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Inledning

Ar 2019 aktualiserades fragan om vard och stod for personer med intellektuell
funktionsnedsattning och psykisk ohalsa inom FDUV:s intressepolitiska arbetsgrupp, som
representerar de lokala DUV-foreningarna och foéreningen Steg for Steg. Bade personal
och anhoriga har kontaktat FDUV om behovet av anpassade psykiatriska tjanster for
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Behovet av relevant stod i vardagen
konstateras vara en utmaning. Omsorgspersonalen efterlyser ocksa fortbildning och mer
kunskap om psykisk ohalsa. For att psykiatrin ska kunna ge relevant stod anser bade
personal och anhodriga att det behovs mer kunskap inom psykiatrin om de behov som
personer med intellektuell funktionsnedsattning har.

FDUV:s styrelse besl6t i juni 2019 utse en arbetsgrupp bestaende av experter inom
omradet. Arbetsgruppens syfte var att utreda vilka psykiatriska tjanster och vilket annat
stod som finns att tillga, som kunde bidra till att forbattra situationen for personer med
intellektuell funktionsnedsattning i Svenskfinland. Arbetsgruppens uppdrag var ocksa att
komma med forslag pa vad som behdver utvecklas bade i fraga om expertkunnande och
stod i vardagen. Arbetsgruppens medlemmar gavs mandat att sjalva paverka
avgransningen av uppdraget (FDUV:s styrelsemote 05/2019).

Till arbetsgruppen inbjods barnpsykiater Saskia Ohman fran Folkhalsan Valfard Ab,
ledande psykolog Anita Norrdahl fran Karkulla samkommun samt Kerstin Strengell,
anhorig och styrelsemedlem i FDUV. Strengell fungerade som arbetsgruppens ordférande
och som beredare och sekreterare fungerade sakkunnig i paverkansarbete Annette
Tallberg-Haahtela fran FDUV. Arbetsgruppens arbete pagick fran november 2019 till
januari 2021. Arbetsgruppen sammantradde sex ganger.

Arbetsgruppens uppdrag var omfattande och i rapporten presenterar arbetsgruppen
darfor manga olika aspekter och perspektiv pa psykisk ohalsa och foreslar dels konkreta
rekommendationer, dels mer langsiktiga rekommendationer som kraver direkta
socialpolitiska beslut.

Arbetsgruppen ar medveten om den diskussion som pagar om vilket begrepp som ska
anvandas for personer som har nagon typ av funktionsvariation. | rapporten anvands
begreppet person med intellektuell funktionsnedsattning (person med IF-diagnos) enligt
de riktlinjer bestallaren FDUV foljer. Med begreppet anhoriga avses personer inom
familjen eller den narmaste slakten, medan begreppet narstaende bredare omfattar
personer som kanner personen med intellektuell funktionsnedsattning val. | praktiken kan
det handla om anhoriga, personliga assistenter, handledare och andra i personens
narkrets.

Psykisk halsa ar ett 6verbegrepp som innefattar saval psykisk ohalsa som psykiskt
valbefinnande. Dessa tva ar oberoende dimensioner av den psykiska halsan: Man kan
uppleva psykiskt valbefinnande trots psykisk ohalsa, och man kan trots franvaro av
psykisk ohalsa sakna psykiskt valbefinnande. Psykiskt valbefinnande beskriver positiv
psykisk halsa. Psykisk ohalsa inbegriper saval psykiatriska tillstand (en psykiatrisk diagnos
kan ges) som lindrigare psykiska besvar som paverkar vardagslivet (uppfyller inte kraven
som stalls for en psykiatrisk diagnos). (Socialstyrelsen, Folkhalsomyndigheten och
Sveriges regioner och kommuner 2020). Psykiatriska storningar ar syndrom med psykiska
symptom av klinisk betydelse vilka ar forknippade med lidande eller olagenheter.
Psykiska storningar klassificeras enligt symptom och svarighetsgrad. De allvarligaste



storningarna ger upphov till subjektivt lidande, nedsatt funktionsférmaga och férsamrad
livskvalitet. Med hjalp av god behandling kan personer som lider av allvarliga psykiska
storningar anda leva ett tillfredsstallande liv. (THL, 2021)

Det finns olika definitioner pa psykisk ohalsa. | den har rapporten vill vi fokusera pa en
praktisk, begransad tillampning av begreppet och beskriver hur situationen for
svensksprakiga personer med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk ohalsa kan se
ut. | rapporten avses med begreppet psykisk ohalsa darmed bade psykiska besvar utan
medicinsk diagnos samt tillstand med allvarliga symptom, som uppfyller kriterierna for en
psykiatrisk diagnos. Rapporten omfattar inte alla de situationer dar psykisk ohalsa kan
forekomma bland personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Augusti 2021

1. Psykiatriska tillstand vanliga hos
personer med intellektuell
funktionsnedsattning

Enligt Kehitysvammaliitto finns det uppskattningsvis 50 000 personer med intellektuell
funktionsnedsattning i Finland. Antalet svensksprakiga med intellektuell
funktionsnedsattning beraknas uppga till ca 2 500 personer (FDUV, 2020).

Uppgifter om andelen personer med intellektuell funktionsnedsattning som drabbas av
psykiatriska tillstand varierar. Cooper m.fl. (2007) konstaterar att manga av de studier
som gjorts har metodologiska begransningar om bland annat matinstrument,
diagnoskriterium, uppvaxtmiljo och urval, vilket resulterar i olika resultat.

Studier visar forekomsten av psykisk ohalsa varierar mellan 10 och 60 procent, dar den
verkliga siffran torde vara ca 30-50 procent (Bregman 1991; Borthwick-Duffy 1994,
refererade i Koskentausta 2006). Av en farskare artikel av Barry Karlsson (2019) framgar
att vuxna med intellektuell funktionsnedsattning lGper minst tva till tre ganger (mellan
34 och 64 procent) hogre risk att utveckla psykisk ohalsa jamfort med risken pa 10-20
procent bland den ovriga befolkningen. Exempelvis bedoms forekomsten av psykoser
bland personer med intellektuell funktionsnedsattning vara tre ganger sa hog jamfort
med den dvriga befolkningen. Annu hogre siffror presenteras om forekomsten av
affektiva syndrom som nedstamdhet, manier och depression, da forekomsten ar fem
ganger vanligare vid intellektuell funktionsnedsattning an bland den 6vriga befolkningen,
dar forekomsten ar ca 2 procent.



