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Om autism

Autism visar sig i hur en person uppfattar omvarlden och samspelar och
kommunicerar med andra. Autism brukar liknas vid ett spektrum med manga
nyanser och det finns en stor variation mellan personer med autism. Fler an
155 000 personer i Sverige beraknas vara autistiska.

Om Autism Sverige

Autism Sverige ar en ideell organisation som funnits sedan 1973. Vi sprider
kunskap om autism, paverkar beslutsfattare och skapar motesplatser. Var
vision ar ett samhalle dar alla kan delta och dar autistiska personer mots med
respekt och har en bra livskvalitet genom hela livet.

Om Autism Sveriges intressepolitiska program

Autism Sveriges intressepolitiska program visar férandringar vi vill se inom
fem vasentliga samhallsomraden for autistiska personer. Programmet och
omradena ar inte heltdckande for. Andra fragor, nationella eller regionala, ar
ocksa viktiga och omfattas av vart paverkansarbete.
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Att fa vara sig sjalv

Det har programmet fokuserar pa vad som behdvs for att autistiska personer
ska kunna leva ett bra livi samhallet. Det ar inte autism som ar problemet, utan
hur samhallet bemoter manniskor med autism. Det kan vara svart att hitta sin
plats i samhallet ndar man ar autistisk, men med ratt verktyg och med forstdelse
och acceptans blir det lattare.

Samhallet behover stotta och acceptera autistiska personer. Darfor behover
de verksamheter som ska ge stod till autistiska personer informera sig om
vad autism ar och hur autistiska personer fungerar. For att kunna ta till sig av
den informationen ar det viktigt att lyssna pa autistiska personer och deras
erfarenheter.

Autistiska personer kan behdva stéd och anpassningar for att ma sa bra som
mojligt med de forutsattningar som de har. Behovet av stod varierar mycket
fran person till person. Alla autistiska personer ar egna individer som inte
definieras endast utifran sin funktionsnedsattning. Vissa kan behova stod livet
ut, andra behover stod under perioder i livet, till exempel under skoltiden eller
nar de precis har flyttat hemifran.

Alla manniskor ar unika. Varje autistisk person ar ocksa unik. Autistiska
personers egenskaper och egenheter behover accepteras i samhallet, sa att de
kan vara sig sjalva och kanna sig trygga. Det bor vara en prioritering hos alla som
pa nagot satt maoter autistiska personer, bade i vardagen och i professionella
miljoer. Forst da kan goda levnadsvillkor for autistiska personer bli verklighet.

- Autism Sveriges autismombud




Halsa och sjukvard

Manga med autism har betydligt samre fysisk och psykisk hélsa an vad de

borde ha. Autistiska personer har i regel storre behov an genomsnittet av
forutsagbarhet, tydlighet och stod for att fa ratt kontakt med halso- och sjukvard.
Idag saknar varden ofta forutsattningar att méta de behoven pa ett bra satt.

Det kan som enskild individ vara svart att navigera i varden och att fa en
personlig kontinuerlig kontakt ar ofta svart. Det vilar ofta ett stort eget
samordningsansvar pa den enskilde och dess narstdende. Kunskapen om
autism ar generellt ldg inom halso- och sjukvarden, vilket for den autistiska
individen paverkar tillgangligheten och tilliten till varden negativt. Det gor att
patientsékerheten paverkas, med risk for felaktig eller utebliven vard.

Stod vid autism fordrojs ofta pa grund av [dnga vantetider till utredning. Efter
utredning och diagnos ar stod och insatser manga ganger bristfalliga och
svara att overblicka. Det hander att individer fortsatt ar helt utan stod efter
autismdiagnos. Det finns ocksa en risk vid autism att fysiska och psykiska
halsoproblem feltolkas pa ett satt som gor att behandling kan férsenas, vara
felaktig eller utebli.

Sammantaget finns mycket som behover forbattras inom halso- och sjukvard
for att ge autistiska individer maojlighet till god fysisk och psykisk halsa genom
hela livet.




