utveckla omradet och att sprida kunskaper om kognitivt stod till olika yrkesgrupper inom
habiliteringen. P4 Klara Mera finns en visningslagenhet med manga exempel pa kognitivt
stdd. Dit kan personer med autism och utvecklingsstérning, deras personal och anhdriga
komma for att se och prova olika former av stdd. For att visa hur IT kan anvandas for per-
soner med funktionsnedséttningar finns Idétorget som ar en 6ppen verksamhet for alla in-
tresserade dar man kan fa préva och jamféra olika datorprogram.

Hjalpmedelsinstitutet (www.hi.se) ar ett nationellt kunskapscentrum inom omradet. Kogni-
tionsportalen (www.hjalpmedelstorget.se) vander sig till personer med kognitiv funktions-
nedsattning, narstaende och yrkesverksamma. Dar finns information om vilka kognitiva
hjalpmedel som finns och var man kan fa tag pa dem. Déar ges dven tips om metoder for att
underlatta vardagen samt lankar till andra informationskallor.

Den vuxne som har bade autism och utvecklingsstérning behéver kontinuerlig hjélp av
andra i sin omgivning for att kunna agera mer sjalvstandigt och fa maéjlighet att vara delak-
tig och klara forandringar. Kunskap om kognitivt stod maste ges till personal/anhériga i
narmiljon for att de i sin tur ska kunna underlatta personens vardag och kommunikation.
De behover fa mojlighet att lara sig att anvanda bildsystem och scheman och tillampa ett
s.k. "tydliggorande arbetssatt”.

Kommunala insatser

Alla personer med autismspektrumtillstand och utvecklingsstorning ingar i personkrets 1 i
Lag om Stod och Service till vissa funktionshindrade (LSS), vilket innebar att de har ratt
till vissa insatser om de har behov av dem. Exempel pa sadana insatser ar daglig sysselsatt-
ning samt boende med sérskilt stod. Diagnosen ger personkretstillhérigheten medan beho-
ven beddms av kommunens LSS-handl&ggare. All personal inom kommunal verksamhet
som arbetar med personer med autismspektrumtillstand och utvecklingsstérning behover
goda kunskaper om dessa tillstand, samt tillgang till handledning vid behov.

Den som far insatser enligt LSS har ratt att begara att en individuell plan upprattas. Denna
ska omfatta beslutade och planerade insatser fran kommun, landsting och andra stédjande
instanser sasom Arbetsformedlingen, Férsakringskassan etc. och utga fran brukarens egna
malsattningar. Kommunen ska arbeta for att insatserna i planen samordnas.

Tandvard
For personer som tillhor LSS:s personkrets géller reformen om utokat tandvardsstod. Dessa
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personer ska erbjudas avgiftsfri munvardsbedomning, uppsokande verksamhet och nodvan-
dig tandvard. For behandlingsinsatser ska patienten betala en avgift som motsvarar den i
oppen halso- och sjukvard. Avgiften omfattas av hogkostnadsskyddet. Kommunens LSS-
handlaggare utfardar tandvardsintyg. For den som bedomts tillhora personkretsen men inte
har pagaende LSS-insatser kan t.ex. distriktsskoterska utfarda intyget.

Ovrigt stod

Stod vid studier

En del vuxna med autism tillsammans med utvecklingsstorning som behdver forbéttra eller
komplettera sin utbildning kan studera inom Sarvux. Sarvux &r kommunernas vuxenutbild-
ning for den som ar 6ver 20 ar och har inlarningssvarigheter p.g.a. utvecklingsstérning, for-
varvad hjarnskada eller autism. Kurser pa sarvux ger kunskaper motsvarande obligatoriska
sérskolan (grundsarskola) samt gymnasiesarskolans nationella program. Sérvux har dven
yrkesinriktade kurser. Det finns ocksa folkhdgskolor med inriktning mot personer med au-
tism, utvecklingsstérning och andra kognitiva funktionsnedsattningar (www.fin.fhsk.se)

Stod i arbete

Flertalet vuxna med autism tillsammans med utvecklingsstorning har behov av omfattande
stdd och anpassning i arbete/sysselséttning, som bést tillgodoses inom ramen for daglig
sysselsattning enligt LSS. Vissa personer med lindrigare symtom och l&gre grad av funk-
tionsnedséattning kan dock fungera vél i ett lampligt yrkesarbete, under forutséttning att de
far adekvat stod och anpassning av arbetet. For detta kravs specifika insatser fran Arbets-
formedlingen. | Stockholms lan finns en sarskild arbetsférmedling fér unga som behdver
mer stod; Arbetsformedlingen Unga Funktionshindrade. Denna riktar sig till personer under
24 ar, eller under 29 ar om man har aktivitetsersattning fran Forsakringskassan. Intyg om
funktionsnedsattningen kravs.

Forsorjningsstod

Personer som har autismspektrumtillstand tillsammans med utvecklingsstorning har oftast
behov av kontinuerligt forsérjningsstod fran Forsakringskassan. Kunskap om autism-
spektrumtillstand inom denna verksamhet underlattar samarbetet med den person som
soker stod och hans/hennes nérstaende. For mer information om Forsakringskassans stod
till personer med funktionsnedsattning, se www.forsakringskassan.se.

God man/forvaltare

Enligt Foraldrabalken kan en person som p.g.a. sjukdom eller funktionsnedséttning inte
sjalv klarar att tillvarata sina intressen fa hjalp av en god man for att bevaka sin ratt, for-
valta sin egendom och/eller sorja for sin person.

Den som sjalv kénner att han/hon behover hjalp av en god man kan ansoka om detta. Om
personen som behover god man inte sjalv forstar att han/hon behdver detta, kravs ett laka-
rintyg. Till ansékan om god man skall bifogas en social utredning, som kan skrivas av ku-
rator eller bistandsbedomare. Den som har fatt en god man har kvar sin rostratt och
bestammanderatt. Om en person inte alls klarar att bestdimma Over sig sjalv, kan tingsratten
istéllet utse en forvaltare. L&karintyg krdvs. Huvudmannen, d.v.s. den person som har en
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forvaltare, kan da inte bestamma sjalv i vissa fragor. Huvudmannens behov bestammer
forvaltarens uppdrag. Ansékan om god man/forvaltare skall skickas till tingsratten eller till
overformyndaren i kommunen. Tingsrétten fattar beslut om god man/férvaltare.

Stod till narstaende

De som lever nara en vuxen person med autismspektrumtillstand och utvecklingsstorning
har ofta stort behov av stdd och avlastning. Personer med dessa funktionsnedsattningar
som har barn ska alltid erbjudas stod i foréldrarollen. For detta kravs ett samarbete mellan
barnavardscentral, férskola/skola, andra kommunala stodpersoner, habilitering, primarvard
samt ibland barn- och/eller vuxenpsykiatri.

Intresseorganisation

Autism och Aspergerforbundet (tidigare Riksforeningen Autism) (www.autism.se) arbetar
for att skapa béttre villkor for barn, ungdomar och vuxna med autism, Aspergers syndrom
och andra autismliknande tillstand. Féreningens medlemmar ar personer med funktions-
nedsattning, narstaende och yrkesverksamma inom omradet. Styrelsen har en motsvarande
sammanséttning. Foreningen ordnar bl.a. forelasningar och utbildningar, traffgrupper, lager
mm. Man erbjuder mojlighet till radgivning fran kansliet om diagnos, lagliga rattigheter,
hur man Overklagar beslut samt upplysningar om olika verksamheter. Lokalféreningen i
Stockholm heter Autism- och Aspergerforeningen Stockholms lan.

Information

Information med anknytning till funktionsnedsattningar finns pa habiliteringens webbplats
www.habilitering.nu. Personer med diagnos, narstaende, personal och andra intresserade som
bor eller arbetar i Stockholms lan kan stélla fragor via e-post till forumfunktionshinder@sll.se.
Det finns dven majlighet att ringa Forum Funktionshinders telefonradgivning (tidigare
Handikappupplysningen) eller vid besok direkt med végledare i Forum Funktionshinders
bibliotek. Vid Forum Funktionshinder finns webbplatsen www.autismforum.se som &r spe-
ciellt utformad for att sprida kunskaper om autismspektrumtillstand. Dar kan man ta del av
fakta, forskningsresultat och personliga erfarenheter
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Problem utan diagnos

Bedomning av behov

Det finns personer som ar udda och ovanliga, ibland med problem som leder till engage-
mang fran socialtjanst eller andra myndigheter, men som inte uppfyller diagnoskriterier for
ADHD, autismspektrumtillstand eller ndgon annan psykisk storning. Det &r diskutabelt om
man i dessa fall ska "tanja” pa kriterierna, d.v.s. sndva in granserna for vad som kan betrak-
tas som “normalt”. Vara diagnostiska system tacker inte in hela den enorma variationen av
manskligt beteende. Diagnoserna ar farskvaror, baserade pa kunskapslaget vid en viss tid-
punkt, och det maste finnas tillstand i utkanten av vad som kan betraktas som normalt, men
som samtidigt inte passar i nagon av mallarna for olika diagnoser. Hur man ska se pa vissa
"atypiska tillstand” och om det ar forsvarbart eller orimligt att diagnostisera sa kallade
“skuggsyndrom” &r en viktig och intressant diskussion. Patientens énskemal och behov bor
vara utslagsgivande — samtidigt som det bor vara méjligt att ha ett hjalpbehov (och att fa
detta tillgodosett) utan att kriterier for nagon diagnos &r helt uppfyllda. (Ratey, Skuggsyn-
drom)

Hos en del av dessa personer foreligger svagbegavning/kognitiva svarigheter, d.v.s. en
otillracklig, eller problematiskt ojamn, kognitiv niva. Att kartlagga den kognitiva funktio-
nen i samarbete med personen kan ibland kasta ljus dver anpassningssvarigheterna. Den ut-
vecklingsmassiga och psykosociala anamnesen ar givetvis ocksa viktig.

Insatser

Personer med anpassningsproblem dér diagnos inte har kunnat stéllas kan ha olika behov
av insatser. Individuell beddmning avgor vad som behdvs i varje enskilt fall. Oftast behdvs
nagon form av anpassning av arbets- eller studiesituationen. De som har kognitiva svarig-
heter kan beh6va en person som samordnar insatserna.
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Primarvard

Primarvarden kommer ofta i kontakt med vuxna med utvecklingsrelaterade svarigheter som
ADHD, utvecklingsstorning/svagbegavning och autismspektrumtillstand. Primarvarden be-
hover saledes kunskaper om vad funktionsnedsattningarna innebar, hur symtomen kan se
ut, vilka mojligheter till bedémning, stéd och behandling som finns och vad primarvarden
kan gora.

Personer med ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand kan givetvis, precis
som alla andra, drabbas av alla typer av sjukdomar och olycksfall som kan foranleda kon-
takt med primarvarden, och ibland medfér funktionsnedsattningen sérskilda svarigheter i
kommunikationen. Sérskilt géller detta personer med utvecklingsstorning och/eller autism-
spektrumtillstand varfor det ar viktigt att man vid varje allmanlakarmottagning har kunskap
om dessa tillstand. Remiss till specialistvard for olika akommor (ortopedi, gynekologi, psy-
kiatri osv.) kan bli aktuell for patienter med kognitiva funktionsnedséttningar under samma
forutsattningar som nar det géller andra patienter. Det ar 6nskvart att personalen far mojlig-
het att lara kanna patienter med diagnostiserad utvecklingsstérning och/eller autism och
deras familjer (eller kanna till gruppbostaden och dess personal) och pa sa vis fa kunskap
om patienternas bakgrund och levnadsvillkor. (Se dven Fokusrapport Vuxna personer med
utvecklingsstorning och deras behov av hélso- och sjukvard, SLL 2009.)

Patientansvarig lakare inom priméarvarden kan (och bér) vara en viktig "spindel i natet” for
att uppratthalla och samordna vardkontakterna for manga med utvecklingsstérning som har
svarigheter att klara detta sjalva. Genom sin nedsatta autonomi tillhor dessa personer prio-
riteringsgrupp 1, enligt regeringens utredning om prioriteringar i varden. Primarvarden har
det medicinska vardansvaret for personer som omfattas av LSS pa samma sétt som for alla
andra medborgare. Personer med utvecklingsstorning har emellertid ett storre behov av hjélp
med samordning av varden och nar det géller rekommendationer for halsovard/friskvard an
de flesta. Vid manga syndrom som medfor utvecklingsstérning finns en ékad férekomst av
eller risk for somatisk ohélsa. Allmanlakarna behéver lattillgangliga konsultationer fran
psykiatrin nér det géller psykisk ohélsa hos personer med utvecklingsstérning och/eller
autismspektrumtillstand.

Primarvardens personal behdver ha kunskaper om ADHD, inte minst da symtomen ofta
medfor problem i kontakter med varden — svarigheter att passa tider, problem med att upp-
fatta och utfora instruktioner/ordinationer, gldmska och slarv” kan annars ge upphov till
mycken onddig irritation.

Nar det galler autismspektrumtillstand hos personer med normal begavning &r det viktigt
for primarvarden att kanna till de svarigheter ett sadant tillstand innebar — den annorlunda
kommunikationen och den nedsatta formagan till socialt samspel och samarbete. Manga
missforstand (bade hos sjukvardspersonalen och hos patienten) skulle kunna undvikas.

