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Vardcentraler — tankar om forbattringar

P3a dialogmotet med delregional namnd Vastra och delregional néamnd Goteborg den 7 november
diskuterade vi féljande fragor:

Hur hade den ultimata vardcentralen fungerat?
Vad saknas pa vardcentralerna idag for att uppna detta?
Differentiering — kan vardcentralerna ha olika inriktning och utbud?

A wnN e

Tillganglighet — pa vilket satt kan tillgangligheten forbéattras for den som behover
det?

Det radde en stor enighet i gruppdiskussionerna. Vi pratade bland annat om kompetens,
kontinuitet, resurser, samverkan, flexibilitet, tillgdnglighet och bemd&tande.

Foreningen Autism Distrikt Goteborg vill har utveckla tankegangarna lite ur ett autismperspektiv.
Tillganglighet
Med begreppet tillganglighet avser vi har:

Tillgéinglighet for personer med funktionsnedsdttning innebdr att de pa lika villkor som andra har
tilltrade till den fysiska miljén, transporter och anldggningar, och tillgéng till information,
kommunikation, varor, produkter och tjénster. (Kunskapsguiden.se)

Nar det pratas om tillgénglighet inom varden handlar det oftast om vantetider och kontaktvagar,
vilket saklart ocksa ar viktigt, men det blir forvirrande ibland. Nar man tittar i Krav- och
kvalitetsboken och letar efter den tillganglighet som vi avser ar det svart att hitta nagot. Pa ett
par stdllen namns fysisk tillganglighet, men inget om kognitiv tillganglighet. | Bilaga 1 Autism och
tillgénglighet i varden beskrivs mer konkret hur ett vardbesok kan underlattas for personer med
autism. Utdrag ur dokumentet:

”AUTISM AR EN utvecklingsrelaterad funktionsnedsdttning som visar sig i hur en person uppfattar
omvdrlden och samspelar och kommunicerar med andra.

De gemensamma kdrnsymtomen fér autism delas in i tva huvudgrupper:

e Varaktiga begrdnsningar i formdgan till social kommunikation och socialt samspel i flera
olika sammanhang.

* Begrdnsade, repetitiva moénster i beteende, intressen eller aktiviteter.

Mdanga har ocksG 6ver- eller underkdénslighet for sinnesintryck som ljud, ljus, dofter och kénsel.
Sadan kénslighet kan pdverka vardagen mycket och ér viktig att kénna till och ta hénsyn till.
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VILKA KONSEKVENSER INNEBAR DET FOR TILLGANGLIGHETEN | VARDEN?

Tillgéinglighet dr en central del av rdtten till hélsa som en mdnsklig réttighet. Att géra vdarden
tillgénglig vid funktionshinder handlar om att med hjélp av kompensatoriska strategier minimera
de hinder fér tillginglighet som féljer av funktionsnedsdttningarna. Kompensatoriska strategier
kan vara anpassning av miljé och kommunikation, individuellt stéd och olika hjdlpmedel.

Vid autism finns funktionsnedsdttningarna inom omrddena social och spréklig kommunikation,
tankestil, perception, flexibilitet och forestdllningsférmdga. Det blir da viktigt att rikta insatserna
fér en 6kad tillgdnglighet mot att kompensera for dessa svarigheter.

Lyckas man inte med detta dr det risk for svdra stressreaktioner, utbrott och panikreaktioner,
som oméjliggor tillgang till en jamlik vard.”

Manga av raden handlar om férutsdgbarhet, tydlighet och individuella anpassningar. Manga
andra patienter skulle ocksa ma bra av detta.

Nar det galler digitaliseringen maste vi ta hansyn till risken for digitalt utanférskap hos flera
grupper i samhallet och arbeta med digital tillganglighet men ocksa se till att det finns alternativ.

Mer lasning:

https://pts.se/nyheter-och-pressmeddelanden/ny-undersokning-visar-att-manga-fortfarande-

kanner-sig-utanfor-digitaliseringen/

https://svenskarnaochinternet.se/

Kunskap om autism

Att vardbesoket blir bra ar mycket viktigt for att sakerstalla god och jamlik vard. Bra att ha i
atanke ar det forhojda dodligheten hos personer med autism:

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

Manga aspekter paverkar har men kunskap om autism pa flera nivaer och inom olika
verksamheter i samhallet ar en central forutsattning for att kunna forebygga ohilsa.

Vi menar att en grundkunskap om autism maste finnas pa alla vardcentraler, men vi skulle ocksa
vilja se att det fanns vardcentraler med fordjupad kunskap for de med storst behov. Dessa lite
mer specialiserade enheter skulle ocksa kunna ha en konsulterande roll for 6vriga enheter.

Medlemmar hor ofta av sig och fragar efter vardinrattningar eller specifik vardpersonal som har
autismkompetens. Manga har stott pa okunskap, daligt bemotande och felbehandlingar.

Se mer om autismspecifik kompetens i Bilaga 2.
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Personer som bor i gruppbostad (LSS)

Nar det géller personer som bor i gruppbostad behéver samverkan fungera pa ett bra satt mellan
den kommunala och den regionala sjukvarden. Ett bra exempel finns pa sidan 23 i denna
vagledning:

https://skr.se/download/18.7001dc9e1900c5817f23df8e/1718882129422/Vagledning-overgang-
barn-till%20vuxensjukvard-for-unga-med-funktionsnedsattning.pdf

Utdrag:
76.7.4.1 Moramodellen

I Mora finns ett exempel pd vélfungerande samverkan mellan regionens primdrvard och
kommunen vid hdlso- och sjukvardsinsatser fér vuxna som bor i gruppbostad enligt LSS.

Det innebdr ett teambaserat arbetssdtt éver huvudmannaskapsgréinser med avsatt tid varje
vecka for fast Iékarkontakt pa vardcentralen och fast sjukskéterska i kommunen. Arbetssdttet
bygger pa en kombination av kontinuitet, personcentrering och en planerad tydlig struktur med
fasta rutiner, men ocksa hég flexibilitet med individuella I6sningar.”

Ett annat gott exempel &r hur Malin Nystrand arbetar pa Narhéalsan i Lovgardet. Fler behdvs med den
kompetens och det engagemang som hon har. Bilaga 3 och 4.

En fast vardkontakt lyfts av manga som valdigt viktigt och likasa ett vardsystem som hanger ihop pa ett
bra satt dar ingen [amnas i ett tomrum eller blir bollad runt i systemet. Manga har behov av insatser fran
flera olika vardgivare och att koordinera alla kontakter och insatser ar betungande och det kan vara svart
att hitta ratt. | Bilaga 5 finns mer om Autism Sveriges synpunkter nar det géller hdlso- och sjukvard i stort.
Pa sidan 4 i bilagan lyfts anhérigperspektivet. Anhoriga har ofta en orimlig samordningsbérda och kan
dven behova vara med i varden som stod.

Omstallningen till god och nara vard innebar ett storre ansvar pa primarvarden. Det ar da viktigt att de far
ratt forutsattningar i form av resurser och god ledning. Personal som mar bra och utvecklas pa sin
arbetsplats stannar kvar och gor ett bra arbete. Detta gagnar saklart ocksa patienterna, sarskilt de med
stort behov av trygghet och forutsagbarhet.