Enligt Koskentausta (2006) ar vanliga psykiska storningar bland personer med
intellektuell funktionsnedsattning beteendestorningar, aggressivitet och
sjalvskadebeteende, aktivitets- och uppmarksamhetsstorningar, psykotiska storningar
som schizofreni, depression och angesttillstand, anpassningsstorningar samt
autismspektrumstorningar.

Vid varden av personer med intellektuell funktionsnedsattning bor man utga fran de
allméanna vardrekommendationerna om psykisk ohalsa, men dartill ocksa beakta de
eventuella tillaggssjukdomar och -tillaggsskador som den intellektuella
funktionsnedsattningen medfor samt medicineringen av dessa. (Koskentausta 2006)

1.1 Psykiatriska tillstand och andra faktorer som
paverkar psykisk hélsa

Koskentausta (2006) konstaterar att manga olika faktorer kan fororsaka symptom som
paminner om psykiatriska tillstand. Dessa ar till exempel negativa livserfarenheter,
upprepade misslyckanden eller mobbning som i sin tur kan leda till daligt sjalvfortroende
och inlard hjalploshet. Brister i kommunikationsférmaga och begransad social intelligens
forsamrar funktionsformagan i sociala situationer och kan leda till symptom av psykisk
ohalsa eller utmanande beteende. Ocksa faktorer som ar kopplade till familjerelationer
kan oOka risken for psykisk ohalsa. Riskfaktorer ar till exempel stress inom familjen,
psykiatriska storningar hos foraldrarna, ensamstaende foraldrar eller svag socioekonomisk
stallning (Bregman 1991; Reber 1992; Decker & Koot 2003, refererade i Koskentausta
2006). Olika somatiska sjukdomar kan ocksa fororsaka symptom av psykisk ohalsa
(Seppala 2013). Forskning visar vidare att personer som vuxit upp pa institutioner
insjuknat i psykisk ohélsa oftare an personer som vuxit upp inom ramen for 6ppenvard
eller i egen familj (Soderman & Nordlund, 2019).

En av de enskilt mest namnda faktorerna bakom psykisk ohalsa i dag ar stress. Stress
uppkommer nar kravnivan och belastningen inte ar anpassade till formagan, vilket latt
drabbar personer med intellektuell funktionsnedsattning som har en lagre stresstroskel
an de flesta. Stress kan leda till problematiskt beteende som klassificeras som
beteendestorningar vid diagnosticering. Med problematiskt beteende avses att
beteendena innebar en stor utmaning for omgivningen att forsta, forebygga, hantera och
minska. Dessa beteenden ar kravande aven i den mening att de vacker kanslor av radsla,
uppgivenhet eller stress, da de ofta innehaller aggressivitet och destruktivitet,
sjalvskadande eller stereotypiska handlingar, tvangsmassiga upprepanden osv. Personer
med intellektuell funktionsnedsattning har en 6kad sarbarhet i och med att de har
svagare formaga att tillampa copingmekanismer som att trosta sig sjalva, se rationellt
och kognitivt pa saker och lita pa att omstandigheterna nog kommer att andras till det
battre (Nylander, 2019).



2. Utmaningar i varden av personer med
Intellektuell funktionsnedsattning |
Svenskfinland

Nedan presenterar arbetsgruppen en oversikt 6ver utmaningar inom varden av
svensksprakiga personer med intellektuell funktionsnedsattning. Oversikten &r inte
uttommande och flera av utmaningarna finns ocksa pa nationell niva.

Arbetsgruppen har enligt givet uppdrag diskuterat och listat svensksprakiga experter
inom omradet. Det handlar om lakare, terapeuter och vardpersonal som kan eller har
kunnat erbjuda personer med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk ohalsa
tjanster pa svenska. Eftersom uppratthallande av en sadan lista skulle krdava omfattande
utredning och standig uppdatering beslot arbetsgruppen att fokusera mera pa
kunskapsokning kring psykisk ohalsa, strukturer och hur kunnandet kan uppratthallas i
Svenskfinland.

2.1 Utmaningar i kartlaggningen, diagnosticeringen
och dokumentationen av psykisk ohalsa

En utmaning ar att kunna skilja mellan psykisk ohalsa och problematiskt beteende kontra
personens otillrackliga stod i vardagen. Det kan vara en modosam process att avgora vilka
de bakomliggande orsakerna till det problematiska eller avvikande beteende ar, sarskilt
eftersom den intellektuella funktionsnedsattningen ofta forsvarar personens formaga att
kommunicera kring sitt valmaende och sin verklighet. Darfor ar det ofta omgivningen,
framst anhoriga och personal, som maste iaktta och reagera om en person med
intellektuell funktionsnedsattning inte mar bra eller uppvisar ett avvikande beteende.
Det ar exempelvis viktigt att kanna till hur olika beteenden ar kopplade till den
utvecklingsniva personen i fraga befinner sig pa. Att prata hogt med en latsaskompis eller
for sig sjalv ar till exempel vanligt vid en utvecklingsniva pa 4-5 ar och ska inte
lattvindigt tolkas som en psykos eller vanforestallningar.

Personal och anhériga runt personen med intellektuell funktionsnedsattning behover fa
kunskap om vad det innebar att ha en intellektuell funktionsnedsattning och dessutom en
psykiatrisk sjukdom. Det ar mojligt att man latt tolkar att de psykiska besvaren har ett
samband med den intellektuella funktionsnedsattningen och darfor inte forstar att det
kan handla om en tillkommande psykiatrisk sjukdom. Avvikande beteenden kan vara till
exempel sjalvskadande beteende, aggressivitet, depression, manier och nedstamdhet
eller till exempel att personen drar sig undan och sitter ensam pa sitt rum, vilket kan
tolkas som en 6nskan om att fa lugn och ro. Dessa beteenden uppfattas nédvandigtvis
inte som tecken pa psykiatriska tillstand. Olika typer av utatagerande beteende kan
ocksa tolkas som en del av den intellektuella funktionsnedsattningen, fastan beteendet
ocksa kan vara ett resultat av till exempel smarttillstand eller andra somatiska besvar,
som blivit odiagnostiserade. For en del kan nedstamdhet bero pa sorg Gver att ha en
funktionsnedsattning och att inte vara som andra.



