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Autism- och Aspergerforbundet 6verlamnar harmed sitt yttrande 6ver rubricerad remiss.
Forbundet arbetar for att forbattra villkoren for personer med autism, Aspergers syndrom och
andra autismspektrumtillstand. Férbundet har omkring 19 000 medlemmar 6ver hela landet.
Bland dessa finns personer med egen funktionsnedséttning, nirstaende och personer som ar
professionellt verksamma inom omradet.

Sammanfattning av Autism- och Aspergerforbundets synpunkter

Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker samtliga forslag med vissa synpunkter att beakta i
forslagen avseende individuell plan och patientkontrakt. Vi lamnar inget yttrande avseende
kapitel 6.

Utredningen ar i allra hogsta grad angeldgen och viktig for forbundet. Personer med autism har
betydligt sdmre tillgang till hdlso- och vardinsatser dn andra pa grund av generella brister i
sociala, stdd- och habiliteringsinsatser med utgdngspunkt i autismspecifik kompetens. Det giller
aven det hilsoframjande arbetet for gruppen. Vi ar darfor positiva till att hilso- och sjukvarden
ses over och omstéllningen till en god och nédra vard.

Under varen 2019 genomforde féorbundet en enkdtundersokning bland vara medlemmar som
visar att det finns stora brister vad giller anpassningar for personer med autism som ofta beror
pa avsaknad av autismspecifik kompetens. Vara synpunkter syftar till att i storre utstrackning
anpassa varden och gora den mer tillgdnglig for personer med autism: bland annat genom att
varden far ett uttalat informationsansvar vad giller den individuella planen och
patientkontraktet. Vi vill ocksa se att en fast vardkontakt har ett 6vergripande ansvar nir en
patient har flera fasta vardkontakter. Vi podngterar ocksa vikten av visuellt stod som alternativ
ndr information presenteras samt att kontaktuppgifter till stodperson(er) ska inga i
patientkontraktet. Slutligen anser vi dven att foretrddarrollen bor utredas ndrmare och att arliga
hélsokontroller for personer med autism och intellektuell funktionsnedsattning bor foras in i
patientkontraktet for att framja deras halsa.
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Allmdnna synpunkter och bakgrund

Personer med autism har avsevart sdmre halsa dn 6vriga befolkningen och dor i genomsnitt 16
ar i fortid. Det beror till stor del pa brister i det forebyggande halsoarbetet, avsaknad av
helhetssyn pa individen, brist pa autismspecifik kompetens och brist pa tillganglighet i hilso-
och sjukvarden for personer med autism. Dessa manniskor dr de som allra hardast drabbas av
det stuprorstank som manifesteras i bristande samverkan, samsyn och samordning mellan
héalso- och sjukvarden och samhallets 6vriga aktorer. Det dr oacceptabelt, ojamlikt och
diskriminerande.

Forbundet ser positivt pa en omstallning till en god och néra vard och vill inledningsvis lyfta
vikten av en bred informationssatsning i samband med omstallningen. Informationen behdver
ga ut brett till samtliga medborgare: patienter, anhoriga och personal pa exempelvis LSS-
bostader. Malsattningen bor vara att alla vet om vilken forandring som sker och pa vilket satt.
For att samtliga ska kunna ta till sig av informationen behover den presenteras med hjilp av
visuellt stod och alternativ och kompletterande kommunikation (AKK).

Tillgdnglighet och anpassning:
Att gora varden tillgdnglig for personer med autism innebér att 6verbrygga svarigheter nar det

