autism

Sverige :
g Socialdepartementet

2023-05-24

Remissvar over Fran delar till helhet — Tvangsvarden som en del av en sammanhallen och
personcentrerad vardkedja SOU 2023:5

Autism Sverige 6verlamnar harmed sitt remissvar 6ver rubricerat betankande. Autism Sverige ar ett
riksforbund som arbetar for att skapa battre levnadsvillkor for personer med autism. Var vision ar ett
samhalle dar alla kan delta, dar personer med autism mots med respekt och har bra livskvalitet
genom hela livet. Férbundet representerar cirka 20 000 medlemmar och bland dessa finns barn, unga
och vuxna med autism, ndrstaende och personer som &r professionellt verksamma inom omradet.

Sammanfattning

Autism Sverige tillstyrker utredningens forslag med vissa synpunkter att beakta.

Personer med autism har som grupp 6kad forekomst av somatisk och psykisk ohalsa och dor i
genomsnitt 16 ar i fortid®. Samtidigt har de betydligt samre tillgdng till hilso- och sjukvardsinsatser dn
andra pa grund av generella brister i kognitiv och kommunikativ tillganglighet samt autismspecifik
kompetens inom varden?. God kompetens om autism, att se manniskan som helhet och fungerande
samordning ar centralt i fragan om samsjuklighet. Samsjuklighet for personer med autism ar vanligt
och vara synpunkter syftar till att forbattra varden for personer med autism.

Vi anser att utredningen ar gedigen, nyanserad och har haft malgruppen i fokus vilket vi stéller oss
mycket positiva till. Utredningen lamnar forslag som skulle kunna gora reell skillnad i fragan om
samsjuklighet.

Om autism

Autism ar en utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning som visar sig i hur en person uppfattar
omvarlden och samspelar och kommunicerar med andra. Autism férekommer pa alla nivaer av
intellektuell funktion och sprakférmaga och det finns stora skillnader mellan individer. Gemensamma
kdnnetecken pa autism finns inom tva huvudomraden; begransning i social kommunikation och
socialt samspel samt begrdnsade repetitiva beteenden, intressen och aktiviteter. Ungeféar en till tva
procent av alla barn och vuxna berdknas ha autism. Samsjuklighet i form av angest, depression,
atstorningar och stressrelaterad ohélsa ar vanligt och personer med autism soker sig darfér ofta till
primarvard, BUP och vuxenpsykiatri. Ofta behovs dven stod fran habilitering, kommun och andra
aktérer. Samverkan ar saledes avgorande for att forbattra halsan for personer med autism men ocksa
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for att minska risken for tvangsatgarder for personer med autism. Trots det finns det stora brister i
samverkan?®.

Allmanna synpunkter

Det ar positivt att utredningen tagit avstamp i ett samordnat, behovsanpassat och personcentrerat
stod till personer som behover insatser pa flera livsomraden samtidigt. Det ar ocksa positivt att
utredningen trycker pa vikten av att inhdmta kunskap fran brukaren och dess narstaende.

Nér patienter tvangsvardas i enlighet med LPT (lagen om psykiatrisk tvangsvard) ar det viktigt att
patienten garanteras daglig kontakt med vardbitrade. Det kan réra sig om kontakt med exempelvis
psykiatriker, psykolog eller habilitering. Eftersom tvangsatgarder redan ar en mycket ingripande
atgard behover patienten garanteras god och adekvat vard sa att dennes halsotillstand inte
forvarras. Det ar darfor viktigt att det finns god kompetens om autism inom tvangsvarden, bland
annat vad galler den fysiska miljén och personalens bemoétande. Personer med autism har ofta
svarigheter att reglera energinivan och kan latt bli uttrottade av for mycket stimuli. Manga har 6ver-
eller underkanslighet for sinnesintryck som ljud, ljus, dofter och kadnsel. Miljon behover darfor vara
anpassad. Tvangsvarden maste ocksa avsatta tid vid exempelvis inskrivning for att ta reda pa de
individuella forutsattningarna hos den specifika patienten for att varden ska kunna bli
personcentrerad och behovsstyrd.

Tillganglighet for personer med autism:

Vara medlemmars kontakter med varden kantas av brister i bemoétande och tillganglighet. 55 % av
dem som deltog i var enkat 2019 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 tillrdcklig kunskap och forstaelse for autism. Bara 26 % svarar att det finns mojlighet
att fa anpassningar utifran deras behov vid sjukvarden (exempelvis bildstéd vid kommunikation och
ldngre tid med lakaren).?