Vissa syndrom &r ocksa kopplade till sarskilda beteendemonster (beteendefenotyper) och
det kan ha en angestférminskande effekt hos naromgivningen att kédnna till detta och att
i ett tidigt skede kunna lagga upp forebyggande strategier och en bra milj6. Nagra
exempel ar CATCH-22 som har en Overrepresentation av psykossymptom och affektiva
svangningar med depression. Cornelia de Langes syndrom innefattar ett beteende som
kan inkludera bland annat hyperkéanslighet, sjalvdestruktivitet, tvang, valdsamhet och
impulsivitet. Nufortiden vet man aven att det ar vanligt att personer med Downs syndrom
har depression, angest och emotionella problem (Nylander 2019).

Den omgivande personalen och anhoriga kan regelbundet iaktta och beskriva personens
beteende samt uppmarksamma forandringar over tid. Det ar viktigt att personalen
noterar forandringar samt vid behov konsulterar experter for att utreda situationen
vidare. Anhoriga har en viktig roll i att ge information om hur en persons beteende kan
tolkas, vad som hor till personens beteenderepertoar och vad som ar nytt beteende. En
stor utmaning ar hur det psykiska valbefinnandet iakttas hos en person som bor ensam
och som endast sporadiskt eller inte alls anlitar samhallets stod.

For personal inom den priméra social- och halsovarden ar det ocksa utmanande att fa en
overblick dver en persons sjukdomshistoria och till exempel vilka vardinsatser och
mediciner som har fungerat bra eller som inte har fungerat bra. Inom olika verksamheter
i Svenskfinland har det utarbetats olika dokument som stod for kartlaggning och
uppfoljning av beteende samt blanketter for stod i kontakten till den allmanna
halsovarden. Ett bra verktyg ar instrumentet Tidiga tecken som pa ett brett satt visar pa
forandringar som skett i brukarens/personens liv. De kan vara en forklaring pa olika
forandringar hos personen, inte enbart begynnande demensutveckling. Instrumentet
Muistikka tar i sin tur fasta specifikt pa kliniska forandringar hos en person som explicit
ar kopplade till demensutveckling. Aven i Sverige har Lena Nylander med arbetsgrupper
publicerat ett stort antal checklistor om beteendeforandringar samt kartlaggning och
uppfoljning av dessa. For att iaktta valbefinnandet hos personer med intellektuell
funktionsnedsattning kravs det ofta att det finns personer, personal eller familj, som
kanner personen val och som kan ta stallning till om och hur beteendet har forandrats.

Vid kartlaggning av psykisk ohalsa anvands ofta standardiserade tester och olika
frageformular. Personer med intellektuell funktionsnedsattning kan emellertid ha svart
att forsta och uppfatta instruktioner och fragor eller att namnge olika kanslor. Da kan
testresultaten ge fel eller bristande information och eventuellt leda till fel diagnos.

Om det konstateras att en person med intellektuell funktionsnedsattning behover stod
och vard for sitt psykiska illamaende ar det viktigt att bedéma hurdant stod och hurdan
vard som gynnar personen bast. Det ar viktigt att utreda om en person framst behdver en
lugn och trygg omgivning med tillrackligt stod och passande kravniva i vardagen eller om
det utover det behovs samtalsstod eller terapi. Terapiformen och arrangemanget kring
terapin maste vara lampliga for just den personen. Det ar viktigt att terapeuten har
forstaelse och utbildning for terapi med personer med intellektuell funktionsnedsattning.
Det behovs mera forskning for att kunna bedoma vilka terapier som hjalper personer med
intellektuell funktionsnedsattning bast. Ocksa instrument som anvands vid vard maste
ofta anpassas for att de ska kunna anvandas vid varden av personen med intellektuell
funktionsnedsattning. For att anvanda och tolka instrumentet behdver manga dessutom
stod av de personer som kanner personen i fraga val.



2.2 Osakerhet och okunskap vid stod av personer
med intellektuell funktionsnedséttning inom bas-
och specialsjukvarden i Svenskfinland

Fragan om vem som ska ansvara for varden av personer med intellektuell
funktionsnedsattning och psykisk ohalsa delar asikterna. Enligt var lagstiftning ansvarar
kommunen och sjukvardsdistrikten i forsta hand for invanarnas social- och halsovard.
Kommunerna ansvarar ocksa for att ordna specialomsorg for personer med intellektuell
funktionsnedsattning och vanligtvis ordnas de tjanster som behdvs via
specialomsorgsdistrikt. | Svenskfinland erbjuds omsorgstjanster av
specialomsorgsdistriktet Karkulla samkommun, kommunerna samt tredje och privata
sektorn.

Enligt Statsradets principbeslut om avveckling av institutionsboende och om tryggande av
individuellt boende och tjanster for personer med utvecklingsstorning KEHAS ska
personer med intellektuell funktionsnedsattning ha tillgang till individuellt boende som
omfattar en tillganglig och funktionell bostad samt tillrackliga, individuella och
andamalsenliga tjanster och stodatgarder. Den intellektuella funktionsnedsattningen i sig
forutsatter inte att personen bor med en annan person med funktionsnedsattning och
diagnosen personen har far inte leda till att personen i fraga ska bo pa ett visst satt.
Ocksa de allménna tjansterna i samhallet ska utvecklas pa ett sadant satt att ocksa
personer med intellektuell funktionsnedsattning kan anlita tjanster inom den primara
social- och halsovarden, pa samma satt som andra kommuninvanare. Samtidigt ska
tjanster som kraver specialkunnande i allt hogre grad utvecklas till mobila tjanster, sa
att experterna uppsoker personen som behover stod. Detta innebar till exempel att
personer med intellektuell funktionsnedsattning ska fa vard pa den egna
halsovardscentralen och att specialsjukvarden ska kunna bemota personer med
intellektuell funktionsnedsattning, inkluderat personer som har psykisk ohalsa, i den
omgivning de befinner sig (Social- och halsovardsministeriet, 2012)