galler bland annat social och spraklig kommunikation, tankestil, perception, flexibilitet och
forestillningsformaga. Lyckas man inte med detta finns risk for svara stressreaktioner, utbrott
eller panikreaktioner. Vid sddana reaktioner finns risk att personen vigrar komma tillbaka.
Konsekvensen av det dr inte bara en sdmre vardupplevelse for individen utan riskerar ocksa att
leda till en forsdmrad generell hilsa da eventuella sjukdomar och hélsotillstdnd inte upptacks.
Anpassningar som kan kravas ar bland annat visuellt tydlig information innan, under och efter
vardbesoket, att anvinda samma undersékningsrum vid aterbesok och att undvika vantetider
och informera om ovantade forseningar. Det behover ocksa finnas en lyhordhet for ovanliga
onskningar som inte ar brukliga men mojliga att mota. Generellt finns behov av struktur och ett
tydligt forhallningssatt dar visuellt stod bor anvandas for att skapa forutsagbarhet, forstaelse av
sammanhang och for att tydliggéra kommunikation och information. Kommunikationen bor ske
pa ett konkret och tydligt sitt. En person med autism kan behdva langre tid i kontakt med
varden. Det ar saledes viktigt att ha ett salutogent perspektiv i moétet med patienter med autism.
Man maste stodja personen for att géora sammanhanget begripligt. Personen ska dven fa stod i att
hantera den situation hen befinner sig i. Det ar ett sitt att gora personen delaktig.

Vara medlemmars kontakter med varden kantas av brister i bemotande och tillganglighet. 55 %
anser att de far den sjukvard de har behov av, 52 % tycker att personalen inom sjukvarden ger
dem den information som de 6nskar och ldga 35 % att personalen inom sjukvarden har
tillracklig kunskap och forstaelse for autism. Bara 26 % svarar att det finns mojlighet att fa
anpassningar utifran deras behov vid sjukvarden (exempelvis bildstdd vid kommunikation,
langre besokstid, mojlighet att sitta i ett lugnt rum).2 For att gora varden tillganglig for alla, dven

! http://ki.se/nyheter/personer-med-autism-har-storre-risk-att-do-i-fortid

2 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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for personer med utvecklingsrelaterade kognitiva funktionsnedsattningar sa som autism kravs
kompensatoriska strategier i form av anpassningar i miljon och anpassad kommunikation,
individuellt st6d och hjalpmedel. Men det kravs ocksa kunskap hos personalen om vad autism
innebar. [ vart dokument Autismspektrumtillstdnd och tillgdnglighet i vdrden finns ytterligare
beskrivningar om hur man bor beméta och tillgangliggora vardkontakter for personer med
autism?.

For att sdkerstélla att personer med autism kan soka vard ser vi att det finns stora vinster med
att vardens flexibilitet 6kar och att besoken inte alltid behdver ske pa en vardinrattning. Att
kunna fa sjukvard i exempelvis en LSS-bostad eller via mobila team som kommer till patientens
hem skulle 6ka majligheten for personer med autism att s6ka vard - eftersom manga hinder som
ar bade forsvarande och energikravande, exempelvis transport till och fran sjukhus, vantrum
och stimmiga miljoer, da forsvinner.

En jamstalld vard:

1/3 av kvinnorna med autism far sin diagnos forst i vuxen alder 4 Bland annat pa grund av att
diagnoskriterierna utgar fran en manlig norm, dar unga flickor inte alltid passar in och darmed
inte uppmarksammas. Det dr vanligt att autismen uppmarksammas foérst i samband med en
atstorning, angestproblematik, depressioner eller suicidforsok. For att tidigt kunna identifiera
flickor med autism har elevhilsan en viktig roll i omstillningen till en god och nira vard.
Elevhalsan behover autismspecifik kompetens for att kunna identifiera elever som behover
utredas. Eftersom alla barn gar i skolan har elevhélsan inte bara en naturlig roll utan darmed
dven en avgorande sadan for att starka barn och ungas, sarskilt flickors, halsa. Nar det galler
psykisk ohélsa ar personer med autism extra utsatta, i synnerhet kvinnor. Flickor och kvinnor
med autism och ADHD har en 10 ganger 6kad risk for suicids. Skyddsfaktorerna kopplade till
sjalvmord sa som socialt stod och formaga att vidmakthalla nira relationer saknas ofta for den
har gruppen.

