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insatser och inom lagens ram.

Autism- och Aspergerforbundet 6verlamnar harmed sitt remissvar 6ver rubricerad remiss.
Forbundet arbetar for att forbattra levnadsvillkoren for personer med autism. Férbundet har
omkring 18 500 medlemmar 6ver hela landet. Bland dessa finns personer med egen
funktionsnedséattning, nirstaende och yrkesverksamma.

Sammanfattning av Autism- och Aspergerférbundets synpunkter
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens férslag med vissa synpunkter att
beakta.

Personer med autism har som grupp 6kad féorekomst av somatisk och psykisk ohalsa och dor i
genomsnitt 16 ar i fortid!. Samtidigt har de betydligt samre tillgang till halso- och
sjukvardsinsatser dn andra pa grund av generella brister i kognitiv och kommunikativ
tillgdnglighet samt autismspecifik kompetens inom varden. For att tillgodogora sig varden ar
tillgdnglighet och delaktighet for patienten en forutsattning. Langa vantetider for att fa ratt hjalp
av ratt instans ar ett vixande problem for vara medlemmar och vi ser darfor positivt pa de
forslag som utredningen presenterar.

En vardgaranti som efterlevs skapar forutsagbarhet, ndgot som ar efterstravansvart for personer
med autism. Nar vardgarantin inte efterlevs sa som lagen stadgar skadas bade tillgidngligheten
och fortroendet for varden. Utredningens syn pa tillgidnglighet syftar dock framst pa tillgangen
till vard i rimlig tid och for vara medlemmar ér tillganglighetsproblemen mer omfattande an sa.
Att varden har kompetens om autism, att vardkedjan ar begriplig och att information ges pa ett
enkelt, begripligt och anpassat satt samt att samverkan fungerar ar centrala tillganglighetsfragor
for vara medlemmar. Varden ar inte nédvandigtvis tillgdnglig sett ur patientens perspektiv bara
for att vardgarantin uppfylls - men det ar trots det en viktig aspekt i tillgingligheten.

2019 genomforde forbundet en enkatundersokning bland vara medlemmar som visar att det
finns stora brister vad galler anpassningar inom varden fér personer med autism som ofta beror
pa avsaknad av autismspecifik kompetens. Vara synpunkter syftar darfor till att i storre
utstrackning dstadkomma anpassningar i varden som gor den mer tillganglig for personer med
autism.

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

Autism ar ett livslangt tillstand och det finns ingen medicinsk behandling. Samsjuklighet i form
av angest, depression, dtstorningar och stressrelaterad ohalsa ar vanligt och personer med
autism soker sig darfor ofta till primarvard, BUP och vuxenpsykiatri. Ofta behovs dven stod fran
habilitering, kommun och andra aktérer. Samverkan ar saledes avgorande for att forbattra
héalsan for personer med autism men ocksa for att 6ka tillgangligheten.

Generellt om tillganglighet for personer med autism:
Att gora varden tillganglig for personer med autism innebér framst att 6verbrygga svarigheter

nar det giller bland annat social och spraklig kommunikation, tankestil, perception, flexibilitet
och forestallningsformaga. Lyckas man inte med detta finns risk for svara stressreaktioner,
utbrott eller panikreaktioner. Visuellt tydlig information innan, under och efter vardbesoket, att
anvinda samma undersokningsrum vid aterbesok, langre besokstider, undvika viantetider och
informera om ovéntade férseningar ar exempel pd anpassningar som kan fungera bra for
personer med autism. Behovet av struktur och férutsagbarhet ar viktigt i motet med varden och
kommunikationen bor ske pa ett konkret och tydligt satt. Personen ska aven fa stod i att hantera
den situation hen befinner sig i. Det r ett satt att gora personen delaktig.