Nar primarvardens personal stéter pa vuxna patienter med en problematik som for tankarna
till nagon funktionsnedséttning, eller nar personer med kéanda funktionsnedsattningar far
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symtom pa psykisk ohalsa, ar det viktigt att veta vart man kan remittera for bedomning och
diagnostik. Man behdver ha tillracklig kunskap for att kunna diskutera med patienten an-
ledningen till att man vill remittera, och vilken nytta hon/han kan ha av en bedémning och
ev. diagnos. Man behover ocksa vara beredd pa att medverka i uppfoljning och behandling
—en diagnos medfor inte med sjélvklarhet att det medicinska ansvaret, eller samordnings-
ansvaret, for patienten "tas 6ver” av nagon annan. Ibland &r anhérigstod via primarvarden
att foredra, om anhdriga/narstaende sa onskar.

Arbetsterapeuterna i primarvarden behover kompetens om kognitivt stod inklusive hjalp-
medel. Speciellt géller detta den férhallandevis stora gruppen vuxna personer med ADHD
som har behov av detta for att klara av vardagen.
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Samverkan

Vuxna med ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand har i de flesta fall
behov av insatser fran flera vardgivare/serviceinrattningar/ myndigheter. Det kan rora sig
om halso- och sjukvard (oftast psykiatri och/eller primarvard, ibland annan specialistvard),
habilitering, kommunens enheter for stod enligt LSS respektive SoL, Forsékringskassan,
Arbetsformedlingen, Kriminalvarden och ibland aven privata vardgivare. Ut6ver att den
vuxne med problem kan ha behov av insatser fran flera hall for egen del &r det inte ovanligt
att man ar foralder till barn som ocksa har behov av sarskilt stod. Kontakter med flera vard-
givare/myndigheter kan behgvas for att ingen enskild har tillracklig kompetens for att till-
godose personens/familjens behov, for att olika verksamheter har olika uppdrag och for att
olika verksamheter har olika mandat att fatta beslut om insatser.

Overenskommelser om samarbete och individuell plan

Enligt Nationell psykiatrisamordning saknas ofta gemensamma mal och principer samt
stallningstaganden kring ansvarsfordelningen mellan huvudmannen. Regeringens proposi-
tion 2008/2009:193 Vissa psykiatrifragor m.m. foreslar darfor andringar i Halso- och sjuk-
vardslagen och Socialtjanstlagen om kommuners och landstings skyldigheter i fraga om
gemensam individuell planering och gemensamma 6verenskommelser om samarbete. Lagen
tradde i kraft den 1 januari 2010 (Se Sveriges kommuner och landsting, Cirkulér 09:66).

Den nya lagen innebar att kommuner och landsting ska inga 6verenskommelser om samar-
bete nér det galler personer med psykisk funktionsnedséttning. Med psykisk funktionsned-
sattning avses enligt propositionen inte enbart en nedsattning av den psykiska férmagan som
kan uppsta till foljd av en psykisk sjukdom eller annat tillstand. Termen innefattar ocksa
s.k. neuropsykiatrisk funktionsnedséttning, sasom Aspergers syndrom och autism.

Programgruppens mening ar att t.ex. personer med svar ADHD kan ha val sa stora behov av
samverkan mellan huvudménnen som ndmnda diagnosgrupper. Behovet av samverkan ar
inte enbart kopplat till diagnos, utan till individuella faktorer som svarighetsgrad, levnads-
omstandigheter, kognitiv niva, samsjuklighet med mera. Vi valkomnar darfor regeringens
formulering om att det inte finns nagra hinder for kommuner och landsting att inga 6ver-
enskommelser dven betraffande andra.

Den nya lagen innebar ocksa en skyldighet for bade landsting och kommun att uppratta en
individuell plan nér den enskilde har behov av insatser fran bade socialtjansten och sjuk-
varden. Huvudregeln bor vara att den huvudman som den enskilde bedoms ha mest kontakt
med far det 6vergripande ansvaret for planen.

Regeringen utgar fran att kraven pa éverenskommelser kommer att bidra till att effektivisera
samarbetet och skapa forutsattningar for samordnade insatser. Formaliseringen av samarbe-
tet bor darfor ocksa verka kostnadsbesparande pa sikt.

| Stockholms lan finns redan tva dverenskommelser mellan landstinget och lanets kommu-
ner dels avseende barn och ungdomar (BUS-policyn) dels personer med missbruk (Miss-
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brukspolicyn). Det finns ocksa ett gemensamt framtaget Program for barn och ungdomar
med koncentrationssvarigheter Rekommendationer och stdd, som utarbetats av bada hu-
vudméannen gemensamt.

Samverkan i re/habilitering

Funktionsnedséattningar i definitionen av habilitering anges som “medfddda eller tidigt for-
varvade”, medan de i definitionen av rehabilitering anges som “férvarvade”. Socialstyrel-
sen skriver i sin rapport Samverkan i re/habilitering — en vagledning, att olikheterna i
begreppen spelar mindre roll vad galler livskvalitet, brukarinflytande, helhetssyn och sam-
verkan. (Samverkan i re/habilitering — en végledning, Socialstyrelsen 2008).

Végledningsrapporten bygger framst pa generell kunskap och beprévad erfarenhet om
gransoverskridande samverkan. Gransoverskridande samverkan galler saval mellan huvud-
mé&nnen som inom verksamheten.

Grundl&ggande forutsattningar for en lyckad re/habiliteringsprocess:

1. Varje person ses som unik med individuella forutsattningar, vilket kréver flexibel plane-
ring och mangfald i insatserna.

2. Kontinuitet nar det géller personal, metod, struktur och information.

3. Olika insatser kan ges samtidigt och integrerat i stéllet for efter varandra, vilket kréver
grénsoverskridande samverkan.

Viktiga kannetecken pa en re/habiliteringsprocess:

— Processen utformas och drivs med brukarens individuella behov som grund

— Aktorerna och brukaren har gemensamt definierat vad som behdver goras, nar och av
vem for att na malet forbattrad livskvalitet och nedtecknat detta i en plan.

— Aktorerna och brukaren har i forvag bestamt ndr processen startar, nar den ska avslutas
och utvérderas samt hur avvikelser ska hanteras.

Socialstyrelsen skriver i sin vagledningsrapport att for vissa brukargrupper kan tyngdpunk-
ten ligga pa re/habiliteringen i kommunen. Detta galler bl.a. personer med psykiska funk-
tionsnedsattningar da insatserna bor erbjudas i den enskildes bostads- och narmiljo. For nagra
brukargrupper kan dock tyngdpunkten ligga inom héalso- och sjukvarden; t.ex. vid akut
sjukdom eller skada och nar personen véntas aterfa funktioner utan insatser av socialtjansten.

Samlas sydvast - exempel pa samverkan kring vuxna

med ADHD och Aspergers syndrom

Aren 2005-2007 bedrevs ett samarbetsprojekt mellan Stockholms stad och Stockholms
l&ns landsting som vénde sig till vuxna personer med vissa funktionsnedsattningar; i forsta
hand ADHD och Aspergers syndrom. Projektet, kallat SAMLAS, tillkom pa initiativ av in-
tresseorganisationerna och ledde fram till ett antal forslag till hur de aktuella personerna
ska fa samordnad hjélp fran olika verksamheter inom landsting och kommun for att kunna
hantera sitt vardagsliv béttre.

Aren 2008-2009 har ndgra av SAMLAS-férslagen provats inom pilotverksamheten SAM-
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LAS SYDVAST i sydvastra Stockholm. Pilotverksamheten bedrevs som ett samarbete
mellan stadsdelarna Skarholmen, Hagersten-Liljeholmen och Alvsjo samt landstingets psy-
kiatri, beroendevard och habilitering.

Utbildning av personal

Personal fran kommun och landsting i omradet fick inom ramen for SAMLAS SYDVAST
gemensam utbildning om ADHD och Aspergers syndrom under fem eftermiddagar. Syftet
var att ge alla deltagare kunskaper om funktionsnedséttningarna, hur de yttrar sig i varda-
gen, vad de kan bero pa och hur man kan hjalpa personer med sadana svarigheter att ma
och fungera battre. Syftet var ocksa att skapa en gemensam kunskapsbas for personalen
fran de olika verksamheterna samt att de skulle métas och lara kanna varandra och varand-
ras verksamhet.

Samordnare och samverkansplan

Eftersom personer med ADHD eller Aspergers syndrom ofta har problem inom flera olika
livsomraden och darfor har kontakt med flera olika vardgivare och myndigheter, behéver de
hjalp att samordna insatserna. Som stdd i samverkansarbetet har d&rfor en samverkansplan
utarbetats — en mall som “ags” av personen sjalv och dar de olika insatserna fran vardgivare
och myndigheter sammanstalls. En samordnare hjélper personen att uppratta samverkans-
planen och att f6lja upp den regelbundet. Samordnaren, vars uppdrag ar tydligt formulerat,
finns i forsta hand inom kommunen men kan dven finnas inom landstingsverksamhet om
den aktuella personen har sin viktigaste kontakt dar. Samverkansplanen ger personen Gver-
blick 6ver sina kontakter med olika samhéllsinstanser. Dessa instanser far med personens
godkannande kopior pa planen, vilket underlattar samverkan mellan parterna.

Personalen inom landsting och kommun i sydvéstra Stockholm anvénder numera samver-
kansplanen i sitt arbete med de hjalpsékande personer som har s.k. neuropsykiatriska funk-
tionsnedsattningar.

Patient- och anhdérigutbildning

Modellen kan med fordel kompletteras med utbildning och information om de aktuella
funktionsnedséttningarna, dess konsekvenser samt magjligheter till behandling och stod rik-
tade till patienter/brukare och narstaende (s.k. patient- och anhérigutbildning), vilket ocksa
ingick i det inledande SAMLAS-projektet.

Intresseorganisationer

Intresseorganisationerna Attention, Foreningen Autism och Foreningen for utvecklings-
storda barn, ungdomar och vuxna (FUB) har deltagit i pilotverksamheten och dessa betonar
att SAMLAS-metoden ar ratt vag att ga for att forbattra malgruppernas livskvalitet.
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Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorer utgor ett kognitivt stod for verksamheten. De indikerar var man kan
lagga ribban; vad som ar 6nskvérda och nagorlunda rimliga mal att strava efter. De bor
uttrycka saval patienternas/ narstdendes som vardens uppfattning om vad som &r god vard.
Kvalitetsindikatorerna ska i forsta hand vara till for verksamhetens egen uppféljning. Ur
nedanstaende lista kan ett antal kriterier valjas, tillampas och foljas upp. De indikatorer som
berdknas ga att folja upp redan nu ar markerade med (i) medan de 6vriga indikatorerna
kraver fortsatt utvecklingsarbete. Varje verksamhet kan ocksa utforma egna kvalitetsindika-
torer utifran den egna patientgruppen och deras behov/onskemal.

Vuxna
Strukturindikatorer

1. Finns struktur for handledning/konsultation kring utredning och insatser vid utveck-
lingsrelaterade tillstand? (i)

2. Finns struktur for kvalitetsgranskning av utredningar och second opinion? (i)

3. Har verksamheten ett program for stod till narstaende, speciellt minderariga barn, vilket
uppdaterats under de senaste 24 manaderna? (i)

4. Finns samverkanséverenskommelse mellan enheten och samtliga de verksamheter
inom kommunen och landstinget som &r dess huvudsakliga samarbetspartners kring
insatser for personer med ADHD, utvecklingsstérning eller autismspektrumtillstand? (i)

Processindikatorer

5. Andel av for en klinik nya patienter dar specifikt sokord for utvecklingsanamnes har
anvants i journalen under de forsta tre manaderna efter forsta besoket. (i)

6. Andel av patienter som utreds avseende utvecklingsrelaterat tillstand dér skattning med
MINI alt. SCID-I har dokumenterats i journalen under de forsta tre manaderna efter
utredningsstart. (i)

7. Andel aktuella patienter med ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand
som har en vardplan/habiliteringsplan vilken har uppréttats eller uppdaterats under de
senaste 12 manaderna.

8. Andel aktuella patienter med ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand
som har en samordnad individuell plan vilken har upprattats eller uppdaterats under de
senaste 12 manaderna, samt en utsedd samordningsansvarig.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms léns landsting
—-135-



Regionalt vardprogram — ADHD, lindrig utvecklingsstorning, autismspektrumtillstand

9. Andel patienter med ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand som i
patientenkét svarat att de
e erbjudits psykopedagogiska insatser, aven till narstaende
e erbjudits kognitivt stod inklusive hjalpmedel
o fatt information om habilitering, LSS/SoL samt intresseorganisationer.

10. Andel patienter med lakemedelsbehandling av ADHD som har en strukturerad uppfolj-
ning av effekt och biverkningar.

11. Antal medarbetare inom verksamheten som under det senaste aret har varit pa vidareut-
bildning avseende ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand under
minst 3 heldagar.

12. Har verksamheten under de senaste 12 manaderna genomfort en eller flera aktiviteter
for utbildning/kunskapsspridning till vardgrannar och andra samhallsinstanser?