Bristen pa kunskap om autism dr omfattande inom psykiatrin. Flickor med autism ar
overrepresenterade inom tvangsvarden och tvangsatgarder som fastspanning ar vanligare bland
kvinnor dn bland méans. Det behovs en 6kad kunskap for att minska gruppen av odiagnostiserade
flickor som saknar adekvat stod. Kvinnor med autism skattar 6verlag sin kontakt med varden
samre dn vad man gor: 66 % av mannen tycker den fungerar bra, 55 % av kvinnorna. 56 % av
mannen far den informationen de 6nskar medan 46 % av kvinnorna svarar samma sak. Om en
patient har klagomal férsoker sjukvarden ge ett battre stod anser 34 % av mannen men endast

3 http://www.autism.se/tillganglighet_i_varden

4 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
5> https://www.forskning.se/2019/06/28/autism-kopplat-till-kraftigt-okad-risk-for-sjalvmordsbeteenden/
6 Tillstdndet och utvecklingen inom hélso- och sjukvard och socialtjanst, Socialstyrelsens ligesrapport 2014
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22 % av kvinnorna. Sammantaget upplever kvinnor med autism ett bristande bemdétande i
varden.

Habilitering:
Autism- och Aspergerforbundet kan ocksa konstatera att personer med autism utan intellektuell

funktionsnedsattning alltmer sillan ges tillrackliga och individuellt anpassade insatser via
habiliteringen. En person med autism, oavsett begavningsniva, har under livet oftast ett behov
av habiliterande insatser for att kompensera for de svarigheter som funktionsnedsattningen
innebar. Hos habiliteringen finns generell kunskap om autism och har ligger fokus pa att
personen lar sig kompensatoriska strategier for att minska de hindrande konsekvenserna av
autism. De med autism utan intellektuell funktionsnedsattning hamnar allt oftare inom
psykiatrin dar det finns en annan kultur och ett annat synsatt pa autism. Dar ser man mer till
begrepp som sjukdom och behandling snarare dn funktionsnedsattning, utveckling och
kompensatoriska strategier till exempel kognitiva hjdlpmedel och anpassningar i miljon. Autism
ar ingen sjukdom utan ett livslangt tillstdnd och det finns ingen medicinsk behandling.

Idag satsas det allt mer pa att utreda personer med autism och andra kognitiva svarigheter for
att stélla diagnoser men samtidigt ser vi en urholkning i habiliteringens resurser och kompetens
nar det galler langsiktiga stodinsatser for personer med autism. Fler far sdledes en diagnos men
allt farre far individuellt anpassade stodinsatser, vilket ar helt avgérande vid autism for att
kunna fa ett gott liv och leva som andra. Personer med autism har saledes, utover ett oftast
livslangt behov av habiliterande insatser, ett stort behov av tillgdngliga och adekvata insatser
fran manga omraden inom varden och fran manga olika professioner. Det ar darfor viktigt att
habiliteringen blir en naturlig samverkanspart, for sdval barn som vuxna, nar individuella planer
och patientkontrakt uppréttas. Individanpassad habilitering behéver alltid erbjudas nar behov
finns.

Anhoériga och stédpersoner:

Slutligen behover anhdrigperspektivet uppmarksammas. Det dr vanligt att en person med
autism har behov av flera stodinsatser - vilket i sin tur genererar flera olika kontaktytor som
foraldrar, anhoriga eller stodpersoner ofta far huvudansvaret for. Foraldrar till barn med
funktionsnedsattning har en orimlig samordningsbdrda som leder till att familjerna inte kan leva
ett liv som liknar andras. Anhoriga kan dven behéva vara med i varden som socialt stod?. Det ar
darfor av stor vikt att samordningen inom halso- och sjukvarden utvecklas och forbattras for att
avlasta féraldrar och andra anhoriga.

7 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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Kapitel 4. Samverkansstrukturer for hilso- och sjukvarden

Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 4 med tre synpunkter
att ta i beaktande.