Bilaga 1 Autism och tillgdnglighet i varden

Bilaga 2 Autismspecifik kompetens

Bilaga 3 Om ”Doktor LSS”, utdrag ur FUB:s tidning Unik nr 1 2015 (sid 12)
Bilaga 4 En distriktslakares vardag

Bilaga 5 Autism Sveriges yttrande 6ver Fran delar till helhet SOU 2021:93

Tips om material:

https://www.autism.se/om-autism/for-dig-som-yrkesverksam/
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AUTISM OCH TILLGANGLIGHET | VARDEN

AUTISM AR EN utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning
som visar sig i hur en person uppfattar omvarlden och
samspelar och kommunicerar med andra.

De gemensamma karnsymtomen for autism delas in i
tva huvudgrupper:

«  Varaktiga begransningar i férmagan till social kom-
munikation och socialt samspel i flera olika samman-
hang.

«  Begransade, repetitiva monster i beteende, intressen
eller aktiviteter.

Manga har ocksa 6ver- eller underkanslighet for sinnes-
intryck som ljud, ljus, dofter och kédnsel. Sadan kanslighet
kan paverka vardagen mycket och ar viktig att kanna till
och ta hansyn till.

AUTISTISKT SYNDROM, Aspergers syndrom, atypisk autism,
autismliknande tillstand och autismspektrumtillstand

ar olika namn fér autism. | den har texten anvander vi
“autism” for alla autismtillstand. Tidigare skilde man pa
autistiskt syndrom och Aspergers syndrom utifran perso-
nens intellektuella férmaga och sprakutveckling.

Nu anvands oftast en 6vergripande autismdiagnos och
istallet anges tydligt om personen dven har en intellektuell
funktionsnedsattning ("utvecklingsstérning”), sprakstor-
ning eller ndgon annan funktionsnedsattning. Epilepsi
och ADHD ar exempel pa sddant som ofta forekommer
tillsammans med autism.

AUTISM AR INTE en sjukdom utan en funktionsnedsatt-
ning som innebar betydande begransningar i relation till
omgivningen, det vill saga ar funktionshindrande.
Insatserna vid autism ar inte traditionell behandling utan
insatser for att minska konsekvenserna av funktionsned-
sattningarna och framja basta majliga utveckling och
forhindra sekundar ohalsa.

Insatser av habiliterande eller utvecklande natur dar
anvandande av kompensatoriska strategier och AKK
(alternativ, kompletterande kommunikation) tillsammans
med specifik riktad traning och psykopedagogiska insat-
ser ar centralt.

VILKA KONSEKVENSER INNEBAR DET FOR TILLGANG-
LIGHETEN | VARDEN?

Tillganglighet ar en central del av ratten till hdlsa som
en mansklig rattighet. Att gora varden tillganglig vid

funktionshinder handlar om att med hjalp av kompensa-
toriska strategier minimera de hinder for tillganglighet
som foljer av funktionsnedsattningarna. Kompensatoriska
strategier kan vara anpassning av miljé och kommunika-
tion, individuellt stéd och olika hjalpmedel.

Vid autism finns funktionsnedsattningarna inom
omradena social och spraklig kommunikation, tankestil,
perception, flexibilitet och forestallningsférmaga. Det blir
da viktigt att rikta insatserna for en 6kad tillganglighet
mot att kompensera for dessa svarigheter.

Lyckas man inte med detta ar det risk for svara stress-
reaktioner, utbrott och panikreaktioner, som omaéjliggor
tillgang till en jamlik vard.

GENERELLT KAN MAN s3ga att personer med autism ar i
behov av tydligt forhaliningssatt dar visuella strategier /vi-
suellt stod anvands for att skapa forutsagbarhet, forstaelse
av sammanhang och for att tydliggdra kommunikation och
information.

Tankestilen vid autism ar detaljfokuserad, konkret och
ofta extremt logisk med svarigheter att fanga underfor-
stadda budskap, lasa mellan raderna, forsta ironi och vad
som ar rimligt. Darfér maste kommunikation ske med
ett valdigt konkret och tydligt sprak dar dubbeltydiga
uttryck, metaforer, ironi och underférstadda budskap
undviks.

DET AR VIKTIGT att forbereda och individualisera besok i
varden i samverkan med personen med autism, narsta-
ende, andra stodpersoner eller personal. Samma AKK
(alternativ kompletterande kommunikation), kognitivt
stdd, hjalpmedel och miljéanpassning som anvands i
andra vardagliga sammanhang bor anvandas ocksa vid
besok i varden.

TILLGANGLIGHET | VARDEN FOR PERSONER MED
AUTISM, VAD KAN DET VARA?

Skriftlig information som kallelser, brev om undersok-
ningsresultat, fortsatta dtgarder och sa vidare maste
vara skrivna pa ett mycket tydligt och konkret satt, dar
alla viktiga detaljer finns men ovidkommande svartolkad
information utelamnas.

Generella skrivningar utgar ofta fran att man kan lasa
mellan raderna och forsta vad som galler just mig och vad
som inte galler mig. Det kan vara svart for personer med
autism och leda till missforstand som goér att man inte
kommer pa erbjuden tid.
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ANDRA RUTIN ATT kalla till besok och individualisera mer
om nagon patient med autism uteblir vid upprepade till-
fallen. Det kan vara enkla insatser som att skicka pamin-
nelse pa sms eller mail, fortydliga kallelse med mera.

Visuellt tydlig information fére, under och efter besok.
En tydlig information infor besok om vem /vilka man ska
traffa, vad som ska goras, hur det ska goras, nar det ska
goras, hur lang tid det tar, om det ar vantetid mellan olika
moment.

UNDER BESOKET KAN man skriva ner stodord angéende
vad som avhandlas och gors under besoket samt en kort
sammanfattning av bedémning, behandling och uppfolj-
ning. Brev angdende information som ges efter besok ska
pa samma satt vara visuellt tydligt.

Det visuella stédet ar olika hos olika individer beroende
pa allman kognitiv utvecklingsniva. Visuellt stod kan vara
skriven text, bild och text, enbart bild/foto, foremal eller
att man till exempel visar genom att |dta medféljande
person lagga sig pa britsen.

ETT GOTT RAD &r att hos personer med autism som behé-
ver bildstod, uppmuntra medféljande att fotografera situ-
ationen vid besdket, provtagningen eller nagon undersok-
ning for att ha till hands nar nasta besok ska forberedas.

«  Tydlig skyltning pa vardenheten.

« Undvika vintetider och informera om ovantade
férseningar.

«  Undvika storre vantrum med manga intryck.

«  Anvanda samma undersokningsrum vid aterbesok.

« Undvika intryck i fysisk miljé som kan distrahera,
observera att det manga ganger handlar om detaljer
som for de flesta ar ovidkommande. Inte minst galler
det personer med autism som ar pa en tidig allman
utvecklingsniva.

« Tavid besdk hansyn till individens perceptions-
problem som exempelvis kanslighet fér stérande
bakgrundsljud, svarighet att hantera beréring, annor-
lunda kroppsuppfattning, 6kad eller minskad kans-
lighet for smarta samt svarigheter med att beskriva
symtom och harleda varifran de kommer.

«  Manga med autism beskrivs ha en dkad kanslighet
for vissa lakemedel och kan darfor behova lagre doser
av vissa lakemedel, sarskilt vissa psykofarmaka, an
vad som ar brukligt. Vidare ar det sannolikt vanligare
med “snedreaktioner” pa vissa lakemedel, framst
psykofarmaka.