Resultatindikatorer

13. Andel patienter med ADHD som efter behandling &r forbéttrade enligt skattning med
CGI-S.

14. Andel patienter med ADHD som efter behandling skattar lagre grad av symtom (ASRS).

15. Andel patienter med ADHD, utvecklingsstérning eller autismspektrumtillstand som
efter utredning och insatta behandlings-/stodinsatser skattar forbattrad subjektiv livs-
kvalitet (EQ-5D)

16. Andel patienter med ADHD, utvecklingsstérning eller autismspektrumtillstand som
efter utredning och insatta behandlings-/stodinsatser
o skattar forbattrad global funktionsférmaga (ex. SDS, GAF)
e har narstaende som skattar lagre anhérigborda (ex. BAS)

17. Andel patienter med ADHD, utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstand som i
patientenkét har svarat att de ar nojda med information, delaktighet och bemdtande i
samband med utredning, behandling och stdd.
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Ekonomiska och organisatoriska
konsekvenser for inforande

Bakgrund
For att underlatta implementeringen av vardprogrammet behéver organisatoriska och eko-
nomiska konsekvenser av programmet belysas.

Det regionala vardprogrammet om ADHD, utvecklingsstorning och autismspektrumtill-
stand hos barn, ungdomar och vuxna ar en kunskapsoversikt med riktlinjer for utredning
och insatser. Programmet svarar mot ett behov av att tydliggora vilka atgarder som har evi-
dens och som bér komma malgrupperna till godo. Uppdragen i avtalen med berorda vard-
givare bor tydliggoras sa att insatser ges fran adekvat vardniva med ratt kompetens. Det &r
angelaget att vardprogrammet implementeras sa snart som mojligt och att berorda vardgi-
vare beaktar rekommendationerna i vardprogrammet.

| detta avsnitt beskrivs de organisatoriska och ekonomiska aspekterna utifran Halso- och
sjukvardsnamndens perspektiv. Berorda vardgivare kan behdva anpassa sin organisation och
verksamhet som en konsekvens av vardprogrammet. Implementeringen av vardprogram-
mets riktlinjer bor hanteras i ett kort respektive langt perspektiv. Utdver de konsekvenser
som ar en direkt foljd av vardprogrammet ar det viktigt att beakta de 6kade volymerna for
utredning och insatser vilket galler bade barn, ungdomar och vuxna.

Den 1 september 2009 inférdes en ny utredningsorganisation for utredningar vid misstankt
ADHD, autismspektrumtillstand och/eller utvecklingstorning hos barn och ungdomar i
Stockholms l&ns landsting. Syftet med férandringen var att erbjuda allsidig utredning, tyd-
liggora ansvarsgranserna mellan vardgivare och forenkla remissvéagarna. Den genomforda
forandringen underlattar infoérandet av vardprogrammets riktlinjer for utredning av barn
och ungdomar.

Organisatoriska konsekvenser

Fran Halso- och sjukvardsnamndens perspektiv bedéms vardprogrammet inte fa nagra storre
organisatoriska konsekvenser for den befintliga barn- och ungdomspsykiatrin, habilite-
ringen, barnhalsovarden (BVC), neuropediatriska specialistvarden, vuxenpsykiatrin, bero-
endevarden och priméarvarden.

Organisationen for en del sma barn- och ungdoms medicinska mottagningar bor dock ses 6ver.
Vardprogrammet anger att det behovs ett tillrackligt stort patientflode for att uppratthalla och
utveckla utrednings- och behandlingskompetens for malgruppen vilket inte &r mojligt att
uppratthalla idag for ett antal sma barn- och ungdomsmedicinska mottagningar. Ska ett till-
rackligt stort patientflode sakerstallas kravs atgarder i forhallande till dessa mottagningar.

Ska stod till berérda malgrupper utvecklas inom huslakarverksamhet och priméarvardsreha-
bilitering bor dven har uppmérksammas att ett tillréckligt stort patientflode krévs for att
uppratthalla adekvat kompetens.
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Vardprogrammet har pa flera punkter pekat pa att varden ska utga fran individens behov.
Detta staller hogre krav pa samverkan mellan vardgivare an den som finns idag.

Ekonomiska konsekvenser och fortydliganden av ansvarsgranser
Implementering av vardprogrammet innebér ett forbattrat omhéandertagande av malgruppen.
Vardprocesserna kan effektiviseras genom 6kad kunskap om vad som &r evidensbaserat
och/eller best practise.

De insatser och den behandling som rekommenderas av vardprogrammet finns i dag men i
varierad omfattning. Inférandet bor ses Over tid i takt med mdjligt ekonomiska utrymme och
vardgivarnas mojligheter att anpassa nuvarande verksamhet. Det ar dock viktigt att saker-
stalla en jamlik vard i lanet for dessa grupper. Eftersom forekomsten ar stor i befolkningen
bor det aven ur ekonomisk synvinkel vara viktigt att utredning och behandling sker utifran
evidensbaserade metoder. Utifran ett successivt inférande av vardprogrammet beraknas
kostnaderna for 2011 bli cirka 25 Mkr. Till detta kommer kostnader for lakemedel, psyko-
pedagogiskt och kognitivt stdd. | denna berdkning har inte hansyn tagits till ett 6kat inflode.

Foljsamhet till vardprogrammets riktlinjer medfor ett 6kat behov av lakarinsatser vid utred-
ning, behandling och uppfdljning inom barn- och ungdomspsykiatrin, barnhalsovarden,
barn- och ungdomsmedicinska mottagningar, vuxenpsykiatrin och beroendevarden.

En del barn utreds och behandlas for kognitiva svarigheter inom den klinikbundna neuro-
pediatriska verksamheten. Antalet sma barn i behov av neuropediatrisk utredning och efter-
foljande behandling pa klinik bedéms ¢ka. Detta galler barn inom neuropediatriken
generellt men dven andra kroniskt sjuka barn som t.ex. njursjuka eller neonatala riskbarn.

Vardprogrammet kommer sannolikt att innebéara en ytterligare 6kad anvandning av farma-
kologisk behandling vilket medfér hojda kostnader for lakemedel. Lakemedelskostnaderna
for personer med ADHD (metylfenidat, atomoxetin och modafinil) 6kade med cirka 40 %
mellan ar 2008 och 2009 vilket motsvarar cirka 15 Mkr. En 6kad ambitionsniva for medi-
cinska stallningstaganden kommer &ven att medfora viss 6kning av kostnader for medi-
cinsk service.

Vardprogrammet anger att bade barn, ungdomar och vuxna personer med ADHD bor er-
bjudas psykopedagogiska insatser. Det behdver klargdras vem eller vilka som ska ge sa-
dana insatser samt i vilken omfattning dessa behdvs.

Kognitivt stod och hjalpmedel ska enligt riktlinjerna i vardprogrammet vid behov erbjudas
till barn, ungdomar och vuxna med ADHD, utvecklingsstdrning och/eller autismspektrum-
tillstand. Att ge kognitivt stod inklusive hjalpmedel bedoms som en 6kad kostnad bade for
insatsen kognitivt stod och for utskrivna hjalpmedel. Dessa insatser har hittills fa barn och
vuxna haft tillgang till.

Uppdrag och ansvarsgranser for barnpsykiatri, barnhabilitering, barn- och ungdomsmedi-
cinska mottagningar samt primarvardsrehabilitering ar inte klarlagda nar det galler kogni-
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tivt stod. Ett projekt som syftar till att fortydliga ansvarsfordelningen mellan vardnivaer
och vardgivare for barn och ungdomar med psykisk ohalsa har nyligen startats av Halso-
och sjukvardsnamndens forvaltning. Uppdragen om psykopedagogiska insatser och kogni-
tivt stdd for barn och ungdomar kommer att hanteras inom ramen for detta projekt.

Ansvarsgranserna for kognitivt stdd och hjalpmedel for vuxna bor tydliggdras mellan psy-
kiatri, habilitering och primarvardsrehabilitering. Huvudinriktningen bor vara att det kogni-
tiva stodet ges hos den vardgivare som star for den huvudsakliga kontakten med patienten.
Psykopedagogiska insatser och kognitivt stod till vuxna bor ses over i sérskild ordning.

Vardprogrammet rekommenderar att sma barn med autism ska erbjudas mangsidiga inten-
siva insatser. ldag erhaller cirka 80 av cirka 600 forskolebarn med autism sadana insatser.
Det finns for narvarande begransade mojligheter till individuella habiliteringsinsatser till
barn och ungdomar med autismspektrumtillstand och deras foraldrar.

Det har tidigare varit oklart var vuxna personer vid misstanke om utvecklingsstorning ska
utredas. | vardprogrammets riktlinjer och rekommendationer anges att vuxenpsykiatrin bor
ha detta uppdrag.

Vardprogrammet anger tydliga krav pa kunskap inom saval utredning som behandling, rad
och stdd vilket inneb&r behov av kompetensutveckling hos berord personal. Ansvaret for
att identifiera utbildningsbehov och sékerstalla kompetens ligger huvudsakligen i uppdra-
get hos respektive vardgivare.

Vardprogrammet har aktualiserat fragan om primarvardens roll bor 6ka och tydliggoras
inom uppdragen for huslakarverksamhet och primarvardsrehabilitering. Primarvarden som
upptackarniva ar ocksa viktig att utveckla och dar har barnavardscentraler och logopedmot-
tagningar en central roll.

Ansvarsgranserna mellan forsta linjens vard och specialistnivan for barn och ungdomar kan
klargoras i ovan beskrivna projekt om psykisk ohélsa. Ansvarsgrénserna for vuxna d.v.s.
mellan psykiatri, habilitering, huslakarverksamhet och primarvardsrehabilitering bor tyd-
liggoras i sérskild ordning.

Okat infldde till utredning och insatser

Befolkningen i Stockholms 1&n berédknas 6ka med 31 200 personer mellan 2010 och 2011.
Okningen beraknas till 1,2 % per ar fram till & 2015. | Stockholm har antalet fodda barn
okat arligen. Det foddes t.ex. 23 900 barn 2003 och 28 000 barn 2008.

Forekomsten av ADHD, autismspektrumtillstand och utvecklingsstérning i befolkningen ar
stor. Da tillstanden delvis &r 6verlappande &r det inte mojligt att faststélla det exakta antalet
personer. Cirka 2-5 procent av samtliga barn (500-1250 barn per arskull) och 2-3 procent
av den vuxna befolkningen berdknas uppfylla kriterierna for ADHD. Antalet personer som
aktualiseras for utredning av ADHD och/eller autismspektrumtillstand har ¢kat under se-
nare ar liksom efterfragan pa efterféljande insatser.
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Ar 2008 bestalldes cirka 2 490 utredningar och ar 2009 cirka 3 275 utredningar for barn
och ungdomar. Av dessa fick 480 barn en utredning genom vardgarantin 2008 och 700 barn
2009. Vid arsskiftet 2009/2010 fanns 415 barn som vantat pa utredning mer an tre manader.

Ar 2010 har det avtalats om cirka 1 800 utredningar inom vuxenpsykiatri och beroende-
vard. Under ar 2009 utreddes cirka 2 400 vuxna personer, varav 900 fick sin utredning
genom vardgarantin. Vid arsskiftet 2009/2010 fanns 1 200 vuxna som véntade pa utredning
och det tillkommer for narvarande cirka 2 400 vuxna per ar.

Efterfragan pa insatser okar ju fler personer som utreds och far en diagnos. Inflodet till ha-
biliteringen av nya barn och ungdomar som fatt diagnos ADHD, Aspergers syndrom eller
autism har dkat med 40 % mellan aren 2008 och 2009.

Oaktat vardprogrammet far volymokningen i sig ekonomiska konsekvenser och kan dven
komma att fa organisatoriska konsekvenser. Inflédet av barn, ungdomar och vuxna som
efterfragar utredning och insatser & mycket omfattande. Det stora inflodet bor hanteras i
sarskild ordning och en planering for kommande ars bestéllningar bor tas fram. Det &r
ocksa viktigt att det finns en samstammighet mellan bestéllningar av utredningar och be-
stéllningar av insatser.

Samverkan med kommunerna ar mycket viktig saval nar det galler utredningar som insat-
ser. De bada huvudmannens atagande bor tydliggoras. Ett sadant arbete avseende barn och
ungdomar kan ske inom ordinarie samverkan mellan Halso- och sjukvardsnamnden och
Kommunfdrbundet Stockholms lan.
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Bilagor

1. Fallbeskrivningar

2. Centralstimulerande lakemedel och atomoxetin

3. Remissunderlag for neuropsykiatrisk utredning (endast pa natet)
4. Checklista beteendebedémning (endast pa natet)

5. Forteckning frageformular, skattningsskalor (endast pa natet)
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Bilaga 1
Fallbeskrivningar
Tre fallbeskrivningar med syfte att beskriva skillnaderna mellan dagens omhéndertagande

och det som vardprogrammet rekommenderar. Fallbeskrivningarna ar gjorda av Susanne
Bejerot.

Pojke med ADHD
Version 1 - Nulaget

1978

Pelle fods fullgangen som andra barnet, har en tre ar aldre syster. Tva ar senare kommer en
lillebror. Mamman arbetar som sjukskdéterska och pappan som forséljare. Familjen bor i rad-
hus. Pappan har vissa alkoholproblem vilket renderar en del konflikter mellan makarna.

1978-1980

Spadbarnstiden ar jobbig, Pelle har ont i magen, skriker mycket och har svart att komma
till ro pa natterna. Pelle ar ett livligt barn som gar tidigt och ramlar och slar sig mycket, men
han &r glad och pigg. Ar dock mycket svartsjuk mot sin lillebror. Pelle ar ett 6ronbarn och
far ett ror inopererat.