Forbundet ser mycket positivt pa att den individuella planen dven ska omfatta den kommunala
halso- och sjukvarden och att det utokas vem som kan ta del av en individuell plan. Vi dr positiva
till att mdlen med varden ska formuleras i den individuella planen. Vi ar ocksa mycket positiva
till att aven elevhalsan inkluderas och darmed far mojlighet att uppratta individuella planer. Vi
ser att det ar av stor vikt att skola, socialtjanst och regionernas verksamhet pa ett battre satt ska
kunna samordna stddet till barn och unga som behéver det. Elevhalsan kommer i kontakt med
alla barn och har saledes stora mojligheter att tidigt identifiera barn som exempelvis behéver
utredas for autism eller ta fram en individuell plan for de barn som behdéver stod for att fa skolan
och vardagen att fungera. Samordning med elevhélsan och dven habiliteringen ar dirmed
central ur ett forebyggande perspektiv och elevhilsan sarskilt for att sdkerstilla att flickor med
autism far diagnosen tidigt. Vidare ar forbundet mycket positiv till fast(a) vardkontakt(er) da
det ger en 6kad mojlighet till forutsidgbarhet, tydlighet och kontinuitet. Tre viktiga faktorer for
personer med autism. De synpunkter vi har ar féljande:

1. Autism- och Aspergerforbundet anser att hédlso- och sjukvarden ska bara ansvaret for att
en patient far information om en individuell plan och vad det innebar. Skalet till detta ar
att vi ser behov av att tydliggora hilso- och sjukvardens informationsansvar. Endast 6 av
10 far exempelvis information om var de kan soka stdd i anslutning till att de far en
diagnos8. Om ansvaret hamnar pa patienten att be om en individuell plan eller ett
patientkontrakt behover patienten i forsta hand veta om att mdjligheten finns. For att
motverka en ojamlik vard behover sjukvarden darfor ta ett storre informationsansvar
for att na malsattningen om att forbattra varden for dem med stoérst behove.

2. Autism- och Aspergerforbundet anser att ansvarsfragan nar det finns flera fasta
vardkontakter behover fortydligas. I de fall dar det finns flera fasta vardkontakter bor
nagon av dem ha ett uttalat huvudansvar. Skalet till detta ar att det annars riskerar att bli
otydligt for patienten vem den ska vinda sig till for att fa hjalp med sin hélsa som helhet.
Vidare ser vi en risk att patienter kan falla mellan stolarna om de fasta vardkontakterna
inte vet vem av dem som har huvudansvaret for samordningen. Det finns ocksa en risk
att man som patient bollas runt mellan olika huvudman nar ingen har ett huvudansvar
utan endast svarar for sin del av patientens individuella plan. Det behover dven
sikerstillas att den individuella planen inom halso- och sjukvarden samordnas med den
individuella planen inom ramen for LSS.

3. Autism- och Aspergerforbundet anser att hela elevhalsan ska inkluderas, istéllet for
delar av den. Elevhilsan som helhet ska arbeta framjande och férebyggande i alla

& https://autism.se/halso_och_sjukvard 2019
9 God och nira vard — en reform for ett hallbart hilso- och sjukvardssystem (SOU 2020:19), s. 55
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aspekter for att skapa god hélsa for alla elever. Vi ser det som sarskilt viktigt att de
professioner som ingar i elevhalsan samverkar i sitt proaktiva arbete for att alla elever
ska ma bra i skolan och na skolans mal. En viktig uppgift for elevhélsan &r att skapa
skolmiljoer som ocksa fungerar for elever med kognitiva svarigheter. Manga elever med
autism far idag stod, men stodet ar ofta bristfélligt och man kartlagger séllan individens
behov och forutsattningar, vilket ar en konsekvens av att kompetens om autism ofta
saknas. For att stodet ska fungera kravs att det finns specialpedagoger/specialldrare
med kompetens om autism. Flickor med autism far sin diagnos senare dn pojkar. Vid 11
ars alder har 72 % av pojkarna fatt sin diagnos men enbart 44 % av flickorna i samma
alder. Det innebar att flickors svarigheter antingen negligeras i skolan eller att man ger
andra forklaringar till deras svarigheter. Manga flickor utvecklar, som en konsekvens av
detta, sekundar psykisk ohélsa i form av dngest, depressioner och varre
sjalvskadebeteende och 6kad risk for sjadlvmord. Manga flickor har mycket hog franvaro
som pa grund av bristen pd kompetens kan leda till orosanmaélningar och i varsta fall
omhandertagande enligt LVU.