«  Ofta behovs langre tid for besok.

« Tafram individuella rutiner som finns lattillgangliga
i patientjournalen, angaende den anpassning som
behovs. Viktigt att dessa rutiner tas fram i samrad
med personen med autism och vid behov narstaende
och/eller personal.

«  Bemotande och forhallningssatt som ar lugnt, vanligt
och tydligt. Undvik att prata fér mycket, snabbt och
ordrikt. Observera att ocksa personer med autism
som har ett bra talat sprak har svart for abstrakt be-
greppsforstaelse, underférstadda budskap och ironi.

+  Planera beséken med personen med autism och/eller
narstaende och personal.

«  Var positiv till att personen med autism har nagon
narstaende eller personal med sig pa besdok.

«  Nar personer med autism sjalva har svart att kommu-
nicera, lyssna till nirstaende/personal och folj deras
rad.

«  Varlyhord for ovanliga 6nskemal som inte ar brukliga
men mojliga att mota.

Skrivet av Eva Nordin-Olson (tidigare ordférande, Autism-
och Aspergerférbundet, distriktsldkare)

SKAPA EGNA BILDSTOD

| projektet KomHIT kan personal och féraldrar ladda ner
och skapa nya kommunikationsstédjande material. |
projektets bildstodsresurs bildstod.se kan du ladda ner
och skapa egna bildstdd som kan anvandas till exempel i
sjukvarden och tandvarden.

www.kom-hit.se
www.bildstod.se
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Autismspecifik kompetens

Autism, medraknat Aspergers syndrom och andra autismliknande tillstand, innebar ett delvis
annat satt att uppleva, tolka och tdnka dan vad de flesta har. Det handlar bland annat om hur
man uppfattar socialt samspel, generaliserar kunskap, sammanfogar detaljer och bearbetar
sinnesintryck.

Autism kan ta sig uttryck pa manga olika satt beroende pa individens erfarenheter,
personlighet och det sammanhang den befinner sig i. Autism ar ett spektrum och de
individuella skillnaderna ar stora. Ofta behéver man ta hansyn till att individen ocksa kan ha
intellektuell funktionsnedsattning, ADHD, epilepsi eller nagot annat.

Det som ar gemensamt for alla former av autism finns inom omradena:

e begransningar i 6msesidigt socialt samspel och kommunikation
e begriansade, repetitiva och stereotypa beteenden, intressen och
aktiviteter.

Varfor autismspecifik kompetens?

Personer med autism blir ofta missférstadda och feltolkade. De beskrivs ibland som svara att
forsta sig pa och svara att ha med att gora. Det kan vid forandringar eller i kravsituationer
uppsta problematiska situationer i samspel med omgivningen. Utan ratt forstaelse, kunskap
och bemdtande fran omgivningen kan det uppsta foljdsymtom som depression,
sjdlvskadande beteenden eller annat.

Att ge stod och insatser som endast bygger pa kunskap om typisk utveckling och typiska
beteenden ar inte tillrackligt. Att ge stod och insatser som bygger pa en specifik metod eller
modell utan grundldaggande kunskap om autism &r inte heller tillrdckligt. For att forebygga
psykisk ohédlsa och ge ratt forutsattningar for utveckling och goda levnadsvillkor behévs
autismspecifik kompetens i alla verksamheter som moter personer med nagon form av
autism.

Teori och praktik

Trots att det idag finns mycket tillganglig kunskap pa omradet ser vi i Autism Sverige att den
ofta saknas eller ar for ytlig dar den borde vara sjalvklar. Aven nar teoretisk kunskap finns,
racker den inte i sig for att ge stod till personer med autism. Kunskapen maste ocksa kunna
anvandas praktiskt.



Autismspecifik kompetens &r att ha teoretisk kunskap som kan anvandas i praktiskt
bemotande och i utformande av strategier och hjalpmedel. Det &r att forsta varfér strategier
och hjdlpmedel anvdnds och hur de kan anpassas for individen. Med autismspecifik
kompetens hos berdrda yrkesgrupper och med god samverkan mellan dessa kan en
autismvanlig miljo skapas med tillgang till kompenserande strategier, hjalpmedel och ratt
stod.

Autismspecifik kompetens i en verksamhet innebar att ledning och personal har kunskap
om och erfarenhet av:

e autism, kognitiva funktioner och olika satt att hantera sinnesintryck

o praktiska tydliggorande arbetssatt anpassade for personer med autism

¢ hjdlpmedel och kommunikationsstrategier anpassade for personer med
autism

¢ hur man kan kartlagga och utforma individuella stéd- och
funktionsprofiler och utifran det skapa och folja genomférandeplaner
som ar anpassade for den enskilde individen.

I en verksamhet med autismspecifik kompetens finns ocksa:
o tillgang till vidareutbildning, handledning och tid for planering,
utvardering och reflektion

e kunskap om och respekt for intentionerna i LSS, lag om stdd och service
till vissa funktionshindrade.

Autism Sverige

Fér fordjupad information om autism finns vdr kostnadsfria webbkurs:
www.autism.se/webbkurs



HALSO- OCH SJUKVARD

"Doktor LSS”
verkar for vard pa lika villkor

Efter nio &r som distriktslikare pd Livgardets vardcentral | Angered har
Malin Mystrand blivit "Doktor LSS™ med sina patienter.
- Undervard ndr det giller personer med utvecklingsstéming, samt felmedicinering
upptacker jag allt fér ofta hos mina patienter, konstaterar hon.

ag lir mig nigot nytt varje dag i
matet med mina patienter med
utvecklingsstorning. De erfaren-
er och den kunskap jag fatt genom

mina minga patientmdten med den

hiir gruppen, forsoker jag formedla
vidare till andra likare och personal-
grupper inom varden. Bristen pa doku-
menterad kunskap om vad som krivs
for att personer med utvecklingsstor-
ning ska fi likvardig och bra vird ir
stor, siger Malin Nystrand, specialist

i allminmedicin och distriktslakare

inom primarvarden i Goteborg.
Hennes storsta farhigor ar att per-

soner med utvecklingsstorning "drab-
bas™ av undervard, samt dwermedic-
nering. Nigot hon inte ar ensam om
att oroa sig for och larma om. Tidigare
artiklar i lakartidningen av specialist-
likare, forskare samt rapporter frin

Socialstyrelsen visar att sa allt for ofta

ir fallet.

Vill férbittra virden

I egenskap av primarvirdslikare har
Malin Mystrand jobbat mycket for att
utveckla virden for personer med ut-
vecklingsstorning, inte minst under
de senaste nio dren pd Marhalsan, Liv-
girdets virdcentral. Aven tidigare i
sitt yrhesliv arbetade hon med den hir
gruppen, bland annat som barmskotare
inom habiliteringen, forskare och som
underlikare pi Barnhabiliteringen.
Under sin specialistutbildning &ill all-
minlikare giorde hon ocksi ett spe-
dalarbete, dir hon forsikte forbattra
omhindertagandet och virden for de
personer med utvecklingsstorning som
besakte virdcentralen.