1980-1984

Pelle gar pa dagis och ar fortsatt livlig. Han hamnar latt i konflikt med andra barn, nar han
forlorar i spel blir han arg och grater. Da ar det svart att lugna honom. Han ar lattfrustrerad
och har svart att sitta still och pyssla. | maltidssituationer slanger han i sig maten och han
spiller. Han har en rad upptag for sig och vid ett par tillfallen rymmer han fran dagis. Han har
kompisar som han leker med, men personalen uppfattar honom som jobbig att ta hand om.

1985-1986

Pelle borjar skolan och gar pa fritids pa eftermiddagen. Han borjar spela fotboll men tréttnar
snart, har inget bra bollsinne och har svart for att samarbeta. | skolan har han lite svart att
lara sig att lasa och stor klasskamrater men ar omtyckt och har roligt med pojkarna i klassen.

1987

Foraldrarna skiljer sig. Modern flyttar till en lagenhet varfor Pelle flyttas till en ny skola i
tredje klass. Pelle kanner sig utanfor och lattirriterad. Hamnar i mycket brak. Blir ocksa
slagen av andra barn.

1988

Pelle borjar i mellanstadiet. Han bedoms ha dyslexi och genomgar en psykologutredning
pa grund av aggressivitet. Bedoms vara normalbegavad. Hanger inte med i klassens arbete,
ar dalig pa att rakna och lasa, tycker att skolan &r trakig. Pa rasterna leker han kull och leker
med andra barn men hamnar latt i konflikter, skyller ifran sig.
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1989-1990

Borjar smygroka och kommer hem med smasaker som han inte kan ha haft pengar att kopa
for. Lanar” lararens nyckelknippa. Uppkaftig mot lararna da han blir tillsagd. | sjatte klass
borjar tecken pa puberteten komma. Pelle &r stark och langre &n de andra pojkarna. Har
svart med engelskan men mamman tycker att han forstar ratt bra da han ser mycket pa eng-
elsksprakiga TV-program. Mamman har svart att klara av sina barn och det ar mycket brak
mellan smabroderna. Sarskilt jobbig upplever hon att Pelle &r.

1991-1994

Pelle gér i hogstadiet. Har inte valt B-sprak. Ar dalig p& det mesta. Dricker sig berusad pa
en fest i sjuan. Skolkar alltmer fran varterminen i sjunde klass. Standiga konflikter hemma.
I nionde klass framkommer det att han réker cannabis. | samband med slagsmal pa stan nar
det ar fotbollsturnering sa ar han berusad och fors till Maria ungdom. Han hamtas av for-
aldrarna. Socialtjansten kopplas in. Pelle gar inte i skolan. Modern ar uppgiven. Pelle er-
bjuds extraundervisning for att komma in i gymnasiet, men gar bara dit sporadiskt.

1995-1996

Pelle driver pa stan. Roker cannabis flera ganger per vecka. Snattar varor, men dven mat.
Har varit inne pa Maria ungdom flera ganger men det ar inget man kan gora. Sover ofta
borta. Modern &r desperat, men har fullt upp med en stokig yngre bror till Pelle. Pappan
haller sig undan.

1997-1998

Pelle har tagits till forhor i samband med héleriaffarer. Han misstanks for ett inbrott och har
kort bil utan korkort. Kallas till rattegang. Far villkorligt straff. Har tatuerat armarna och
borjat bygga muskler.

1999-2000

Har flyttat hemifran, modern vet inte var han befinner sig. Ser "farlig ut”. Har upptratt pa-
tand pa stan och blivit anhallen for narkotikabrott. Modern forsoker fa ett LVU tillstand,
men han uppfattas inte som tillrackligt dalig. Ar frivilligt pa vardenhet i 12 veckor dar han
snickrar lite och hjalper till i koket. Aterfaller i drogmissbruk efter en vecka pa fri fot.

2001-2008
Domd for grovt narkotikabrott - sju ars fangelsestraff.

Version 2 — Den goda varden

1978

Pelle fods fullgangen som andra barnet, har en tre ar aldre syster. Tva ar senare kommer en
lillebror. Mamman arbetar som sjukskaéterska och pappan som forsaljare. Familjen bor i rad-
hus. Pappan har vissa alkoholproblem vilket renderar en del konflikter mellan makarna.

1978-1980
Spadbarnstiden ar jobbig, Pelle har ont i magen, skriker mycket och har svart att komma
till ro pa natterna. Pelle &r ett livligt barn som gar tidigt och ramlar och slar sig mycket, men
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han ar glad och pigg. Ar dock mycket svartsjuk mot sin lillebror. Pelle &r ett 6ronbarn och
far ett ror inopererat.

1980-1984

Pelle gar pa dagis och ar fortsatt livlig. Han hamnar latt i konflikt med andra barn, nar han
forlorar i spel blir han arg och grater. Da &r det svart att lugna honom. Han ar lattfrustrerad
och har svart att sitta still och pyssla. | maltidssituationer slanger han i sig maten och han
spiller. Han har en rad upptag for sig och vid ett par tillfallen rymmer han fran dagis. Han har
kompisar som han leker med men personalen uppfattar honom som jobbig att ta hand om.

Pa barnavardscentralens fyradrskontroll noterar man att Pelle ar en livlig pojke med viss
forsening avseende sprakutveckling och att rita gubbar. Forskolepersonalen har en handle-
dare som foreslar att Pelle kan behdva sérskild inslussning i skolan och att han far egen tid
med en assistent ett par timmar per dag som arbetar med hans sprak och koncentration.

1985-1986

Pelle borjar skolan och gar pa fritids pa eftermiddagen. Han barjar spela fotboll, men trottnar
snart, har inget bra bollsinne och har svart for att samarbeta. | skolan har han lite svart att
lara sig att l&sa och stor klasskamrater, men &r omtyckt och har roligt med pojkarna i klassen.

Assistenten finns som extra resurs i klassrummet. Hon kan gripa in nér det blir stokigt runt
Pelle och hjalper till med positiva kommentarer nér det fungerar battre. Hon hjélper honom
ocksa med lasning och skrivning och hon laser for honom. De far en fin kontakt.

1987

Foréldrarna skiljer sig. Modern flyttar till en l&genhet, varfor Pelle flyttas till en ny skola i
tredje klass. Pelle kanner sig utanfor och lattirriterad. Hamnar i mycket brak. Blir ocksa
slagen av andra barn.

En assistent pa den nya skolan introduceras. Han &r vl forberedd och har traffat Pelle i
hans gamla klass fore flytten. Han gar emellan da det behévs och det blir inga stora kon-
flikter runt Pelle &ven om han ké&nner sig oséker i den nya miljon.

1988

Pelle borjar i mellanstadiet. Han bedéms ha dyslexi och genomgar en psykologutredning
pa grund av aggressivitet. Bedoms vara normalbegavad. Hanger inte med i klassens arbete,
ar dalig pa att rakna och lasa, tycker att skolan ar trakig. Pa rasterna leker han kull och leker
med andra barn men hamnar latt i konflikter. Skyller ifran sig.

Mellanstadiet staller storre krav och Pelle far ga i en liten klass delar av skoldagen. Det ar
lugnt och mysigt och man kan gora tata avbrott for att Pelle ska kunna ”springa av sig”. Han
far ett roligt program pa datorn som hjalper honom att lara sig matte och han har ljudbdcker
som han far aterberatta for klassen. Han far mycket positiv feedback. En dag varannan
vecka sitter han i grupp med tva andra “skotsamma” killar och diskuterar etik och mal till-
sammans med dem i ett projekt som &r sarskilt anpassat for hogriskkillar som Pelle. Pelle
far en ADHD-diagnos pa BUP och sitts in pa lakemedelsbehandling vid 11 ars alder.
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1989-1990

Borjar smygroka och kommer hem med smasaker som han inte kan ha haft pengar att kopa
for. ”Lénar” lararens nyckelknippa. Ar uppkaftig mot lararna da han blir tillsagd. I sjatte
klass borjar tecken pa puberteten kommer. Pelle ar stark och langre an de andra pojkarna.
Han har svart med engelskan, men mamman tycker att han forstar ratt bra da han ser myc-
ket pa engelsksprakiga TV-program. Mamman har svart att klara av sina barn och det &r
mycket brak mellan smabroderna. Sarskilt jobbig upplever hon att Pelle &r.

Pelles mamma gar i en foraldragrupp for att lara sig att satta granser for Pelle, aven fadern
dyker upp sporadiskt. Mamman kanner att de far en battre kontakt med Pelle och med va-
randra, och de har skriftliga kontrakt och 6verenskommelser avseende Pelle. De gar pa
flera méten med BUP och skola for att diskutera Pelles problem och 14gga upp en strategi.
Sjalv har Pelle en bra kontakt med en manlig skolkurator och assistenten i skolan. Han
fortsatter med samtalen med de tva skolkamraterna en gang per manad. Nar Pelle har snattat
gors en polisutredning, han forhors av polisen och det gar upp for Pelle att han ar inne pa
en farlig vag. Han forebereds val infor att borja i hdgstadiet.

1991-1994

Pelle gar i hogstadiet. Han slipper B-sprak och &r dalig pa de flesta skolamnena. Men han
har borjat ga pa karate tva ganger per vecka och tycker det ar kul. Han far lara sig sjalv-
kontroll. P eftermiddagarna tva ganger i veckan hjalper han till i kassan pa Konsum och
packar upp varor och packar till kunderna vilket uppskattas mycket. Han har en helgfamilj
som han aker till varannan helg for att mamma ska orka. Han far godkant i basaimnena och
kan borja i gymnasiet.

1995-1996

Pelle gar pa byggprogrammet i gymnasiet, vill bli rormakare. Tycker det &r roligt, men lite
svart. Har traffat en tjej. Fortsatter med sin medicinering. Gar i KBT-grupp for tonaringar
med ADHD en termin for att l&ra sig stresshanteringstekniker och organisation.

1997-1998
Pelle gar som larling till en rormakare och han pratar om att flytta hemifran. Har skaffat en
egen hund som han dresserar.

1999-2000
Flyttar ihop med sin flickvan. Har samtal en gang per manad med en kurator pa vuxenpsyk
som kan ge tips nar det kor ihop sig. Tar korkort.

2001-2008

Far fast jobb pa en rorfirma och trivs bra. Tranar barn i karate tva ganger per vecka. Blir
pappa och koper ett radhus tillsammans med sin sambo. Ar mycket forsiktig med alkohol
da han ar informerad om att man i hans slakt latt blir alkoholberoende. Avslutar sin medici-
nering da han inte tycker att den gor nagon skillnad langre. Fortsatter dock att ha en kon-
takt med en kurator en gang per termin, for att stdamma av och ha som stod.
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Svagbegadvad flicka (IQ 75—80)
Version 1 - Nuléaget

1978

Maria fods som forsta barnet, i graviditetsvecka 34. Hon far ligga i kuvds tre veckor och
far gulsot, men mar sedan bra. Tva ar senare kommer en lillebror. Mamman arbetar som
sjukskoterska och pappan som forséljare. Familjen bor i radhus. Pappan har vissa alkohol-
problem vilket renderar en del konflikter mellan makarna.

1978-1980
Spadbarnstiden gar latt. Maria ar glad och latt att trosta, hon sover gott om natterna. Aptiten
ar god. Maria lar sig att ga vid 18 manaders alder. Hon &r glad 6ver att fa en lillebror.

1980-1984

Maria gar pa dagis och verkar lite trott och hangig. Hon hamnar lite utanfor i kontakten med
andra barn, och hon tar férre initiativ 4n andra. Det tar langre tid innan hon blir torr. Hon
tycker om att sitta still och pyssla och bléddra i bécker. Hon ger inga bekymmer for perso-
nalen forutom att de har noterat att hon ar lite sen i spraket. Hon behover ocksa mer hjélp
och har svarare att lara sig saker an de andra barnen. Foraldrarna far lugnande besked avse-
ende flickans utveckling bade pa kvartsamtal pa dagis och pa BVC. Vid fyraarskontrollen
noterar man att flickan har en viss forsening avseende sprakutveckling och att rita gubbar.
Hon uppfattas ocksa som lite passiv. Nar hon narmar sig 6-arsaldern ar det tydligt att hon
inte & med i "flickganget”. Ingen atgard.

1985-1986

Maria borjar skolan och gar pa fritids pa eftermiddagen. Hon spelar fotboll i ett flicklag i
skolan. | 6vrigt vill hon inte ha aktiviteter efter skolans slut utan komma hem sa snart hon
kan. Hjalper garna till i koket och trivs i vuxet séllskap. | skolan har hon lite svart att lara
sig att lasa, men stor inte klasskamraterna. Har en bastis som hon leker med, men som gar i
en klass under.

1987

Foraldrarna skiljer sig. Modern flyttar till en lagenhet, varfor Maria flyttar till en ny skola i
tredje klass. Hon kénner sig nu mer utanfor. Mobbas inte verbalt eller fysiskt men &r inte
heller inkluderad i gruppen. Kéanner olust dver att ga till skolan.

1988

Borjar i mellanstadiet. Uppfattas som tyst och blyg, men antas vara normalbegavad.
Hanger inte med i klassens arbete, ar dalig pa att rdkna och lasa, tycker att skolan ar trakig.
Pa rasterna star hon och ser pa nar de andra barnen leker. Grater ibland i skolan. Skolan ger
lugnande besked, man antar att hon kommer att komma ikapp. Hennes problem kan forkla-
ras av foraldrarnas skilsmdssa med byte av skola. Man avvaktar.