Kapitel 5. Patientens stéd for en sammanhallen vard

Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 5 med fem synpunkter
att ta i beaktande avseende patientkontraktet.

Forbundet ser mycket positivt pa att patientkontrakt upprattas. Att all information samlas ar
fordelaktigt for att skapa tydlighet och 6kad férutsagbarhet - tva faktorer som ar viktiga for
personer med autism. Att veta vem man ska kontakta i vilken fraga underlattar for saval patient
som eventuell stodperson. De synpunkter vi har ar féljande:

1. Autism- och Aspergerforbundet anser att en formulering bor dndras. I utredningen star
det att "informationen ska kunna lamnas ut digitalt, muntligt eller skriftligt”10. Vi anser
att aven alternativ och kompletterande kommunikation (AKK), exempelvis bildstdd, ska
laggas till. Skalet till detta dr att alla har ratt till information och att det darfor ar viktigt
att information anpassas till personer med kommunikativa svarigheter. Visuella
hjalpmedel kan vara avgorande for att personer med autism ska ta till sig av
informationen. Endast 26 % anser att det finns madjlighet att fa anpassningar utifran
deras behov vid sjukvarden (exempelvis bildstod vid kommunikation, langre besokstid,
mojlighet att sitta i ett lugnt rum)!1. Om man som patient inte forstar vad
patientkontraktet innehaller for information om sin hélsa - forsvinner mojligheten att
paverka savil patientkontraktets innehall som att vara delaktig i sin vard. Detta ar
sarskilt viktigt for att gora varden mer begriplig. Konsekvenserna nér situationer ar
obegripliga kan exempelvis vara utbrott for att patienten inte férstar ssmmanhanget
eller att patienten uteblir fran framtida aterbesok, vilket har en direkt negativ inverkan
pa patientens halsa.

10 God och néra vard — en reform for ett hallbart hilso- och sjukvardssystem (SOU 2020:19), s. 211
11 https://autism.se/halso_och_sjukvard 2019
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2. Autism- och Aspergerforbundet anser att hilso- och sjukvarden ska bara ansvaret for att
en patient far information om patientkontraktet och vad det innebar. Skilet till detta ar
att vi ser behov av att tydliggora halso- och sjukvardens informationsansvar. Endast 6 av
10 far exempelvis information om var de kan soka stdd i anslutning till att de far en
diagnos!2 Om ansvaret hamnar pa patienten att be om en individuell plan eller ett
patientkontrakt behover patienten i forsta hand veta om att mdjligheten finns. For att
motverka en ojamlik vard behover sjukvarden darfor ta ett stérre informationsansvar
for att na malsattningen om att forbattra varden for dem med storst behov?3,

3. Autism- och Aspergerforbundet anser att den praktiska koordineringen och
samordningen behover fortydligas. Vem ar det som har huvudansvaret nar patienten har
flera fasta vardkontakter? Skalet till att ett fortydligande behdvs ar att vi ser stora risker
med att koordineringen av flera fasta viardkontakter hamnar pa den enskilde eller dess
anhoriga/stodperson(er). Forutsagbarheten, tydligheten och kontinuiteten riskerar att
brista om huvudansvaret ar otydligt. Vidare anser vi att ett fortydligande ar viktigt for att
patientkontraktet ska fungera som den brygga mellan olika delar av hilso- och
sjukvarden som utredningen beskriver!4. Utan den praktiska koordineringen riskerar
patientkontraktet att endast bli en skriftlig sammanstillning.

