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Sverige behover ett nationellt kompetenscentrum
inom omradet intellektuell funktionsnedsittning och hélsa

Det har gatt decennier sedan de forsta forskningsrapporterna kom som visade pa sémre hélsa och
levnadsvanor hos personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF)/autismspektrumtillstand,
jamfort med den 6vriga befolkningen. Aktuell statistik visar tydligt att gapet bestar samtidigt som
avsaknad av en nationell samordning gor folkhdlsomalet om jamlik hdlsa mycket svart att uppna.

Enligt Socialstyrelsens senaste siffror har ca 75 000 personer nagon verkstalld insats enligt LSS varav
89 procent pa grund av intellektuell funktionsnedséttning, autism eller autismliknande tillstand®. Det
ar personer som hor till den grupp som i regeringens utredning ”“God och Nara vard SOU 2020:19”
har ett vardbehov som beskrivs som “komplext” (Se bilaga 1). Men trots konstaterad komplexitet,
saknas det idag en nédvandig plattform for samverkan och stéd kring evidensbaserad
hilsoframjande vard och omsorg for den har malgruppen. Ett kompetenscentrum inom omradet
intellektuell funktionsnedsattning och halsa skulle kunna skapa forutsattningar for den kontinuitet
som kravs om halsoarbetet riktat till denna malgrupp ska kunna uppna hallbara resultat.

Ett hdlsoarbete som ger hallbara resultat i hela landet maste ha en stadig grund att sta pa for att
bade kunna drivas i storre skala och vidareutvecklas allteftersom ny kunskap tas fram.
Projektsatsningar kan uppna bra resultat under projekttiden och genererar ofta viktig kunskap.
Erfarenheten visar dock att enbart tidsbegransade satsningar aldrig racker for att uppna jamlik halsa
for en grupp med livsvillkor som riskerar en onddig ohélsa, och som har fatt alldeles for lite kunskap
och for fa stédverktyg for att kunna dndra sina levnadsvanor.

Under de senaste tre aren har Region Stockholm gjort en stor investering i det hdlsoframjande
programmet Hdlsan Spelar Roll, ett program baserat pa vetenskaplig grund och beprévad erfarenhet
som 6kar kunskap hos bade personer med stod inom LSS och deras personal (Se bilaga 2).

Na&r nu utvecklingsfasen ar avslutad, har inte regionen forutsattningar for att ga in i en roll som
forvaltare, dar dven fortsatt handledning, utveckling och utvardering maste inga. Det stora intresset
fran verksamheter runt om i landet fér Hdlsan Spelar Roll visar an en gang pa behovet av en nationell
plattform.

Hittills har ett flertal moten hallits med representanter for myndigheter och organisationer med olika
ansvarsuppdrag for halsoframjande arbete pa befolkningsniva och med relevans for malgruppen
(Folkhalsomyndigheten, Socialstyrelsen, Myndigheten for delaktighet och Sveriges kommuner och
regioner/SKR). Men ingen av dessa aktdrer anser sig ha ett uppdrag eller méjlighet att tillhandahalla
det som behovs: kunskapsstod som innefattar férvaltning av saval innehall som teknisk plattform
samt den sarskilda handledning som &r nodvandig for att méta malgruppens behov.

Aktorerna delar ansvaret men saknar den kompetens och de operativa system som kravs. Till

! https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/statistikamnen/personer-med-
funktionsnedsattning/



exempel har Socialstyrelsen sitt kunskapsstod "Kunskapsguiden”, men denna forutsatter att nagon
annan aktor erbjuder handledning och forvaltning. Myndigheten for delaktighet ansvarar inte for
utbildningsprogram. | sin roll som intresseorganisation har SKR, i likhet med Socialstyrelsen,
moijlighet att lagga upp program for spridning och delning, dock har inte heller SKR majlighet att ta
hand om handledning och forvaltning.