1989-1990
Maria ar liten och svagare an de andra flickorna, men fortsatter med sin fotboll. Har svart med
engelskan, men hanger med i dvrigt i skolarbetet. Ar mycket tyst i skolan och méarks knappt.
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Hemma gér mamma och Maria roliga saker tillsammans och &gnar sig inte at skolarbete
som bada uppfattar som “trakigt”.

1991-1994

Maria gar i hogstadiet och forandras radikalt. Har inga &mnen i skolan som hon &r duktig
pa och har slutat spela fotboll. Hon &r s6t och vélvaxt och sminkar sig mycket. | attonde
klass hamnar hon ”i daligt séllskap”. Hon blir ihop med en &ldre kille. Skolkar alltmer fran
skolan och har konflikter hemma nér modern forsoker granssatta flickan. I nionde klass
framkommer det att hon roker cannabis. Socialtjansten kopplas in. Modern ar fortvivilad.
Maria erbjuds extraundervisning for att komma in i gymnasiet, men gar bara dit sporadiskt.

1995-1996

Maria driver runt pa stan. Roker cannabis flera ganger i veckan. Snattar varor och har varit
inne pa Maria ungdom flera ganger. Sover hos olika killar och utnyttjas mojligen sexuellt.
Modern forlorar kontakten med sin dotter som inte hor av sig. Socialtjansten kan inget gora
da flickan inte vill samarbeta. Maria erbjuds kontakt med en socialsekreterare, men vill inte
ga dit.

1997-1998

Maria har i berusat tillstand slagits med en annan flicka och skadat henne allvarligt da hon
dramde en sten i hennes huvud. Hon har placerats pa ett paragraf 12 hem dar hon traffar
andra med missbruk och kriminalitet.

1999-2000
Maria ar utskriven fran paragraf 12 hemmet och har ingen sysselsattning. Hon tar droger
och far sina inkomster som prostituerad. Hon foder ett barn som placeras i fosterfamilj.

2001-2008
Ser alltmer nedgangen ut. Har tappat flera tander. Stallningstagande till om hon kan
komma in i ett metadonprogram, hon har varit pa flera behandlingshem utan framgang.

Version 2 — Den goda varden

1978

Maria fods som forsta barnet, i graviditetsvecka 34. Hon far ligga i kuvds tre veckor och
far gulsot men mar sedan bra. Tva ar senare kommer en lillebror. Mamman arbetar som
sjukskoterska och pappan som forséljare. Familjen bor i radhus. Pappan har vissa alkohol-
problem vilket renderar en del konflikter mellan makarna.

1978-1980
Spadbarnstiden gar latt. Maria ar glad och latt att trosta, hon sover gott om natterna. Apti-
ten ar god. Maria lar sig att ga vid 18 manaders alder. Hon &r glad 6ver att fa en lillebror.

1980-1984
Maria gar pa dagis och verkar lite trétt och hangig. Hon hamnar lite utanfor i kontakten
med andra barn, och hon tar farre initiativ &n andra. Det tar langre tid innan hon blir torr.
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Hon tycker om att sitta still och pyssla och bladdra i bocker. Hon ger inga bekymmer for
personalen forutom att de har noterat att hon ar lite sen i spraket. Hon behdver ocksa mer
hjalp och har svarare att lara sig saker &n de andra barnen. Foraldrarna far lugnande be-
sked avseende flickans utveckling bade pa kvartsamtal pa dagis och pa BVC. Vid fyraars-
kontrollen noterar man att flickan har en viss forsening avseende sprakutveckling och att
rita gubbar. Hon uppfattas ocksa som lite passiv. Nar hon narmar sig 6-arsaldern &r det tyd-
ligt att hon inte & med i "flickganget”.

1985-1986

Maria borjar skolan och gar pa fritids pa eftermiddagen. Spelar fotboll i ett flicklag i skolan.
| 6vrigt vill hon inte ha aktiviteter efter skolans slut utan komma hem sa snart hon kan.
Hon hjalper gérna till i kéket och trivs i vuxet sallskap. I skolan har hon lite svart att lara
sig att l&sa, men stor inte klasskamraterna. Hon har en béstis som hon leker med, men som
gar i en klass under.

En assistent finns som extra resurs i klassrummet. Hon har uppmarksammat Maria och
hjalper henne med lasning och skrivning. De far en fin kontakt.

1987

Foréldrarna skiljer sig. Modern flyttar till en l&genhet varfor Maria flyttar till en ny skola i
tredje klass. Hon kanner sig annu mer utanfor. Mobbas inte verbalt eller fysiskt, men &r inte
inkluderad i gruppen. Kénner olust dver att ga till skolan.

1988

Maria borjar i mellanstadiet. Uppfattas som tyst och blyg, men antas vara normalbegavad.
Hanger inte med i klassens arbete, ar dalig pa att rakna och lasa, tycker att skolan &r trakig.
Pa rasterna star hon och ser pa nar de andra barnen leker. Hon grater ibland i skolan.

Mellanstadiet staller allt stérre krav och Maria far ga i en liten klass delar av skoldagen.
Det ar lugnt och mysigt och Maria har lugn och ro. Hon far ett roligt program pa datorn
som hjalper henne att lara sig matte och engelska. Hon utreds avseende dyslexi (som hon
inte har) och begavning och man finner att hon &r svagbegavad och behéver stod.

1989-1990

Maria &r liten och svagare an de andra flickorna, men fortsatter med sin fotboll. Hon har
svart med engelskan, men hinger med i évrigt i skolarbetet. Ar mycket tyst i skolan och
marks knappt.

Marias foréldrar hjalper henne med skolarbetet som de schemalagt en timme per dag. Man
har en kontakt med BUP for att Maria verkar ledsen och hon far en person att tala med.
Utanfor skolan deltar hon i en grupp som far sjalvfortroendetraning och dar traffar hon ett
par flickor som hon trivs med. Hon forebereds val for hogstadiet och far veta att hon ska fa
fortsatt stod dér.
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1991-1994

Maria gar i hogstadiet och férandras radikalt. Hon har inga amnen i skolan som hon &r duk-
tig pa och har slutat spela fotboll. Hon &r sét och valvéxt och sminkar sig mycket. | attonde
klass hamnar hon ”i daligt séllskap”. Hon blir ihop med en é&ldre kille. Skolkar alltmer fran
skolan och har konflikter hemma nér modern forsoker granssatta flickan. 1 nionde klass
framkommer det att hon roker cannabis. Socialtjansten kopplas in. Modern &r fortvivilad.
Maria erbjuds extraundervisning for att komma in i gymnasiet men gar bara dit sporadiskt.

1995-1996

Maria driver runt pa stan. Roker cannabis flera ganger i veckan. Snattar varor och har varit
inne pa Maria ungdom flera ganger. Sover hos olika killar och utnyttjas méjligen sexuellt.
Modern forlorar kontakten med sin dotter som inte hor av sig.

Socialsekreteraren ordnar med en flerarig vistelse pa ett KBT-inriktat behandlingshem langt
bort fran Stockholm. Modern far inblick i upplagget och gar pa grundkurs i férhallningssatt.
Maria underkastar sig upplagget pa behandlingshemmet eftersom personalen ar ”schysst”
och de planerar framat. Maria far skolundervisning och man pratar mycket om risken med
droger och att man utnyttjas. Maria mognar och blir lugnare och mer ansvarsfull.

1997-1998
Maria ar kvar pa behandlingshemmet och pluggar in gymnasiekompetens.

1999-2000

Maria flyttar till en folkhdgskola och pabdrjar en grundutbildning till att bli barnskétare.
Har samtal en gang per manad med en kurator pa socialforvaltningen som kan ge tips nar
det kor ihop sig. Tar korkort.

2001-2008

Maria far jobb pa ett dagis och trivs, men ar latt uttrttad. Har svackor da hon behéver
medicinera mot depression. Sa smaningom kommer man fram till att hon klarar att jobba
hogst 75 % eftersom heltid blir for tungt for henne. Maria fortsatter att ha kontakt med en
kurator en gang per termin, for att stdmma av och ha som stéd. Hon har boendestod en
gang per vecka for att hjalpa henne med organisation av hemsysslorna.
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Pojke med Aspergers syndrom
Version 1- Nul&get

1978

Johan fods fullgangen som forsta barnet, far senare en knappt tva ar yngre syster. Mamman
arbetar som larare och pappan ar civilingenjor. Familjen bor i radhus. Relationen mellan
foréldrarna stors av att pappan inte tar ansvar for praktiska uppgifter i hemmet och mam-
man k&nner sig spand och Gverarbetad.

1978-1980

Spadbarnstiden ar jobbig, Johan har ont i magen och skriker mycket och har svart att komma
till ro pa natterna. Uppfattas som svartrostad. Han borjar ga vid 14 manader och talar sent,
men rent, vid 3 &rs alder. Ar snall mot sin yngre syster, men ointresserad. Johan &r frisk
forutom allergi mot dgg, fisk och skaldjur, och reagerar med astmatiska symtom i narhet av
katter. Han &r petig med maten.

1980-1984

Johan gar hos en dagmamma tillsammans med fyra andra barn. En pojke ar jamnarig med
Johan och de verkar komma bra 6verens. Johan kan bli ledsen och &ngslig om han inte i
forvag informeras om vad man ska goéra och om det ar rérigt omkring honom. Nar en ny
pojke i Johans alder bérjar hos dagmamman hamnar Johan utanfor gemenskapen.

1985-1986

Johan barjar skolan och gar pa fritids pa eftermiddagen. Han vantrivs pa fritids dar han inte
vet vad han ska gora, men trivs bra med skolarbetet och Iar sig snabbt att Idsa och skriva.
Lé&raren tycker att Johan ar l4tt att ha att géra med och en bra forebild for de andra barnen.
Johan kan bli fortvivlad 6ver smasaker, som nar man inte serverar den sorts palagg som
han gillar eller nar lararen plotsligt bestdammer att man ska byta uppgift innan Johan ar far-
dig. Han kan da borja grata och det ar svart att trésta honom.

1988

Johan barjar i mellanstadiet i en annan skola. Han far manga nya klasskamrater vilket tycks
oroa honom. Han verkar bli mer utanfér pa rasterna och kommer inte in i pojkganget, del-
vis for att Johan inte har intresse av att spela fotboll med de andra pojkarna. Han vill helst
sitta och lasa, men maste som de andra ga ut pa rasterna. Dar retas aldre barn med honom.
Johan har forsokt saga at dem att man inte far mobba andra barn, men det verkar de inte
bry sig om. Johan spelar klarinett och visar sig vara mycket musikalisk. Ar snall och duktig
hemma.

1989-1990

Johan verkar alltmer dngslig och foraldrarna ar oroade Over att han sa ofta ar sjuk. Han &r
visserligen infektionskénslig, men vill gérna vara hemma langre &n vad som verkar vara
rimligt. Foraldrarna har bada svart att vara hemma fran arbetet vilket leder till att alla kéan-
ner sig stressade. Man har forsokt att tala med Johan, men han vill inte prata om det.
Hemma laser han mycket pa sin fritid och har god allméankunskap.
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1991-1994

Johan borjar i hdgstadiet. Han som varit duktig i skolan bdrjar nu tappa terrang. Han tycker
inte om grupparbeten och har svart att nd malen for val godkand da man forvantas kunna dis-
kutera olika aspekter av en viss fraga. Han oroar sig alltmer for smuts och smitta, och tycker
att manga klasskamrater beter sig ackligt. Han haller sig hela dagen for att slippa att ga pa
skoltoaletten som han uppfattar i det narmaste som farlig. Pa fritiden umgas han mest med
systern som han kommer bra dverens med och i viss man med andra barn pa musikskolan.

| klassen blir han alltmer isolerad. Nar hans betyg blir sémre &n han hade hoppats pa blir
han fortvivlad och végrar att ga till skolan pa héstterminen i nian. Johan kommer in i pu-
berteten sent och man tror att en del av hans bekymmer beror pa detta. Pa grund av hans
skolvégran och tilltagande renlighetstvang soker foraldrarna psyKkiatrisk hjalp pa en lokal
BUP-mottagning. Johan gar till ndgra psykologsamtal, men véagrar sedan utan att ange
nagra skal. Foraldrarna far dock egna samtal och stod pa mottagningen. Johan borjar bli
alltmer kort mot foréldrarna och uppfattas som nedstamd.

1994-1996

Johan borjar i gymnasiet pa det individuella programmet. Han far en bra mentor, men und-
viker de andra eleverna. Har sina renlighetsritualer och borjar &ven kontrollera spisen hemma,
men detta &r hanterligt. VVarre &r att han sitter vid datorn timmar i strdck och spelar spel och
kommer inte i sang. Orkar inte stiga upp pa morgonen och ga till skolan nér han borjar tidigt.
Har det smutsigt och rérigt i sitt rum, men tillater inte nagon att ga in dar. Har ocksa slutat
spela Klarinett utan att ange orsak. Klagar mycket 6ver huvudvark. I andra ring séger han att
han ska sluta skolan och stka ett jobb, men vill inte ta emot hjélp. Foraldrarna &r uppgivna
och den goda relationen till systern har forsamrats da de inte langre kan tala med varandra.