Vara medlemmars kontakter med varden kantas av brister i bemdétande 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 35 % att personalen inom sjukvarden har tillracklig
kunskap och forstaelse for autism. Bara 26 % svarar att det finns majlighet att fa anpassningar
utifran deras behov vid sjukvarden (exempelvis bildstéd vid kommunikation, langre besokstid,
moijlighet att sitta i ett lugnt rum).2 For att gora varden tillganglig for alla, dven for personer med
utvecklingsrelaterade kognitiva funktionsnedsattningar sa som autism kravs kompensatoriska
strategier i form av anpassningar i miljon och anpassad kommunikation, individuellt stéd och
hjalpmedel. Men det kravs ocksa kunskap hos personalen om vad autism innebér. I vart
informationsmaterial Autism och tillgdnglighet i vdrden finns ytterligare beskrivningar om hur
tillgdngligheten kan forbattras i varden3.

For att sdkerstalla att personer med autism kan soka och tillgodogora sig varden ser vi att det
finns stora vinster med att vardens flexibilitet 6kar och att besdken 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 moéjligheten for personer med autism att tillgodogora sig
varden - eftersom manga hinder som ar bade forsvarande och energikravande, exempelvis
transport till och fran sjukhus, vantrum och stimmiga miljéer, da forsvinner.

2 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019

3 https://www.autism.se/stod-och-rattigheter/vard-och-psykiatri/for-dig-som-arbetar-i-varden/
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En jamstalld vard:
1/3 av kvinnor med autism far sin diagnos forst i vuxen alder 4. Bland annat pa grund av att

diagnoskriterierna utgar fran en manlig norm, déar flickor inte alltid passar in och darmed inte
uppmadrksammas. Det dr vanligt att autism uppmarksammas forst i samband med en dtstérning,
angestproblematik, depressioner eller suicidforsok. For att tidigt identifiera flickor med autism
ar samverkan mellan olika huvudman avgorande. Nar det galler psykisk ohélsa dr personer med
autism extra utsatta, i synnerhet kvinnor. Personer med autism och normal begavning har 10
ganger hogre risk for suicid dn personer utan autism, for flickor och kvinnor ar risken dnnu mer
forhojd 5. Skyddsfaktorerna kopplade till sjdlvmord sa som socialt stod och formaga att
vidmakthalla néra relationer saknas ofta fér den har gruppen.

Kvinnor med autism skattar dverlag 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
onskar medan 46 % av kvinnorna svarar samma sak. Om en patient har klagomal férsoker
sjukvarden ge ett battre stod anser 34 % av mdannen men endast 22 % av kvinnorna.
Sammantaget upplever kvinnor med autism stora brister i vardens bemotande.

Habilitering:
Antalet barn, ungdomar och vuxna som diagnostiserats med autism har 6kat under de senaste

aren. Autism- och Aspergerforbundet kan konstatera att personer med autism utan intellektuell
funktionsnedséttning alltmer sallan ges tillrackliga och individuellt anpassade insatser via
habiliteringen. Flertalet personer med autism, oavsett begavningsniva, har under livet behov av
habiliterande insatser for att minska de svarigheter som funktionsnedsattningen innebéar. Hos
habiliteringen finns generell kunskap om autism och har ligger fokus pa att personen lar sig
kompensatoriska strategier for att minska hindrande konsekvenser av autism. De med autism
utan intellektuell funktionsnedsattning hamnar allt oftare inom psykiatrin dér det finns en
annan kultur och ett annat synséatt pa autism. Dar ser man mer till begrepp som sjukdom och
behandling snarare dn funktionsnedsattning, utveckling och kompensatoriska strategier sisom
kognitiva hjalpmedel och anpassningar i miljon.

Idag satsas det allt mer pa att utreda personer med autism och andra utvecklingsrelaterade
svarigheter for att stélla diagnoser men samtidigt ser vi en urholkning i habiliteringens resurser
och kompetens néar det giller langsiktiga stodinsatser for personer med autism. Fler far saledes
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, utover ett oftast
livslangt behov av habiliterande insatser, ett stort behov av tillgdngliga och adekvata insatser
fran flera omraden inom varden och fran olika professioner.

