Utvecklingsstorning och allvarlig psykisk storning

-behovet av en integrerad servicemodell

Carina Gustafsson

Utvecklingsstorda med tillkommande psykisk sjuk-
dom eller annan allvarlig psykisk stérning skapar pro-
blem i dagens vardorganisation, da ansvarsfordel-
ningen mellan psykiatri och omsorgsverksamhet ar
oklar och kunnandet ofullstandigt: en "dubbel” diag-
nos kraver "dubbel” kunskap. Erfarenheter fran ett
kunskapscentrum redovisas av Carina Gustafsson,
leg psykolog och doktorand vid institutionen for psy-
kiatri, Ulleraker, Uppsala universitet.

I samband med antagandet av LSS, lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387), har
sjukvardshuvudménnens ansvar for habilitering och re-
habilitering av personer som ingdr i sm& och mindre
kdnda handikappgrupper aktualiserats.

En grupp som otvivelaktigt har stort behov av sddan
kunskapsutveckling utgors av personer som uppvisar
en kombination av utvecklingsstorning och psykisk
sjukdom eller annan allvarlig psykisk storning. Det ror
sig om ett begrinsat antal individer i spridd forekomst
med ett komplicerat och ofta sviarbedomt vérdbehov.
Kunskapen om deras problematik &r bristfillig och ansa-
varsfordelningen mellan psykiatri och omsorgsverksam-
het oklar. Inom respektive vardorganisation dr kunnan-
det ofullstdndigt om savil symtomatologi som behand-
ling: man besitter var sin del av den erforderliga helhe-
ten. Bristande 6msesidig insikt om den andra verksam-
hetens organisation, tinkesitt och kultur gor dessutom
att samarbetssvarigheter uppstar.

En inventering av samtliga personer som 1985-1990
varit foremél for insatser bade fran omsorg och psykia-
tri i Uppsala ldn, visar att i medeltal 14 utvecklings-
storda personer per ar har varit foremal for psykiatrisk
vérd. Mycket problematiska vardsituationer har upp-
statt, framfor allt runt personer med ett komplext hjilp-
behov, t ex personer med allvarligt sjdlvskadande bete-
ende samt svér oro och hiftiga aggressiva utbrott (1).
Det dr ofta svart att urskilja hur de olika funktions-
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hindren samverkar: begdvningshandikappet, den psy-
kiatriska problematiken, institutionsbeteende, biverk-
ningar av mediciner, ADL-brister etc.

Samarbetssvérigheterna innebidr mycket lidande for
den enskilde. Aven anhoriga kan hamna i en mycket
besvirlig situation da deras stod aterstdr som det enda
alternativet trots att de tidigare har sokt hjilp hos olika
myndigheter p g a en ohéllbar situation i hemmet.

Att behovet av bittre samordning i rehabiliteringsin-
satserna for dessa personer med ett dubbelhandikapp
har kommit att uppmirksammas under senare r har
flera orsaker. En viktig sddan é&r, att man idag genom
normaliserings- och integreringsprocessen, har en hog-
re ambitionsnivd inom omsorgsverksamheten och dér-
med har man borjat uppmérksamma att det i vissa fall
finns ett psykiatriskt vardbehov som inte tillgodoses.
organisation. Enligt omsorgslagen av ar 1986 skall
utvecklingsstorda fa sin medicinska vard inom ramen
for den ordinarie sjukvarden. Omsorgslagen dr vidare
helt baserad pé frivillighet, varfor alla mojligheter till
tvingsétgirder tagits bort. Detta leder i sin tur till att
Okade krav stills pa psykiatrin vad géller insatser for
utvecklingsstorda med tillkommande allvarlig psykisk
storning. Den nya lagen LSS, som fran den 1/1 1994
ersatt omsorgslagen, innebir i detta avseende ingen
fordandring.

Situationen kompliceras ytterligare av att bade psy-
kiatri och omsorgsverksamhet ér foremal for genom-
gripande fordndringar, framfor allt karaktériserade av
decentralisering. Ddarmed okar behovet att samordna
sarskilda insatser for sma grupper med mycket speci-
ella behov, som ar for fa for att ge underlag for inrit-
tande av kvalificerade specialtjanster inom de mindre

Behovet av samordning i rehabiliteringsinsatserna
for personer med ett dubbelhandikapp har kommit
att uppmdrksammas
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Inom psykiatrin dr den aktuella gruppen en av flera
smd grupper som kallas marginalpatienter

administrativa enheterna.