1997-1998

Johan har helt vant pa dygnet och gar bara ut pa kvéllarna, da han tar langa promenader.
Han vill inte att foraldrarna ska ta hem géster och ar irriterad och svarhanterlig. Hjélper inte
till med hushallsarbete och véagrar att svara pa fragor om hur hans framtid skall gestalta sig.
Systern flyttar hemifran och borjar studera pa hogskola pa annan ort.

1999-2000

Situationen hemma ar ohallbar och Johan forefaller deprimerad, men végrar fortfarande att
sOka hjélp. Han s&ger att ingen kan hjalpa honom. Till slut stller mamman ett ultimatum
att soka psykiatrisk hjalp och bestéaller en tid pa en psykiatrisk mottagning. Den behandlan-
de psykiatern missténker att Johan har Aspergers syndrom och man gor en utredning som
konfirmerar diagnosen. Johan ordineras ocksa lakemedel for sitt tvangssyndrom och sin
depressivitet. Johan hanvisas till socialtjansten och intyg for LSS insatser skrivs. Han far
ocksa en samtalskontakt med en arbetsterapeut pa Habiliteringen, men vill inte ga dit.

2001

Johan ar fortvivlad 6ver Aspergerdiagnosen och tycker att om han har detta fel ar livet "slut”.
Vill inte prova medicinen eftersom han inte tror att den kan hjalpa honom. Han beslutar sig
for att ta sitt liv, skriver ett avskedsbrev till foréldrarna och koper ut sprit. Han tar en burk
tabletter tillsammans med spriten, men hittas och fors till psykakuten dér han laggs in med
vardintyg pa psykiatrisk klinik.
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2002-2008

Johan vardas efter tva sjalvmordsforsok pa grund av livsleda och vid nagra tillfallen alko-
holforgiftning. Han har fatt en trivsam lagenhet i en gruppbostad men vill inte ha med de
andra boende att gora och vagrar sléppa in personalen. Hur man an lirkar med honom kan
man inte fa honom att vilja ”g6ra nagot”. Han ar smutsig och bar trasiga klader men vagrar
att satta pa sig nya eller rena klader. Personalen kéanner sig uppgiven och forstar sig inte pa
honom.

Version 2 — Den goda varden

1978

Johan fods fullgangen som forsta barnet, far senare en knappt tva ar yngre syster. Mamman
arbetar som larare och pappan ar civilingenjor. Familjen bor i radhus. Relationen mellan
foraldrarna stors av att pappan inte tar ansvar for praktiska uppgifter i hemmet och mamman
kanner sig spand och Overarbetad.

1978-1980

Spadbarnstiden &r jobbig, Johan har ont i magen, skriker mycket och har svart att komma
till ro pa natterna. Uppfattas som svartrostad. Han borjar ga vid 14 manader och talar sent,
men rent, vid 3 &rs alder. Ar snall mot sin yngre syster, men ointresserad. Johan &r frisk fo-
rutom allergi mot &gg, fisk och skaldjur, och reagerar med astmatiska symtom i nérhet av
katter. Han &r petig med maten.

1980-1984

Johan gar hos en dagmamma tillsammans med fyra andra barn, en pojke ar jamnarig med
Johan och de verkar komma bra 6verens. Johan kan bli ledsen och dngslig om han inte i
forvag informeras om vad man ska gora och om det &r rorigt omkring honom. Nér en ny
pojke i Johans alder borjar hos dagmamman hamnar Johan utanfér gemenskapen.

1985-1986

Johan borjar skolan och gar pa fritids pa eftermiddagen. Han vantrivs pa fritids dér han inte
vet vad han ska gora, men trivs bra med skolarbetet och l&r sig snabbt att lasa och skriva.
Lararen tycker att Johan &r l&tt att ha att géra med och en bra forebild for de andra barnen.
Johan kan bli fortvivlad 6ver smasaker, som nar man inte serverar den sorts palagg som han
gillar eller n&r l&raren plotsligt bestdmmer att man ska byta uppgift innan Johan &r fardig.
Han kan da borja grata, och det &r svart att trosta honom.

Lararen tar upp Johans svarigheter i lararkollegiet och det beslutas att man ska tala med
foraldrarna om Johans kanslighet. Foréaldrarna ar inforstadda med att Johan ar ett kansligt
barn, men tycker inte att det finns problem hemma. L&raren sdger att han sjalv ska forsoka
att forbereda Johan infor forandringar och ligga steget fore.

1988

Johan borjar i mellanstadiet i en annan skola. Han far manga nya klasskamrater, vilket tycks
oroa honom. Johan verkar bli mer utanfor pa rasterna och kommer inte in i pojkgéanget, del-
vis for att han inte har intresse av att spela fotboll med de andra pojkarna. Han vill helst
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sitta och lasa. I den nya skolan kanner man till Johans svarigheter. Lararen later honom vara
ifred pa rasterna och lasa om han vill, men sager at honom att en gang om dagen ska han
anda vara ute pa rasten och foreslar vad han kan gora da. Ett par barn i klassen har till upp-
gift att vara "kamrater” och har gatt i sarskild utbildning mot mobbning, de gér omvax-
lande sallskap med Johan om han vill det. Johan spelar klarinett och visar sig vara mycket
musikalisk. Han uppmuntras i sitt klarinettspel och ska spela pa avslutningen infor klassen.
Hemma &r han snall och duktig.

1989-1990

Johan verkar alltmer angslig och foraldrarna ar oroade 6ver att han sa ofta ar sjuk. Han ar
visserligen infektionskénslig, men vill gdrna vara hemma l&ngre &n vad som verkar vara
rimligt. Foraldrarna har bada svart att vara hemma fran arbetet vilket leder till att alla
kanner sig stressade. Man har forsokt att tala med Johan, men han vill inte prata om det.
Hemma laser han mycket pa sin fritid och har god allmankunskap.

Johan beddms av skolpsykologen som normalbegavad, men han har en ojamn begavnings-
profil och vissa enkla saker har han valdigt svart for. Psykologen diskuterar Johan pa en
elevvardskonferens och skollékaren foreslar en neuropsykiatrisk utredning med misstanke
om Aspergers syndrom. Diagnosen faststélls och Johan far en assistent i skolan, vilket han
behdver for att inte hamna pa efterkalken. Han behdver ocksa stod for att inte fastna i ett
undvikande av nya och svara situationer.

1991-1994

Johan borjar i hdgstadiet. Han som varit duktig i skolan bdrjar nu tappa terrang. Han tycker
inte om grupparbeten och har svart att na malen for véal godkand da man forvantas kunna
diskutera olika aspekter av en viss fraga. Han oroar sig alltmer for smuts och smitta, och
tycker att manga klasskamrater beter sig ackligt. Han haller sig hela dagen for att slippa ga
pa skoltoaletten, som han uppfattar i det narmaste som farlig. Pa fritiden umgas han mest
med systern som han kommer bra 6verens med och i viss man med andra barn pa musik-
skolan. I klassen blir han alltmer isolerad. Johan kommer in i puberteten sent och man tror
att en del av hans bekymmer beror pa detta. Han borjar bli alltmer kort mot féraldrarna och
uppfattas som nedstdmd.

| detta lage beslutar lararen att lata Johan slippa grupparbeten da dessa ar for svara for
honom. Han slipper ocksa skolgymnastiken som man forstar generar honom och stam-
ningen i omkladningsrummet ar alltfor ra for honom. Man misstanker att han mar daligt av
att han annu inte kommit in i puberteten. Skolskoterskan informerar Johan om att ocksa
han kommer att fa djupare rost etc. och att det kommer att handa inom tva ar. Att han ham-
nar i sin pubertet senare kommer att leda till att han hinner véxa lite l&ngre &n de andra, vil-
ket glader honom. Johan far traffa en psykolog som kan arbeta med hans tvangshandlingar
och vid ett hembesok lagger hon upp ett traningsprogram for honom. De ses en gang per
vecka under en termin och Johan blir tydligt forbattrad i sin formaga att hantera sin radsla
for smuts. Johan borjar tappa orken och engagemanget for skolan och klarinettspelet, men
han nar anda godkand-nivan i alla obligatoriska &mnen och kan borja i gymnasiet. Han kéan-
ner sig misslyckad dver att betygen inte blev battre, men foraldrarna, klassforestandaren
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och syo-konsulenten forklarar for honom att utifran hans situation &r resultaten goda nog,
och de racker for att han ska kunna borja pa de program han 6nskar i gymnasiet. Han kén-
ner till att det finns en skola for elever med Asperger men vill inte borja dar.

1994-1995

Johan borjar i gymnasiet pa det naturvetenskapliga programmet. Han far en bra mentor, men
undviker de andra eleverna. Han har renlighetsritualer och borjar aven kontrollera spisen
hemma, men detta &r hanterligt. Varre &r att han sitter vid datorn timmar i strack och spelar
spel och kommer inte i séng. Han orkar inte stiga upp pa morgonen och ga till skolan nar han
borjar tidigt. Han har det smutsigt och rorigt i sitt rum, men tillater inte ndgon att komma in
dar. Han klagar ofta 6ver huvudvérk. Foraldrarna ar uppgivna och den goda relationen till
systern har forsamrats.

Foraldrarna tar da ater kontakt med den psykolog som var engagerad i Johan i hogstadiet
och hon ger honom en snabb aterbesokstid. Hon uppfattar att Johan &r deprimerad och han
far redan veckan darpa en tid hos barnpsykiatern som forskriver en antidepressiv medicin
at honom. Johan blir piggare, men kanner fortfarande en oro. Han erbjuds och tackar ja till
en ny KBT-behandling under varterminen i forsta ring. Psykologen lagger upp ett aktivi-
tetsprogram med styrketraning tre ganger per vecka, och han far ett program for hur han ska
kunna komma i sdng och stiga upp som verkar fungera. Han uppmuntras av foréldrarna och
systern som aktivt tar storre ansvar for brodern. Han far diagnosen migran och far lara sig
hur han kan minska migrananfallens svarighetsgrad, bland annat genom att ha en regelbun-
den dygnsrytm. Psykologen hjalper till att formulera ett kontrakt om hur stadningen i Johans
rum ska ga till och foraldrarna och Johan skriver under.

1995-1997

Johan har helt vant pa dygnet och gar bara ut pa kvéllarna, da han tar langa promenader.
Han vill inte att foraldrarna ska ta hem géster och &r irriterad och svarhanterlig. Hjalper
inte till med hushallsarbete och vagrar att svara pa fragor om hur hans framtid ska gestalta
sig. Systern flyttar hemifran och bérjar studera pa hogskola pa annan ort.

Johan far borja i en grupp for killar med Aspergers syndrom och dar hittar han en jamnarig
kille som han kommer bra dverens med. Han far reda pa att det finns en klass for elever
med Aspergers syndrom i en narliggande kommun och vill sjalv borja dar. Efter ett besok
pa skolan bestams att Johan kan borja om andra ring och ga de sista aren i denna skola dar
undervisningen ar mer strukturerad och dar fler vuxna finns att tillga. Johan trivs bra, aker
pa semester med sin kompis familj och far hjélp till ett sommarjobb pa ett lager.

1998-2000

Johan har gatt ut gymnasiet och &r vilsen infor vuxenlivet. Han bestammer sig for att ga pa
folkhogskola for att hinna mogna mer och umgas med andra ungdomar, och for att utveckla
sitt klarinettspel. Han valjer en musiklinje och bor i internat i skolan. Lararna vet om Johans
funktionsnedséattning innan han borjar. En mentor pa skolan utses och aven klasskamraterna
informeras. Johan far en samtalskontakt med en arbetsterapeut pa Habiliteringen som han
kanner ger honom ett stod.
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2001-2006

Johan dr tidvis fortvivlad 6ver Aspergerdiagnosen men kampar med att acceptera sig sjalv
och sitt funktionshinder. Han bor i studentldgenhet i narheten av fordldrahemmet och stu-
derar till ingenjor. Han har fatt studiehjalp enligt universitetets handlingsplan for studenter
med funktionshinder. Han far boendestod tre ganger per vecka. Han har traffat en tjej pa ett
sommarléger for unga med Aspergers syndrom och de trivs bra ihop men valjer att bo isér.
En gang i veckan spelar han i en orkester. Medicineringen haller hans depressivitet och
tvangssymtom i schack.

2007-2008

Johan arbetstranar pa sitt forsta jobb, och valjer att arbeta 75 %. Han har fatt en trivsam
lagenhet som ar en satelitldgenhet till en gruppbostad. Han behéver inte mycket hjalp, men
kénner trygghet i att det finns personal att tillga. Han har god kontakt med sin familj, men
har ocksa ett eget natverk dar bade musiker, studiekamrater och flickvannen ingar.
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Bilaga 2

Centralstimulerande lakemedel och Atomoxetin
Preparat, effektduration, kontraindikationer, biverkningar, interaktioner. Se aven FASS.

Kortverkande centralstimulantia

Metylfenidat: Ritalin® tablett 10mg. Equasym® tablett 5 mg, 10mg, 20 mg. Medikinet®
tablett 5 mg, 10 mg, 20 mg.

Dexamfetamin: Metamina® tablett 5 mg (endast for licensforskrivning).

Amfetamin: Amfetamin® tablett 5 mg (endast for licensforskrivning).

Dessa lakemedel har kort verkningstid (ca 4 timmar, med stora individuella variationer) och
maste darfor tas flera ganger per dag for att ge effekt under en hel arbetsdag. En fordel med
den korta verkningstiden &r att den mojliggor anpassning av dosen till den enskildes speci-
ella behov. En nackdel ar att personer, som ofta har problem med glémska, ska komma ihag
att ta sin medicin flera ganger per dag. Dessutom upplever inte minst unga manniskor att
det &r belastande att behdva ta medicin t.ex. under skoldagen.

