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Om policydokumentet

Enligt FN:s konvention om réttigheter for personer med
funktionsnedséttning som tradde i kraft i Sverige 2009
skall personer med autism och intellektuell funktionsned-
sattning (IF) ha rétt att leva ett liv pa lika villkor som andra,
deras sjélvbestimmande och frihet att gora egna val skall
frimjas och deras delaktighet i samhallet vérdesittas. En
pelare i denna mélsittning &r att vuxna med funktionsned-
sattning ska kunna leva och bo sé likvérdigt andra mén-
niskor som mojligt, med samma rétt till delaktighet och
tillgang till samhéllet som andra. Genom socialtjénstlagen
(2001:453) och lagen (1993:387) om stdd och service till
vissa funktionshindrade, LSS, har kommuner fatt resurser
och ansvar att tillhandahalla bostéder till personer med
funktionsnedséttning och ge boendestdd som ger jémlikhet
i levnadsvillkor. Avgorande for verksamhetens kvalitet &r
att personalen inom stod och omsorg besitter kunskaper,
formagor och erfarenheter som krévs for uppdraget. Klien-
ter maste bemdtas utifran deras grundldggande réttigheter
och dessutom ha tillgéng till likvérdig evidensbaserad vérd.
En nyligen publicerad rapport av Socialstyrelsen: ”"Kom-
petens i LSS-boenden™ visar dock att det finns tydliga
behov for ett kompetenslyft hos personal pa LSS-boenden
inom flera omraden. [ rapporten lyfts till exempel brist pa
utbildning fram som en riskfaktor for tvangs- och begrans-
ningsatgirder pa LSS-boenden. Foreliggande policydoku-
ment som baseras pa en systematisk vetenskaplig litteratur-
genomgang beskriver kunskapsldget inom omradet och
ger Overgripande evidensbaserade rekommendationer till
beslutsfattare, boende och 6vrig LSS-verksamhet for ett
framtida forsknings- och utvecklingsarbete.

Bakgrund

1-2% av allmén vuxen befolkning &r diagnosticerad med
autism eller IF, 18-48% av personer med autism har IF? och
mellan 7,5-15% med IF har autism®. Autism och IF kinne-
tecknas av generella svarigheter att motsvara samhallets

krav och forvantningar pa funktion och prestation i olika
sammanhang sasom sjalvstandig daglig livsforing. Utma-
nande och sjélvskadande beteenden &r vanligt férekom-
mande vid autism och TF.* Svérigheterna forstarks av okad
risk for och forekomst av fysiska sjukdomar och psykisk
ohilsa.>® Personer med autism och IF har i manga hogin-
komstlander rétt till vard och anpassad omvérdnad for att
uppna likvirdiga levnadsvillkor med den 6vriga befolkning-
en. Adekvat vard och omsorg dr avgdrande for personens
véalmaende och utveckling och for att kunna uppna jamlik
hélsa, likvérdiga levnadsvillkor och social delaktighet.
Forskningen visar dock pa problem att uppna god vérd och
omsorg for klientgruppen, och personer med autism och IF,
deras nérstaende och personal vittnar om bristande samord-
ning, tillganglighet, kompetens, och bemétande.”*
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Metod

En systematisk litteratursokning av originalartiklar, Gver-
siktsartiklar, metaanalyser, riktlinjestudier och bocker
publicerat mellan ar 2000 och mars 2022 i omradet vard
och omsorg for personer med autism och IF genomférdes
med stod av experter vid Karolinska Institutets bibliotek”.
Sokningen gjordes i mars 2022 i databaserna Medline
(Ovid), APA PsycInfo (EBSCO), Cinalh (EBSCO), Web
of Science (Clarivate analytics), SveMed+ och SwePub
och gav 16 854 dokument. Efter granskning av dokumen-
tens sammanfattningar och dérefter ett urval av dokument
1 sin helhet bedomdes 18 (15 dversiktsartiklar/metaanaly-
ser, 3 originalarbeten) som tillrickligt informativa som
underlag for foreliggande policydokument. Deras resultat,
slutsatser och rekommendationer sammanfattas hérefter.