Inom psykiatrin dr den aktuella gruppen en av flera
smé grupper som har kallats marginalpatienter. Dér-
med avses personer med dubbla diagnoser, t ex de som
forutom sin psykiska sjukdom har demens, missbruk,
allvarlig somatisk sjukdom eller utvecklingsstorning.
De loper risk att fa simre vard dn andra, eftersom det dr
oklart vilka som skall ta ansvar fér dem, samt pd grund
av att kunskapen om dem inte finns samlad. For en del
av dem finns specialiserad verksamhet, t ex for demens-
patienter pa geropsykiatriska kliniker. For dem med
utvecklingsstorning och psykisk sjukdom har den
dubbla kompetensen snarast minskat, d& utveck-
lingsstorda far sin medicinska vard inom ramen for den
ordinarie sjukvarden. Jag vill dock betona att detta bor
betraktas i ljuset av de nyligen genomforda foridndring-
arna i organisation och lagstiftning. Det krdvs en Over-
géngsperiod for kunskapsoverforing och utveckling.

Diagnostik och behandling

Ett ofta uppkommande problem ir att en utvecklings-
stord patient som tas in pd en allvardsavdelning eller
psykosavdelning for slutenvérd blir storande, ibland
skrammande for medpatienter och personal, dd man inte
forstar hans eller hennes beteende och har svérigheter
att kommunicera. En utvecklingsstord person har storre
svérighet att verbalisera dn Ovriga patienter och dérige-
nom blir det svdrare att ge korrekt diagnos och behand-
ling (2,3,4). Behandlingen méste dessutom vara spe-
ciellt utformad pa grund av den sdmre verbala forma-
gan och ibland hjirnskada. Eftersom det endast fore-
kommer enstaka patienter med utvecklingsstorning pa
en psykiatrisk vardavdelning &r det svért att utveckla
sddan erforderlig diagnostisk erfarenhet och behand-
ling. En konsekvens ér ofta att en utvecklingsstord pa-
tient inom psykiatrin uppfattas som direkt felplacerad
och att man uppfattar att orsaken till symtomen/proble-
men #r utvecklingsstorningen i sig. Utvecklingsstor-
ningen tenderar att overskugga en samtidigt forekom-
mande psykisk storning (5,6). Psykoser och djupa de-
pressioner dr ett svart lidande for patienten. Om det tar
langre tid eller om man helt och héllet missbedomer
problemen och didrmed inte ger adekvat psykiatrisk be-
handling, s har detta stor betydelse vad giller
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utvecklingsstordas livskvalitet och allminna situation.

Den bristande kunskapen vad giller diagnostik dr idag
ett av de storsta hindren for att utvecklingsstorda per-
soner skall fa tillgdng till adekvat psykiatrisk vard och
behandling. Det finns flera myter i detta sammanhang,
en sddan sdger att en utvecklingsstord person inte kan
utveckla en psykisk sjukdom. Denna myt ir tdmligen
utbredd i den allmidnna varden. I det diagnostiska
klassifikationssystemet DSM saknas giltiga kriterier for
personer med utvecklingsstorning och allvarlig psykisk
storning, sdrskilt for mattligt och gravt utvecklings-
storda. Det behovs mer forskning pa detta omrade och
utvecklandet av diagnostiska instrument for att oka
precisionen och tillforlitligheten 1 den psykiatriska
diagnostiken. Tvd internationellt gdngbara diagnostiska
instrument provas for nirvarande i Uppsala vid Insti-
tutionen for psykiatri (Reiss Screen for maladaptive
behaviour och PIMRA; Psychopatology Instrument for
Mentally Retarded Adults).

Diagnostiken av utvecklingsstordas symtom och pro-
blem maste emellertid ses i ett vidare perspektiv. En
integrerad holistisk diagnostisk ansats dr en nodvin-
dig forutsittning for att individens beteende och sym-
tom skall kunna sittas in i sitt ritta sammanhang. For
att d4stadkomma denna analys av patogenesen hos en
utvecklingsstord individ bor en multidimensionell
utvecklingsmodell anvindas som teoretisk utgdngs-
punkt, ddr man tar hinsyn till den komplexa interak-
tionen av biologiska, psykologiska och sociala bak-
grundsfaktorer (7,8).

Servicemodeller

For att utveckla kunskapen inom detta omrade ir ett
professionellt kunskapsutbyte och samarbete mellan de
medicinskt psykiatriska- omsorgs- och habiliterings
organisationerna mycket angeliget. Detta arbete har ny-
ligen paborjats i ett antal lokala projekt pa olika hall i
landet. Kunskapsutbyte och information i form av ge-
mensamma kursdagar har varit de forsta trevande for-
soken att inleda ett sddant samarbete.