Anhoériga och stédpersoner:
Det dr vanligt att en person med autism har behov av flera stodinsatser - vilket i sin tur

genererar flera olika kontaktytor som fordldrar, anhdriga eller stodpersoner ofta far

4 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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huvudansvaret for. Féraldrar till barn (omyndiga och ibland dven myndiga) med
funktionsnedséttning har en orimlig samordningsborda som leder till att familjerna inte kan leva
ett liv som liknar andras. Anhoriga upplever en forsamrad hélsa och manga blir sjukskriva pa
grund av det. Eftersom anhdriga ofta beh6ver vara med i varden som socialt stods ar det av stor
vikt att ett anhorigperspektiv inom varden utvecklas och forbattras for att avlasta foraldrar och
andra anhoriga. Anhoriga kan daven bidra till 6kad tillganglighet genom varden genom att
informera vardpersonal om vilka anpassningar som behdvs for att vardupplevelsen ska bli
positiv for en person med autism.

Kapitel 4. En utokad vardgaranti
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag.

Det ar alltfor ofta langa koer till varden for barn, unga och vuxna som soker for utredning av
eventuell autism. Detsamma galler fér annan vard inom exempelvis psykiatri och habilitering.
Det kan handla om saval ko till ett forsta besok som koer till vidare utredning och behandling.

Nar det galler barn och unga menar vi att det ar oerhort viktigt med tidig upptackt av
funktionsnedsattning sdsom autism samt tidiga och ratt stodinsatser. Det dr ofta langa kder for
basutredning, eventuell fordjupad utredning och behandling. Det varierar dessutom stort
beroende pa var i landet man bor. Den langa vantan far till f6ljd att barn och unga inte far det
stod de ar i behov av i forskola, skola och pa fritiden. Det i sin tur kan medféra forsamrad halsa
for saval barn som familj.

For vuxna personer som far vinta lange pa vard 6kar risken for psykisk ohédlsa. Manga vuxna
lever utan eller med felaktig diagnos och far darmed inte det stod de ar i behov av.

Vardkedjan behover for en patient vara enkel att begripa. Som patient s6ker man vard for sina
besvar, hur varden ser pa besvaren ur ett organisatoriskt perspektiv ar for patienten sallan
relevant. Att vardgarantin utokas, sa att saval undersokning som behandling inom bade
primarvard och specialistvard omfattas, ppnar upp for att de med mer komplex problematik
far snabbare hjalp. Daremot ar det viktigt att hdlso- och sjukvarden ges utokade resurser for att
kunna efterleva en ny vardgaranti.

Vidare ar kontinuitet viktigt for personer med autism och for att den inte ska dventyras behover
patienter ha mojlighet att géra avsteg fran vardgarantin (patientvald vantan) for att istillet fa
traffa sin fasta vardkontakt eller lakarkontakt. Vi instdmmer med utredaren att det ar av stor
vikt att folja upp gruppen for att sdkerstilla att patienter inte ska behdva vilja mellan
kontinuitet och vardgarantin - det skulle géra gruppen med dterkommande problem extra
utsatta inom varden.

Vi anser att det ar vardens ansvar att sikerstilla att virdgarantin efterlevs samt att det behéver
vara tydligt vem inom varden som gor detta. 46 % svarade i var hélso- och sjukvardsenkat att de
inte klarar av att boka besok inom hélso- och sjukvarden pa egen hand. Darfor kan inte ansvaret

6 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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laggas over pa patienten om varden ska vara tillganglig. Informationen och kallelser fran varden
behover ocksé vara lattlasta och kompletteras med visuellt stod, exempelvis bildstod, for att
sakerstalla tillgangligheten.