Svensksprakiga personer med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk ohalsa ar fa
till antalet och bosatta inom hela Svenskfinland. Via Karkulla samkommuns regionala
expertteam (fore detta omsorgsbyraer) kan en person med psykisk ohalsa komma i
kontakt med och fa hjalp av ett mangprofessionellt team bestaende av en psykolog,
kurator, lakare, ergoterapeut, fysioterapeut, pedagog och autismhandledare. Karkulla
samkommuns relativt nyoppnade KUR-serviceenhet i Pargas erbjuder personer med
intellektuella och andra funktionsnedsattningar dartill kris, undersoknings- och
rehabiliteringsperioder samt mojligheter till psykiaterkonsultation under
avdelningsvistelsen. Personer med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk ohalsa
kan ocksa fa stod till exempel av mentalvardsbyraer, forsamlingar, familjeradgivningar
och barnpsykiatriska enheter. Inom frivilligsektorn har dartill olika typer av kamratstod
och vanverksamhet utvecklats pa svenska. Ett exempel ar FDUV:s frivilliga
familjestodjare som alla har erfarenheter av att leva med en familjemedlem med
funktionsnedsattning. Familjestodjaren kan vara nagon att prata med, men kan ocksa ge
rad till exempel da ett barn med funktionsnedsattning fods, da barnet borjar skolan, blir
vuxet, flyttar hemifran eller da foraldrarna blir aldre.

| praktiken varierar anda utbudet av stéd och vard pa svenska mellan olika regioner. Ofta
hanvisas svensksprakiga personer med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk



ohalsa till Karkulla samkommun pa grund av deras IF-diagnos istallet for till psykiatrisk
vard, fastan de sokt vard pa grund av psykiska besvéar och inte pa grund av den
intellektuella funktionsnedsattningen.

Brister finns ocksa i eftervarden av patienter med intellektuell funktionsnedsattning som
varit intagna pa psykiatrisk enhet. Vid utskrivning remitteras personen med intellektuell
funktionsnedsattning och psykisk ohalsa ofta for eftervard i hemmet eller till de
regionala expertteamen vid Karkulla samkommun, som emellertid saknar psykiatrisk
sjukskotare och dar lakarresurserna inte alltid finns eller racker till for denna
specialproblematik. Sadana resurser skulle vara nodvandiga for att ge stod vid
eftervarden och atergangen till vardagen. Expertteamens psykologer erbjuder dessa
brukare hjalp och stéd och far i sin tur stod av det lokala teamet. Resurserna racker anda
inte alltid till, sarskilt nar det galler stodet i vardagen, eftersom personal inom saval
boende- som dag- och arbetsverksamheten behover kontinuerlig handledning i hur de ska
stodja personens eftervard och rehabilitering.

2.3 Brist pa service och stéd som stoder psykiskt
valbefinnande pa svenska

Sedan 2000-talets borjan har man gatt in for att alla barn ska bo med sin familj, i
enlighet med Statsradets principbeslut om nedlaggning av institutioner och utveckling av
tjanster for boende for personer med intellektuell funktionsnedsattning KEHAS (Social-
och héalsovardsministeriet, 2012). Syftet var att utveckla tjanster och service i
narsamhallet for bland annat barn och unga som ar i behov av stdd, sa att de inte
behdver bo pa en institution. Liknande stodbehov finns ocksa da exempelvis nagondera av
eller bada foraldrarna har intellektuell funktionsnedsattning. | praktiken har de svenska
vardkedjorna dnda inte utvecklats i tillracklig grad. | Svenskfinland finns for narvarande
ingen boendeenhet enbart for barn med intellektuell funktionsnedsattning. En del barn
har med tillstand av Regionforvaltningsverket placerats i gruppboende foér vuxna, medan
l6sningen for andra har varit en betydande 6kning av till exempel korttidsvard utanfor
hemmet.

Ocksa for vuxna med intellektuell funktionsnedsattning kan brist pa service pa orten bli
en fallgrop. | dagens lage kan det bo personer med omfattande stodbehov och olika typer
av diagnoser samt personer i olika aldrar pa samma boenden. Om nagon som bor i
gruppbostaden mar daligt sprider sig oron ofta till andra som bor pa enheten. En del
upplever radsla i sina hem eller kan vara tvungna att lyssna pa andra som till exempel ar
oroliga och hogljudda. Ocksa personalens ork och motivation kan paverkas negativt,
vilket i sin tur kan leda till stor personalomsattning. Arbetsgruppen konstaterar att brist
pa personal ocksa leder till brist pa kontinuitet inom personalgruppen, vilket i sin tur kan
bli en riskfaktor for brukarens psykiska valbefinnande. Bristande kontinuitet skapar
otrygghet och pa grund av personalombyten finns da inte heller erfarenhet inom
personalgrupperna av att se nyanser av forandring i beteenden.

Enligt Jahoda (refererad i Seppala 2017) bor tjansterna for personer med intellektuell
funktionsnedsattning och psykisk ohalsa utvecklas sa att den psykiatriska expertisen
uppsoker personen, och de personer som finns i den berérda personens narkrets, sa som



personal och familj, bor tas med i genomforandet av stodjande och rehabiliterande
atgarder i det dagliga livet. For finsksprakiga har det skapats gruppboenden som
specialiserat sig pa vard av personer med psykisk ohalsa. | Svenskfinland finns inte samma
kundunderlag och utbudet av boendeldsningar varierar. Specialsjukvarden forutsatter
ofta att personens boendesituation atgardas innan man satter in vardinsatser for den
psykiska ohalsan. For manga ar det anda svart att hitta lampliga boendearrangemang pa
hemorten, sarskilt om personen uppvisar tecken pa psykisk ohalsa. | delar av
Svenskfinland rader det brist pa tillrackligt anpassade boendelosningar som kan erbjuda
det psykiatriska kunnandet och de metoder som behdvs for att handskas med personer
med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk ohalsa. Det ar mojligt att det boende
dar man kan erbjuda det stod personen ar i behov av pa hens eget modersmal finns pa en
annan ort, langt fran den omgivning hen &r van vid. Om personen da inte tar emot
erbjudet boende eller de anhoriga motsatter sig det kan det leda till att de psykiatriska
vardinsatserna uteblir. Vid akuta krissituationer saknas tydliga processer for vem som ska
kontaktas och vem som bar ansvar. Motsvarande problem finns ocksa pa nationell niva,
men inte i lika stor utstrackning eftersom kundunderlaget ar storre pa finskt hall an pa
svenskt hall.

