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Anhorigas och personals erfarenheter efter sex manader

Effects of the Covid-19 pandemic on people with intellectual disability in Sweden:
Assessment by relatives and staff after six months

Persons with intellectual disability can be assumed to be particularly vulnerable to adverse consequen-
ces of the Covid-19 pandemic. The increased risk of severe illness due to Covid-19, along with effects
on social and community life, have very likely influenced persons with intellectual disability in unfo-
reseen ways. The aim of this article is to identify how services and care for persons with intellectual
disability in Sweden have been affected during the Covid-19 pandemic. Research questions addres-
sed: (1) corona restrictions and consequences for persons with intellectual disabilities; (2) effects on
support provided by staff and family members of persons with intellectual disability. An anonymous
survey was distributed to 290 municipalities in Sweden and 33 privately owned care companies,
and to relatives and family members through organizations within civil society. A total of 919 care-
givers (340 relatives and 579 staff) completed the web-based survey during the period 25 August—27
September 2020. The results indicate that several aspects of daily life, with a specific focus on social
relationships, have been affected, with several services cancelled or severely restricted during the first
wave. A total of 661 respondents (77%) report restrictions in visits to and from family, whereas 629
(76%) report restrictions in visits to and from friends. Staff and family members report that daily
activity centres have been cancelled or severely restricted (66.5%), as have social individual activities
(73.5%) and individual training activities (75%). Other aspects reported are increases in negative psy-
chological and physical health aspects, such as increased mood changes with episodes of depression
and anxiety, less physical training and an increase in challenging behaviour. This study stresses the
importance of developing specific preparations for possible future pandemic scenarios in order to pre-
vent further isolation and negative health effects for persons with intellectual disability.

Magnus Tideman ir professor i socialt arbete med inrikening funktionshinder vid Hogskolan
i Halmstad och Marie Cederschi6ld hogskola.
Jenny Aspling ir doktorand i Minniskan i vilfirdssamhillet vid Marie Cederschisld hégskola.

Kontakt: magnus.tideman@mchs.se

393



Socialvetenskaplig tidskrift 2021:4

Inledning

Hur covid-19-pandemin och dess restriktioner paverkat vardagsliv, levnadsvill-
kor och hilsa for personer med intellektuell funktionsnedsittning (IF) i Sverige har
inte studerats vetenskapligt eller diskuterats offentligt i ndgon niamnvird utstrack-
ning. Att personer med IF befinner sig i en utsatt position vid kriser som en pandemi
beroende pa funktionsnedsittningen och dess konsekvenser ir rimligt att anta givet
att det ar vil belagt att gruppen har betydligt simre levnadsvillkor in befolkningen
i ovrigt (Tideman 2000; Umb-Carlsson & Sonnander 2005; Tossebro m.fl. 2012;
Umb-Carlsson 2021). FN:s konvention om rittigheter for personer med funktions-
nedsittning (UD 2008) syftar till att frimja, skydda och sikerstilla grundliggande
rittigheter, respekt for viarde och minskliga rittigheter for alla personer med funk-
tionsnedsittning och poingterar ritten till ett virdigt och gott liv. I artikel 25 slas
fast att personer med funktionsnedsittning ska erbjudas generella och behovsspeci-
fika insatser for att kunna atnjuta bista méjliga hilsa. Nagon diskriminering pa grund
av funktionsnedsittningen far inte forekomma. Men hilsoinsatser, liksom tillgdng
till socialt stdd och flera andra rittigheter i konventionen, kan antas utmanas vid
kriser som covid-19-pandemin. Inom det frivilliga och professionella sociala arbetet,
liksom inom forskningen, har personer med IF tidigare varit en "hidden population”
(Lambert. & Wiebel 1990) men har 6ver tid blivit mer synliga och etablerade som
en malgrupp for socialt arbete. Att pa socialvetenskaplig grund studera hur personer
med IF:s vardagsliv, hilsa och stodinsatser paverkats av den kris och vilfardsutmaning
som pandemin innebir ir av synnerlig vikt for en redan utsatt grupp.

Cirka 1 % av befolkningen lever med IF (Hagberg & Kyllerman 1983; Maulik &
Harbour 2010). Funktionsnedsittningen paverkar den kognitiva férmégan vilket
kan medfora svarigheter att exempelvis bearbeta ny information, kommunicera och
forstd abstrakta fenomen. Det innebir i sin tur utmaningar i att forstd ett osynligt
coronavirus och dirmed ocksé anledningen till restriktioner i vardagen. En del barn
och vuxna med IF behover kontinuerligt omfattande stéd i alla delar av sin vardag,
medan andra har behov av stéd i specifika sammanhang eller aktiviteter. Variationen
i gruppen ir stor och funktionsnedsittningens grad avgor, i samspel med omgivning-
ens anpassning till individens behov och stodets kvalitet, vilka konsekvenser en intel-
lektuell funktionsnedsittning i praktiken far fér den enskilda personen. Detta ligger
i linje med det relativa synsittet p& begreppet funktionshinder, som innebar att det
framfor allt dr forutsittningarna i miljon som avgor om en person med funktionsned-
sattning blir funktionshindrad (Séder 1982).

For att kunna utforma adekvat och effektivt stod och gora nédvindiga anpass-
ningar vid nedsatt kognitiv formaga behovs kunskap om vilka svarigheter som kan
uppstd till f6ljd av funktionsnedsittningen. Karlsson, Classon & Ronnberg (2016
s. 105) menar att kognitiva férméagor utvecklas "nir vi handlar och samverkar med
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omgivningen”. Det innebir att méjlighet till ett gott liv under en kris som covid-
19-pandemin handlar om betydligt mer in bara individers férmagor och egenska-
per. Miljéns utformning, vilka krav som stills samt vilket stod som ges har nog s&
stor betydelse (jfr Gustafsson 1999). Det innebir att personer med IF som grupp har
en sirskild utsatthet jamfort med befolkningen generellt. Behovet av stod i varda-
gen, beroendet av andras initiativ och bemétande, behovet av stimulans och stod till
aktivitet och sociala kontakter dr redan utan pandemirestriktioner nodvindigt for att
vidmakthélla de férmagor som personer med IF utvecklat. En kritisk situation som
covid-19-pandemin kan dirmed antas accentuera stddbehoven (WHO 2020a).