Sa dar star vi idag. Det finns en grupp som ar efter ar, decennium efter decennium har konstaterat
mycket sdmre halsa dn den 6vriga befolkningen och det finns ett halsoverktyg som har utvecklats och
anpassats specifikt fér denna malgrupp. Men det finns ingen aktér som har forutsattningar for att
sakerstalla att verktygen nar ut pa bred front och darmed bidrar till forbattrad halsa och livskvalitet
for en grupp som hittills har fatt valdigt fa maojligheter att forbattra sin halsa och sina levnadsvanor.
For att lyckas med detta behovs ett kompetenscentrum - garna i anslutning till ett universitet eller
hogskola - dar anpassade program och insatser kan utvecklas, implementeras och utvarderas.
Kompetenscentret kan vara det nav som saknas for att idag kunna l6sa stora utmaningar:

e Kroniska sjukdomar sasom fetma, diabetes, hypertoni, benskérhet och psykisk ohalsa ar
kraftigt 6verrepresenterade hos personer med intellektuell funktionsnedsattning. Manga har
LSS-insatser storre delen av sina liv.

e Sjukdomarna behandlas huvudsakligen inom primarvarden och radgivning kring hdlsosamma
levnadsvanor ar en primar insats. Men primarvardens personal har bristfalliga kunskaper i att
kommunicera hdlsosamma levnadsvanor till patienter med intellektuell
funktionsnedsattning/autismspektrumtillstand.

e Att leva sitt liv med stdd i LSS-verksamheter medfor ett beroende av personal i storre eller
mindre omfattning. Det saknas nddvandig kunskap hos personalen om hur man kan stédja
personer med intellektuell funktionsnedsattning/autismspektrumtillstand i hur den enskilde
kan arbeta for mer hdlsosamma levnadsvanor.

(I bilagorna som foljer med pa sidan 3 och 4 redovisas i detalj bade halsolaget for personer med LSS-
insats och verktyget Hdlsan Spelar Roll.)

Den pagaende pandemin har gjort att det bradskar mer an nagonsin med en nationell aktér som har
ansvar for kunskapsutveckling och stod for en sammanhallen god vard och omsorg for personer med
LSS-insats. Darfor vander vi oss idag till socialministern med 6nskemal om ett samtal med
representanter fran Socialdepartementet om ett nationellt kompetenscentrum inom omradet
intellektuell funktionsnedsattning och halsa.
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Bilaga 1
Halsan hos personer med LSS-insats

De vanligaste folkhalsosjukdomarna som i manga fall resulterar i kronisk sjukdom, paverkas i hog
omfattning av vara levnadsvanor och ar vanligare hos personer med LSS-insatser. Fetma forekommer
3-4 ganger s& ofta som hos befolkningen i évrigt och diabetes ar dubbelt sa vanligt. Aven hypertoni,
benskorhet och psykisk ohalsa ar vanligare. Det rader alltsa ingen tvekan om att personer med stéd
inom LSS har ett behov av en mer utvecklad priméarvard. Att skapa férutsattningar for att arbeta
halsoframjande i LSS-verksamheten ar darmed centralt for att kommuner och regioner ska kunna
gOra gemensam ansats i att minska de riskfaktorer som bidrar storst till sjukdomsbdérdan.

Utredningen "God och nara vard SOU 2020:19” belyser mycket tydligt att primarvardens ansvar
generellt dven omfattar "att ha fokus pa att beframja halsa och inte bara behandla”. Utredningen
anger ocksa att det ar ”sarskilt viktigt att forbattra varden for de med storst behov”. Vidare beskrivs
vad som maste tillféras for att uppna en god halsa och vard fér alla, d.v.s. att “varden behover bli
mer malgruppsanpassad for att bli pa lika villkor och inte minst for att narma sig halsomalen i Agenda
2030”. Regeringens utredning delar upp priméarvardens patienter i fyra grupper for tydliggérande av
malgruppsanpassad vard. Tva grupper omfattar ett "enkelt” eller “komplicerat” tillstand med
behandling som har ett avslut och tva grupper “kroniskt” respektive "komplext” med kontinuerlig
behandling. “Enkelt och kroniskt” kan beskrivas med vard inom ett stuprér medan “komplicerat och
komplext” forutsatter samverkan. Personer inom LSS aterfinns i gruppen “komplext” och dven manga
ganger i gruppen “kroniskt”.

