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Om policydokumentet
Enligt FN:s konvention om rättigheter för personer med 
funktionsnedsättning som trädde i kraft i Sverige 2009 
skall personer med autism och intellektuell funktionsned
sättning (IF) ha rätt att leva ett liv på lika villkor som andra, 
deras självbestämmande och frihet att göra egna val skall 
främjas och deras delaktighet i samhället värdesättas. En 
pelare i denna målsättning är att vuxna med funktionsned
sättning ska kunna leva och bo så likvärdigt andra män
ni  skor som möjligt, med samma rätt till delaktig het och 
tillgång till samhället som andra. Genom socialtjänstlagen 
(2001:453) och lagen (1993:387) om stöd och service till 
vissa funktionshindrade, LSS, har kommuner fått resurser 
och ansvar att tillhandahålla bostäder till personer med 
funktionsnedsättning och ge boendestöd som ger jämlikhet 
i levnadsvillkor. Avgörande för verksamhetens kvalitet är 
att personalen inom stöd och omsorg besitter kunskaper, 
förmågor och erfarenheter som krävs för uppdraget. Klien
ter måste bemötas utifrån deras grundläggande rättigheter 
och dessutom ha tillgång till likvärdig evidensbaserad vård. 
En nyligen publicerad rapport av Socialstyrelsen: ”Kom
petens i LSSboenden”1 visar dock att det finns tydliga 
behov för ett kompetenslyft hos personal på LSSboenden 
inom flera områden. I rapporten lyfts till exempel brist på 
utbildning fram som en riskfaktor för tvångs och begräns
ningsåtgärder på LSSboenden. Föreliggande policydoku
ment som baseras på en systematisk vetenskaplig litteratur
genomgång beskriver kunskapsläget inom området och 
ger övergripande evidensbaserade rekommendationer till 
beslutsfattare, boende och övrig LSSverksamhet för ett 
framtida forsknings och utvecklingsarbete.

Bakgrund
1–2% av allmän vuxen befolkning är diagnosticerad med 
autism eller IF, 18–48% av personer med autism har IF2 och 
mellan 7,5–15% med IF har autism3. Autism och IF känne
tecknas av generella svårigheter att motsvara samhällets 

krav och förväntningar på funktion och prestation i olika 
sammanhang såsom självständig daglig livsföring. Utma
nande och självskadande beteenden är vanligt förekom
mande vid autism och IF.4 Svårigheterna förstärks av ökad 
risk för och förekomst av fysiska sjukdomar och psykisk 
ohälsa.2–6 Personer med autism och IF har i många högin
komstländer rätt till vård och anpassad omvårdnad för att 
uppnå likvärdiga levnadsvillkor med den övriga befolkning
en. Adekvat vård och omsorg är avgörande för personens 
välmående och utveckling och för att kunna uppnå jämlik 
hälsa, likvärdiga levnadsvillkor och social delaktighet. 
Forskningen visar dock på problem att uppnå god vård och 
omsorg för klientgruppen, och personer med autism och IF, 
deras närstående och personal vittnar om bristande samord
ning, tillgänglighet, kompetens, och bemötande.7, 8
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Metod
En systematisk litteratursökning av originalartiklar, över
siktsartiklar, metaanalyser, riktlinjestudier och böcker 
publicerat mellan år 2000 och mars 2022 i området vård 
och omsorg för personer med autism och IF genomfördes 
med stöd av experter vid Karolinska Institutets bibliotek*. 
Sökningen 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 därefter ett urval av dokument 
i sin helhet bedömdes 18 (15 översiktsartiklar/metaanaly
ser, 3 originalarbeten) som tillräckligt informativa som 
underlag för föreliggande policydokument. Deras resultat, 
slutsatser och rekommendationer sammanfattas härefter.