Bland personer med IF finns dven en relativt hog forekomst av samsjuklighet, det
vill siga psykiatriska och somatiska sjukdomar utéver den intellektuella funktions-
nedsittningen. Detta giller sirskilt de med mattlig eller grav IF (Buckley m.fl. 2020).
Personer med IF beddms mot denna bakgrund sarskilt riskera hilsoproblem till foljd
av infektioner och virussjukdomar som coronaviruset kan ge (Armitage & Nellums
2020; Landes m.fl. 2020; Turk m.fl. 2020). WHO (2020b) konstaterar att personer
med funktionsnedsittning dr sirskilt utsatta och riskerar att paverkas mycket nega-
tivt d& risken ir betydligt hogre for att utveckla ett svart sjukdomsférlopp och att
nodvindiga stodinsatser riskerar att minska i omfattning under pandemin.

FN konstaterade i maj 2020 att den utsatthet som ménga personer med funktions-
nedsittning lever i troligen har forstirkts av covid-19-pandemin (United Nations
2020). FN:s generalsekreterare uppmanade medlemsstaterna att sikerstilla att funk-
tionshinderperspektivet uppmirksammades i varje generell dtgird med anledning av
pandemin och vid behov kompletterades med riktade insatser. Generalsekreteraren
understrok ocksa att information om pandemin och restriktioner ska goras tillging-
liga sé att personer med funktionsnedsittning kan fatta informerade beslut och fa
tillgang till stod och vard pa lika villkor som andra (ibid.).

Restriktioner om social distansering och liknande atgirder som anvinds for att
minska smittspridning av covid-19 kan antas innebira betydande begrinsningar i var-
dagslivet for personer med IF. Som exempel har stingning av daglig verksamhet, det
vill siga den sysselsittning manga har, skett i en del kommuner liksom besoksrestrik-
tioner pd boenden och instillda fritidsaktiviteter (Socialstyrelsen 2021c¢).

For att snabbt fi kunskap om hur covid-19-pandemin péverkar vardagslivet och
hilsan for personer med IF gick forskare fran 19 linder samman sommaren 2020
for att samordnat samla in data. I denna artikel redovisas och diskuteras anhorigas
och stédpersonals bedémningar av pandemins paverkan pa personer med IF i Sverige
efter forsta vagen (april till juni). Materialet samlades in i september 2020, det vill
sidga ndgra veckor innan pandemins andra vég borjade.
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Syfte och fragestillningar
Syftet med studien ir att beskriva och analysera anhorigas och stodpersonals erfaren-
heter av covid-19-pandemins hilsorelaterade och sociala paverkan p& personer med
intellektuell funktionsnedsittning i Sverige.
Frigestillningar:
e Vilka pandemirestriktioner har férekommit for personer med intellektuell
funktionsnedsittning?
¢ Vilken betydelse bedémer anhériga och stédpersonal att restriktionerna har fatt
for vuxna personer med intellektuell funktionsnedsittning och deras sociala liv
och hilsa?
e Hur har méijligheterna for anhériga respektive stodpersonal att stédja personer

med intellektuell funktionsnedsittning paverkats av pandemin?

Tidigare forskning och kunskap

Pandemin har nir detta skrivs pagétt ett drygt ér. Ett fatal publicerade studier med
specifikt fokus p& personer med IF finns att tillgd och med nédvindighet avser de
erfarenheter frén pandemins initiala fas.

Vuxna med IF har dubbelt s& hog risk att smittas med covid-19 (Henderson m.1l.
2021) och personer med IF 16per drygt tre gdnger hogre risk att d6 i jamforelse med
befolkningen i 6vrigt (Public Health England 2020). Detta forklaras av forekomsten
av olika typer av hilsoproblem i gruppen (Emerson m.fl. 2016) men ocks3 av att de
till f6ljd av sin funktionsnedsittning behéver omvardnad och méter manga perso-
ner och dirmed riskerar att exponeras for smitta (Boyle m.fl. 2020). Sirskilt perso-
ner med Downs syndrom loper betydande risk for ett svart sjukdomsforlopp och for
covid-19-relaterad dod (Hiils m.fl. 2020). De medicinska aspekterna av funktions-
nedsittningen och férekomsten av tillkommande sjukdomar bér leda till att personer
med IF prioriteras for vaccinering, eftersom de ar sérskilt utsatta for hilso- och vilbe-
finnandeproblematik under en pandemi (Hotez m.fl. 2021).

Att restriktionerna under pandemin sannolikt ir till forfing for personer
med IF pdpekas i flera studier (se t.ex. Courtenay & Perera 2020; Grier m.fl.
2020). Funktionsnedsittningen innebir kognitiva svarigheter och ofta behov
av stod for att klara vardagslivet, vilket i sin tur leder till behov av att kunna
riakna med andras stod i manga situationer, alla eller de flesta dagarna i veckan.
Funktionsnedsittningen medfér ocksa ibland svérigheter att fullt ut forstd orsaken
till restriktioner och dess paverkan pa det dagliga livet (Courtenay & Perera 2020).
Aven om forskningsunderlaget ir begrinsat finns rapporter om 6kad aggression
och utitagerande beteenden bland personer med IF i takt med tilltagande restrik-
tioner (Schuengel m.fl. 2020).
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I en intervjustudie i Nederlinderna med personal framkommer att de paver-
kats emotionellt, kognitivt, praktiskt och professionellt av pandemin (Embregts,
Tournier & Frielink 2020a). Ett exempel ir dkade svarigheter att vidmakthélla
arbetssitt under restriktionerna vilket bedomdes forsvéra tillvaron for en del per-
soner med IF. Samtidigt pekar en engelsk studie pa att pandemin medfort en mer
avgriansad och lugn miljo vilket en del personer med IF troligen matt bittre av
(McKenzie, Murray & Martin 2021). Nederlandsk personal har under pandemin
forsokt hitta nya vigar att hélla kontakt med personer med IF nir fysiska méten
maste begrinsas eller undvikas och bérjat erbjuda stod digitalt for att stirka
personernas resiliens (Scheffers, Moonen & van Vugt 2021). I ett amerikanskt
temanummer om forvirvsarbete for personer med funktionsnedsittning under
pandemin synliggors att arbetets karaktir kriaver fysisk nirvaro och i stillet for
fortsatt arbete har restriktionerna lett till en signifikant nedgéng i arbetade timmar
for vuxna med IF (Schall m.fl. 2021).