- I och med att omsorgslikarna
forsvann vid kommunaliseringen pd
G-talet si miste man ocksd vardefull
kompetens inom omridet. Vivet att det
sakmas kompetens nar det galler vard
for den hir gruppen, vilket ar oroande,

1z - UMIK
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Doktor Malin Mystrand gér en hdlsokontroll.

ocksd om man ser till att personer med
utvecklingsstirning, liksom Gvriga
befolkningen, blir allt dldre. Dar stalls
¥l inom virden for mya utmaningar.
Hur ska vi identifiera och diagnostisera
personer med whvecklingstorning som
exempelvis drabbas av demens eller
andra dldersrelaterade sjukdomar?

Cirka &0-70 patienter med witveck-
lingsstdrning ir listade hos Malin Myst-
rand pd vardcentralen. Dessutom har
hon sin ordinarie kvot pd cirka 1300
patienter.

Ryktet om Malin Nystrands kompe-
tens har spridit sig och numera ir det
inte bara personer med utvecklings-
storning 1 naromridet som valt henne
som lakare, utan dven andra mer ling-
vaga patienter kommer till henne.

— Nir jag kom till virdeentralen for
nio ir sedan uppfattade flera av mina
kollegor den hir gruppen som svira.
Man visste inte rnktigt hur man skulle
forhdlla sig, och minga ganger gick det
inte att understka personerna i friga,
och di in mindre stilla ritt diagnos
med efterfoljande behandling, sdager
Malin Nystand och fortsdtter:

- Min erfarenhet av den hir grup-
pen togs genast i ansprak. For mig var
det positivt att bade chefer och kolle-
gor sig min kompetens och ville att
jag skulle jobba vidare med den har
gruppen och fortsitta utveckla min
kunskap inom omradet. Jag har haft

e

-Jagtror i
Makin Nystrand, Fikare pi Livgandetsv Sndcanirali Angered.

forminen att ha en handledare som
uppmuntrat mig mycket, siger hon.

Lingre bestkstider

Far Malin Mystrand war det en tacksam
uppgift att skapa en struktur pd vird-
centralen for att f3 ett battre omhin-
dertagande av personer med utveck-
lingsstirning. Och tack vare ndgra
enkla, men wviktiga dtgarder si funge-
rar det betydligt batire fir alla pi vird-
centralen numera.

Langre besikstid, bra forberedel-
ser infor besoket; ligga steget fore och
bland annat inhimta tidigare journal-
anteckningar, efterforskming vad giller
patientens historia och kanske prata
med narstiende och personal pa boen-
det, samt ha en stor flexibilitet och
tilamod, ir nigra av Malin Nystands
dtgirder. Dessutom finns alltid en tyd-
lig motering att patienter med utveck-
lingsstirning ska tillhora “Malin - LSS
Doktor™.

Malin Mystrand ser ett stort stod i
LSSsjukskoterskorna  inom  kommu-
nen. De dren viktig link mellan patien-
ten och doktorn. Minga boenden sak-
nar utbildad virdpersonal, vilket gor
att bedomningen av virdbehowet allt
for ofta brisber.

- Personalen ir inte alltid tillréck-
lige observanta pi de boendes halsotill-
stind. Tyvarr kommer minga sent till
055, vilket innebar att de far vird senare
in de borde fitt. Det i sin tur kan goma
att sjukdomar eller brister 1 halsotill-
stindet utvecklas mer, in om patienten
fatt mojlighet att komma pé ett besdok
till oss pd virdcentralen tidigare.

Malin Mystrand forsiker i majligaste
min ha kontakt med de patienter med
utvecklingsstorning som listat sig hos
henne minst en gdng om dret.

- Den hir patientgruppen ir oer-
hért viktig att folja upp. For vissa blir
det kanske bara ett samtal, men det




kan gira att dven de narstiende blir
mer observanta, siger Malin Nystrand
och berdattar hur hennes arbete alltid
kxdver stor flexibilitet.

Fantasi och samarbete

- Diet &r en stindig utmaning att jobba
med personer med utvecklingsstor-
ning, men i positiv bemirkelse. Jag
trinas i flexibilitet och bemdétande.
Och faktum ar att jag tror jag blivit en
battre doktor tack vare alla mina md-
ten med den hir patientgruppen. Det
har gjort mig Wyhord och wtvecklat
mitt tdlamod och min fantasi vad gal-
ler majliga sjukdomstillstind. Nagot
som alla mina patienter tjinar pd, sa-
ger hon med eftertryck.

Och flexibiliteten gir inte att ta
miste pd nar Malin Mystrand berit-
tar om nigra patientfall: "Linda”™ som
absolut inte vill ha kroppskontakt. Da
kan det behovas tio besok innan Malin
ens kan lyssna nigra sekunder pd hjar-
tat, eller "Sven” som wigrar gi in pd
virdcentralen. D3 kan det istillet bli
ett mite i parken utanfor. P3 samma

sdtt miste hon gira avsteg i rutinerna
och istdllet gora hembesik nar patien-
terna bor hemma och inte vill ga tall
vardcentralen.

Tar det extra lugnt

— Jag har minga exempel pd hur jag
mdste gd lite annorlunda tillviga &n
vid vanliga likarbestk. Men det galler
ocksd att hitta bra kanaler for samar-
bete kring patienterna. DErfar har jag
valdigt bra relation till vuxenhabilite-
ringen och andra virdgivare i virt om-
rade, sager Malin Nystrand och berat-
tar att hon tagit for vana att exempelvis
anvanda sig av tandvarden i lanet.

- Flera av mina patienter behiwer
sovas for att fi tandvard. [ brukar vi
passa pd att ta erforderliga prover pa
patienterna nar de @ndi ir sfvda och
ibland &aven andra wundersdkningar
sdsom ultraljud av hjirtat. Det funge-
rar jattebma, betonar hon och siger att
det dr ett bra tips till andra Llikare som
jobbar med personer med utvecklings-
stirning som inte accepterar proviag-
ningar eller undersikmingar.

inte fitt tillrackligt bra forutsatiningar
for kempetensutveckling nar det giller
de medicnska behoven hos personer
med utvecklingsstorning. DEr aterstir
fortfarande en hel del, betonar hon.

Malin Mystrand berittar att en
genomgdng av medicinlistan 3r en av
de rutindtgarder hon numera gor som
"LES-doktor™.

- For det mesta handlar det om att
plocka bort likemedel eller minska
doserna. Men det miste giras med
stor forsiktighet och b uwppfoljining,
podngterar hon.

Likvirdigvard i landet

Forutom stdd frin sina kollegor pd
virdcentralen ir Malin MNystrand aktiv
i olika kollegiala nitverk, bland andra
SLOHM, Svenska Likarforeningen for
HabiliteringsMedicin, och lokala ndt-
verk i Goteborg med likare som specia-
liserat sig pi patienter med funktions-
nedsatining.

- Samarbete ar oerhort vardefullt
Det dr ocksd ett sitt att oka sin kom-
petens och sakerstilla att patienten fir
ritt vird och behandling. Senaste iren
har jag haft forminen att forelasa for
kollegor och personal inom vird och
omsorg om de hir frigorna. Det kanns
extra virdefullt och 3r ocksd ett till-
fille for mig att bide bredda mitt eget
kontaktnat och lira mig mera, siger
hon glatt.

Far dven om Malin Nystrand ir en
av de lakare i landet med stor erfaren-
het av att forsdka ge vird pd lika villkor
for personer med utvecklingsstdrning,
=i dnskar hon hela tiden att det skulle
finnas fler chanser till vidarentveckling
inom omridet.