Autism Sverige vill att:

=» halso- och sjukvard ér tillganglig och samordnad. Stod som ges behover
anpassas utifran individens behov och forutsattningar. Vardkedjan ska vara
enkel och begriplig.

insatser vid autism baseras pa vetenskap, beprovad erfarenhet och
personens individuella behov i enlighet med Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for vard och stdd vid autism. Tidiga insatser ska ges nar behov
uppstar. Att sta i ko till en utredning och diagnos far aldrig innebéra att en
individ star lamnad utan hjalp.

en autismdiagnos alltid ska foljas av samordning och uppfoljning av
insatser. Samordningsansvaret behover baras av samhallet och inte av
individen. Det ska finnas mojlighet for personer med autism att vanda sig
till sin region for overgripande vagledning om samhallets stod.

alla med autism ska ha tillgang till habiliterande insatser med kvalitet, oavsett
bostadsort. Habiliteringar behover ha ett nara samarbete med BUP och
vuxenpsykiatrin for att kunna tillgodose behov av insatser utifran autism och
samtidig psykisk ohalsa. Individer och familjer med komplexa behov ska fa
individanpassat och samordnat stéd fran skola, habilitering, psykiatri och
socialtjanst.

Ur Funktionsrattskonventionens artiklar 25-26

Staterna ska se till att personer med funktionsnedsattning kan
klara sig sjdlva sa mycket som mojligt och att de kan vara med pa
allt de vill. Darfor ska staterna se till att det finns habilitering och
rehabilitering i hela landet, sarskilt nar det galler halsa, att ha nagot
att gora, utbildning och service.

Staterna sager ja till att kvinnor och man med funktionsnedsattning
har ratt att vara sa friska som mojligt utan att diskrimineras.
Staterna ska se till att det finns halso- och sjukvard och

traning for personer med funktionsnedsattning. Personer med
funktionsnedsattning ska fa samma hélso- och sjukvard som andra.




Skola och uthbildning

Skollagen slar fast att utbildningen ska vara likvardig. Alla barn och elever

ska fa det stod och den stimulans som kravs for att kunna utvecklas sa ldngt
som mojligt. Elever med funktionsnedsattning ska ges stod som sa langt

som mojligt motverkar funktionsnedsattningens konsekvenser. Det galler

hela skolvasendet, fran forskola till vuxenutbildning. Aven inom exempelvis
universitet och hogskola finns i enlighet med diskrimineringslagen krav om att
utbildningen tillganglighetsanpassas.

| praktiken ar skolgdngen en svar tid for manga barn och unga med autism.
Forskning, myndighetsrapporter och Autism Sveriges medlemsenkater och
medlemskontakter ger en dyster bild. Vi vet att autistiska elever i lagre grad an
genomsnittet far godkanda betyg. 40 procent av eleverna med autism saknar
gymnasiebehorighet nar de slutar arskurs nio.

Elevgruppen sticker dven ut nar det galler ldngvarig skolfrdnvaro, skolrelaterad
stress och risk att utsattas fér mobbning och krankningar. Det har paverkar
inte bara barnen och eleverna sjalva. For att hjalpa sina barn till en fungerande
skolgang tvingas manga foraldrar fora en kamp som kan vara pafrestande for
halsa och ekonomi.

Orsakerna till den radande situationen ar flera. Skolans fysiska, pedagogiska

och sociala miljo ar sallan ratt anpassad for elever med autism. Samtidigt ar det
vanligt att eleverna inte far det stod de har réatt till enligt skollagen. Det ar ofta
kopplat till bristande resurser och otillracklig kunskap om autism. Konsekvensen
blir att alltfor manga elever med autism far en skolgang som kantas av upplevda
misslyckanden, som inte sallan utvecklas till psykisk ohalsa.