Nagra fa studier har forsokt att finga personer med IF:s erfarenheter av pandemin.
Intervjuer med sex respondenter med lindrig IF i Nederlinderna visar att personerna
upplevt att restriktionerna lett till minskade sociala kontakter, en bundenhet vid
hemmet, firre aktiviteter och dirutéver svérigheter att forstd den information som
ges om restriktioner (Embregts m.fl. 2020b). I Spanien svarade 582 personer med
intellektuell funktionsnedsittning, sjilva eller med stod, pa en enkit om erfarenheter
av pandemin (Navas m.fl. 2021). Resultatet visar att flertalet ansdg att de fatt till-
rackligt stod men att den anpassade informationen om covid-19 inte kommit fran
myndigheterna utan fran funktionshinderorganisationer. Restriktionernas begrins-
ningar av sociala kontakter och uteblivna aktiviteter upplevdes som besvirliga och
stressande (ibid.).

Willner med kollegor (2020) pekar pé att anhoriga i Storbritannien upplever att
restriktioner i form av nedstingningar och lock-downs och &tgirder som social dis-
tansering lett till att utitagerande beteende forstirkts hos en del personer med IF.
Fler upplever depressiva kinslor och en del kinner sig évergivna och bortglomda
nir aktiviteter, stod och servicekontakter minskar eller forsvinner. De negativa effek-
terna 6verviger klart men for en mindre grupp uppges i stillet pandemin ha medfort
upplevelser av littnad 6ver att forvintningar om prestationer minskat eller férsvun-
nit (ibid.). Kontakten mellan personer med IF som bor i gruppbostider och deras
anhoriga har under pandemin forandrats patagligt till foljd av restriktionerna enligt
en israelisk studie. I stillet for fysiska moten har kontakterna digitaliserats och enligt
anhoriga fungerar det relativt vil nir det giller méjligheterna att stodja personen
med IF kidnslomissigt och kunna bistd med réd, men att det kraftigt begransar de vik-
tiga direkta sociala kontakterna och gemensamma aktiviteterna (Araten-Bergman &

Shpigelman 2021).
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En del studier fran olika delar av virlden (se Alexander m.fl. 2020; Bigby 2020;
Bradley 2020; Thompson & Nygren 2020) lyfter den utmaning som pandemin inne-
burit for personer med IF nir svagheter i sociala stdd- och sjukvardssystem blottlagts.
Personer med funktionsnedsittning generellt och sirskilt de med intellektuella sva-
righeter dr utsatta nir stodsystemen stills pa prov och riskerar att prioriteras ned nir
det giller till exempel socialt stdd och somatiska och psykiatriska sjukvardsinsatser.
Det i sin tur visar p& behovet av att forskningen bidrar med kunskaper om gruppens
villkor och situation (Bigby 2020).

Ingen av studierna ovan kommer frén Sverige. Den nationella kunskap som for
nirvarande finns att tillgd bygger pd myndigheters statistik och undersokningar.
Enligt Socialstyrelsens statistik hade den 12 april 2021 9,4 % eller 2 771 av de 29
609 personer som har boendeinsats via lagen om stod och service till vissa funk-
tionshindrade (LSS) haft bekriftad covid-19. Detta kan jamforas med 6,8 % av
befolkningen totalt och med att bekriftad smitta inom ildreomsorgen ligger pa
20-25 % (hemtjinst respektive sirskilt boende). 109 personer med IF hade avlidit
av eller med covid-19 (Socialstyrelsen 2021a). Det som dr utmirkande ar att av de
smittade med IF var 89,8 % under 70 &r, det vill siga betydligt yngre in smittade
i befolkningspopulationen totalt (ibid.). Folkhilsomyndigheten (2021) beskriver
i sin samlade bedémning av hur folkhilsan péverkats av pandemin att barn och
vuxna med IF riskerar att drabbas, bide medicinskt och socialt. Myndigheten ger
en del exempel, baserade p ett fital intervjuer, som belyser att gruppen paverkats
negativt av smittskyddsrestriktionerna.

I en kartliggning av pandemins konsekvenser for det civila samhillet (Mucf
2020) konstateras att organisationer med personer med funktionsnedsittning
som malgrupp har pdverkats negativt i hogre utstrackning 4n andra organisa-
tioner. Nir man inte kunnat triffas fysiskt har den interna demokratiska pro-
cessen och organisationernas politiska paverkansarbete forsvarats till foljd
av pandemins restriktioner. I studier av samhillsinformationen under covid-
19-pandemin konstateras att personer med IF ir en av de grupper som haft
svérast att bade hitta och forstd information (Johansson, Forsell & Gustavsson
2021; Adams Lyngbick, Larsdotter & Paul 2022). Det tog ldng tid innan lattlast
information och alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) fanns
tillganglig. Framtagandet organiserades inte av myndigheter utan av andra akto-
rer. Intresseorganisationen FUB, som arbetar f6r barn, unga och vuxna med IF,
konstaterar i sitt underlag till Coronakommissionen i november 2020 att mal-
gruppen och deras anhériga drabbats hart av pandemin (FUB 2020). Kortsiktigt
bedoms restriktioner av kontakter, stingda verksamheter och brister i informa-
tion och stéd ha inneburit psykisk och fysisk ohilsa samt 6kad ensamhet. P&
lingre sikt anses den negativa paverkan pé enskilda individer bli omfattande.
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Konsekvenserna av pandemin har dock inte varit synliga i den offentliga debat-
ten (ibid.).