- Det dr hig tid att det blir ett regel-
verk kring hur i ska kunna tillgodose
behovet av likvirdig vard dver hela lan-
det for personer med funktionsned-
sittning. Inte som det it nu, att det till
storsta delen ir avhangipt av enskilda
likares intresse och engagemang, siger
Malin Nystrand.

TEXT: AGHETA BERGHAMAE HEINS

— Generellt galler act jag alltid tar
det extra lugnt, inte stressar pd, att det
helt enkelt fir ta den tid det tar. Ofta
behivs enskilda samtal med medfol-
jare eller kompletterande information
frin exempelvis boendet. Dessutom
kan man inte vara nog grdliz med att
sammanfatta och forsikra sig om att
patienten och den medftljande for-
statt. [bland ldmnar jag skriftlig infor-
mation och likasd ar information om
uppfoljningen av patienten viktig,
berdttar hon.

Overmedicinering ett problem
En annan friga som Malin Nystrand
ofta miste ta stallning till i kontakten
med personer med utvecklingsstorning
ir om de har adekvat medicinering.

— Min erfarenhet ar, och det vet jag
ocksd stimmeer, att minga har bide fel
och fir minga mediciner Framforallt
ndr det giller neuroleptika. Har tror jag
det finns ett stort morkertal, och tyvirr
handlar det terigen om kompetens vad
giller den hir gruppen bland oss pri-
mirviardslikare. Som jag ser det har vi



En distriktslakares vardag
med svart funktionsnedsatt patient

et handlar om en 23-arig kvin-
na med svar utvecklingsstor-
ning och autism. Hon saknar

tal. Hon foddes med ett hjirtfel som
opererades i nyfoddhetsperioden. Senaste
UCG (i narkos) for ett &r sedan sdg bra ut.

Familjen hirstammar frin ett afri-
kanskt land. Hon bor tillsammans med
sin mor och far hjilp av modern, syskon
och assistenter.

Patientens status
Hon ir visserligen 23 ar i kroppen, men
utvecklingsmissigt 4r hon som ett litet
barn. Hon behéver hjilp med det mesta
och hon kan inte beritta om nigot ar fel.
Hon har haft kontakt med barnmot-
tagning, barnneurolog, kardiolog och
barnhabilitering. Numera har hon kon-
takc med vuxenhabilitering, kardiolog
och med mig som distrikeslikare.
Senaste tiden ir hon stindigt igang,
hasar pi rumpan, drar, sliter i saker,

sparkar, dunkar huvudet i viggen och
sover knappt alls. Aptiten 4r simre och
hon svettas mycket. Anhériga dr Sver-
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tygade att hon har ont nigonstans. Vi
forsoker sla vira (kloka) huvuden ihop,
anhoriga, assistenter och jag. Vad ir fel?
Ar det problem med magen? Har hon
epilepsi? Har hon ont? Var i s3 fall?

Vi har kontrollerat Hb, CRP och glu-

kos. Att ens kunna ta dessa prover be-
tingade visst besvir skall tilliggas. Pro-
verna visade sig vara normala.

Vi enas till sist om att géra mer grund-
liga undersokningar. I narkos forstas,
nigot annat r inte att tinka pa. Remiss
for CT hjdrna, thorax och buk skickas
till réntgen och remiss for narkos och
provtagning skickas till Anestesi vid det
nirmaste sjukhuset. Jag ringer en Endo-
krinolog for att f& hjilp med provtagning.

Ohallbar sitution for familjen

Efter en vecka ringer anhériga. Situatio-
nen ir nistan ohéllbar hemma. Stindig
oro, nedsatt aptit och sémnbesvir som
tidigare. Vi provar morfinplaster.

Jag ringer till sjukhuset for act forso-
ka skynda pa undersékningarna och fir
reda pa att remisserna skickats vidare till
det stora sjukhuset dd det anses kompli-
cerat. Jag ringer till réntgen pa det stora
sjukhuset och fir besked att undersok-
ningarna planeras att goras om tvi veck-
or; vi far ett datum och tid for undersok-




ningen. Det behovs “bara” ordnas med
en “bakavdelning” ifall det behdvs extra
tillsyn eller komplikationer uppstar i
samband med undersokningarna.

Det idr nu som problemen bérjar. ..

Fa till stand en grundlig undersékning
Tio samtal senare, med koordinato-
rer, virdavdelningar, bakjourer, narkos,
rontgen med flera, dir jag 6msom maotts
av en vinlig och forstdende rost och 6m-
som av en skarpare sidan har jag inda
inte lyckats losa en bakavdelning. Vad
skall jag ta mig till? Ge upp hela idén
med undersokningarna? Aldrig i livet!
Jag miste ta strid for de svaga som inte
kan gora sin rést hord och min patient
tillhor definitive den kategorin.

Jag kan inte gora mer den dagen och
far lata det bero dver helgen. P4 méndag
morgon ringer jag (i bilen pa vig till job-
bet) ytrerligare en vérdplatskoordinator

kl 7.30, som undrar varfor jag ringer si
tidigt. Hon 4r upptagen men ringer igen
efter nigra minuter. Ja, man kan nog
tinka sig att hjilpa till. Men da maste
jag skicka en remiss till avdelningen som
en likare far titta pa. Vil pa jobbet utfir-
das remiss som faxas ivig.

Jag kan inte rikeigt lita pa atc det skall
fungera si jag ringer till réntgen efter
ett par dagar. Jo, det verkar klart. Skont!
Ringer anhériga som dnnu inte fitt en
kallelse. Ringer till rdntgen som ger in-
formation om tid och plats som jag vi-
darebefordrar dill anhériga.

Undersokningen blev av

Detgick vigen! Patienten sévdes pd mask
liggandes pd golvet. Undersokningarna
blev utforda, blodprover togs och hon
dkte direkt hem efter undersokningar-
na utan att passera bakavdelningen. Nu

skall alla undersokningar och blodpro-

ver gis igenom. Hon har forstoppning,
det verkar foreligga hypocalcemi, hjirtat
ir forstorat och hypofysen dr mycket
liten. Nya remisser behover skrivas, till
Endokrinolog och Kardiolog.

Min arbetsinsats hittills

Jag summerar min insats hictills: ndrma-
re 20 telefonsamtal och § remisser for att
kunna hjilpa en patient med svir funk-
tionsnedsittning i sjukvarden.

SKALL DET
VARA SA HAR?

MALIN NYSTRAND
Specialist i Allménmedicin
Nirhilsan Lovgirdet
malin.nystrand@vgregion.se

Annons
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YTTRANDE
2022-04-21
Socialdepartementet

Yttrande 6ver remiss SOU 2021:93 Fran delar till helhet - en reform for
samordnade, behovsanpassade och personcentrerade insatser till personer

med samsjuklighet

Autism- och Aspergerférbundet 6verlamnar hdarmed sitt yttrande 6ver rubricerad remiss.
Forbundet arbetar for att forbattra levnadsvillkoren for personer med autism, Aspergers
syndrom och andra autismspektrumtillstand. Forbundet har omkring 19 000 medlemmar 6ver
hela landet. Bland dessa finns personer med egen funktionsnedséttning, narstaende och
personer som dr professionellt verksamma inom omradet.