Pa langre sikt innebar det en 6kad risk for framtida arbetsloshet, svarigheter
till sjalvstandig forsorjning och utanforskap. Autistiska personer har ratt

till utbildning och ett livslangt larande pa lika villkor som alla andra. For

att forverkliga det behovs forandring. Redan lagstadgade stodinsatser och
tillganglighetsanpassningar maste fungera. Samtidigt kravs storre satsningar
och forandringar for att fa till en ordinarie skola som fungerar for fler samt
mer och fler individriktade [6sningar for de som behdver dem. Att ge ndagon en
fungerande skolgang ar en investering, inte en kostnad.



Autism Sverige vill att:

= skolan ska vara en plats som erbjuder ett tryggt och meningsfullt ssmmanhang
for alla, dar varje elev kan vara delaktig och lara utifran sina forutsattningar.

=> skolans fysiska, pedagogiska och sociala larmiljo ska vara tillganglig for elever
med autism fran forskola till vuxenstudier. Vid ny- och ombyggnation ska
principen om universell utformning foljas.

=» elever som har behov av att gd i resursskola eller sarskild undervisningsgrupp
ska fa mojlighet att gora det. Sadan placering ska alltid goras med elevens
basta i fokus och inte for att [6sa skolans organisatoriska behov.

=» ratten och tillgangen till stéd i vuxenstudier ska starkas.

=» kunskap om autism och andra funktionsnedsattningar ska ges utokat
utrymme i rektorsprogrammet samt forskollarar-, grundlarar- och
amneslararprogrammen.

=» skolledare, larare, fritidspersonal och elevassistenter ska ha majlighet till
|6pande kompetensutveckling om autism.

= speciallararprogrammet ska utvidgas med inriktning autism.

= elevhalsan alltid ska ha forutsattningar att bedriva ett systematiskt
forebyggande och halsoframjande arbete av god kvalitet. Enskilda elevers
faktiska tillgang till elevhalsopersonal ska oka.

=» skolhuvudmans ekonomiska forutsattningar aldrig ska fa begransa barns och
elevers lagstadgade ratt till stod.

=» det ska finnas ett brett utbud av utbildningsformer fér vuxna for att framja
delaktighet i samhalle och arbetsliv. Utbildningsformer som av erfarenhet
fungerar sarskilt bra for autistiska personer, som folkhogskolan, ska varnas och
starkas.

Ur Funktionsrattskonventionens artikel 9 och 24

FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning, artikel 24,
innebar att ingen far utestangas fran det allmanna utbildningssystemet. Barn med
funktionsnedsattning ska, pa lika villkor som andra barn, ha tillgang till en inkluderande
och kostnadsfri grundutbildning av hog kvalitet. Vuxna med funktionsnedsattning ska
ha tillgang till allmén hogre utbildning, yrkesutbildning, vuxenutbildning och livslangt
larande utan diskriminering och pa lika villkor som andra vuxna.
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Arbetsmarknad och arbetsliv

For manga autistiska personer ar det svart att etablera sig pa arbetsmarknaden
och fa ett fungerande arbetsliv. Det finns en relativt stor andel elever med
autism som [amnar grundskolan eller gymnasiet utan kompletta betyg. For
dem ar mojligheterna att ta sig in pa arbetsmarknaden férsamrade. Detsamma
galler den relativt stora andel som pabdrjar hogre studier och avslutar dem

i fortid. De som pa olika satt métt motgangar genom sin skolgang drabbas
ocksa ofta av psykisk ohalsa, vilket dven det kan forsvara 6vergangen fran
skola till arbete.

Autistiska personer hor till de grupper som ar éverrepresenterade bland unga
vuxna som varken arbetar eller studerar. Det ar inte ovanligt att som autistisk
mota olika former av diskriminering i arbetslivet. Tyvarr finns hos arbetsgivare
ofta en osdkerhet infor att anstalla ndgon med autism.