Efter att Folkhilsomyndigheten i mars 2020 uppmirksammat det forsta utbrottet
av covid-19 kom relativt snabbt nationella riktlinjer om hygienrutiner for persona-
len. Darefter drojde det flera manader innan Sveriges kommuner och regioner (SKR
2020) och Socialstyrelsen publicerade stodmaterial som riktar sig till funktionshin-
deromradet (Socialstyrelsen 2020a; b) och forst i februari 2021 kommer sirskild
information angdende daglig verksamhet (Socialstyrelsen 2021b). Kritik mot myn-
digheternas senfirdighet nir det giller information och riktlinjer till personer med
funktionsnedsattning och till verksamheter har forekommit kontinuerligt frén funk-
tionshinderrérelsen (se t.ex. FUB 2020; Funktionsritt Sverige 2021).

Metod

Artikeln bygger pa det svenska datamaterialet frén en internationell studie om covid-
19-pandemin och personer med IF (Linehan m.fl. 2020). Savitt forfattarna vet ir
detta den forsta studien som samordnat dokumenterar paverkan av och situationen
for personer med IF under pandemin i flera linder samtidigt. Forutom Sverige ingick
18 lander - Australien, Brasilien, Hongkong, Kanada, Tjeckien, Grekland, Indien,
Israel, Irland, Nederlinderna, Norge, Nya Zeeland, Portugal, Spanien, Storbritannien,
Tyskland, USA och Zambia. Av sirskilt intresse i den internationella studien ir om
erfarenheterna varierar mellan lander med olika pandemistrategier och om ndgra lar-
domar kan dras for att informera politiken och funktionshinderpraktiken infér fram-
tida pandemier.

Den engelsksprakiga originalenkiten, som utarbetades av ett internationellt
forskarnitverk, 6versattes till svenska i sin helhet. For att validera 6versittningen
oversattes direfter den svenska enkiten tillbaka till engelska av en extern 6ver-
siattare med specialkunskaper inom omrédet, sa kallad back-translation (Brislin
1970; Chen & Boore 2009). De tva versionerna (engelska originalversionen och
den nyoversatta engelska versionen) jaimfordes for att undersoka eventuella dis-
krepanser i sprakliga versioner av frigorna. Ndgra mindre sprakliga uttryck jus-
terades darefter.

Enkiten bestod av en demografisk del med 31 frigor med fasta svarsalternativ.
Forutom bakgrundsfragor om &lder, kon, regional tillhorighet i respektive land och
respondentgruppstillhorighet, ingick féljande temaomraden: karakteristik av de per-
soner som respondenten stodjer, egen yrkeskategori och information om organisatio-
nen som deltagaren arbetar i. Direfter f6ljde 13 allmanna frdgor om social distans och
5 frdgor om information och trining samt 3 frdgor om allmin paverkan hos anhoriga/
personal. Dirp4 foljde ett avsnitt av enkiten dir frigorna fanns i tre versioner, med 60
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specifika fragor till anhoriga, 61 fragor till medarbetare som arbetar verksamhetsnira
och 49 frigor till personer som arbetar pa en dvergripande organisatorisk niva. Dessa
fragor avsag forekomst av smitta, vard- och stodbehov, restriktioner, férandringar av
villkor och beteenden och relationer under pandemin samt paverkan pa anhoriga
respektive personal.

Inbjudan att anonymt besvara den webbaserade enkiten skickades till samtliga 290
kommuner, till 33 privata omsorgsforetag och till intresseorganisationen Féreningen
for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB). Enkiten var 6ppen for
besvarande av personal och anhériga under perioden 25 augusti till 27 september
2020, det vill siga efter den forsta vdgen av covid-19-pandemin. Inklusionskriterier
for att besvara enkiten var att personen var 18 &r eller dldre och antingen var 1) anho-
rig till barn eller vuxen med IF, 2) anstilld p& gruppbostad/servicebostad, daglig verk-
sambhet eller liknande pa lokalniv eller 3) arbetade pa en hogre organisatorisk niva i
kommunal eller privat verksamhet som ger stdd till personer med IF. Enkiten erbjods
i tre versioner med huvudsakligen samma frdgor men med négra frigor anpassade
efter de tre respondentgrupperna.

Enkiten besvarades helt anonymt. Totalt 1 325 svar frdn Sverige registrerades
men efter att respondenter som inte fullféljt att besvara enkiten exkluderats erhélls
fullstindiga svar fran 919 personer. Svarsfrekvensen varierar pa enskilda fragor och
resultaten och procent redovisas dirfor i fullstindiga tal dir sa kallade "missings” har
exkluderats. Vidare har personer som svarat att frigan inte har varit aktuell tagits bort.

Datamaterialet har bearbetats i statistikprogrammet SPSS (version 26) genom
deskriptiv statistik sdsom frekvenstabeller och procent. Procent har avrundats utan
decimaler.

Resultat
Materialet bestar av 919 besvarade enkiter. Av respondenterna var 78 % kvinnor och
medeléldern var 50 ar. Svar har inkommit fran alla regioner i Sverige, med en majori-
tet frdn storstadsregionerna Stockholm, Malmé och Géteborg (53 %). 340 var anho-
riga och 579 anstillda. En majoritet av de anstillda uppger att de arbetar med direkt
stod till personer med IF (87 %) och arbetar for en organisation som stodjer férre dn
100 personer med IF (56 %). I princip samtliga respondenter uppger att de stodjer
personer med IF, 97 % av de anstillda och 96 % av de anhériga. Anstillda svarar i
betydligt hogre grad (82 %) an anhériga (39 %) att de stodjer personer med IF och
samtidig autismspektrumtillsténd (AST).

Av de anstillda ar 306 stodassistenter/boendestodjare/vardare, 55 ar gruppledare
eller samordnare, medan 88 personer ir personliga assistenter. Ytterligare yrkesgrup-
per som besvarat enkiten dr 72 enhetschefer/gruppchefer medan endast ett fatal sva-
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rande ar socionomer, psykologer, lirare eller sjukskoterskor. De flesta anstillda som
besvarat enkiten stodjer upp till 6 personer med IF.

Av de totalt 327 anhoriga stodjer 18 % en familjemedlem med lindrig intellek-
tuell funktionsnedsittning, 48 % en familjemedlem med mattlig och 18 % en med
omfattande intellektuell funktionsnedsittning. En mindre grupp anhériga uppger att
deras nirstdende har en grav intellektuell funktionsnedsittning (46 personer, 14 %)
och ett fatal uppger "vet ej”. Ytterligare information om respondenterna, uppdelat pa
anhériga och anstillda, samt vilka funktionsnedsittningar och svarigheter personer
de stodjer har finns i appendix.