Sammanfattning av Autism- och Aspergerforbundets synpunkter
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens férslag med vissa synpunkter att
beakta. Vi lamnar inget yttrande avseende kapitel 10.

Utredningen &r i allra hogsta grad angeldgen och viktig for forbundet. Personer med autism har
betydligt sdmre tillgang till hdlso- och sjukvardsinsatser 4n andra pa grund av generella brister i
sociala, stdd- och habiliteringsinsatser med utgangspunkt i autismspecifik kompetens. Det géller
aven det halsoframjande arbetet for gruppen. Riatt kompetens, att se manniskan som helhet och
fungerande samordning ar centralt i fragan om samsjuklighet. Vi ar darfor positiva till att fragan
om samsjuklighet utreds. Autism- och Aspergerforbundet ar sarskilt positiv till att personer med
samsjuklighet och deras anhdriga har involverats i utredningens arbete och att de malbilder som
har tagits fram tillsammans med dem ligger till grund for utredningens forslag.

Under varen 2019 genomforde forbundet en enkdtundersokning bland vara medlemmar som
visar att det finns stora brister vad giller anpassningar inom varden 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 tillganglig for personer med autism.

Allmanna synpunkter och bakgrund

Personer med autism har avsevart simre halsa dn 6vriga befolkningen och dor i genomsnitt 16
ar i fortid. Det beror till stor del pa brister i det forebyggande hélsoarbetet, avsaknad av
helhetssyn pa individen, brist pa autismspecifik kompetens och brist pa tillganglighet i halso-
och sjukvarden for personer med autism. Dessa manniskor ar de som allra hardast drabbas av

L http://ki.se/nyheter/personer-med-autism-har-storre-risk-att-do-i-fortid
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det stuprorstank som manifesteras i bristande samverkan, samsyn och samordning mellan
hélso- och sjukvarden och samhillets 6vriga aktorer.

Forbundet ser positivt pa den foreslagna reformen och vill inledningsvis poangtera vikten av en
bred informationssatsning i samband med de forandringar som foreslas. Informationen behover
ga ut brett till samtliga medborgare: patienter, anhoriga och personal i exempelvis LSS-boenden.
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 beh6ver den presenteras pa lattlast svenska, med
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 6kar risken att personen vigrar komma tillbaka
och fortroendet for varden skadas. Konsekvensen av det dr inte bara en sdmre vardupplevelse
for individen utan riskerar ocksa att leda till en forsamrad generell hilsa da eventuella
sjukdomar och halsotillstdnd inte uppticks och/eller behandlas. Anpassningar som kan kravas
ar bland annat visuellt tydlig information innan, under och efter vardbesoket, att anvanda
samma undersokningsrum vid aterbesok och att undvika vantetider och informera om ovantade
forseningar. Det behover ocksa finnas en lyhordhet for ovanliga 6nskningar som inte ar brukliga
men mojliga att moéta. Generellt finns behov av struktur och ett tydligt forhallningssatt dar
visuellt stod bor anvdndas for att skapa forutsidgbarhet, forstaelse av sammanhang och for att
tydliggora kommunikation och information. Kommunikationen bor ske pa ett konkret och
tydligt satt. En person med autism kan behdva ldangre tid i kontakt med varden. Det ar saledes
viktigt att ha ett salutogent perspektiv i motet med patienter med autism. Man maste stodja
personen for att géora sammanhanget begripligt. Personen ska dven fa stdd i att hantera den
situation hen befinner sigi. 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 bristfalliga 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 géra varden tillganglig for alla, dven
for personer med utvecklingsrelaterade kognitiva funktionsnedsattningar sd som autism kravs
kompensatoriska strategier i form av anpassningar i miljon och anpassad kommunikation,
individuellt stod och hjidlpmedel. Men det krivs ocksa kunskap hos personalen om vad autism
innebar. [ vart informationsmaterial Autism och tillgdnglighet i vdarden finns ytterligare

2 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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beskrivningar om hur man boér bemota och tillgangliggéra vardkontakter for personer med
autism3.

For att sdkerstalla att personer med autism kan sdka och tillgodose sig varden ser vi att det finns
stora vinster med att vardens flexibilitet 6kar och att besoken inte alltid behover ske pa en
vardinrattning. Att kunna fa behandling i exempelvis en LSS-bostad eller via mobila team som
kommer till patientens hem skulle 6ka mojligheten for personer med autism att tillgodose sig
varden - eftersom manga hinder som ar bade forsvarande och energikravande, exempelvis
transport till och fran sjukhus, vantrum och stimmiga miljoer, da férsvinner.

Tvangsvard
Autism- och Aspergerforbundets stillningstagande ar att tvangsatgarder pa grund av

funktionsnedsattning aldrig ska vara tillaten och att tvdngsvard for barn och unga med autism
ska forbjudas enligt lag.

Personer med autism hor sdllan hemma inom tvangsvarden, anda ar gruppen
Overrepresenterad. Vagen dit ar ofta kantad av manga samhalleliga misslyckanden. Det handlar
om bland annat skola och socialtjanst som misslyckats med ratt stddinsatser och andra
forebyggande insatser vilket ofta bottnar i brist pa kunskap om autism. Andra faktorer som
paverkar ar bristande samverkan mellan olika aktorer samt avsaknad av en helhetssyn pa
individen och individens stédbehov.

Nar kunskap om autism och hur autism kan ta sig i uttryck vid stressade och pressade
situationer saknas inom tvangsvard ar risken att varden forvarrar situationen. Med ratt
kompetens kan manga tvangsatgirder undvikas for gruppen med autism. Det ar tyvarr vanligt
att varden misstolkar manga med autism pa grund av kompetensbristen vilket gor att de
hamnar under tvangsvard pa grund av sin funktionsnedsattning och utsatts for tvangsatgirder
som baltning, med ett stort lidande fér den enskilda.

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 ar vanligt att autismen uppmarksammas forsti samband med en
atstorning, angestproblematik, depressioner eller suicidférsok. For att tidigt kunna identifiera
flickor med autism dr samordning mellan olika huvudman avgérande. Bade socialtjansten och
hélso- och sjukvarden behdver autismspecifik kompetens for att kunna identifiera personer som
behdver utredas. Nar det giller psykisk ohalsa ar personer med autism extra utsatta, i synnerhet
kvinnor. Flickor och kvinnor med autism och ADHD har en 10 ganger 6kad risk for suicids.

3 https://www.autism.se/stod-och-rattigheter/vard-och-psykiatri/for-dig-som-arbetar-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/
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Skyddsfaktorerna kopplade till sjadlvmord sa som socialt stod och formaga att vidmakthalla nara
relationer saknas ofta fér den har gruppen.

Bristen pa kunskap om autism dr omfattande inom psyKkiatrin. 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 dnskar medan 46 % av kvinnorna svarar samma sak. Om en
patient har klagomal forsoker sjukvarden ge ett battre stod anser 34 % av mannen men endast
22 % av kvinnorna. Sammantaget upplever kvinnor med autism ett bristande bemdtande i
varden.

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

funktionsnedsattning alltmer sallan ges tillrackliga och individuellt anpassade insatser via
habiliteringen. En person med autism, oavsett begavningsnivd, 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 hér 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 hjalpmedel 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 stilla 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 sdledes, 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 den nya samordnande verksamheten som
utredningen foreslar.