Resultat

* Klienter med autism och IF och deras anhoriga rappor-
terar svarigheter i kontakten med vard och omsorgsper-
sonal.”!° Centrala erfarenheter &r: (a) ofullstdndig
utbildning och tréning av personal inom autism och IF
samt brist pa tillgang till kvalificerad personal som har
forutsdttningar att mota personer med autism och IF;
(b) begriansad medvetenhet och kompetens hos perso-
nal om hur man bemdéter personer med autism och IF
och hur man gor nédvéndiga anpassningar; (c) attityder
och yrkesuppfattning av personal som upplevs som
distansering och maktutovning; (d) for lag kompetens
att anpassa sin kommunikation till malgruppens behov

* Narcisa Hannerz, Emma-Lotta Saatela

eller exkludering av mélgruppen vid kommunikation
som berér dem; (e) angest och skam hos klienter i
kontakt med vard- och omsorgspersonal vilket inklude-
rar rddsla att bli domd och ridsla infor vardbeslut och
undersokningar; (f) brist pa klienters delaktighet och
begransade mojligheter till paverkan av vard- och om-
sorgsbeslut; (g) langa vantetider och snédva tidsramar i
motet med vard- och omsorgspersonal.

Vard- och omsorgspersonal rapporterar motsvarande pro-
blem som klienter och anhoriga.”'? De upplever i motet
med intellektuellt funktionsnedsatta autistiska klienter:

(1) en komplexitet utver det vanliga, som de inte anser
att de har utbildning for eller passar deras forvintade yr-
kesroll, (ii) begransad kompetens inom funktionsnedsétt-
ningsomradet, otillrdcklig trdning, avsaknad av tidigare
erfarenhet och specifik handledning; (iii) svarigheter att
kommunicera med malgruppen och deras anhoriga och
obehag att informera om stod, insatser och beslut. Vard-
och omsorgspersonal beklagar dessutom: (iv) utmaningar
med samverkan med andra aktdrer och (v) systemfel, till
exempel hog personalomsittning, underbemanning, brist
pa kvalificerad personal och for fa ekonomiska incita-
ment att tillbringa mer kvalitetstid med klienter.

Personer med autism och IF 16per hog risk att inte fa
samma hélso- och sjukvard som den allmédnna befolk-
ningen, vilket kar risken for ett flertal sjukdomar

samt dod i fortid.” ' !* Personer med autism och IF har
mindre hdlsosamma levnadsvanor, exempelvis gidllande
kost och fysisk aktivitet, och samtidigt begrénsad till-
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Den fysiska miljon ér séllan anpassad till eller planerad
utifran funktionsnedsatta personers behov i vard- och om-
sorgsammanhang.'': 18 Personer med autism och IF kan ha
svart med orientering och svarnavigerade miljoer kan leda
till otrygghet och stress. Sérskilt stressande &r bristande
anpassningar utifran sensorisk dver- och underkénslighet,
till exempel direkt ljus, ovanliga lukter och ljud.

Slutsatser och rekommendationer

* Forskningen visar tydligt att bade klienter med autism
och IF, anhoriga och personal ser stort behov av och
efterfragar specifik béttre kompetens och handledning
inom funktionsnedséttningsomradet for yrkesverksam-
ma. Forstaelse, anpassad kommunikation, bemdtande
och stdd vid funktionsnedséttning maste ingd i vard-
och omsorgspersonalens utbildning. Konkret utbild-
ning och handledning for att forebygga och hantera

av utmanande beteenden samt i att uppticka psykia-
triska och fysiska problem &r nddvéandigt for att sékra
vard- och omsorgskvaliteten. Personer med autism
och IF och deras anhoriga maste ges mojlighet att vara
delaktiga i utformningen av personalens trédning och
evidensbaserade metoder maste implementeras.