Centralstimulantia med forlangd verkningstid

Idag finns langverkande metylfenidat i form av kapsel Concerta®, kapsel Ritalin®, kapsel
Equasym Depot® och Medikinet depotkapsel®. Skillnaden mellan dessa &r varierande
mangder av snabbverkande metylfenidat. Detta gor att koncentrationstopparna infaller vid
olika tidpunkter men att patienten har effekt av metylfenidat under eftermiddag/kvéllen.
Samtliga har en verkningstid pa mellan 8-12 timmar och hinner brytas ned under natten.
For att uppna en snabb effekt pa morgonen eller en forlangd effekt under sen eftermiddag
kan tillagg av kortverkande metylfenidat pa morgonen respektive eftermiddagen behovas i
vissa fall. I andra fall kan man vélja att ge tva kapslar langverkande metylfenidat med nagra
timmars intervall.

e Kapsel Ritalin® finns i kapslar om 20, 30 och 40 mg. Kapslarna innehaller korn av
snabbverkande metylfenidat (50 % av den totala méngden), resten ar korn med "mo-
difierad frisattning”. Efter intag upploses de snabbverkande kornen och ger en initial
maximal koncentration efter 1-2 timmar. Resterande Metylfenidat ger en andra topp i
plasmakoncentrationen efter 5-6 timmar. Effekten varar 6-10 timmar. Tidskurvan for
plasmakoncentrationen av Kapsel Ritalin® liknar den profil som pavisats efter att tva
kortverkande Ritalin® tabletter intagits med 4 timmars intervall.

e Medikinet depotkapsel® finns i kapslar om 10, 20, 30 och 40mg. Den svaljs hel men
kan ocksa delas och stros pa t.ex. sylt. Kapseln innehaller 50 % korn med snabb fri-
sattning och 50 % med langsam frisattning, och har en verkningstid pa 8 timmar.

e Equasym Depot® finns i kapslar om 10, 20 och 30 mg. Dessa har likartad konstruk-
tion som Ritalin® men innehaller 30 % snabbverkande metylfenidat.

e Concerta® finns som depottablett, 18 mg, 27 mg, 36 mg och 54 mg. S.k. OROS-tekno-
logi gor att kortverkande metylfenidat (22 % av den totala dosen) i kapselns ytterholje
I6ses upp och ger en forsta koncentrationstopp av lakemedlet efter 1-2 timmar. Inne-
hallet i tva inre lakemedelsdepaer frisatts gradvis under de narmaste timmarna och maxi-
mal plasmakoncentration uppnas efter 6-8 timmar. Verkningstiden ar 10-12 timmar.
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Kontraindikationer for behandling med centralstimulantia

Glaukom, hypertyreoidism, svar angina pectoris, hjartarytmier, allvarlig hypertoni, svar
depression, anorexia nervosa, psykotiska symtom, suicidalitet, samtidig behandling med
MAO-hammare, okontrollerat misshruk/beroende, graviditet, 6verkanslighet mot ingaende
amnen.

Biverkningar och interaktioner av centralstimulantia

Biverkningar i form av magbesvéar som minskad aptit, illamaende, magont &r vanligt fram-
for allt under de forsta veckornas behandling, liksom negativ paverkan pa sémn. Andra bi-
verkningar som kan forekomma ar huvudvark, hjartklappning och tics. Lindriga psykiska
biverkningar &r relativt vanliga i ett inledande skede i form av sankt sinnesstdmning med
gratmildhet eller depressiva kanslor. Dessa forsvinner vanligen efter nagra veckor. Re-
bound-fenomen, da medicineffekten forsvinner pa kvallen kan ta sig uttryck i trétthet, irri-
tabilitet och rastloshet samt sug efter sotsaker. Oro, 6veraktivering och exaltation
forekommer i sallsynta fall, 6verslag i mani kan forekomma. Dessa mer allvarliga psykiska
biverkningar motiverar ndra kontakt mellan patient och mottagning och kan hindra fortsatt
medicinering. Vid samtidig behandling med antiepileptika bor koncentrationsbestamning
genomforas fore och efter insatt behandling med centralstimulantia.

Graviditet och amning
Djurstudier har visat embryotoxiska effekter, risken for méanniska ar okand men graviditet
utgor kontraindikation. Risken for paverkan pa barn till ammande médrar betraktas som Iag.

Atomoxetin

Atomoxetin (Strattera®) i doser om 10, 18, 25, 40, 60 och 80 mg &r godkant i Sverige for
behandling av barn med ADHD. Atomoxetin &r en selektiv noradrenalin-aterupptagsham-
mare varfor missbruksrisk inte foreligger. Strattera® tas en gang per dag och har effekt
over hela dygnet. Effekten kommer relativt langsamt och full verkan uppnas forst efter ca
4-6—(8) veckors behandling. Rekommenderad startdos &r 40 mg/dygn (eller 0.5 mg/kg
kroppsvikt) under minst sju dagar fore doshéjning. Rekommenderad underhallsdos for en
vuxen person &r 80 mg/dygn (eller 1.2-1.5 mg/kg kroppsvikt). Maxdos &r 100mg/dag.

Kontraindikationer for behandling med atomoxetin
Trangvinkelglaukom, samtidig behandling med MAO-hdammare, 6verkéanslighet mot
atomoxetin eller hjalpamne.

Biverkningar och interaktioner av atomoxetin

De vanligaste biverkningarna av atomoxetin ar nedsatt aptit och illamaende samt huvud-
vark, yrsel, trotthet, gastrointestinala symtom och humérsvéngningar hos barn samt mun-
torrhet, dysmenorré, erektions- och ejakulationsstérningar, forstoppning, somnproblem och
miktionssvarigheter hos vuxna. Psykiska biverkningar som sjalvmordstankar och sjalv-
mordsfoérsok, hypomani/mani, och aggressivitet har rapporterats i samband med behandling
med atomoxetin. Forsiktighet ar tillradlig vid behandling av patienter med kénd hypertoni,
kardiovaskuldr eller cerebrovaskulér sjukdom samt vid sankt kramptroskel. Enstaka fall av
allvarlig leverpaverkan har rapporterats.
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Atomoxetin metaboliseras via leverenzymet CYP2D6. Vid intag av lakemedel som bryts
ner av samma enzymsystem (t.ex. fluoxetin och paroxetin) kan koncentrationen av atomox-
etin bli kraftigt forhojd. Risk for QT-férlangning bor beaktas vid samtidig behandling med
lakemedel med sadan effekt samt lakemedel som orsakar storningar i elektrolytbalansen.

Graviditet och amning
Inget &r k&nt om anvandning av atomoxetin under graviditet och i det svenska medicinska
fodelseregistret finns inget fall med denna exponering.
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Bilaga 3

Remissunderlag for neuropsykiatrisk utredning (vuxna).

Patientens namn:

adress:

tel nr:

e-post:
Patienten vill kallas per brev........... tel............SMS.............. €-POSt...ceeiiiiiiiianns
Kopia av kallelse till anhorig/foretradare?

Fragestallning:
ADHD/ADD?
Autismspektrumtillstand?
Utvecklingsstorning?

Annan fraga?

Initiativtagare till utredningen:

Symtom/problem som féranleder fragestallningen:

Nar borjade symtomen:
Fore puberteten?

Fore 7-arsaldern?

Fore 3-arsaldern?
Annan alder?

Tidigare vardkontakter: BUP? Barnmedicin/barnneurologi? Barnhabilitering?
Nar?

Var?

Diagnos/er?

Mediciner?

Tidigare vuxenpsykiatrisk kontakt? Kontakt med habiliteringen?
Nar?

Var?

Diagnos/er?

Mediciner?

Har patienten genomgatt kognitiv utredning/testning hos psykolog? Nar och var?
Somatisk sjukdom (t.ex. epilepsi)?

Beroende/missbruk?

Sarskilda 6nskemal/hansynstaganden?

Ar patienten inforstddd med remissen och dess syfte?
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Bilaga 4

ADHD & Autismspektrumtillstand — Observationshjalpmedel (A&O)

Namn: P-nr: Beddmare: Datum:

Denna skattningsskala ar tankt som ett hjalpmedel vid bedémningar av patienter i psykiatrisk vard.
Det som beddms &r patientens beteende i samtals- eller motessituationen — pa mottagningen, vid
hembesok eller i ndgot annat sammanhang. Den information som samlas via skattningsskalan ar
en del av status. Det handlar inte om tolkningar utan om iakttagbara beteenden. Beddmningen kan
goras vid ett tillfalle, eller vara en sammanfattning av patientens beteende vid flera besék. Givetvis
Okar det sékerheten i beddémningen om man &r fler &n en beddmare.

Inget av de i skalan férekommande beteendena ar ensamt eller tillsammans med flera patogno-
mont for négon viss diagnos, och skalan kan absolut inte ensam anvéandas som grund for

diagnos, utan maste i sa fall kompletteras med andra beddémningar och en noggrann
utvecklingsanamnes. Den &r inte heller utslagsgivande i differentialdiagnostiska bedémningar.

Beteenden/symtom som kan férekomma vid bl a ADHD

1. Impulsivitet
Personen avbryter, invéntar inte svar, associerar latt till nya &mnen som ger ovantade *’skutt”

i samtalet eller 6vervager noga sina svar och inlagg.

Overvager noga ”normal” Extremt impulsiv
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

2. Energitillgang

Personen verkar trott och haglos eller har overfléd av mental energi som bedéms.

Enerqilds patagligt lugn “normal” energisk “Uppvarvad”
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

3. Aktivitetsgrad

Personens fysiska aktivitetsnivd som bedéms utifran plockande och pillande, klotter,

vagning pa stol etc i motsats till lugn och avspand, lagom aktiv eller sitter i huvudsak still.

Underaktiv ”normal” Extremt dveraktiv
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
4. Kontaktbendgenhet

Ointresserad av kontakt reserverad ”normal” talfor Distanslds
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

5. Affektvariation
Personen véxlar i stdmningslage under samtal eller har ett oféréandrat stamningsléage.

Ingen liten variation “normal” Extremt vaxlande
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
6. Irritabilitet

Lugn alternaivt irriterad i sitt forhallningssatt i rummet.

Extremt lugn ”normal” lattstdrd Lattirriterad explosiv
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

7. Omsorgsfullhet

Hur personen fyller i formular, hanger upp/tar pa ytterkladerna, viker ihop

en tidning, l&gger in papper i ett kuvert mm.

Extremt omsorgsfull  noggrann "normal”_"lite slarvig” Extremt hafsigt
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
8. Personlig vard

Personens yttre ar omsorgsfullt vardat i klader, makeup, frisyr, kladval, alternativt ovardat.

Perfektionistiskt yttre “normal” Extremt slarvigt
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

Susanne Bejerot & Lena Nylander 2009
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ADHD & Autismspektrumtillstand — Observationshjalpmedel (A&O)

Namn: P-nr: Beddmare: Datum:

Beteenden/symtom som kan férekomma vid bl a tillstdnd inom AUTISMSPEKTRUM

9. Flexibilitet

Hur personen paverkas av dndrade planer, 6verraskningar; formaga att tanka i nya banor.
Extremt rigid ”normal” Extremt lattrorlig
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

10. Affektivt samforstand

Kénslomassig intoning, svarar intuitivt och smidigt pa den andres kroppssprak;

Kanner av stamningen i rummet, beteendegehor eller har bristande sddan forméga.

Ingen intoningsférmaga ”normal’” Mycket god férmaga
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

11. Kroppssprak
Manerlighet, avvikande gester eller pataglig brist p& kroppssprak.

Mycket avvikande "normalt”
-4 -3 -2 -1 0

12. Mimik och dgonkontakt

Mycket avvikande "normal”
-4 -3 -2 -1 0

13. Tonlage

Gallt, entonigt, mumlande mm.

Mycket avvikande ”normalt”
-4 -3 -2 -1 0

14. Turtagning i samtal
Reciprokt vaxlande mellan samtalsparterna pa ett smidigt ’byggande” sétt, eller talar i monolog.

Monolog “"normal”

-4 -3 -2 -1 0

15. Ordval

Véljer sina ord med omsorg, ev. hdgtravande, komplicerade eller ovanliga ord.

Mycket ovanligt “normalt”

-4 -3 -2 -1 0

16. Konventionalism

Extremt udda ”speciell” “normal” Patagligt konventionell
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

17. Formaga att ta emot rad

Formaga att lyssna och reflektera over andras l6sningsforslag; formaga att byta kurs.

Ingen formaga “normal” Extremt f6ljsam

-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

18. Formaga att beratta sin egen historia

Formaga att beratta med relevant information utan onddiga utvikningar/detaljer pa avgransad tid.