Anhoériga och stddpersoner:

Slutligen beho6ver 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. Féraldrar till barn (omyndiga
och ibland dven myndiga) med funktionsnedsattning har en orimlig samordningsbérda som

6 Tillstdndet och utvecklingen inom hélso- och sjukvard och socialtjanst, Socialstyrelsens ligesrapport 2014
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leder till att familjerna inte kan leva ett liv som liknar andras. Anhoriga kan dven behdéva vara
med i varden som socialt stod?. Det dr darfor av stor vikt att samordningen utvecklas och
forbattras for att avlasta foraldrar och andra anhoriga.

Kapitel 8. Fordndrad styrning av insatser for personer med samsjuklighet
Autism- och Aspergerforbundet delar utredningens beddmningar i kapitel 8. Forbundet staller
sig bakom malbilderna som &r val genomtéinkta och formulerade.

Uppdragsstyrningen som forekommer inom stora delar av vard- och omsorg ar problematisk
eftersom den riskerar att missa individens behov och méjligheten foér individuella, n6dvandiga
anpassningar gar forlorade. Vi delar bilden av att nya satt att styra behover utvecklas for att
farre personer ska hamna i ett organisatoriskt mellanrum. Vi delar bilden av att det behover
utvecklas en styrning inom samsjuklighetsomradet som utgar fran malgruppens behov och
resurser.

Kapitel 9. Mer renodlat ansvar for skadligt bruk och beroende féor huvudminnen
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 9 med vissa synpunkter
att ta i beaktande.

Otydligheten kring vem som ansvarar for vad ar ett stort problem for vara medlemmar.
Vardkedjan uppfattas som komplex och svar att navigera i. Det forekommer ofta fragor om vem
de ska vanda sig till och nar och manga behover stdd i kontakten med varden. Vi ar darfor
positiva till att det blir en tydligare ansvarsférdelning pa sa sitt att hilso- och sjukvarden tar
over behandlingsansvaret av skadligt bruk och beroende. Det ar dock viktigt med tydliga
informationsinsatser infor och under 6vergéangen till ett nytt huvudmannaskap. Utgangspunkten
behover vara att det ska vara sa enkelt och begripligt for en patient som det ar mojligt.
Forutsidgbarhet ar viktigt for personer med autism och det behdver lagstiftarna och sa
smaningom regionerna och kommunerna ha i atanke. Behovet av en tit samverkan mellan
hélso- och sjukvarden och socialtjansten kvarstar fortfarande och det behéver finnas en plan for
hur arbetet mellan forebyggande insatser och behandling ska samordnas for att inte riskera att
nya organisatoriska hinder uppstar.

Vad giller forslag i 9.2.2 dr vi mycket positiva till att utredning och behandling av skadligt bruk
och beroende ska samordnas med utredning och behandling av andra psykiatriska tillstand. Det
forekommer att personer med odiagnostiserad autism hamnar i beroende och darmed far svart
att fa till en neuropsykiatrisk utredning pa grund av det. En utredning i sin helhet kan inte
genomforas nar skadligt bruk ar pagaende, daremot bor utredningen kunna pabdérjas parallellt
med behandlingsinsatser avseende det skadliga bruket. De langa véantetiderna for utredning ar
ett stort problem runt om i landet och bor i samband med detta dven ses 6ver for att utredning
och behandling ska ske pa ett behovsstyrt satt. Behandlingsinsatserna behover i de fall en

7 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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autismutredning ar aktuell anpassas pa ett autismvanligt satt med autismspecifik kompetens
hos de som behandlar beroendet.

Det forekommer fall dar en person har flera psykiatriska diagnoser som behandlas pa olika
avdelningar men dar hélso- och sjukvardens samverkan brister nar enheter inte pratar med
varandra. Eller dir den ena enheten inte ar villig att anpassa sin verksamhet utifran en
behandlingsplan som har arbetats fram pa en annan enhet. Det skapar stora problem for den
enskilda. Vid samsjuklighet behover darfor vardgivarna sikerstalla att en 6verlamning sker aven
nar varden ges av samma huvudman, men exempelvis pa olika avdelningar. I kontakt med
medlemmar med samsjuklighet vittnar flera om hur pafrestande det ar att behéva delge hela sin
bakgrund pa nytt. Det skapar kidnslan av att alltid behéva borja om fran borjan, vilket i sin tur
paverkar fortroendet for varden. Hur halso- och sjukvarden behover organisera sig for att i
hogre utstrackning samverka nér vard ges av samma huvudman boér darfor utredas vidare for
att sdkerstdlla battre samordning.

Vi ser positivt pa forslaget i kapitel 9.4.2 och rutiner som minskar risken for att individer faller
mellan stolarna. Att en individuell plan i stérre utstrackning ska anvandas anser vi positivt. Det
ar dock av stor vikt att den individuella planen f6ljs upp och att en fast vardkontakt utses i
samband med detta.

Det ar gladjande att se att utredningen uppmarksammar behovet av stod till anhériga och vi
delar bilden av att ansvaret kring anhorigstodet bor utredas narmare for att tydliggéra vad som
gar att forvanta sig gillande anhorigstod och vems ansvar det ar att tillgodose det.

Kapitel 10. Ett starkare hilsofrdmjande och skadereducerande perspektiv
Autism- och Aspergerforbundet lamnar inget yttrande avseende kapitel 10.

Kapitel 11. En samordnad verksamhet for dem med storst behov
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 11.

Forbundet ser mycket positivt pa de forslag som presenteras i kapitel 11 och anser att
utredningen har en nyanserad och vélgrundad analys. En stor brist i vardkedjan idag ar att
samordningen uteblir och sdledes hamnar pa individen sjilv och pa deras anhoériga. En uppgift
som snabbt blir ohanterlig. Att ha kontinuitet och farre kontaktytor ar viktigt for personer med
autism overlag och personer med autism och samsjuklighet i synnerhet. Det ar viktigt att
verksamheterna har autismspecifik kompetens for att kunna goéra en rimlig beddmning av om
individen ar i behov av en insats eller inte.

Att samordnaren utgar fran personens livssituation som helhet dr gladjande. Det visar att
utredningen tar fasta pa den faktiska verklighet och problembild som rader. Det ar inte ovanligt
att en person med autism har kontakt med bade socialtjanst, hdlso- och sjukvarden,
Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen.
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Det finns idag flera bra insatser sa som SIP, patientkontrakt och fast vardkontakt - men som inte
alltid faller val ut da vi har medlemmar som vittnar om hur psykiatrin exempelvis viagrar delta
pa SIP-moten innan individen ar drogfri samt att manga inte vet om att mojligheten till en SIP,
patientkontrakt eller fast vardkontakt finns. Att en samordnare far en mer aktiv roll att kalla till
moten, ha kontakt med de olika instanserna och dven ha kontakt med anhoriga ar darfor
angelaget.

Det framgar att verksamheten framforallt ska ske i 6ppen form. Vi anser dock att gruppen som
tvangsvardas behover omfattas i storre utstrackning. For att tvangsvard ska upphora kan
samordnande insatser krdvas dven om insatserna i verksamheten ar frivilliga.