I ett av dessa projekt (vastra Stockholms sjukvérds-
omréide) betonar man vikten av att utbilda personliga
ombud enligt case-management modellen s& som den
utvecklats vid Center for Psychiatric Rehabilitation,

Utvecklingsstorningen tenderar att overskugga en
samtidigt forekommande psykisk storning
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Boston University. De personliga ombuden ska st& for
ett personligt stod i form av samordning av de olika
insatser som gors. I ett annat projekt (pd Molndals sjuk-
hus) har man etablerat en psykiatrisk utrednings- och
vérdavdelning for utvecklingsstorda med tillkommande
psykiatrisk problematik (9). Den senare formen av
speciallosning har sina for- och nackdelar. Personalen
pa en specialavdelning far t ex stor erfarenhet och kén-
nedom om patienter med utvecklingsstorning. Genom
heldygnsobservation och olika former av medicinska
samt psykologiska utredningar ges mojlighet till grund-
lig diagnostik och ett medicinskt behandlingsschema.
Nackdelarna har varit forknippade med bristen pa psy-
kiatrisk oppenvard for dessa patienter, vilket medfort
att sdvil preventiva som rehabiliterande psykiatriska
och psykologiska insatser blivit eftersatta. Idag finns
dock planer pé att dven starta en poliklinisk verksam-
het. Aven nackdelarna ur patientens perspektiv bor be-
aktas. Att vara utvecklingsstord innebér bl a att man
har svérare att orientera sig i nya omgivningar och so-
ciala sammanhang, den enskilde har vidare ett stort
behov av att minniskor ritt forstdr handikappets inne-
bord. Att di bli uppryckt ur sitt sammanhang kan for
vissa individer innebéra en extra emotionell belastning.

Med syftet att stimulera utvecklingen pa detta om-
rade, har landstinget i Uppsala ldn med stod av statligt
stimulansbidrag och i samarbete med Uppsala univer-
sitet, under 1994 etablerat ett kunskapscentrum rorande
personer med utvecklingsstorning och allvarlig psykisk
storning. Vid centret pagar och planeras foljande akti-
viteter: kunskapsoversikt, forskning och utvérdering vad
giller diagnostik och behandlingsmodeller, utveckling
av modell for samordning av vérd- och habiliteringsin-
satser samt internutbildning. Utover det lokalt inrik-
tade arbetet finns en generell mélsittning for ett natio-
nellt och internationellt kunskapsutbyte.

Med hinvisning till ovanstiende beskrivning av své-
righeter vid bedomning av psykiatriska symtom hos
utvecklingsstorda personer, har inom ramen for detta
kunskapscentrum ett interdisciplinért konsultteam eta-
blerats. Teamet dr sektors- och organisationsovergri-
pande och teamets medlemmar bestdr av psykiatriker
och psykologer frén psykiatri och habiliteringsverksam-
het med forankring i forsknings- respektive klinisk verk-
samhet. I det lokala arbetet fokuserar teamet p& 6ppen-
vérd vad giller psykiatrisk rehabilitering och behand-
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ling samt samordning av insatser. Den kliniska bedom-
ningen sker enligt den biopsyko-sociala utvecklings-
modellen och integreras med DSM-IV diagnostik.

Arenden initieras genom remiss eller anmilan, dvs
nir den reguljira varden pa lokal niva inte fungerar el-
ler ndr det rdder oenighet mellan olika enheter. Teamets
uppgift blir di att leda utredningsarbetet och behand-
lingsplaneringen. Detta arbete dr en kunskapssokande
process och ett successivt utvecklande av dubbel kom-
petens. Successivt bor allt mer av utvecklingsarbetet
rorande prevention kunna bedrivas.

For den enskilde individen kan man forvinta sig att
detta arbete far stor betydelse i flera hinseenden bl a en
grundlig helhetsbedomning och ddrmed effektiva och
individanpassade atgérder, samordning av insatser, en
mojlighet att lindra och eventuellt forhindra allvarliga
psykiatriska tillstdnd genom tidiga insatser. Samman-
taget forvintas livskvaliteten oka hos individerna och
deras anhoriga.

Som en effekt kan man dven forvinta sig att de i det
foregdende antydda kulturskillnaderna mellan de tvé
ndrmast berdrda organisationerna kommer att Gverbryg-
gas.
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