4. Autism- och Aspergerforbundet anser att kontaktuppgifter till eventuella stodpersoner
eller foretradare i de fall en patient inte kan foretrada sig sjalv, ska foras in i
patientkontraktet. Skalet till detta ar att personer med autism kan behdva hjalp av en
stodperson i kontakt med varden. Halften av de som soker vard gar inte ensamma for att
de tycker att det ar svart att komma ihdg vad som sags. 28 % tycker det ar svart att
forsta vad sjukvardspersonalen menar och 25 % tycker det ar svart att bli forstadd eller
lyssnad pa. En majoritet av personer med autism ar inte ar sjalvstandiga vad géller
kontakt och besok hos sjukvarden?s. Om varden kan se om en stodperson till patienten
ar inkopplad, kan kontakten rorande patienten skotas pa ett mer effektivt vis.
Exempelvis vad galler att boka tider till lakarbesok. Detta ar sarskilt viktigt for patienter
som inte kan foretrada sig sjalva.

5. Autism- och Aspergerforbundet anser att foretradarrollen bor utredas narmare. I de fall
en patient ar myndig och inte kan foretrada sig sjalv behover det vara uttalat vem det ar
som tar beslut i fragor om exempelvis medicinering.

6. Autism- och Aspergerférbundet anser aven att personer som bor i LSS-bostéader ska
erbjudas arliga halsokontroller och att det ska foras in i patientkontraktet. Fér personer
inom sarskilt boende ska sddana hilsokontroller erbjudas inom boendet eftersom
transport till sjukhus och lakarbesoket i sig ofta ar ett valdigt svart och energikravande
hinder med konsekvensen att vardbesoken uteblir. Alla hilsokontroller riktade till
personer med autism ska vara tillgdngliga och anpassade utifran personens specifika

12 https://autism.se/halso_och_sjukvard 2019

13 God och néra vard — en reform for ett hallbart hilso- och sjukvardssystem (SOU 2020:19), s. 55
14 God och néra vard — en reform for ett hallbart hilso- och sjukvardssystem (SOU 2020:19), s. 211
15 https://autism.se/halso_och_sjukvard 2019
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svarigheter. Lyckas man inte med detta ar det risk for svara stressreaktioner, utbrott eller
panikreaktioner. Vid sddana reaktioner finns risk att personen vagrar komma tillbaka
vilket okar risken for ohélsa. Vid den arliga hdlsokontrollen ska dven en
likemedelsgenomgang goras. Aven hilsofrdmjande och habiliterande insatser ska inga
och allt samlas och dokumenteras i patientkontraktet. Detta ansvar bor ligga pa den fasta
vardkontakten.

Kapitel 6. Verksamheter som drivs enligt lagen om lakarersattning eller lagen om
ersattning for fysioterapi

Autism- och Aspergerforbundet lamnar inget yttrande avseende kapitel 6.

Kapitel 7. Utbildningens och forskningens roll i omstillningen till en god och niara
vard

Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 7.

Vi anser att det i all utbildning av professioner inom halso- och sjukvarden, dven
specialistvarden, ska inga grundlaggande kunskap om autism. Autismspecifik kompetens skapar
forutsattningar for att personer med autism far ett bra bemdétande inom héalso- och sjukvarden -
vilket dr avgorande for att skapa en tillganglig miljo. Aven kontinuitet i métet med vardpersonal
ar gynnsamt for personer med autism vilka manga ganger har mycket svart for forandringar och
med stort behov av struktur och rutiner i tillvaron. Utan helhetssyn vid tillkommande tillstand
och sjukdomar hos personer med autism ar det mycket svart att ge adekvata vardinsatser.
Utbildning ar darfor centralt i omstéllningen till en god och nédra vard.

Kapitel 8. En dndamalsenlig struktur for styrning av hilso- och sjukvarden

Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 8.

Kapitel 9. Att skapa forutsattningar for det fortsatta omstallningsarbetet

Autism- och Aspergerforbundet anser att det under omstéllningsarbetet ar viktigt att sdkerstalla
att patienter inte riskerar att hamna mellan stolarna pa grund av omstéllningen, utan far
adekvat vard under hela processen. Vidare anser vi att det ar positivt att utredningen framhéver
vikten av att patient- och nirstaendeerfarenhet ska representeras i framtida processer i
omstallningsarbetet. Vi vill dar betona vikten av att dven involvera brukarorganisationer.
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