Férekomst av restriktioner

Forutom de allmianna smittskyddsrestriktionerna om handtvitt och social distans
bedéms personer med IF i sitt vardagsliv ha erfarit restriktioner som haft en paverkan
pa deras mojligheter till sociala kontakter med anhériga och vinner, sysselsittning,
fritidsaktiviteter och annan utbildning (se tabell 1). De insatser eller aktiviteter som
har avbrutits eller avsevirt minskat under den forsta vigen av pandemin ér framst
daglig verksamhet (67 %), skyddad praktik eller liknande (51 %) och sirskoleunder-
visning (27 %).
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Tabell 1. Restriktioner och péverkan pé aktiviteter och insatser fér personer med intellektuell funk-
tionsnedsittning. Besvarat av anhoriga och anstillda under pandemins forsta vég.

Har aktiviteten eller insatsen avbrutits eller avsevirt minskat under nagon tidsperiod av pandemin?

Anhériga Anstillda Samtliga

n % n % n %

Daglig verksamhet Ja 153 65 356 67 509 67

Nej 82 35 157 30 239 31

Vet ¢j <5 1 15 3 17 2

Skyddad praktik eller anstillning Ja 48 57 198 50 246 51

Nej 31 37 78 20 109 23

Vet ¢j 6 7 119 30 125 26

Sirskoleundervisning Ja 33 37 67 23 100 27

Nej 53 59 86 30 139 37

Vet ¢j <5 4 135 47 139 37

Individuella utbildningsinsatser Ja 46 58 184 54 230 55

Nej 27 34 61 18 88 21

Vet ej 6 8 97 28 103 25

Individuella sociala aktiviteter Ja 224 80 359 70 583 74

Nej 45 16 119 23 164 21

Vet ¢j 10 4 36 7 46 6

Individuella triningsaktiviteter Ja 176 80 336 73 512 75

Nej 38 17 70 15 108 16

Vet ¢j 6 3 57 12 63 9

Grupptriningsaktiviteter Ja 181 84 385 83 566 83

Nej 28 13 31 7 59 9

Vet ¢j 7 3 48 10 55 8

Har nigra nya/alternativa stod inforts  Ja 72 23 283 55 355 43

for att erséit.ta tjﬁnster: och aktivite"ter Nej 212 68 168 33 380 46
som avbrutits eller minskat avsevirt?

Vet ej 26 8 60 12 86 11
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Restriktionernas pdverkan

En mirkbar paverkan av sociala relationer bedéms ha skett avseende kontakt med
familjen, dir 661 personer (77 %) uppgav att personer som de stddjer har haft res-
triktioner i besok av eller besok hos familjen. Liknande resultat finns angdende besok
frdn och/eller besok hos vinner, dir 629 personer (76 %) menar att personer med
IF har erfarit besoksrestriktioner. Olika typer av individuella sociala aktiviteter foljer
samma monster, 583 av 793 svarande (74 %) uppger att det stillts in eller minskat
avsevirt. Nir det giller sociala gruppaktiviteter (t.ex. gd pé kafé, shoppa) uppger 83
% att aktiviteterna avbrutits eller minskat avsevirt.

Flera andra omraden i vardagslivet har paverkats, som att grupptraningsaktiviteter
har avbrutits eller avsevirt minskat for 83 % och individuell traning/aktivitet (t.ex. ga
till gymmet, simma) f6r 75 %.

Nir insatser har stillts in uppger nigot mindre 4n hilften, 380 av 821 (dvs. 46
%), att det inte har funnits alternativa stod eller aktiviteter. Restriktioner i service
som stingning av eller reducerat 6ppethéllande for daglig verksamhet har inte lett
till ndgon alternativ sysselsattning for drygt 40 %. Av de anhoriga uppger 29 % oro for
hur det blir nir deras nirstdende ska aterga till daglig verksamhet eller andra aktivite-
ter nir pandemin ir dver.

Anstillda svarar att de i hog grad haft tillgdng till skyddsutrustning som plasthand-
skar (96 %), ansiktsmasker/visir (93 %), skyddsklader (86 %) och handsprit (81 %).
Tre fjardedelar ir nojda med den tillgingliga skyddsutrustningen. Resultaten visar
att en hog grad av de svarande har haft tillgdng till utbildning och information om
hur man ska anvinda den personliga skyddsutrustningen for att undvika smitta (91
%). Diremot svarar nirmare hilften (42 %) att de varit missndjda med timingen
av skyddsutrustningen. 63 % av bdde anhdoriga och personal uppger sig vara nojda
med tidpunkten som man fatt information om pandemin. Tre fjardedelar av respon-
denterna anser sig vara néjda med pandemipolicyn, medan 26 % ar neutrala och 11
% missndjda. Personalen redovisar 6verlag en ligre anvandning av online-verktyg
(mobil, e-post, video) som alternativ till fysiska kontakter an anhériga (57 % respek-
tive 74 %).

Nir det giller anpassad och tillgidnglig information, som lattlasta texter och bilder
och symboler, framgér det av enkitsvaren att det ofta saknats. Av de anhériga svarade
70 % och bland personalen 39 % att tillginglig och anpassad information om pande-
min for personer med IF inte funnits.

Psytkisk och fysisk héllsa under forsta vagen av pandemin

Hur den psykiska och fysiska hilsan hos personer med IF har paverkats under
den forsta vigen av pandemin har besvarats av anhoriga och anstillda (se figur
1). I mycket begrinsad utstrickning svarar respondenterna att personer med IF
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paverkats av pandemin p3 sitt som bedéms leda till en forbittrad hilsa, utan
de negativa effekterna 6verviger. En visentlig andel av de anhériga och perso-
nalen bedémer att aggressioner mot andra 6kat (33 %), motsvarande siffra for
stereotypa beteenden dr 29 %, humérforandringar som dngest 50 %, utmanande
beteende uppger 47 % har 6kat, sjalvskadebeteenden 25 % och sémnproblem 24
%. Den sociala distanseringen har inverkat p4 flera sitt for personer med IF och
bade anhoriga och anstillda vittnar om en minskad kontakt med stodnatverk
(50 %). B&de anhoriga och anstillda uppger att personer med IF har paverkats
av pandemin i form av viktokning (34 %) och forsimrad fysisk hilsa som en
foljd av bland annat minskad fysisk aktivitet. Flera andra forandringar har erfa-
rits under pandemins forsta manader, bland annat anger nigra respondenter en
okad forekomst av anfall/kramper pd grund av epilepsi (9 %). Sammanlagt 80
av 410 respondenter (19,5 %) uppger att medicinanvindning for humér- eller
beteendeproblem har 6kat for de personer med IF som de stodjer. For ytterligare
information, se appendix 2.