Ocksa utbudet av olika svensksprakiga terapeuter ar overlag mycket begréansat. Att hitta
terapeuter som kan ta emot personer med intellektuell funktionsnedsattning pa svenska
ar annu svarare. Tendensen i samhallet ar ocksa att snabbt forsoka atgarda problem och
till exempel erbjuda behandlingsinsatser pa 1-5 ganger. | jamforelse med den 6vriga
befolkningen ar det sallsynt att Folkpensionsanstalten (FPA) beviljar langre psykoterapier
for personer med lindrig intellektuell funktionsnedsattning.

Ocksa tredje sektorns mojligheter att ordna stod ar begransade. | och med att FPA
fornyat upphandlingskriterierna for rehabiliteringskurser har rehabiliteringsstodet for
svensksprakiga familjer forsvagats. Tidigare ordnades flera anpassningskurser for familjer
med barn med intellektuell funktionsnedsattning inom ramen for medicinsk
rehabilitering. Pa kurserna fick familjerna bland annat information om olika stédformer
och om den intellektuella funktionsnedsattningen och gavs ocksa mojligheter till
kamratstod. Folkhalsan ordnar fortsattningsvis anpassningskurser for familjer med barn
med ADHD, Asperger syndrom eller annan autismspektrumstorning, men i ovrigt har
antalet anpassningskurser for barn med intellektuell funktionsnedsattning minskat.
Social- och halsoorganisationernas understodscentral STEA har till viss del kunnat
finansiera familjekurser, men ofta inom projekt, vilket gjort det svart att utveckla
verksamheten pa lang sikt.

3. Stodformer for personer med
Intellektuell funktionsnedsattning och
psykisk ohalsa

Nedan presenterar arbetsgruppen exempel pa stéd och vard som personer med
intellektuell funktionsnedsattning kan behdva for att uppratthalla en god psykisk halsa.
Forst presenteras stod- och vardinsatser under livets olika skeden. Sedan presenteras
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vardinsatser som kan stédja personer med intellektuell funktionsnedsattning oberoende
av livsskede. Arbetsgruppen presenterar insatser som kan ha en direkt effekt hos
personen med intellektuell funktionsnedsattning. Malet for insatsen kan anda férutom
personen sjalv ocksa vara till exempel anhdriga eller personal.

3.1 Stod for psykiskt valbefinnande under livets olika
skeden

3.1.1 Barndomen

Foraldrarna till ett barn med funktionsnedsattning och den ovriga familjen kan behdva
stod for att bearbeta den nya situationen och fa information om funktionsnedsattningen
och vad den kan medfora. Ocksa kamratstod av anhériga med samma erfarenheter kan
stodja familjens valbefinnande. Det ar viktigt att respektera att varje familj har sitt eget
satt och sin egen emotionella tidtabell for i vilken takt den vill och kan ta emot externt
stod i olika former.

Stodbehovet varierar i olika familjer och i olika skeden. Utover stodet i vardagen kan det
behdvas utredningar och terapier. Det kan behdvas hjalp av familjeradgivningar och
barnpsykiatriska eller barnneurologiska enheter.

Genom pedagogisk handledning i vardagen kan féraldrarna fa verktyg for hur de kan
hantera utmaningar i vardagen.

Familjens ork och valbefinnande kan ocksa stodjas av exempelvis korttidsvard,
hemservice for barnfamiljer och familjevard.

For att oka familjernas mojligheter att hantera funktionsnedsattningen kan
kursverksamhet, sa som autismkurser for barn och unga, temaveckor kring olika syndrom,
anpassningsveckoslut och kurser for syskon till barn med funktionsnedsattning komma i
fraga.

En bra anpassad smabarnspedagogik och tillgang till en god elevhalsa i skolan lagger en
god grund for en battre psykisk halsa. | skolan ar det ocksa viktigt att kravnivan
motsvarar barnets behov och beaktar barnets potential att utvecklas.

3.1.2 Ungdomsaren

Da barnet med funktionsnedsattning nar ungdomsaldern kan fragor om den egna
identiteten och framtidsutsikterna aktualiseras. Ocksa kamratstod ar viktigt, bade for
personen med funktionsnedsattning och for hens anhoriga. Beteendet hos barn med
funktionsnedsattning forandras nar barnet narmar sig tonaren. Det kan vara svart att
avgora om det forandrade beteendet hor till tonaren eller beror pa
funktionsnedsattningen. Da kan det vara bra att foéraldrarna eller hela familjen far
kamratstod eller traffar andra familjer for att fa mera forstaelse, rad och tips.

Att fa stod i sin identitetsutveckling och information pa ratt niva om sin
funktionsnedsattning samt stod och information om sexuell halsa hor till
grundrattigheterna. Redan under barndomstiden ar det viktigt att formedla kunskap om
kroppens funktioner och om ratten till kroppslig integritet. Perioder av nedstamdhet eller
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inatvandhet som ar kopplade till grubbel dver barnets eller den ungas kanslor av
annorlundaskap bor uppmarksammas och stod erbjudas via elevhalsan, Karkulla
samkommun eller andra sektorer i samhallet. Tillgangen till en egen stédperson eller en
personlig assistent for fritiden mojliggor att den unga kan delta i hobbyer,
fritidsverksamheter och idrott och motion. Samtidigt blir det ocksa aktuellt att fundera
pa ratt form av utbildning och maojligheter till arbetsliv.