Vard och omsorg behover en professionell yrkeskultur
av villkorslos acceptans, 6ppenhet och vénlighet gente-

géng till information och stod kring levnadsvanor som mot den sdrbara gruppen med autism och IF. En god
erbjuds den generella befolkningen. Inom vard och och fortroendefull relation mellan personal, klienter och
omsorg av personer med autism och IF finns betydande nérstaende maste ha hog prioritet. Klienter och anhoriga
risker for s k. diagnostisk dverskuggning (eng. diag- efterfragar mer delaktighet i vard- och omsorgsfragor
nostic overshadowing), dvs. att olika sjukdomstecken, och att hinsyn tas till deras dnskemal, erfarenheter och
symptom och beteenden kopplade till fysiska (till ex- rekommendationer.
empel mag- och tarmproblem, smirta) och psykiatriska ¢ Vérden och omsorgen har utvecklingsutrymme nér det
sjukdomar (katatoni', angest) tillskrivs autism eller IF, géller att skapa likvérdig vard for klienter med autism
och inte en behandlingsbar sjukdom. Detta forhindrar och IF. Klienter med autism och IF behéver individan-
adekvat behandling och 6kar problembeteenden.* ! passat stod av personal for att skapa och uppritthélla

* Funktionell analys och positivt beteendestod (eng. posi- hélsosamma levnadsvanor for att forebygga sjukdom.
tive behaviour support) har gott vetenskapligt stod for Diagnostisk dverskuggning ér ett vanligt problem som
individer med autism och IF for att identifiera faktorer mdste adresseras genom Okad kompetens i sjukdoms-
som utldser, upprétthaller och forstarker utmanande tecken samt béttre och téitare uppfoljning av klienters
beteenden samt for att kunna genomfora nddvéiandiga hilsotillstdnd, inklusive pagdende behandlingar. Léke-
miljoanpassningar.® ' 116 Det finns dven evidens for medelsbehandling med psykofarmaka maste begriansas
andra insatser kring bemdotande av utmanande beteen- till strikta och evidensbaserade psykiatriska indikatio-
den, men brist pé utbildning och implementering av ner. Lakemedelsbehandling av utmanande beteenden
dessa metoder i vard och omsorg. madste undvikas i storsta man och enbart anvéndas i un-

* Det forekommer dverforskrivning av psykofarmaka dantagsfall och under begrinsad tid om andra beteende-
vid autism och IF* 51017 Sarskilt forekommer forskriv- och omgivningsbaserade atgirder inte gett resultat. Vid
ningar av olika psykofarmaka for att begrinsa utma- anvindning av all psykofarmaka vid autism och IF bor
nande beteenden, trots att det inte finns evidens for en tillvagagangssattet vara laga doser 1 bérjan och ldngsam
sédan medicinsk indikation. Férutom att medicinering stegvis 0kning, samt tita dokumenterade uppfoljningar.
kan ha oonskade sidoeffekter (till exempel 6vervikt, * Systemiska ldngsiktiga dndringar behovs inom sam-
hogt blodtryck, diabetes, trotthet) kan den ocksa sté i hille, vard och omsorg for att adressera hog personal-
végen for en positiv individuell utveckling gentemot omsittning, underbemanning och brist pa kvalificerad
vilmaende och social delaktighet. personal. Emellertid krévs redan nu kompetenshjning



genom utbildning och fortbildning, samtidigt som fler
ekonomiska incitament sétts in for individanpassat,
intensivt och langsiktigt klientarbete och klientvénlig
anpassning av den fysiska miljon vid om- och nybygg-
nation av vard- och omsorgsmiljoer.

Forskning och praktik behdver baseras pa en biopsyko-
social modell och forstéelse av autism och IF." Néarmil-
jons och samhdllets ansvar for klienters vilmaende maste
tydliggoras, sa FN konventionens intention om lika lev-
nadsvillkor efterfoljs. Férutom klientens svarigheter maste
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dven klientens preferenser, intressen och potentiella styrkor
betonas med storre fokus pa individens mojligheter och
utveckling. WHO:s system ICF (Internationell klassifika-
tion av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa) som
rekommenderas av Socialstyrelsen® sedan 1 mars 2019 ar
ett lampligt och vedertaget verktyg for att beskriva, struktu-
rera och dokumentera funktionstillstand, sitta mal, bedoma
behov och folja resultat inom vérd och omsorg. ICF kan
med fordel ocksé anvéndas for statistik, planering av social
trygghet, ersittningssystem och utbildning.
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