Paverkan pa hilsa for personer med IF under coronapandemin

100%
90%

80% 74-% 70 %
70% 64-% 62 %
609
% 5 Soge 51% 50 %
50% 2
40% 339 e A
o 6% 29 %
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Figur 1. Frigan "Har personen eller nigon av de personer med intellektuell funktionsnedsittning
du stédjer upplevt ndgon forandring inom foljande omréden under covid-19-pandemin?” (Mer dn
innan pandemin”, "Som vanligt eller likvirdigt” och "Mindre 4n innan pandemin”). Besvarat av bade
anhériga och anstillda.
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Nar det galler begransningsitgirder for personer med IF uppger 30 % av de anstillda
och anhoriga att det skett en 6kning av férekomsten av otilldtna fysiska begrinsningar.
Dessa definieras i enkitfrdgan som en metod eller ndgot fysiskt foremél eller liknande
som begrinsar individens rorelsefrihet mot hens vilja. Frigan om begrinsning av den
fysiska miljon definieras som ndgot som begrinsar en persons normala tillgéng till sin
omgivning, med avsikt att hindra hen att limna lokalerna, eller férhindra en person
att rora sig fritt, anvinda kommunikationsmedel och liknande (se figur 2).

Det ir virt att notera att 70 respondenter uppger att de har kinnedom om forsum-
melser (som t.ex. att inte f3 tillracklig hjilp med hygien) vad giller stod till personer
med IF under pandemin. Dirutéver finns kinnedom om enstaka fall av utnyttjande/
overgrepp och tio fall av fysiskt eller sexuellt hot.

100 respondenter har svarat att personer med IF som de stédjer har blivit diagnos-
tiserade positivt for covid-19. Av dem har minst 20 blivit inlagda pé sjukhus, i huvud-
sak kortare tid an tv veckor. Totalt 18 personer svarade att de kinde till att en person
med IF nekats vard. En respondent uppger vetskap om att personer med IF nekats
IVA-vérd pé grund av funktionsnedsittningen. Sammanlagt 11 anstillda uppgav att
en person med IF har gatt bort till foljd av covid-19.

Anser du att anvindningen av begrinsningsatgirder
6kade under pandemin?

80
70
60
50
£ 40
30
20
10
0
Ja Nej Ja Nej
Fysiska begrinsningitgirder Miljomassiga begrinsnings-
atgirder

Anhoriga  ® Anstillda

Figur 2. Upplevelser av begrinsningstgirder (fysiska och miljdmassiga) under covid-19-pandemin,
besvarat av anhériga respektive anstillda som stédjer personer med intellektuell funktionsnedsittning.
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Pdverkan pd anhorigas situation och mojligheter att ge stod och omsorg
Nagra fragor beroér hur stodet till personer med IF paverkats av forindringar i de
anhorigas situation under pandemin. P4 frigan "Forindrades antalet personer du kan
be om std i din omsorgsgivande roll under pandemin?” svarar 60 % av de anhoriga att
ingen forandring har skett under pandemins férsta manader, medan 38 % menar att
antalet personer som de kan be om stéd i sin omsorgsgivande roll blivit firre. 92 % av
de anhoriga svarar att de inte erbjudits information om psykologiska effekter p& den
omsorgsgivande rollen under pandemin. Samtidigt svarar 45 % av anhorigresponden-
terna att de girna hade tagit emot psykologiskt stdd om sddan hade erbjudits. Vidare
uppger 29 % av sammanlagt 329 anhoriga som svarat att de ar néjda med de stodin-
satser personer med IF fitt under pandemins forsta vig.

Det ar 24 % av de anhériga som svarar att de undvikit att besdka hilso- och sjuk-
varden med sin narstdende med IF. 29 % uppger att de upplevt svérigheter med att
handla mat och liknande. 49 % av de anhériga har arbetat pa distans/hemifrdn under
pandemins forsta vég, vilket delvis kan relateras till att 64,5 % av de anhériga uppger
att daglig verksamhet har stillts in eller minskat avsevirt. 8 % har slutat arbeta for att
kunna stotta sin nirstiende med IF och 10 % har gitt ned i arbetstid av samma skal.
Mer in en tredjedel av de anhériga uppger att de fatt 6kade kostnader for sin nirsté-
ende med IF till f6ljd av pandemin och 18 % att den nirstdendes ekonomi paverkats
negativt.

Pdverkan pd anstdlldas situation och mojligheter att ge stod och omsorg
Pandemin har lett till att personalomsittningen har 6kat, liksom nyrekrytering av till-
fallig personal och att forandringar av hur arbetet organiseras krivts. De tydligaste
resultaten dr en okad andel av personal som varit sjukskrivna (55 %) och att betyd-
ligt fler tillfalligt anstillda borjade arbeta (46 %) under véren och sommaren 2020
an vanligt. Aven forandringar i scheman och arbetsskiftsforandringar har skett under
pandemin (19 %). Vidare uppger 10 % minskad ledighet for personal, 24 % uppger
en 6kad arbetsborda och 30 % att de fatt géra mer och annat in vanligt pa arbetet till
f6ljd av pandemin.