Forbundet ser mycket positivt pa att vardgarantin ska omfatta information om tidpunkten for
viss vard. Det skapar forutsagbarhet for patienten och ar aven viktigt for narstaende for att de
ska kunna delta vid vardtillfallet, ndgot som ar viktigt for vara medlemmar. Det skulle dven
minska tiden det tar att hora av sig till varden for av- och ombokning av tider.

Vi ser positivt pa att det ska inforas en ny bestimmelse i patientlagen som anger att tidpunkten
for varden sa langt som mojligt ska véljas i samrad med patienten. Det vore dven onskvart att det
samordnas med andra insatser patienten far. En sddan samordning bor vardkontakten hantera. I
de fall en patient inte kan fora sin talan behdver tidpunkt for vard valjas i samrad med en
anhorig, stodperson eller foretradare. Skalet till detta ar att personer med autism kan behova
hjalp av en stodperson i kontakt med varden. Halften av vara medlemmar som soker vard gar
inte ensamma for att de tycker att det ar svart att komma ihag vad som sags. 28 % tycker det ar
svart att forsta vad sjukvardspersonalen menar och 25 % tycker det ar svart att bli férstadd eller
lyssnad pa. En majoritet av personer med autism ar inte ar sjalvstindiga vad géller kontakt och
besok hos sjukvarden’. Varden behdver déarfér kunna se om det finns en stédperson till
patienten, for att kontakten rorande patienten ska skotas pa ett effektivt vis. Forslagsvis genom
att kontaktuppgifter till stodperson eller foretradare infors i patientkontraktet. Detta ar sarskilt
viktigt for patienter som inte kan foretrdda sig sjilva eller har svart att kommunicera.

Kapitel 5. En nira och tillganglig vard med fokus pa primarvarden
Autism- och Aspergerforbundet tillstyrker utredningens forslag i kapitel 5.

Det ar positivt att det ska inféras krav pa att patienten ska fa mer information inom ramen for
vardgarantin. Det ar sarskilt viktigt att informationen ges pa ett tillgiangligt vis. Informationen
behover finnas pa exempelvis lattlast svenska och i kombination med bildstéd for dem som har
behov av det.

Att fa information om kontaktuppgifter till patientens fasta vardkontakt, fasta lakarkontakt och
vardenheter ar ett mycket bra forslag. Det blir tydligt, forutsidgbart och gor vardkedjan enklare
att begripa nar man som patient vet vem man ska kontakta och pa vilket satt. Daremot ser vi
risken med att professionen kommer ha svart att ha tid med denna typ av patientkontakt utifran
det faktum att halso- och sjukvarden ar starkt belastad idag och ges lite tid att lagga pa varje
patient. For att patienten ocksa fa anvandning av dessa uppgifter behéver hélso- och sjukvarden
ge vardpersonal tid och resurser att hantera ett troligt 6kad kontaktflode med patienterna.

7 https://autism.se/halso_och sjukvard 2019
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Kapitel 7. Barn och ungas psykiska hilsa
Autism- och Aspergerforbundet delar utredningens bedémningar.

Autism- och Aspergerforbundet anser att det ar avgorande att de 1anga kéerna till BUP minskar.
Néar barn och unga mar psykiskt daligt paverkas hela livet med stora konsekvenser for saval
individ som samhalle. Tidiga insatser ar centralt och for att mojliggora tidiga insatser behover
kotiderna minska. Om en lagstadgad vardgaranti inte kan tankas ge effekt inom BUP, dar
problemet med langa kéer dr mycket allvarligt, ar det av mycket stor vikt att regeringen tillser
en konkret och langsiktig strategi for barn och ungas psykiska hélsa.

Vi anser att ekonomiskt stod bor ges for att underldtta samverkan mellan elevhalsa, primarvard
och barn- och ungdomspsykiatri. Samverkan ar avgorande for barn och unga med autism och
psykisk ohalsa.

Autism- och Aspergerforbundet
Datum som ovan

Gunilla Sundblad

Forbundssekreterare genom
Hanna Bastrup
Utredare, 072-088 44 39