Manga arbetsplatser staller bade uttalade och outtalade krav som egentligen inte
ar relevanta for arbetet som sadant, men som kan utgora hinder for autistiska
personer. Det kan vara allt fran att tvingas hantera de manga sinnesintrycken i

ett 6ppet kontorslandskap till att behéva forhalla sig till outtalade normer kring
sociala aktiviteter.

De stodsystem som finns ar ofta otydliga, kortsiktiga och sallan valfungerande.
Bristande kunskap paverkar utformning av Arbetsformedlingens insatser negativt,
liksom handlaggning och bemd&tande i 6vrigt. Kontakter med Arbetsformedlingen
hari allt hogre grad digitaliserats. Det passar for en del med autism, men for
manga kan en dterkommande personlig kontakt vara avgorande.

Det saknas flexibilitet och mojlighet till individanpassning i stodet. Ett annat
problem &r att tiden fran inskrivning till stodinsats ofta ar for ldng. Manga far vanta
lange pa att fa en sa kallad funktionsnedsattningskod hos Arbetsformedlingen.
Handlaggningsprocesser kring stodinsatser drar ut pa tiden.

Personer med funktionsnedsattning har ratt till férsorjning pa samma

villkor som andra, pa en arbetsmarknad som ar 6ppen och tillganglig.

Det finns en stor outnyttjad resurs i de autistiska personer som idag star
utanfor arbetsmarknaden. Pandemin tvingade fram mer flexibilitet i
arbetslivet. For manga autistiska personer har de férandringarna inneburit
forbattrade mojligheter att arbeta och ma bra i arbetslivet. Det visar att storre
normforandringar ar maoijliga.




Autism Sverige vill att:

=» attityder hos beslutsfattare, myndigheter och arbetsgivare férandras s att man
ser till de outnyttjade mojligheter som finns hos personer med autism, i stallet
for att endast se svarigheter.

=» anvandningen av begreppet “nedsatt arbetsférmaga” ska upphora.
Arbetsformaga ar ndgot som varierar, bade mellan manniskor och dver tid fér
en och samma individ. Vi vill se en arbetsmarknad som tar mer hansyn till detta
och ger storre mojligheter att anpassa arbetslivet efter livet som helhet.

personer med autism ska fa de insatser och det stod de behéver for att kunna
etablera sig pa arbetsmarknaden och fa ett langsiktigt hallbart arbetsliv.
Stodet till arbetsgivare som anstaller personer med autism och andra
funktionsnedsattningar ska utokas, exempelvis med hojda lonebidrag och
kunskapsstod.

satsningar pa beprévade och val fungerande arbetsmarknadspolitiska insatser,
som supported employment ska oka. Supported employment ar en metod med
langsiktig omsesidigt stod till bade arbetstagare och arbetsgivare.

regelverket kring bedomning av arbetsformaga samt de ersattningar och
stodinsatser som kopplas till sadana bedomningar ska bli mer flexibelt.
Arbetsformedlingen och Forsakringskassan behover i storre utstrackning
samverka i dessa fragor.

kunskapen om autism ska 6ka hos Arbetsformedlingen och hos aktorer som
pa uppdrag av Arbetsformedlingen tillhandahaller arbetsmarknadspolitiska
insatser.

=» det tillsatts en utredning om arbetsmarknaden for personer med autism
och andra funktionsnedsattningar och varfor den inte forbattrats over tid.
| utredningen ska forslag till atgarder lamnas med malet att fler som &r
utestéangda fran arbetsmarknaden ska kunna arbeta.

Ur Funktionsrattskonventionens artikel 27

Artikel 27 i konventionen beskriver ratten for personer med
funktionsnedsattning att kunna férsorja sig pa samma villkor som andra genom
arbete pa en arbetsmarknad som ar 6ppen, framjar integration och ar tillganglig.




Ekonomi

Manga med autism lever under knappa ekonomiska forhallanden. Minst var
fiarde person med autism behover idag hjalp av narstaende for att klara sin
ekonomi. Det rimmar illa med de ataganden Sverige gjort inom ramen for
funktionshinderpolitiken: att ingen ska ha merkostnader pa grund av sin
funktionsnedsattning.