Resultat
• Klienter med autism och IF och deras anhöriga rappor

terar svårigheter i kontakten med vård och omsorgsper
sonal.7–10 Centrala erfarenheter är: (a) ofullständig 
utbildning och träning av personal inom autism och IF 
samt brist på tillgång till kvalificerad personal som har 
förutsättningar att möta personer med autism och IF; 
(b) begränsad medvetenhet och kompetens hos perso
nal om hur man bemöter personer med autism och IF 
och hur man gör nödvändiga anpassningar; (c) attityder 
och yrkesuppfattning av personal som upplevs som 
distansering och maktutövning; (d) för låg kompetens 
att anpassa sin kommunikation till målgruppens behov 

* Narcisa Hannerz, Emma-Lotta Säätelä

eller exkludering av målgruppen vid kommunikation 
som berör dem; (e) ångest och skam hos klienter i 
kontakt med vård och omsorgspersonal vilket inklude
rar rädsla att bli dömd och rädsla inför vårdbeslut och 
undersökningar; (f) brist på klienters delaktighet och 
begränsade möjligheter till påverkan av vård och om
sorgsbeslut; (g) långa väntetider och snäva tidsramar i 
mötet med vård och omsorgspersonal.

• Vård och omsorgspersonal rapporterar motsvarande pro
blem som klienter och anhöriga.7–12 De upplever i mötet 
med intellektuellt funktionsnedsatta autistiska klienter: 
(i) en komplexitet utöver det vanliga, som de inte anser 
att de har utbildning för eller passar deras förväntade yr
kesroll, (ii) begränsad kompetens inom funktionsnedsätt
ningsområdet, otillräcklig träning, avsaknad av tidigare 
erfarenhet och specifik handledning; (iii) svårigheter att 
kommunicera med målgruppen och deras anhöriga och 
obehag att informera om stöd, insatser och beslut. Vård 
och omsorgspersonal beklagar dessutom: (iv) utmaningar 
med samverkan med andra aktörer och (v) systemfel, till 
exempel hög personalomsättning, underbemanning, brist 
på kvalificerad personal och för få ekonomiska incita
ment att tillbringa mer kvalitetstid med klienter.

• Personer med autism och IF löper hög risk att inte få 
samma hälso och sjukvård som den allmänna befolk
ningen, vilket ökar risken för ett flertal sjukdomar 
samt död i förtid.7, 10, 13 Personer med autism och IF har 
mind re hälsosamma levnadsvanor, exempelvis gällande 
kost och fysisk aktivitet, och samtidigt begränsad till
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gång till information och stöd kring levnadsvanor som 
erbjuds den generella befolkningen. Inom vård och 
omsorg av personer med autism och IF finns betydande 
risker för s.k. diagnostisk överskuggning (eng. diag
nostic overshadowing), dvs. att olika sjukdomstecken, 
symptom och beteenden kopplade till fysiska (till ex
empel mag och tarmproblem, smärta) och psykiatriska 
sjukdomar (katatoni14, ångest) tillskrivs autism eller IF, 
och inte en behandlingsbar sjukdom. Detta förhindrar 
adekvat behandling och ökar problembeteenden.4, 11

• Funktionell analys och positivt beteendestöd (eng. posi
tive behaviour support) har gott vetenskapligt stöd för 
individer med autism och IF för att identifiera faktorer 
som utlöser, upprätthåller och förstärker utmanande 
beteenden samt för att kunna genomföra nödvändiga 
miljöanpassningar.3, 12, 15,16 Det finns även evidens för 
andra insatser kring bemötande av utmanande beteen
den, men brist på utbildning och implementering av 
dessa metoder i vård och omsorg.

• Det förekommer överförskrivning av psykofarmaka 
vid autism och IF4, 5, 10, 17. Särskilt förekommer förskriv
ningar av olika psykofarmaka för att begränsa utma
nande beteenden, trots att det inte finns evidens för en 
sådan medicinsk indikation. Förutom att medicinering 
kan ha oönskade sidoeffekter (till exempel övervikt, 
högt blodtryck, diabetes, trötthet) kan den också stå i 
vägen för en positiv individuell utveckling gentemot 
välmående och social delaktighet.