3.1.3 Vuxenlivet

Da den unga narmar sig vuxenaldern ar det naturligt att fundera pa framtida
boendearrangemang. Flyttforberedelse kan hjalpa den unga och familjen att fortydliga
sina 6nskemal om boende, vilket kan hjalpa serviceproducenterna att skapa
boendel6sningar som svarar pa behoven. Kamratstod inom flyttférberedelse kan ocksa
hjalpa foraldrarna att forbereda sig pa livet sedan den unga har flyttat hemifran.

Aven nu ar det viktigt att fundera pa i vilken utstrackning den unga har accepterat sin
funktionsnedsattning och lart kanna sina styrkor respektive sitt hjalpbehov. | tonaren da
det blir aktuellt med en flick- eller pojkvan behover den unga mojligheter till stod i
fragor om kanslor, relationer, preventivmedel o.s.v. Man har konstaterat att det finns en
forhojd risk att insjukna i depression i samband med en Gvergang till en ny fas i livet, till
exempel da det intensiva stod som grundskolan erbjudit upphér och den unga flyttas 6ver
till en studieform som kraver andra formagor eller vid flytt fran foraldrahemmet till eget
boende i nagon form.

3.1.4 Alderdom

Vid aldrandeprocessen hos en person med funktionsnedsattning sker manga biologiska
forandringar som vid forsta anblicken kan tolkas som uttryck for psykisk ohalsa. Till
exempel starkt forsvagad syn eller horsel kan misstolkas som demens eller
vanforestallningar.

Med aldern foljer okad utsatthet och beroende av andra, vilket kan forsvara personens
mojlighet att bli hord och delaktig. | och med att den dagliga verksamheten upphor eller
forandras kan en del personer uppleva stora forluster av relationer och social input,
medan andra uppskattar lagre krav. Att bevara sadant som personen tyckt om ar viktigt
for ett gott aldrande, liksom kontinuitet i personalgruppen och mojlighet att utgaende
fran sin egen formaga samtala om forluster och doéd - anhdrigas, vanners och ocksa sin
egen bortgang. En anpassning av miljon ar viktig for att skapa en lugn miljé med
reducerad mangd ljud- och synintryck, dar det ar latt att orientera sig och tillvaron kanns
begriplig.

Overlag ar det viktigt att i varje personalgrupp som handleder och vardar aldrande
personer med intellektuell funktionsnedsattning kontinuerligt samtala kring vad
livskvalitet innebar for varje individuell person.

3.2 Stdd och verktyg i arbetet for psykisk halsa

Nedan presenteras exempel pa stodformer som kan stodja den psykiska halsan hos
personer med intellektuell funktionsnedsattning, oberoende av alder.
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3.2.1  Samtalsstod och terapier

Samtalsstod och terapier, skraddarsydda enligt personens formaga att forsta sin diagnos
eller funktionsnedsattning samt férmaga att kunna ta emot terapeutiskt stod, kan stodja
personen med intellektuell funktionsnedsattning och psykisk ohalsa.

3.2.2 Konsultation

Konsultation om den intellektuella funktionsnedsattningen eller psykisk ohalsa:
Omsorgens samarbete med psykiatrin pa orten behover utvecklas sa att de aktorer eller
organisationer som erbjuder stod kan konsultera varandra.

3.2.3  Hjalpmedel

Relevanta hjalpmedel ar sadana som underlattar vardagen och 6kar delaktighet och
sjalvbestammande. Det kan handla om tidshjalpmedel eller begavningsstédjande
hjalpmedel. Kommunikation ar en forutsattning for att kunna vara delaktig och ha god
livskvalitet. Att fa hjalp med ratt kommunikationshjalpmedel kan langt forebygga och
minska beteendeproblem och psykisk ohilsa. Aven brukarens narstaende och dagliga
omgivning behover fa lara sig ett kommunikationssystem som skapar och uppratthaller
samspel med brukaren i fraga.

3.2.4  Processinriktad handledning

Syftet med handledning &r att uppmarksamma vilka strukturer, malsattningar och
innehall som styr arbetsgruppens (personalens) verksamhet och hur de kan utvecklas for
att gagna det egna arbetet. Man ger aven utrymme for samtal kring grupprelationer,
orkande i arbetet och hur den dynamik som finns i relationen till olika brukare och deras
problem paverkar enskilda medarbetare och hela gruppen. Processinriktad handledning
kan innehalla manga kanslomassiga element, men det ar inte fraga om gruppterapi.

3.2.5 Klientcentrerad handledning

Under handledningssituationen fokuserar man pa en eller flera namngivna personer.
Fokus ska vara pa att ge personalen verktyg att efter formaga utveckla sitt bemotande
och forhallningssatt och kanske daven 6ka sin kunskap och fa tillgang till anvandbara
metoder och material som gagnar dialogen och samspelet med brukarna ifraga.

3.2.6  Blanketter och andra verktyg m.m.

Med stod av sarskilt utarbetade blanketter kan personal och narstaende dokumentera
beteendet hos personen med intellektuell funktionsnedsattning och snabbare reagera pa
avvikelser i beteendet. Olika verktyg behovs ocksa for kontakt med halsovarden, sa att
lakaren snabbt kan fa en Gverblick dver personens sjukdomshistoria och medicinering
samt vid ambulansresor och sjukhusvistelser.
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3.2.7 Kamratstod

Kamratstod handlar om frivilligt utbyte av erfarenheter mellan personer som befinner sig
i liknande livssituation. Av personer med liknande erfarenheter kan man fa information
och forstaelse for den situation man befinner sig i.

3.2.8 Hantering av stress

Stress paverkar personer med intellektuell funktionsnedsattning pa olika satt. Stress kan
bland annat fororsakas av sjukdom, utvecklingsmassiga faktorer, forandringar, for hoga
krav eller for laga krav. Om kraven ar for hoga kan personen kanna att hen hela tiden
misslyckas eller underpresterar. Ibland forsoker personen vara ”duktig”, presterar over
sina styrkor och resurser, och da finns det risk for psykisk illamaende och utmanande
beteende. For laga krav innebar daremot att for lite krav stélls pa personen, vilket kan
leda till att personen kanner sig omotiverad och ointresserad. Det kan i sin tur leda till
en situation dar personen underpresterar och inte kan utnyttja sitt kunnande och sina
styrkor, vilket kan paverka personens psykiska maende pa ett negativt satt. Hen ges inte
mojligheter att lara sig nya fardigheter utan hens omgivning forutsatts ansvara for allt.
Darfor ar det viktigt att regelbundet utvardera om kravnivan motsvarar personens behov
och potential.