Sjuk- och aktivitetsersattningen hojs inte lika mycket som inflationen, vilket

i praktiken innebar att ersattningen urholkas och leder till en 6kad fattigdom
bland de som far ersattningen. Vi ser dven en variation over tid i bedomning
av ratten till sjuk- och aktivitetsersattning utan att regelverket forandrats. Den
ekonomiska ojamlikheten 6kar ocksa pa grund av att personer med sjuk- och
aktivitetsersattning inte omfattas av jobbskatteavdragen.

Handlaggare pa Forsakringskassan har inte tillracklig kunskap om autism,
vilket kan paverka saval bemétande som beslut. | manga ersattningar, som
omvardnadsbidraget, sjukersattning och aktivitetsersattning, ar det orimligt
ldnga handlaggningstider. Det gor att individen ofta inte far nagra pengar alls
under handlaggningstiden, vilket skapar osakerhet i en ofta redan anstrangd
ekonomi och kan leda till forsamrad psykisk halsa.

For den som bor i en LSS-bostad ar hyran ofta mycket hog. De som bor i en
bostad med sarskild service har dessutom sallan mojlighet att byta till en bostad
med lagre hyra eftersom det ofta ar brist pa sadana bostader i kommunerna.

De ekonomiska fyllnadsstoden, exempelvis bostadstillagg och kommunalt
bostadsbidrag, utgor ett svardverskadligt lapptacke av olika l6sningar for att
individen ska klara av sin ekonomi.
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Autism Sverige vill att:

=» sambhillet varnar om principen att en person inte ska ha merkostnader pa
grund av sin funktionsnedsattning samt att foraldrar far ersattning for det
merarbete de utfor.

=» Forsakringskassans handlaggare och beslutsfattare ska ha god kunskap om
autism for att kunna bedoma och fatta likvardiga och rattssakra beslut. Vi vill
aven att Forsakringskassan ska tolka lakarintyget utifran lakarens bedémning.

= beslut frdn Forsakringskassan ska vara latta att forsta och att
kommunikationen under handlaggningen ska vara tillganglig och utformas
utifran individen.

=» hyror i LSS-bostader &r rimliga. Personer som bor i LSS-bostader har
generellt mycket laga inkomster, ofta fran aktivitets- eller sjukersattning
pa garantiniva. Aven ndr inkomsten kommer fran bidrag ska individer ha
tillrackligt mycket kvar i slutet av manaden till en ekonomisk buffert for
oforutsedda utgifter.

=>» aktivitets- och sjukersattningen indexeras sa att ersattningen foljer bade
kostnads- och l6nedkningen i samhallet.

Ur Funktionsrattskonventionens artikel 28

Personer med funktionsnedsattning ska ha ratt till en tillfredsstallande
levnadsstandard for sig och sin familj. Detta innefattar tillrackligt med mat,
klader och en [amplig bostad samt standigt forbattrade levnadsvillkor. Staten
ska vidta andamalsenliga atgarder for att trygga och framja att denna ratt
forverkligas utan diskriminering pa grund av funktionsnedsattning. Personer
med funktionsnedsattning som saknar arbete ska fa ekonomiskt stod.
Institutionalisering ska undvikas och i stallet ska stod ges for att personer med
funktionsnedsattning ska kunna leva ett aktivt liv.

11



LSS

Personer med funktionsnedsattning har ratt att leva sjalvstandigt och att
delta i samhallslivet pa samma villkor som andra. LSS, lag (1993:387) om st6d
och service till vissa funktionshindrade ar darfor viktig for manga av Autism
Sveriges medlemmar.

