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Om rapporten

Denna rapport utgar fran Autism Sveriges hélso- och sjukvardsenkat som
besvarades under oktober-november 2023 av 6ver 3 000 medlemmar i alla dldrar.
Bland de som svarat finns bade personer med autism som sjalva har kontakt med
sjukvarden och personer som stottar nagon med autism i dennes kontakt med
sjukvarden. Enkaten ar gjord i samarbete med Novus.

Ta del av de fullstindiga enkatresultaten pa www.autism.se.
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Autism Sveriges hilso- och

sjukvardsrapport 2024

Personer med autism har som grupp samre halsa
an ovriga befolkningen, med 6verdodlighet i
kroppsliga och psykiska sjukdomar. Samtidigt har
gruppen samre tillgang till evidensbaserad vard.

Autism Sveriges hilso- och sjukvardsenkat visar

en fordrojning av tidiga insatser for de yngsta.
Manga personer med autism far vard och stod
genom habiliteringen. Enkatresultaten visar att
78 procent av alla med autism har behov av
habiliterande insatser. Av dessa upplever 64
procent att de i liten eller ingen utstrackning far

de habiliterande insatser de
behover.

att 50 procent av alla med
egen autismdiagnos upplever
att de inte far den vard de har
behov av. 43 procent av
stodpersonerna upplever att
personen de stéttar inte far
den vard den har behov av.

Om habiliteringen

Tva problem framtrader
sarskilt tydligt i enkatsvaren.
Det ena ar att det finns en
brist pa samordning mellan
olika vardinstanser och mellan
varden och andra instanser

i samhallet. Det andra ar att
kunskapen om autism ar for
lag inom varden.

Habiliteringen ger habiliterande
insatser. Insatserna kan vara att fa
praktiska hjilpmedel, fa kunskap
om sin funktionsnedséittning eller

Att fa en autismdiagnos

ar viktigt for att personer
med autism ska fa tillgang
till ratt insatser och stod.

76 procent upplever att
de i ndgon omfattning fatt
battre stod efter diagnos -
antingen i skolan, hemmet,
pa arbetsplatsen eller ndgon
annanstans.

stod att klara saker hemma och/
eller i samhallet.

Ett problem ar dock de langa véntetiderna for
utredning. For 51 procent tog det ett ar eller
langre mellan férsta vardbesdk och diagnos och
for 24 procent var vantan langre an tva ar.
Samtidigt erbjods 68 procent inget stod alls i
vantan pa diagnos. Langa vantetider innebér ett
lidande i sig. De leder aven till uteblivet stod och
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Brist pa samordning ir
ett stort problem

Den bristande samordningen inom halso- och sjukvarden ar ett allvarligt problem.
Det resulterar i att ett stort samordningsansvar laggs pa den enskilda och dess
narstaende. Efter utredning och diagnos ar stédet och insatserna ofta bristfalliga
och svara att 6verblicka. Vissa personer star helt utan st6d efter diagnos.

Att koordinera insatser fran manga olika instanser kraver kunskap, tid och energi
och fér manga innebar detta en omfattande belastning som inte séllan gar ut dver
livssituationen i sin helhet.

79 procent upplever stora brister i samordningen inom varden och 50 procent
av dessa upplever att det inte finns ndgon samordning alls.

Fraga: Upplever du att din vard/varden for

personen du stottar dr samordnad?

@ 2 procent svarar “helt och hallet”.

@® 3 procentsvarar
10 procent svarar

?vet inte/vill inte svara”.
/ T / »j stor utstrickning”.

29 procent svarar ”i liten
utstrackning”.

" \‘

@® 50 procent svarar ’inte alls”.

»” b}

- Till slut blev det mer klart for
de inblandade vem som skulle

- Det kédnns ibland lite
motsigelsefullt att samma
personer som diagnotiserar

och borde vara experter pa min
problematik samtidigt sitter upp
krav som jag inte kan klara av.

gora vad. Men det var forst efter
krav pa samordning... Det ar
uppenbart att delat ansvar i
praktiken blir inget ansvar om
man inte kréiver sin ritt.



49 procent saknar en fast
vardkontakt trots att de har ett
sadant behov.

40 procent har inte fatt
en samordnad individuell
plan (SIP) upprattad trots
att de har behov av det.

Om fast vardkontakt

En fast vardkontakt ar

en person som ska hjilpa
patienten i kontakterna med
varden och som ska hjélpa till
att samordna vardens insatser.

30 procent ficki
samband med diagnos
ingen information fran
varden om det stod
som kan sokas fran
kommunen.

79 procent upplever
stora brister i
samordningen inom
varden.

En samordnad individuell
plan, SIP, ska goras om

en person har behov av
insatser fran bade hilso- och
sjukvarden och socialtjdnsten.

Autism Sverige vill att...

*  Regeringen tillsitter en utredning om en samordnande
funktion som kan bista personer med autism och andra
funktionsnedsittningar med de samhallskontakter som

individen behover.

«  Socialstyrelsen tar fram en tillginglig vard- och stodkarta
for att gora varden begriplig for personer med autism och

deras narstaende.

