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Autism Sveriges yttrande gdllande remittering av promemorian ”Ett forsta
steg i genomforandet av nationell digital infrastruktur pa hdlsodataomradet”:

Autism Sverige 6verlamnar harmed sitt yttrande dver ovan rubricerat betankande. Vi arbetar
for att skapa béattre levnadsvillkor for personer med autism. Var vision ar ett samhalle dar
alla kan delta, dar personer med autism mots med respekt och har en bra livskvalitet genom
hela livet. Férbundet representerar omkring 19 000 medlemmar och bland dessa finns
personer med egen diagnos, narstaende och yrkesverksamma personer inom omradet.

Synpunkter pa utredningens forslag

Autism Sverige tillstyrker forslaget om att mojliggora for vardgivare att dela patientdata med
varandra i de avseenden det behovs for att kunna ge den vard som patienten behéver.
Autism Sverige har under en lang tid fatt indikationer fran medlemmar och narstaende att
varden ar valdigt varierad beroende pa var i landet man bor. Det hor inte till ovanligheterna
att personer med autism behover aterberatta sin sjukdomshistoria gang pa gang da
mojligheterna till journalutbyte inte alltid ar helt kompatibel mellan regioner, kommuner
samt olika vardgivare. For en person med autism kan ovan vara mycket pafrestande och
utmattande vilket i varsta fall kan gora att individen drar sig fran att séka vard. Aven om
personer med autism soker vard for symptom som inte har med autismdiagnosen att gora,
sa kan osdkerheten i sjukvardssystemet vara en stark bidragande faktor till att man inte vill
eller vagar s6ka hjalp ndar man behover detta. Mojligheten till att skapa en nationell digital
infrastruktur mellan vardgivare skulle vara mycket gynnsamt nar personer med autism sdker
vard. Autism Sverige staller sig ocksa mycket positiva till att detta dven skulle innefatta
kommuner och verksamheter pa kommunal niva. For en person med autism ar ofta
samordningen mellan regional och kommunal hélso- och sjukvard samt omsorg avgérande
for att kunna leva ett sa gott liv som majligt. For var malgrupps rakning ar det darfor av stor
vikt att I6sningen kring den nationella digitala plattformen ocksa utformas och testas utifran
gransoverskridande vard- och omsorgsprocesser. | 6vrigt ar det mycket valkomnande att den
nya plattformen dven ar tankt att vara kompatibel pa EU-niva.

Autism Sverige vill ocksa uppmarksamma att stora grupper av patienter idag star utan
mojlighet att ta del av sina e-hdlsodata eftersom de inte har méjlighet att inneha BankID
eller Freja elD och deras legala foretradare i de flesta regioner inte heller ges tillgang till
patientens e-halsodata.

Autism Sverige staller sig tveksamma till forslaget att ta bort samtycket i lagen om
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Vi menar att det kan vara lattare for
manga att fa en fraga om tillatelse av delning av vardinformation i stéllet for att aktivt sjalv
motsatta sig en sadan.
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Autism Sverige vdalkomnar i promemorians forslag att patientgrupper och vardgivare ska
informeras om de fordandringar som ar tilltdnka pa omradet (s.138). Fran Autism Sveriges
sida vill vi darfor val understryka vikten av att informationen till patienter och berdrda parter
sker pa ett satt sa att individen forstar och kan ta till sig informationen.

Att informationen ar pa ett tillgangligt och inkluderande satt utifran patientens egna
forutsattningar ar avgorande for att personer med autism ska kunna sakra och tillgodogora
sig god, nara och patientsdker vard. Vikten av att information om vilken data som delas,
mellan vilka vardgivare och i vilka situationer maste vara tydlig for patienten. Patienten
behover kunna forsta varfor delningen gors och i vilket syfte. | detta behover det ocksa
tydliggoras att patienten har en mojlighet till att sdga nej till delning av dennes journaler. Om
inte patienten sjalv har mojlighet att forsta informationen kring en eventuell delning av data
samt mojlighet att saga nej till den, bor informationen ges till en narstaende eller en god
man, som i sin tur kan forklara for patienten pa ett pedagogiskt satt.
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