3.2.9 Individanpassad miljo

De miljoer dar personer med intellektuell funktionsnedsattning bor bor vara anpassade
enligt de individuella behoven. Da man planerar boendeservice bér man planera enligt de
behov de boende har, i stallet for att koncentrera personer med olika diagnoser eller
stodbehov att bo under samma tak. Dessutom bor man planera for hur man skapar en sa
stressfri miljo som mojligt for personen, vilket innebar tydliga strukturer och ramar som
stoder personens sjalvbestammande och far hen att kanna sig trygg.

4. Rekommendationer

4.1 Information om svensksprakig expertis och
konsultation och stdd pa svenska bor goras
tillganglig for personal inom social- och
halsovarden

Arbetsgruppen anser att det ar viktigt att det finns tydliga vardprocesser och att
vardansvaret mellan bashalsovard och specialsjukvard ar klart formulerat. Personal som
traffar personer med intellektuell funktionsnedsattning bor ha mojlighet till konsultation
kring sjalva funktionsnedsattningen, men ocksa kring den fysiska och psykiska halsan. Det
ar viktigt att det i vardprocessen ingar information om vilka experter som jobbar med
dylika fragor och att personal inom bastjanster darmed vet vem de kan konsultera vid
behov. Expertkunnande som behdvs ar bland annat kannedom om olika psykiska
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storningar relaterade till sarskilda intellektuella funktionsnedsattningar, men ocksa
specialfragor om till exempel epilepsi, medicinering inom psykiatri och somnproblematik.

Uppdraget att uppratthalla en lista pa experter som kan konsulteras bor hora till
offentliga sektorn, forslagsvis till Egentliga Finlands valfardsomrade, som i regeringens
forslag till social- och halsovardsreform kommer att ha i uppdrag att koordinera
samarbetsavtal mellan de tvasprakiga vardomradena (Statsradet, 2020). Vid uppgérande
av samarbetsavtal bor valfardsomradena definiera vilken typ av expertkunnande som
behdvs och var det finns att fa. | samarbetsavtalen bor ocksa klargoras hur kostnaderna
for att uppratthalla och utveckla den har expertisen samt hur kostnaderna for
konsultationsinsatserna fordelas mellan valfardsomradena.

| de sarskilda fragor dar det ar orealistiskt att uppratthalla separat expertkunnande pa
svenska bor konsultationsstigar pa nationell niva utredas.

Ocksa information om 6vriga existerande stodformer inom frivilligsektorn i Svenskfinland
bor spridas sa att den nar dem som ar i behov av information. Detta uppdrag kunde
utredas i samband med genomférandet av social- och halsovardsreformen.

4.2 Processbeskrivning for mottagning av personer
med intellektuell funktionsnedsattning

Arbetsgruppen rekommenderar att det vid alla universitetssjukhus utvecklas en process
for mottagning av personer med intellektuell funktionsnedsattning som ar i behov av
psykiskt stod. Primart ska bashalsovarden och sjukvardsdistriktet skota ocksa personer
med intellektuell funktionsnedsattning som lider av psykisk ohalsa. Det finns ocksa behov
av en egen processbeskrivning pa svenska vid varje universitetssjukhus. Det har bor
utredas i samband med genomfdrandet av social- och halsovardsreformen inom de atta
tvasprakiga valfardsomradena. Av processbeskrivningarna bor ocksa framga vem eller
vilken sektor personer med intellektuell funktionsnedsattning och deras anhoriga kan
kontakta i dessa fragor.

For svensksprakiga personer med intellektuell funktionsnedsattning bor det finnas
mojlighet till att fa vard pa sitt modersmal. Dessutom kan det finnas behov av anpassade
mottagningstider for dem som behdver langre tid till exempel pa grund av att de har
manga sjukdomar eller manga mediciner. | sadana fall ar det skal att reservera betydligt
langre mottagningstid an gangse tid. For medféljande narstaende eller personal bor det
erbjudas tillrackligt med tid for intervju och genomgang av bland annat aktuell och
tidigare problematik, erfarenheter av verkningar och biverkningar av aktuell
medicinering och kartlaggning av livssituationen som helhet. Dartill skulle det vara viktigt
att inom psykiatrin utveckla mobila tjanster for personer som inte klarar av mottagning i
sjukhusmiljo.

Da ny medicinering ordineras ar det viktigt med anvisningar om hur uppféljningen ser ut,
till exempel sa att personalen eller de narstaende far en telefontid eller uppféljningstid
da man ringer och rapporterar hur det gatt och huruvida medicineringen paverkat
maendet och beteendet till det battre eller samre. Det ar viktigt att uppfoljningsbesoket
sker hos en lakare som har kannedom om patientens andra mediciner.
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En processbeskrivning bor ocksa goras upp for eftervarden av personer med intellektuell
funktionsnedsattning som varit intagna for avdelningsvard pa grund av psykisk ohélsa. For
tillfallet hanvisas dessa personer ofta till Karkullas regionala expertteam (tidigare
omsorgsbyraer) eller hem och insatserna fran psykiatrin avslutas i och med utskrivningen.
Arbetsgruppen foreslar att dialog fors mellan den psykiatriska enheten och
boendeenheten eller de anhdriga och att en utredning av stodformer och resurser i
boendeenheten gors innan personen skrivs ut. Dartill rekommenderas att de psykiatriska
insatserna, sa som moten med psykiatrisk sjukskotare, fortsatter annu en tid efter det
att personens skrivits ut fran avdelningen samt att ett avslutande méte ordnas mellan
den psykiatriska enheten och mottagarenheten (till exempel boende- och eller
dagverksamhet) efter utskrivningen. Dartill bor méten med personens narmaste natverk
ordnas, om hen sa onskar.