« Detsikerstills att alla med autism informeras om och
erbjuds en fast vardkontakt i enlighet med bestimmelserna

i patientlagen.



Brist pa kunskap

Kunskapen om autism &r generellt ldg inom halso- och sjukvarden. Det goér att
vardbesok och kommunikation inte anpassas pa ett bra satt. Manga personer med
autism delar upplevelsen av att de inte kidnner sig forstadda eller lyssnade pa av
vardpersonal. Bade tillgdngligheten och tilliten till varden drabbas. Bristande
kunskap om autism kan ocksa fordréja utredningar och minska forstaelsen for hur
autism samspelar, eller inte samspelar, med andra tillstdnd. Detta kan dventyra
patientsdkerheten, med risk for utebliven eller felaktig vard.

69 procent upplever att personalen inom sjukvarden saknar god kunskap
om autism.

Fraga: Hur tycker du att foljande pastaende stimmer in

pa din situation? "Personalen inom sjukvarden har god
kunskap om autism”

10 procent svarar att de inte @ Sprocentsvararatt det
vet eller inte vill svara. / stammer mycket val.
\ 16 procent svarar att det

/ stimmer ganska vil.

/

32 procent svarar att det
inte stammer alls. \

@ 37procent svarar att det
stdmmer ganska daligt.

b b b

- Att vrdpersonal forsoker - Kunskapen om autism och att
smaprata och skoja upplevs som behoven kan variera fran person
mycket jobbigt samt att de sillan till person. Jag har aldrig fatt
ger raka fakta utan lindar in fragan vad jag har for behov for
besked i en lingre och for hen att for att besoket ska bli bra.

svarbegriplig historia.



40 procent av de
med autism skoter sina
vardkontakter pa egen
hand.

79 procent svarar
att det behovs stod vid
sjukvardsbesok.

39 procent svarar att det ar
svart att bli forstadd eller
lyssnad pa.

54 procent upplever att
information fran varden ar
svar att forsta.

47 procent av alla vuxna
med autism har gatt sjalva
pa vardbesok de senaste
tva aren.

56 procent uppger
att det gors sma eller
inga anpassningar vid
vardbesoken.

Autism Sverige vill att...

*  Regeringen beslutar att kunskap om autism och andra
funktionsnedséttningar ska utgora ett examensmal inom
relevanta legitimationsgrundande utbildningar av hilso-
och sjukvardspersonal.

*  Regeringen ger Socialstyrelsen i uppdrag att uppritta
ett nationellt kompetenscentrum for intellektuell
funktionsnedséttning och autism inom LSS.



Hur skiljer sig upplevelsen
mellan kvinnor och man?

Kon

Man och kvinnor med autism har i viss
utstrackning skilda erfarenheter och
upplevelser av motet med varden. Fler
man an kvinnor diagnostiseras med autism
och flickor diagnostiseras generellt senare
an pojkar. Man har i storre utstrackning
behov av stod i kontakter med sjukvarden.
Kvinnor har generellt simre erfarenheter
av kontakten med sjukvarden och upplever
exempelvis en storre kunskapsbrist och

far i lagre utstrackning anpassningar.
Enkatresultaten bekraftar bilden av att
kunskapen om hur autism specifikt tar

sitt uttryck bland flickor och kvinnor ar
bristfallig.

49 procent av mannen
over 18 ar har varken bokat
vardbesok, anvant 1177
eller gatt pa ett vardbesok
ensamma. Motsvarande
andel bland kvinnor over
18 ar ér 23 procent.
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76 procent av kvinnorna
upplever att varden saknar
god kunskap om autism.
Motsvarande andel bland
man ar 55 procent.

54 procent av kvinnorna
upplever att de inte far den
vard de har behov av.
Motsvarande andel bland
man ar 42 procent.
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Alder vid diagnos
[l Man/pojke [} Kvinna/flicka

Fore 5 ars alder
Vid 5-11 ars alder
Vid 12-17 ars alder
Vid 18-30 ars alder

Vid 31-50 ars alder

Efter 50 ars alder

Upplever du att din vard/varden for
personen du stottar dr samordnad?

[ Man/pojke ] Kvinna/flicka

Helt och hallet

I stor utstrackning

| liten utstrackning

Inge alls
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Om Autism Sverige

Autism Sverige ar en ideell, partipolitiskt och religiost obunden organisation med cirka

18 500 medlemmar fordelade i 24 distriktsforeningar i hela landet. Vi sprider kunskap om
autism, paverkar beslutsfattare och skapar matesplatser. Vi arbetar fér battre levnadsvillkor
for alla 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.

Autism Sverige &r ett larande forbund som standigt samlar pa sig ny kunskap, och vi
delar generdst med oss av den kunskapen. Vi utgar alltid fran forskning, fakta och vara
medlemmars samlade erfarenheter. Genom att ta vara pa all var kompetens och genom
att vara sakliga bygger vi fortroende for forbundet och héjer kunskapsnivan om autism i
samhallet.

Lias mer om Autism Sverige och hur du kan engagera dig

pa www,autism.se/om-oss
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