• Den fysiska miljön är sällan anpassad till eller planerad 
utifrån funktionsnedsatta personers behov i vård och om
sorgsammanhang.11, 18 Personer med autism och IF kan ha 
svårt med orientering och svårnavigerade miljöer kan leda 
till otrygghet och stress. Särskilt stressande är bristande 
anpassningar utifrån sensorisk över och underkänslighet, 
till exempel direkt ljus, ovanliga lukter och ljud.

Slutsatser och rekommendationer
• Forskningen visar tydligt att både klienter med autism 

och IF, anhöriga och personal ser stort behov av och 
efterfrågar specifik bättre kompetens och handledning 
inom funktionsnedsättningsområdet för yrkesverksam
ma. Förståelse, anpassad kommunikation, bemötande 
och stöd vid funktionsnedsättning måste ingå i vård 
och omsorgspersonalens utbildning. Konkret utbild
ning och handledning för att förebygga och hantera 
av utmanande beteenden samt i att upptäcka psykia
triska och fysiska problem är nödvändigt för att säkra 
vård och omsorgskvaliteten. Personer med autism 
och IF och deras anhöriga måste ges möjlighet att vara 
delaktiga i utformningen av personalens träning och 
evidensbaserade metoder måste implementeras.

• Vård och omsorg behöver en professionell yrkeskultur 
av villkorslös acceptans, öppenhet och vänlighet gente
mot den sårbara gruppen med autism och IF. En god 
och förtroendefull relation mellan personal, klienter och 
närstående måste ha hög prioritet. Klienter och anhöriga 
efterfrågar mer delaktighet i vård och omsorgsfrågor 
och att hänsyn tas till deras önskemål, erfarenheter och 
rekommendationer.

• Vården och omsorgen har utvecklingsutrymme när det 
gäller att skapa likvärdig vård för klienter med autism 
och IF. Klienter med autism och IF behöver individan
passat stöd av personal för att skapa och upprätthålla 
hälsosamma levnadsvanor för att förebygga sjukdom. 
Diagnostisk överskuggning är ett vanligt problem som 
måste adresseras genom ökad kompetens i sjukdoms
tecken samt bättre och tätare uppföljning av klienters 
hälsotillstånd, inklusive pågående behandlingar. Läke
medelsbehandling med psykofarmaka måste begränsas 
till strikta och evidensbaserade psykiatriska indikatio
ner. Läkemedelsbehandling av utmanande beteenden 
måste undvikas i största mån och enbart användas i un
dantagsfall och under begränsad tid om andra beteende 
och omgivningsbaserade åtgärder inte gett resultat. Vid 
användning av all psykofarmaka vid autism och IF bör 
tillvägagångssättet vara låga doser i början och långsam 
stegvis ökning, samt täta dokumenterade uppföljningar.

• Systemiska långsiktiga ändringar behövs inom sam
hälle, vård och omsorg för att adressera hög personal
omsättning, underbemanning och brist på kvalificerad 
personal. Emellertid krävs redan nu kompetenshöjning 
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genom utbildning och fortbildning, samtidigt som fler 
ekonomiska incitament sätts in för individanpassat, 
intensivt och långsiktigt klientarbete och klientvänlig 
anpassning av den fysiska miljön vid om och nybygg
nation av vård och omsorgsmiljöer.

• Forskning och praktik behöver baseras på en biopsyko
social modell och förståelse av autism och IF.19 Närmil
jöns och samhällets ansvar för klienters välmående måste 
tydliggöras, så FN konventionens intention om lika lev
nadsvillkor efterföljs. Förutom klientens svårigheter måste 

även klientens preferenser, intressen och potentiella styrkor 
betonas med större fokus på individens möjligheter och 
utveckling. WHO:s system ICF (Internationell klassifika
tion av funktionstillstånd, funktionshinder och hälsa) som 
rekommenderas av Socialstyrelsen20 sedan 1 mars 2019 är 
ett lämpligt och vedertaget verktyg för att beskriva, struktu
rera och dokumentera funktionstillstånd, sätta mål, bedöma 
behov och följa resultat inom vård och omsorg. ICF kan 
med fördel också användas för statistik, planering av social 
trygghet, ersättningssystem och utbildning.
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