Formar ej “normal” Strélande
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

Susanne Bejerot & Lena Nylander 2009
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ADHD & Autismspektrumtillstand — Observationshjalpmedel (A&O)

Namn: P-nr: Beddmare: Datum:

C YTTERLIGARE OBSERVATIONER SOM KAN HA BETYDELSE FOR
BEDOMNING OCH PLANERING AV INSATSER

19. Tidsuppfattning
Kommer for sent, kan inte disponera sin tid, kan inte avsluta i tid eller har normal formaga.
“normal” Mycket bristfallig
0 1 2 3 4

20. Stresskénslighet
Verkar lugn i alla situationer alternativt signalerar lattstressbarhet.

Forefaller okénslig for stress “normal” Extremt stresskanslig
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
21. Sjélvsakerhet

Mycket sjalvsaker “normal” Extremt oséker
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
22. Mognad

Personens beteende och emotionella mognad i relation till personens kronologiska alder.
Mer mogen &n sin alder ”normal” Extremt omogen
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
23. Kravbendgen

Eftergivlig/kuvad lattillfredstalld “normal” fordrande Mycket uppfordrande
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

24. Formaga att entusiasmeras

Personens benédgenhet att kunna bli intresserad och engagerad.

Extremt lattentusiasmerad “normal” Of6rmogen
-4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4

Susanne Bejerot & Lena Nylander 2009
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Bilaga 5

Exempel pa frageformular som finns tillgangliga pa svenska:

ABAS (Adaptive Behavior Assessment System): Anhdrigskattning av adaptiva fardighe-
ter hos barn och ungdom (5 — 21 ar). Speciellt anvandbart vid utvecklingsstérning och
andra kognitiva funktionsnedsattningar. 9 skalor och tre fardighetsomraden: Kognitiva,
sociala och praktiska. Overgripande matt pa generell adaptiv fardighet, kan utgora underlag
for bedomning enligt ICF. Tidsatgang ca 20 min. Copyrightskyddad, saljs via Pearson As-
sessment

ASRS (Adult ADHD Self-Report Scale) (Kessler et al, 2005): Enkel sjalvskattningsskala
framtagen av WHO for skattning av ADHD-symtom hos vuxna Innehaller totalt 18 fragor
varav de forsta 6 kan anvandas som en enkel screening. Skalan avser att ge en uppfattning
om bade symtombelastningen och frekvens av symtom. Anvands aven for utvardering av
behandlingsresultat. Skalan finns tillganglig pa Internet pa en rad olika sprak:
http://www.hcp.med.harvard.edu/ncs/ftpdir/adhd/18Q-Swedish%20FINAL.pdf

ASSQ (Asperger Syndrome Screening Questionnaire): Screeninginstrument utvecklat av
Ehlers & Gillberg. 27 fragor om personens beteende i 8 - 12-arsaldern, att besvaras av for-
aldrar eller larare. Svaren skattas med 0, 1 eller 2 poang (hogre podng = storre avvikelse).

AQ (Autism Quotient): Frageformular utvecklat av Baron-Cohen med 50 fragor om “autis-
tiska drag”, uppdelade i 5 kategorier, som personen fyller i sjalv. Kan anvandas som ut-
gangspunkt i diskussion med personen snarare dn som ett diagnostiskt instrument da det
ger falskt negativa och falskt positiva svar. Formuléret &r inte utvarderat for personer med
annan diagnos an Aspergers syndrom.

Brown ADD-RS (Brown ADD Rating Scale) (Brown, 1996): Skattningsskala som an-
tingen kan anvandas som sjalvskattningsinstrument eller i intervjuform. Kan ocksa fyllas i
av en narstaende. Innefattar 40 items inom fem olika funktionsomraden: a) organisation
och prioritering, b) fokusering och uppmarksamhet c) aktivitetsniva, d) frustrationstolerans
och e) arbetsminne. Saledes ingar fragor om svarigheter som inte inkluderas i nuvarande
diagnoskriterier for ADHD. Istéllet fokuseras fragorna pa ADD, uppméarksamhetsstorning.
Skalan &r copyrightskyddad, saljs via Psykologiftrlaget.

CAARS (Conners Adult ADHD Rating Scale): Sjélvskattningsskala for vuxna som inne-
fattar 30 fragor kring ADHD-symtom. For att anvanda skalan kravs licens.

5-15/FTF (Five To Fifteen) (Kadesjo et al 2004): Nordiskt frageformular om beteende och
utvecklingsavvikelser under uppvéaxten (5- till 15-arsaldern). Besvaras av foréaldrar. Hjéalper
foraldrar att erinra sig hur personen fungerade under uppvaxten inom omradena koncentra-
tion, samspel, psykisk halsa, motorik, sprak, inlarningsformaga, minne och perception.
Framtaget for att fanga upp aktuella problem hos ett barn, men kan anvandas retrospektivt
vid bedémning av vuxna. Finns pa www.5-15.0rg pa flera sprak.
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RAADS (Ritvo Autism Asperger’s Diagnostic Scale) (Ritvo et al, 2008): Sjéalvskattnings-
skala som innefattar 80 pastaenden som graderas fran 0-3. Hogre an 77 poang stodjer dia-
gnos medan poéang under 64 talar for att diagnos ar osannolik. Asterixforsedda fragor har
omvand poéng. Skalan utger sig inte for att vara ett diagnostiskt instrument. Finns att hdmta
pa: http://www.slso.sll.se/upload/CePF/Neuropsykproj/RAADS%202007% 20svenska,
%20Kklinisk,%20kryss.pdf

WRAADDS (Wender-Reimherr Adult Attention Deficit Disorder Scale) (Reimherr et al
2005) tidigare benimnd WRASS, (Wender, 1995). Oversatt och bearbetad av Sally Sehlin,
har anvants lange i Sverige. Kan anvandas bade som intervju och som sjéalvskattningsskala,
en version for anhoriga finns ocksa. Fragorna utgar fran de s.k. Utah-kriterierna for ADHD.
Totalt ingar 35 fragor grupperade under féljande omraden: uppméarksamhetssvarigheter,
hyperaktivitet/rastloshet, affektiv labilitet, kort stubin, organisationssvarigheter, stresskans-
lighet och impulsivitet. Varje symtom graderas fran 0-4. Skalan lampar sig véal som under-
lag for en semistrukturerad intervju.

WURS (Wender Utah Rating Scale): Retrospektivt sjalvskattningsformular med 61 pasta-
enden som fangar upp ADHD-symtom i barndomen (Ward et al 1993, McCann et al 2000).
Svaren pa 25 utvalda fragor anvands vid poangberakningen, dar >44p bedéms som sanno-
lik ADHD, >39p som trolig ADHD. Skalan har dock inte den sensitivitet och specificitet
som man initialt hdvdade (Suhr et al, 2009) och dverensstammelsen i skattning mellan
barndom och vuxen alder brister.

Observationsskalor:

A&O (ADHD & Autismspektrumtillstand — Observationshjalpmedel) innefattar 24 para-
metrar att bedéma pa en visuell analogskala. Ar tankt som ett hjalpmedel for klinikern vid
beddmning av patienter i psykiatrisk vard och svaren kan utgora underlag for status (se bil. 4)

HAGS (Hogfungerande autism/Aspergers syndrom Global Skattningsskala) (Bejerot et al,
2001) beskriver beteenden och férhallanden som kan tala for ett autismspektrumtillstand.
Kan laddas ned fran
http://www.slpo.sll.se/upload/CePF/Neuropsykproj/HAGS%203%?20sidor.pdf

Intervjuunderlag:

ASDI (Aspergers Syndrom och Autismspektrum Diagnostisk Intervju): Intervjuchecklista
som finns i en tonars- och en foraldraversion. Fragorna bygger pa diagnoskriterier for As-
pergers syndrom enligt Gillberg & Gillberg. Fragorna stalls till personen respektive forald-
rarna i en semistrukturerad intervju. Intervjuaren maste ha mycket goda kunskaper om
Aspergers syndrom.

CARS (Childhood Autism Rating Scale): Utvecklad av Schopler och medarbetare. An-
vands i intervju med foraldrar. Fragor om beteendeavvikelser i barndomen och dessas sva-
righetsgrad. Forutsatter god kunskap om autism hos intervjuaren, och gott minne hos
foraldrarna. Ger en poangsumma som oversétts till ingen — latt — mattlig — svar autism.
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ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised): Utvecklad av Rutter & Lord. Omfattan-
de formular for strukturerad intervju av foraldrar. Barnets beteende fran smabarnsalder gas
igenom utifran diagnoskriterier for autism. Kraver goda kunskaper om autism, speciell
utbildning och tar nagra timmar. Kan kombineras med ADOS (Autism Diagnostic Obser-
vation Schedule), en strukturerad observationsmetod utarbetad i férsta hand for barn, som
finns i fyra versioner utifran verbal férmaga. Anvandande av ADI-R och ADOS kraver sar-
skild utbildning.

DISCO (Diagnostic Interview for Social and Communication disorders): Utvecklad av

Wing & Gould (Leekam et al 2002); ett annat underlag for omfattande anhérigintervju. Ar
nagot bredare och fangar inte bara avvikelser typiska for autism utan ocksa andra problem.
Kraver goda kunskaper om autism, speciell utbildning och tar nagra timmar att genomfora.

Axel I-diagnostik/screening

MINI (Mini Internationell Neuropsykiatrisk Intervju) Intervjubaserat instrument for dif-
ferentialdiagnostik enligt DSM 1V (1994, 1998, 2000, 2001 Sheehan DV & Lecrubier Y,
svensk version Allgulander et al). Svensk reviderad version 5.0.0 (2006-04-05), gar att ladda
ner pa foljande adress: http://www.webbhotell.sll.se/PageFiles/4382/MINI.pdf

SCID I Copyright-skyddad diagnostisk intervju for DSM-IV.

SCID I Screen Sjalvskattningsinstrument som tacker in flertalet axel I-tillstand pa screen-
ingniva.

GAF for generell bedomning av funktion och symtomtyngd. Kan fyllas i av bade patient
och kliniker var for sig men kraver viss utbildning for att ge en nagorlunda "korrekt” bild.

Axel I-diagnostik/fordjupning

AUDIT (Alcohol Use Disorders Identification Test): Ett frageformular med sarskilt fokus
pa att upptacka tidigt riskbeteende med avseende pa alkohol, utvecklat av WHO. Oversatt
och bearbetat av Prof. Hans Bergman, 1994, Karolinska Institutet, Stockholm. Kan hamtas
t.ex. fran lank: http://www.slso.sll.se/SLPOtemplates/SLPOPage1/9920.aspx

Alt. http://www.slso.sll.se/upload/Administrationen/AUDIT.pdf.

DUDIT (Drug Use Disorders Identification Test): En strukturerad intervju med fokus pa
riskanvandning av andra droger 4n alkohol. Oversatt av Ann H. Bergman, Hans Bergman,
Tom Parmstierna & Hans Schlyter, version 2, 2002, 2005, Karolinska Institutet. Kan hdm-
tas t.ex. fran lank: http://www.slso.sll.se/SLPOtemplates/SLPOPagel  9920.aspx

Alt. http://www.dagensmedicin.se/nyheter/blankettarkiv/dudit.pdf.

BAI (Beck Anxiety Inventory) (Aaron T Beck och Robert A Steer, 1990): For beddmning
av grad av angest samt forandringar i angesttillstand. Kan bestéallas fran Pearson Assess-
ment.
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BOCS (Brief Obsessive Compulsive Scale): Sjalvskattningsinstrument for bedémning av
forekomst och tyngd av OCD-symtom. Utgar fran Y-BOCS och CY-BOCS. BOCS-skalan
ar mer anvandarvanlig och kan laddas ned pa http://www.ananke.org/dok/skattning.doc.

MDQ (the Mood Disorder Questionnaire) (Hirschfeld et al): Skattar forekomst av bipolari-

tet. Oversatt av Dr. Lars Haggstrom, Psykiatriska Kliniken i Halmstad, med tillstand av

forfattarna. Kan hamtas t.ex. fran lank: http://www.slso.sll.se/SLPOtemplates/SLPOPagel
9920.aspx

PHQ-9 Depressionsenkat (Robert L. Spitzer, Janet B.W. Williams, K Kroenke et al)
Oversatt av Mats Adler, Affektiva mottagningen Karolinska Universitetssjukhuset Hud-
dinge. Skalan ar tillganglig for patientarbete och forskning, &ven som elektroniskt formu-
lar. Eftertryck for forsaljning ar forbjudet. Kan hamtas t.ex. fran lank:
http://www.slso.sll.se/SLPOtemplates/SLPOPagel  9920.aspx

Axel II-diagnostik/screening

SSP (Swedish universities Scales of Personality): Sjalvskattningsformuldar som &r utvecklat
utifran KSP (Karolinska Scales of Personality) och validerat i en svensk population (Gus-
tavsson et al., 2000). Svaren matas in i en datafil och ger ett 6verskadligt stapeldiagram av
olika personlighetsvariabler, val lampat som underlag i samtal med patienten. Omraden
som tacks in &r: Misstro, Irritabilitet, Fysisk aggressivitet, Verbal Aggressivitet, Social kon-
formism, Bitterhet, Social distans, Aventyrslystnad, Impulsivitet, Sjalvhavdelseforméga,
Stresskanslighet, Psykisk och Somatisk angestbenagenhet. Gratis.

DIP-Q (Bodlund et al 1998). Sjalvskattningsskala som ger personlighetsstorningsdiagnoser
enligt bade ICD-10 och DSM 1V. Vid datainmatning far man en illustrativ bild i form av
stapeldiagram som kan vara underlag for diskussion med patienten. Skalan &r gratis.

SCID 11 ar en strukturerad intervju som foljer DSM-IV. Copyrightskyddad.

SCID 11 Screen. Sjéalvskattningsskala som korrelerar hyggligt med den axel I1-diagnostik
som man far med en fullstandig SCID Il intervju (Ekselius et al. 1994).
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