Malgruppen for verksamheten skulle behdva tydliggoras. Risken ar att regionerna kommer tolka
malgruppen olika och att varden i landet darmed blir ojamlik. En annan risk vi ser ar att
bedémningen av vem som ska anses ingd i verksamheten blir otydlig och ddrmed godtycklig. Om
en person har behov av kostnadskravande insatser kan verksamheten i praktiken avsla ans6kan
utifran den aspekten, framforallt om insatsen inte dr 6verklagbar.

Vi anser att insatsen bor vara dverklagbar, trots att det inte ar praxis inom HSL. Det finns tva
overgripande perspektiv som dr viktiga att ta hansyn till; praktik och rattssiakerhet. Om det
praktiska perspektivet ar vdl omhédndertaget sa ska den som far ett i ndgon man negativt beslut,
kunna forsta grunden for detta vilket gor att man mojligen ocksa kan acceptera beslutet (dven
om man inte gillar det). Det bygger naturligtvis pa att det finns ett starkt individperspektiv dar
den enskildes behov styr samt att det finns tydligt reglerat under vilka férutsattningar en
stodsamordnare ska utses. Men dven tydliga beskrivningar av stodets utformning och en
transparent process. Fran en tid till annan kan dven enskilda personers tillkortakommanden
spela in, da kan det vara problematiskt om det inte finns ndgon dverproévning. Det ar en
rattssdkerhetsfraga. Givet att dessa beslut enligt HSL inte ar 6verklagbara sa dr det annu
viktigare att regelverken, processerna och kommunikationen kring bedémningar och beslut ar
valutvecklade och av mycket god kvalitet. Om stddet inte kommer vara 6verklagansbart ar det
sdledes an viktigare att exempelvis malgruppen och bedémningsprocessen tydliggors.

Det ar ocksa viktigt att tinka utifran yrkeskategori for rollen som vard- och stédsamordnare.
Vilken personal har bast forutsittningar att tillgodose individens behov av kontinuitet och
samordning? Det ar viktigt att individen sjilv kan vara delaktighet kring vem som ska vara vard-
och stodsamordnare. Fortroendet ar valdigt viktigt for personer med autism och samsjuklighet.

Vidare ser vi ocksa en risk i samband med att verksamheten upphor nar den mest akuta fasen ar
over. Autism ar en livslang funktionsnedséttning och det samordnande behovet kan ddrmed
kvarsta. Vid komplex samsjuklighet vill vi se att det samordnande stddet ar tillgdngligt under sa
lang tid personen behover det, dven nar eventuell behandling for skadligt bruk och beroende ar
slutford. Det ar centralt att verksamheten bor utga fran personens levnadsvillkor som helhet. En
tidsbegransad insats riskerar att ha motsatt effekt och att den som behover stodet upplever att
det inte dr nagon idé eftersom tidigare insatser inte fallit val ut. Insatsens avslut behdver ske
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under ordnande former. Det kan uppsta ett tomrum nar ett vialbehovligt stod till slut férsvinner
som innebar negativa konsekvenser for den enskilda. Kontinuerligt och langsiktigt stod ar
sdledes avgorande. Vard- och stddsamordnarens uppdrag bor darfor dven innefatta
overlamning till nya vardgivare och kontaktpersoner sa att de far den information de behdver
for att stotta individen pa basta satt. Samt att de vid avveckling av sig sjalva sakerstaller att det
finns ett personligt ombud eller dylikt som finns tillganglig vid fortsatta myndighetskontakter
och kontakter med varden for att individen fortsatt ska fa det stod som behovs.

Kapitel 12. Battre uppféljning, kunskapsutveckling och kompetensforsorjning
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 12.

Personer med autism ldper hogre risk for suicid8. Risken for suicid maste darfor i storre
utstrackning uppmarksammas och forebyggas. Tillgangen till adekvat och evidensbaserad
behandling behover 6ka som ett led i det arbetet. Utover det beh6ver man dven se till individens
situation som helhet. Sallan ar den psykiska ohdlsan isolerad for personer med autism, ofta
behover personen stod dven i andra omrdden i livet: exempelvis bostad och sysselsattning.

Att tillfora kunskap till hilso- och sjukvarden ar avgorande for att stigman som forekommer,
framforallt inom psykiatrin, ska minska. Autismspecifik kompetens ar avgérande for att
personer med autism och samsjuklighet ska fa adekvat vard.

Kapitel 13. Utveckling for att stirka inflytande och minska stigmatisering
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 13.

Kapitel 14. En gemensam tvangslagstiftning
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 14.

Personer som vardas enligt LPT och LRV behover fa individuellt anpassad informationen utifran
sin funktionsnedsattning sdsom autism. Personer med autism har ofta svarigheter att forsta
sammanhang och helheter och kan ofta missuppfatta situationer eller uttalanden. De har ofta
stora brister nar det galler att forsta talat sprak och en del kan inte sjdlva anvanda det talade
spraket kommunikativt. Mdnga har dven svart att kommunicera kédnslor pa ett satt som
omgivningen forstar. Ibland dr de dessutom valdigt kdnsliga for sinnesintryck eller uppfattar
sinnesintryck pa annorlunda satt. Yttersta vikt att man lagger stor vikt att ge individuellt
anpassad information och sikerstiller att individen forstar. Genom sadan information kan man
aven undvika utmanande beteenden, som kan vara ett satt att kommunicera den frustration det
innebdr att inte forstd andra eller sin omgivning.

Utredningen beskriver hur det uppdelade ansvaret for en persons psykiatriska vardbehov, det
vill sédga skadligt bruk eller beroende och annan psykisk sjukdom, inte dr &ndamalsenligt i den
praktiska verkligheten. Personer med en kombinerad problematik riskerar att falla, och faller,

8 https://nyheter.ki.se/autism-kopplat-till-kraftigt-okad-risk-for-sjalvmordsbeteenden
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mellan ansvarsomradena. Bestimmelser om samverkan, organisatoriskt och i individuella fall,
har inte fatt dnskat resultat. Autism- och Aspergerforbundet instimmer i problembeskrivningen.
Kontakterna mellan socialtjansten och psykiatrin har manga ganger snarare fokuserat pa fragor
om gransdragning och ansvar pa bekostnad av malinriktade gemensamma vard- och
behandlingsinsatser. En individ kan bollas mellan olika aktorer samt fa ett antal olika insatser
eftersom socialtjanst och psykiatri kan ha olika tolkningar av om ett problem dr medicinskt eller
socialt. Nagot som drabbat den enskilde individen men dven dess anhériga.

Vid omedelbart omhandertagande och handrackning skulle vi i férsta hand se att
psykiatriambulanser och vardpersonal dr de som omhéandertar personer med autism. Att vid
omfattande psykisk ohdlsa och/eller skadligt bruk och beroende exempelvis bli handfangslad i
baksdtet pa en polisbil kan dels vara traumatiskt och dels ha en stark negativ inverkan pa
fortroendet for den vard som sedan ska ges.

Det ar en stor brist brist att LVM saknat motsvarande reglering gillande stédpersoner. Det
medmanskliga stodet en stddperson kan bistd med ar viktigt.

Forbundet vill ocksa betona vikten kring god utslussning fran tvangsvard. Det behover finnas
tydliga rutiner som sikerstiller att individens vardbehov och hélsa foljs upp pa ett
individanpassat satt.

Autism- och Aspergerforbundet
Datum som ovan

Ulla Adolfsson
Ordforande genom

Hanna Bastrup
Utredare, 072-088 44 39
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