Drygt halften av personalen (51 %) har inte erhéllit ndgon information om den
psykologiska p&verkan man kan f av att ha omsorg om minniskor med IF under
pandemin. 19 % hade varit med om ndgon form av kontroll av den egna fysiska hilsan
medan 79 % uppgav att de hade tillgdng till medicinskt kunnig personal i arbetet.
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Diskussion

De resultat som redovisats hir ar de svenska svaren pé en enkit som lanserades samti-
digti 19 lander virlden 6ver i september 2020. Den centrala frigan i studien handlar
om anhdrigas och personals bedomningar av hur pandemin och dess restriktioner
paverkat personer med IF. Det ir viktigt att notera att enkiten besvarades efter den
forsta vagen, det vill siga under en period d smittspridningen av coronaviruset mins-
kade och det fanns en férhoppning om att insjuknandet skulle avta. I september 2020
radde i Sverige en viss optimism &ver att pandemins virsta fas var avklarad och att en
forvintad andra véag skulle bli mindre omfattande.

Huvudresultaten ér att restriktioner i form av begransningar i sociala relationer,
inskrinkningar i sysselsittning och aktiviteter forekommit for personer med IF. Savil
anhoriga som personal noterar markant 6kade problem for en del individer med IF
avseende viktokning, stereotypa beteenden, humar/angest, somn, utdtagerande och
sjalvdestruktivt beteende liksom aggressioner. Smittskyddsinsatser i form av skydds-
utrustning och social distansering har tillimpats men anpassad information som
forklarar coronaviruset och restriktionerna har inte erbjudits alla. Férutom att per-
soner med IF paverkats av pandemins restriktioner har anhériga och personal ocksa i
varierande utstrickning erfarit konsekvenser av pandemin som kan antas ha paverkat
deras forutsittningar att stodja personer med IF till ett gott liv. Studiens resultat stirks
av offentlig statistik om férekomst av smitta pa gruppbostider och att det férekom-
mit relativt omfattande restriktioner inom funktionshinderverksamheten som gatt
utover de generella rekommendationerna (Socialstyrelsen 2021c¢). Socialstyrelsen
pekar till exempel pé stora lokala skillnader vad giller tillimpning av restriktioner
som stingning av daglig verksamhet och lyfter ocks fram kompetensproblem i form
av personal med l1ag utbildningsniva.

En intellektuell funktionsnedsittning paverkar individens kognitiva forméga och
att leva i en socialt torftig miljo eller isolering under en lingre tid kan antas ha en
negativ inverkan pa de kognitiva funktionerna. Ingram, Hand & Maciejewski (2021)
visar att koncentration, minne, uppmirksamhet, tidsuppfattning, beslutsfattande
och lirande (dvs. den kognitiva formégan) forsimras under den mer eller mindre
langtgdende sociala isolering som covid-19-pandemin inneburit. Ingrams resultat
avser personer utan IF men det ir rimligt att anta att det ocksé giller for dem med
nedsatt intellektuell formaga. Det vicker fragor om vilka langsiktiga effekter instillda
aktiviteter, begrinsat socialt umgange med mera under pandemin ger for personer
med IF och deras sociala, kognitiva och hilsomissiga situation.

I likhet med andra malgrupper for socialt arbete lever manga med IF i ett mer eller
mindre kontinuerligt beroende av stod i sitt vardagsliv. Det innebir exempelvis att
de vid en pandemi dagligen méter manga personer och riskerar i och med det att
utsittas for smitta, men ocksé for att mer dn andra begrinsas i sina vardagsliv till foljd

407



Socialvetenskaplig tidskrift 2021:4

av restriktioner. For att kunna utveckla strategier for framtida pandemier eller andra
samhillskriser behovs kunskap om hur en pandemi som covid-19-pandemin paver-
kar personer med IF, fysiskt, psykiskt och socialt. I den internationella forskargruppen
pagar analyser och jimforelser mellan de ingdende linderna. Framtida jamforelser
kommer att ge insikter i om och hur linders varierande pandemistrategier har gett
olika konsekvenser for personer med IF.

Den hir redovisade studiens resultat fir ses som en forsta del i ett kunskapsbyg-
gande som behdver utvecklas och fordjupas betydligt. Flera begrinsningar i studiens
utformning och uppliggning finns. En ar att vi inte har kontroll pa respondentgrup-
pen eftersom enkiten erbjods via flera kanaler och besvarades anonymt, ndgot som
innebir en risk for selektionsbias. P4 grund av enkitens anonyma utformning har
analyser av de bortfall som finns pa vissa frigor inte kunnat goras. Till foljd av fra-
gornas formuleringar har vi inte uppgifter om till exempel hur linge en insats eller
aktivitet har varit instilld. Ett annat exempel ir att frigornas utformning inneburit
att vi saknat méjlighet att undersoka eventuell komorbiditet bland de personer som
uppges ha nekats vérd. Fragor om den inverkan som minskad fysisk kontakt har haft
saknas, trots att beroring och kramar antas vara extra betydelsefullt ju storre kom-
munikativa svarigheter en person har (jfr Brodin 2008). Inte heller konsekvenser som
permittering frén arbete belyses, ndgot som troligen paverkat sirskilt dem med lind-
rig IF. En enkitstudie av detta slag fingar siledes inte in alla effekter av pandemin for
personer med IF.

Studiens resultat bor betraktas som ett forsta steg i att synliggora hur en utsatt
grupp i samhillet paverkats under pandemin. En mycket viktig pusselbit i kunskaps-
byggandet handlar om personer med IF:s egna erfarenheter av pandemin. For att
komplettera bilden med detta visentliga perspektiv har intervjuer genomférts med
ett 30-tal personer med IF i Sverige om deras upplevelser av vardagen och restriktio-
nerna under covid-19-pandemin (Tideman m.fl. 2021).

Den hir presenterade studiens resultat frin pandemins forsta fas aktualiserar
behov av mer forskning om situationen och villkoren for personer med IF efter pan-
demin. Inte minst behover kunskaperna fordjupas om langsiktigheten av de negativa
effekter pa hilsa och socialt liv som anhériga och personal bedomt att restriktionerna
redan p4 kort sikt skapade. Aven om Sverige haft relativt lindriga restriktioner jam-
fort med andra linder har en del personer med IF erfarit betydande begrinsningar
(Tideman m.fl. 2021). Konsekvenser av ldngvariga avbrott i vardagsrutiner for perso-
ner med IF, brister i tillginglig information, férekomsten av férsummelser och dver-
grepp och signaler om att enskilda nekats vard 4r nigra exempel pd omrdden som
behover djupare belysning och uppfoljning. Hur har detta paverkat forutsittning-
arna for delaktighet och sjalvstandighet for personer med IF?