LSS ar en rattighetslag som ska garantera att personer med omfattande och
varaktiga funktionshinder har goda levnadsvillkor, att de far den hjalp de behover
i det dagliga livet och att de kan paverka vilket stod och vilken service de far. Alla
insatser enligt LSS ska utga fran lagens barande principer om sjalvbestammande,
inflytande, tillganglighet, delaktighet, kontinuitet och helhetssyn.

Autism Sverige ser en oroande utveckling inom LSS. Beslut enligt LSS
tidsbegransas schablonmassigt utan saklig grund, vilket skapar otrygghet for
individen. Insatser till barn och unga minskar 6ver tid. Personal och chefer i
LSS-verksamheter saknar nodvandig kompetens. En individuell plan enligt
LSS, ett viktigt verktyg for sjalvbestammande, erbjuds och anvands i mycket
begransad utstrackning. Gruppbostader och dagliga verksamheter okar i
storlek trots att den lilla gruppens princip ar viktig for manga med autism.

| manga LSS-verksamheter saknas narvarande arbetsledande chefer, trots att
vi vet att det ar en forutsattning for lopande utveckling av kvalitet och minskad
risk for tvangs- och begransningsatgarder. For den som bor i bostad med
sarskilt stod enligt LSS ar det ofta svart att fa kompletterande insatser som
kontaktperson och ledsagare. Idag missar ocksa manga LSS-verksamheter

att ta vara pa narstaendes kunskaper om individen. Det ar bara nagra av de
oroande exempel vi ser.

Ur Funktionsrattskonventionens artikel 19

Artikel 19 ger alla personer med funktionsnedsattning ratt att valja var och
med vem man vill bo, pa lika villkor som andra. Ingen ska vara tvungen att bo
i en sarskild boendeform. Alla personer med funktionsnedsattning har aven ratt
till det stod som behovs for att de ska kunna vara fullt delaktiga och inkluderade i
samhallet. Det kan handla om personlig assistans eller andra stodformer som ger
mojlighet till ett eget, oberoende liv.




Autism Sverige vill att:

=» lagens intentioner ska efterlevas av beslutsfattare och utforare pa alla
nivaer for att sakerstalla ratten till goda levnadsvillkor och ett meningsfullt
liv med sjalvbestammande.

=> all personal som arbetar i LSS-verksamheter ska ges grundlaggande
kunskap om autism och om syftet med LSS. Personal och cheferinom LSS-
verksamheter ska ocksa ha tillgang till fortbildning och tid for planering,
utvardering och reflektion i sitt arbete.

kommunala riktlinjer inte begransar handlaggarnas mojlighet att gora
individuella bedomningar for ratt till insatser. Om det finns kommunala
riktlinjer som stod for handlaggning maste de vara forenliga med LSS
intentioner.

alla som far en LSS-insats ska erbjudas en individuell plan enligt LSS. For den
som bor i en LSS-bostad sa maste den lilla gruppens princip varnas och darfor
bor antalet individer i en gruppbostad inte 6verskrida det rekommenderade
antalet pa 4-5 personetr.

= det ska vara mojligt att fa kostnadsfri rattshjalp vid forvaltningsrattsliga
arenden.

=» assistansersattningen for personlig assistans arligen ska raknas upp med
ett belopp som motsvarar den allmanna kostnads- och l6neutvecklingen.

= principen om kontinuitet atertas sa att individen far behalla sitt stéd sa
lange behovet finns. Tidsbegransade beslut, som omprdvas varje eller
vartannat ar, skapar stor otrygghet.

=» den som har behov, i enlighet med lagstiftningen ska kunna fa insatserna
ledsagarservice och kontaktperson aven om man bor i en LSS-bostad.
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Sa hir jobbar Autism Sverige
for att paverka politiker och
beslutsfattare

<p —CO Debattartiklar

— O Enkater

Mediekontakter

—O Méten med beslutsfattare

@ —O Omvarldsbevakning

—O Rapporter

. O Remissvar

— O samarbeten

@—O Samrad och referensgrupper

—O Skrivelser

‘:’ O sociala medier och kampanjer
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