Utredningen slar fast att med battre forutsattningar for samverkan bor forbattringsmojligheter ges
framforallt fér de patienter som har ett komplext vardbehov. Aven behovet av att 6ka
hélsolitteraciteten i den har malgruppen beskrivs i utredningen som angeladget. Vidare ndmner man
att ”for att kunna vara en jambordig part och samskapare vid kontakt med hélso- och sjukvarden
behover man som patient vara informerad och ha majlighet att fa till sig information efter férmaga,
preferens och behov”. Programmet Hélsan spelar roll kompletterar den hélso- och sjukvard som
primarvarden kan erbjuda och ar ett exempel pa den samverkan mellan region, kommun och andra
aktorer i samhallet som utredningen lyfter som sarskilt viktig for grupper med ett komplext
vardbehov.

Primarvardens roll att ordinera egenvard for mer hdlsosamma levnadsvanor vid fetma, diabetes,
hypertoni, benskorhet och psykisk ohalsa riskerar att inte leda till nagon férandring for den héar
gruppen. Individen sjalv har svart att forverkliga och genomfora en forandring och ar mer eller
mindre beroende av sin personals kunskap, instéllning och férmaga att ge ratt stod till férandring.
Hdlsan spelar roll syftar till att ge personer med stdd inom LSS mojlighet att forsta, veta hur och nar
men inte minst ge praktisk erfarenhet av vad egenvard i form av hdlsosamma levnadsvanor innebar.
Dessutom fortbildar Hdlsan spelar roll samtidigt baspersonal vilka ar de som malgruppen inom LSS
oftast ar helt beroende av for att leva hdlsosamt.



Bilaga 2

Hilsan spelar roll — ett program som 6kar kunskap hos bade individer med st6d inom LSS och deras
personal

Under 2018-2020 har det halsoframjande programmet Hdlsan spelar roll (HSR) utvecklats vid
Akademiskt primarvardscentrum (APC) som ett uppdrag fran Halso- och sjukvardsforvaltningen i
Region Stockholm. Hdlsan spelar roll ar ursprungligen ett program utvecklat pa University of Illinois i
Chicago (HealthMatters Program) som 6versatts och anpassats till svensk kontext i samverkan med
de amerikanska utvecklarna. Syftet med programmet ar att 6ka motivation och kunskap om halsa
och levnadsvanor hos personer med stod inom LSS. Kursen har fokus pa fysisk aktivitet och
halsosamma matval men handlar ocksa om kroppskdnnedom och sjalvbestimmande.

Framgangsrika insatser for denna malgrupp kraver individuella anpassningar, dels eftersom
malgruppen ar sa heterogen, dels p.g.a. sjdlva funktionsnedsattningen, vilket medfor att utbildning
maste ske under lang tid, med mycket repetition och med adekvat stdd fran omgivningen.

Eftersom personal i bade gruppbostad och pa daglig verksamhet har ett stort inflytande 6ver
vardagen for personer med intellektuell funktionsnedsattning/autismspektrumtillstand, bade som
forebilder och i maktutévning, ingar bade en kurs anpassad till malgruppen och en digital
kursledarutbildning fér personal inom LSS-verksamheter. Efter genomgangen utbildning far
kursledarna tillgang till en digital kursmanual med 38 baslektioner och 22 extralektioner, i vilka
traning varvas med teori. All fakta ar i enlighet med radande rekommendationer och information pa
1177. Efter avslutad utbildning kan kursledarna bjuda in deltagare fran malgruppen. Under
kursgenomforandet har kursledarna tillgang till professionell handledning av kursutvecklarna bakom
Hdlsan spelar roll.

Hdlsan spelar roll slutrapporteras till Halso- och sjukvardsfoérvaltningen i Stockholm 31 mars 2021.
Programmet har utvarderats bade kvantitativt och kvalitativt men pa grund av pandemin blev det en
del bortfall i datainsamlingen. Detta innebar att inga sdkra slutsatser kan dras fran denna forsta
utvardering i Sverige och fler studier av effekterna skulle behovas. Utvarderingen indikerar dock
positiva effekter pa bland annat midjematt, blodtryck, fysisk férmaga samt 6kade kunskaper om
matvanor och fysisk aktivitet hos deltagarna, vilket ocksa har varit fallet i den amerikanska
originalversionen av programmet.