Redan utsatta grupper, som personer med IF, ir beroende av att samhillet, per-
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sonal och anhoériga kan hantera nya utmaningar. Covid-19-pandemin har haft och
har nir detta skrivs fortfarande en paverkan lokalt, nationellt och internationellt. Alla
minniskor ir berorda men sirskilt de som till f6ljd av funktionsnedsittning beho-
ver andras stod i sin vardag for att fa ett meningsfullt liv. Detta ir troligtvis inte den
sista pandemin, utan det ir mer en tidsfridga innan en ny liknande, eller virre, pan-
demi eller annan samhallskris bryter ut. Vi behover lara av de erfarenheter som finns
frdn den pagdende covid-19-pandemin for att kunna skapa det som Hansson (2021)
beskriver som en levbar framtid i en tillvaro dar virus 4r dterkommande — ett liv med
stimulans och foérutsittningar for goda levnadsvillkor och god hilsa dven for dem som
lever med intellektuell funktionsnedsittning.

Ovrig medverkan och finansiering

Forfattarna vill tacka enkitrespondenterna for att de bidragit med sina erfarenhe-
ter, Judith Timoney f6r medverkan vid Gversittningen av enkiten samt Christine
Linehan, University College Dublin, och 6vriga internationella forskarkollegor for
gott samarbete vid genomférandet av enkitstudien. Den internationella studien har
grundfinansierats av Health Research Board pé Irland, och den svenska delstudien
har genomforts med stod av ett forskningsanslag fran Formas (2020-02694).
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Appendix

Appendix 1. Karakteristik for samtliga som besvarat enkiten, uppdelat pa anhériga och anstillda.

Samtliga Anhoriga Anstillda
(N =919) (N = 340) (N =579)
n (%) n (%) n (%)

Kon
Miin 175 (19%) 70 (21%) 105  (19%)
Kvinnor 720 (78%) 264 (79%) 456  (81%)
Valde att inte svara/missing 24 (3 %)
Alder
Medelvirde 50,0 - 55.8 - 46,8 -
Min 19 - 19 - 20 -
Max 85+ - 85+ - 68 -
Personen som fér stod cir:
Miin 252 (31%) 203 (60%) 49  (10%)
Kvinnor 162 (20%) 134  (40%) 28 (6 %)
Bade och 413 (50 %) 0 0 413 (84 %)
Stodjer personer med foljande
(flera svar kan anges):
Intellektuell funktionsnedsittning 816 (97 %) 327 (96 %) 489 (97 %)
Autismspektrumtillstind 547 (65 %) 133 (39 %) 414 (82 %)
Epilepsi 368 (44%) 74 (22%) 294  (58%)
Utmanande beteenden 260 (31 %) 46 (14 %) 214 (43 %)
Svart att se (dven om personen
bir glasdgon) 217 (26 %) 48 (14 %) 169 (34 %)
Svért att hora (iven om personen
anvinder horapparat) 182 (22 %) 32 (9 %) 150 (30 %)
Svérigheter att forst3 eller
kommunicera sjilv 564 (67 %) 199 (59 %) 365 (73 %)
Minnes- eller koncentrations-
svarigheter 519 (62%) 130 (38%) 389  (77%)
Svérigheter att promenera eller
g i trappor 439 (52%) 92 (27%) 347 (69%)
Svérigheter med egenvard som
att tvitta eller kl p3 sig 558 (66 %) 192 (57 %) 366 (73 %)
Sémnsvarigheter 308 (37%) 72 (21%) 236 (47%)
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Appendix 2. Piverkan av covid-19-pandemin pa personer med intellektuell funktionsnedsittning.

Har personen eller ndgon av de personer med intellektuell funktionsnedsittning du stodjer upplevt
nagon forindring inom f6ljande omraden under covid-19-pandemin?

Samtliga Anhdoriga Anstillda
919 % 340 % 579 %
Fysisk aktivitet
Mer 4n innan pandemin 172 23 % 52 17 % 120 27 %
Samma som vanligt 196 26 % 70 23 % 126 29 %
Mindre in innan pandemin 379 51 % 183 60 % 196 44 %
Viktpdverkan
Viktokning 195 34 % 81 35% 114 33%
Samma som vanligt 361 62 % 133 58 % 228 65 %
Viktminskning 24 4 % 15 7 % 9 3%
Pdverkan pd humdér och mdende
Humérforandringar som angest/
depression
Mer in vanligt 301 50 % 110 51 % 191 50 %
Samma som vanligt 284 47 % 97 45 % 187 48 %
Mindre 4n vanligt 18 3% 10 5% 8 2 %
Aggression gentemot andra
Mer #n vanligt 151 33 % 57 41 % 94 29 %
Samma som vanligt 299 64 % 77 55 % 222 68 %
Mindre dn vanligt 15 3% 6 4% 9 3%
Medicinanvéindning for humér/beteende
Mer 4n vanligt 80 20 % 21 23 % 59 19 %
Samma som vanligt 323 79 % 70 77 % 253 79 %
Mindre #n vanligt 7 2% <5 <5 7 2%
Upprepande/stereotypa beteenden
Mer in vanligt 151 29 % 66 34 % 85 26 %
Samma som vanligt 370 70 % 128 65 % 242 73 %
Mindre in vanligt 7 1% <5 1% <5 1%
Sémnproblem
Mer 4n vanligt 133 24 % 48 23 % 85 24 %
Samma som vanligt 416 74 % 157 74 % 259 73 %
Mindre #n vanligt 17 3% 8 4% 9 3%
Kontakt med sociala stodnditverk
Mer in vanligt 97 16 % 36 15 % 61 17 %
Samma som vanligt 207 34 % 66 27 % 141 39 %
Mindre 4n vanligt 304 50% 143 58 % 161 44 %

Procent har avrundats i heltal. Vissa frigor har inte besvarats i sin helhet och dessa missing har exklu-
derats frén det redovisade materialet, dérfor skiljer sig antalet t i olika kategorier. Fragor med firre
eller lika med 5 respondenter, redovisas som < 5.
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