4.3 Utvecklade boendetjanster som stoder psykisk
hélsa

Sarskilda boendetjanster och boendeenheter bor utvecklas regionalt for personer som har
psykisk ohalsa. Dessa tjanster bor utvecklas med beaktande av Statsradets principbeslut
om nedlaggning av institutioner och utveckling av tjanster for boende for personer med
intellektuell funktionsnedsattning (KEHAS 2010-2020). Vid planeringen av boendetjanster
bor sarskild vikt laggas vid personaldimensionering, personalens kunnande, personalens
mojlighet till reflektion och handledning samt konsultationsstigar kring sarskilda fragor.
Dessutom bor man planera sysselsattningsmojligheter for personer med intellektuell
funktionsnedsattning sa att de far tillracklig stimulans i vardagen och inte utsatts for
alltfor laga eller hoga krav som kan leda till frustration och stress. Viktigt ar ocksa att
personen med funktionsnedsattning ses och bemots ratt. Boendetjanster for personer
med svar psykisk ohalsa ska planeras individuellt, fastan dessa losningar till viss del kan
vara mer sarbara och dyrare att genomfora. For dessa personer skapar boendeldsningar
dar man bor med andra personer ofta mera stress, dels for personen sjalv, dels for de
andra personerna som bor pa enheten och for personalen som ska erbjuda stéd.

Utgangspunkten bor vara att personen med intellektuell funktionsnedsattning kan fa
behdvligt stod i sitt eget hem och att kommunerna och de framtida valfardsomradena i
hogre grad utvecklar mobila tjanster sa att personens narkrets (familj, personal m.fl.) far
verktyg for hur den kan stodja personens psykiska valbefinnande i den omgivning hen
befinner sig i. For de mest kravande fallen bor man skapa sma boendeenheter med
tillracklig personaldimensionering. Dessutom behdvs kontinuerlig och stark tillgang till
svensksprakig utbildning och handledning i arbetsmetoder som stoder psykisk halsa.
Personer som har svara symptom pa grund av psykisk ohalsa ska inte placeras bland andra
som kan ha helt andra svarigheter och utmaningar, utan deras boendetjanster bor
planeras individuellt.
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4.4 Handledning kring stdd for personer med
intellektuell funktionsnedsattning och med
psykiatriska tillstand samt kamratstod for
personalgrupper

Personal som arbetar med personer med intellektuell funktionsnedsattning bor fortbildas
kontinuerligt och fa tillgang till ny kunskap och nya arbetsmetoder. Det ar viktigt att
personalen far mojlighet att reflektera dver sitt eget arbetssatt och hur den ska beméta
psykisk ohalsa bland brukare. Sarskilt personal som stoder personer med intellektuell
funktionsnedsattning i deras egna fristaende bostader kan kanna sig ensamma.
Webbinarier och distansmoten sparar tid och resurser och ger storre mojligheter att delta
i kvalitativa utbildningar och bor darmed utvecklas vidare. Mojligheterna att ordna
handledning och kamratstod for personal torde vara enklare att ordna pa distans och bor
utvecklas i hela landet.

4.5 Dokumentation och verktyg for kartlaggning av
personens psykiska halsa

Arbetsgruppen konstaterar att det finns olika typer av bildstod, material, blanketter och
dokument som tagits fram pa enskilda enheter for att anvandas dels som stod vid
kommunikationen, dels for kartlaggning av det fysiska och psykiska valbefinnandet.
Denna typ av material finns i bade Finland och Sverige. Utmaningen ar att i det dagliga
arbetet hitta lattanvant material som snabbt ger berorda parter den information de
behover. Det bor finnas tydliga processer for hur serviceproducenter utreder personens
psykiska halsa, oberoende av vad de bakomliggande orsakerna ar.

Arbetsgruppen rekommenderar att sarskilda verktyg utvecklas och forbattras for att
dokumentera och iaktta maende och beteende samt forandringar i dessa hos personer
med intellektuell funktionsnedsattning. Syftet med verktygen ar inte att personal inom
omsorgen ska stalla diagnoser, utan att hjalpa till att synliggora avvikelser och
forandringar i beteendet, som kan tyda pa belastande eller stressande faktorer, psykisk
ohalsa eller somatiska besvar.

4.6 Fortsatt forskning och kunskapsspridning om
intellektuell funktionsnedsattning och psykisk
ohalsa samt evidensbaserade arbetsmetoder och
terapiinsatser
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Det behovs mera forskning kring vard-och stodformer for personer med intellektuell
funktionsnedsattning och psykisk ohalsa och en aktivare dialog mellan socialservicen och
psykiatrin. Metoderna som tillampas bor anpassas enligt personens kognitiva profil, det
vill saga hens férmaga att bland annat ta in ny information och reflektera.

4.7 Framjad utveckling av stod och vard pa svenska

En utmaning ar hur organisationer ska kunna erbjuda samma service pa svenska som pa
finska. Volymerna ar ofta mycket sma, vilket innebar att det darmed inte finns ett stort
intresse bland serviceproducenter att utveckla dessa tjanster eftersom tjansterna oftast
maste skraddarsys. Samma service finns inte tillganglig i alla delar av Svenskfinland. Av
personalen kravs det mangsidigt kunnande och flexibilitet. Det innebar ocksa att
tjansterna kan vara mer sarbara, eftersom ocksa sma andringar i kundunderlag kan ha
avgorande inverkan pa tjansternas lonsamhet. Darmed saknas riktiga incentiv for att
utveckla ny service.

Arbetsgruppen konstaterar att det ar svart att ordna service pa svenska pa lang sikt med
beaktande av de marknadsrelaterade kriterier som offentliga sektorn foljer.
Arbetsgruppen foreslar att det i samband med social- och halsovardsreformen utreds hur
tjanster ska ordnas pa svenska och om en del tjanster kunde ordnas pa ett mer flexibelt
och skraddarsytt satt pa svenska an pa finska, till exempel da det galler gruppstorlekar,
utrymmen och kostnader.
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