Det ar darfor av stor vikt att tvangsvarden anpassas for personer med autism och att kompetensen
om autism oOkar. Visuellt tydlig information, att anpassa miljon pa avdelningen genom att exempelvis
minska plotsligt hoga ljud och starka blinkande larm, sdkerstalla att det finns ett tydligt schema for
varje dag med information om aktiviteter, vilka som tjanstgor och ovrig information som personen
kan behova for att situationen ska bli mer forutsagbar. Behovet av struktur och forutsagbarhet ar
viktigt och kommunikationen bor ske pa ett konkret och tydligt satt, exempelvis via AKK (alternativ-
och kompletterande kommunikation).

En jamstalld vard:

1/3 av kvinnor med autism far sin diagnos forst i vuxen lder®. Det &r vanligt att autism
uppmarksammas i samband med en atstérning, angestproblematik, depressioner eller suicidforsok.
Nar det géller psykisk ohalsa ar personer med autism extra utsatta, i synnerhet kvinnor. Personer
med autism och normal begavning har 10 ganger hogre risk for suicid an personer utan autism, for
flickor och kvinnor &r risken &nnu mer férhéjd 6. Skyddsfaktorerna kopplade till sjadlvmord sa som
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socialt stod och formaga att vidmakthalla nara relationer saknas ofta for den har gruppen. Kvinnor
med autism skattar éverlag sin kontakt med varden sdmre &n vad man goér’.

Tvangsvard

Personer med autism hor sdllan hemma inom tvangsvarden, anda ar gruppen overrepresenterad dar.
Exempelvis var barn och ungdomar med autism den nast storsta patientgruppen i en undersokning
som gjordes 20168, Vagen dit &r ofta kantad av manga samhalleliga misslyckanden. Det handlar om
bland annat skola och socialtjanst som misslyckats med ratt stodinsatser och andra forebyggande
insatser vilket ofta bottnar i brist pa kunskap om autism. Varje misslyckande forsamrar
forutsattningarna for en god halsa och dkar dven pressen inom familjen. Andra faktorer som
paverkar ar bristande samverkan mellan olika aktérer samt avsaknad av en helhetssyn pa individen
och individens stodbehov.

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
tvangsatgarder 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 tvangsatgarder som baltning, med ett stort lidande for den
enskilda. Baltning fungerar séallan lugnande for personer med autism och har patienten dven en
Overkanslighet med nedsatt smartuppfattning finns det risk for saval psykiska som fysiska skador vid
baltning.

Anhodriga och stédpersoner:

Eftersom anhériga ofta behdver vara med i varden som socialt stod® &r det av stor vikt att ett
anhorigperspektiv inom tvangsvarden utvecklas och forbattras for att avlasta foraldrar och andra
anhoriga. Exempelvis genom att tdnka pa att en anhorig ocksa kan ha autism och att
kommunikationen da kan behova anpassas. Anhoriga upplever en forsamrad héalsa och manga blir
sjukskrivna pa grund av det. Anhoriga kan 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 6 — Ansvar och huvudmannaskap
Autism Sverige tillstyrker utredningens forslag i kapitel 6.

Vi delar bilden att samarbetet mellan socialtjansten och psykiatrin fungerar bristfalligt. Vi ar darfor
positiva till att varden foreslas bedrivas av samma huvudman. Det skulle gora att vardkedjan blir
enklare och mer begriplig, nagot som ar viktigt for patienter med autism. Att socialtjanstens uppdrag
framst blir forebyggande samt stottar efter tvangsvardens upphdrande ar positivt. Manga av vara
medlemmar upplever att de faller mellan stolarna sa ett tydligt och uttalat ansvar ar viktigt.

Vid placering pa HVB-hem ar det av stor vikt att det finns god kunskap om autism och att varden som
ges ar autismanpassad. Tvangsvard i sig och sarskilt vistelse pa last institution kan vara mycket
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skadligt for unga med autisms halsa och utveckling. Behovs trots allt placering utanfér hemmet ar det
familjehem alternativt HVB-hem med autismkompetens som bor viljas.

Vi delar dven beddmningen att anpassningar och resursforstarkningar behoéver ske for att ge den
psykiatriska tvangsvarden ratt forutsattningar att bedriva utdkad verksamhet.

Kapitel 7 — Syfte och forutsattningar for sluten och 6ppen psykiatrisk tvangsvard
Autism Sverige tillstyrker utredningens forslag i kapitel 7.

For att garantera en god tvangsvard behdver uppfoljningen i samband med utskrivning forbattras.
Det behdver finnas en for patienten tydlig och begriplig vardplan fér vad som hander nar
tvangsvarden upphor och vem som ansvarar for vad i vardplanen och hur patienten kan komma i
kontakt med ratt vardgivare vid behov. En fast vardkontakt bor erbjudas alla patienter med autism.

Nar det géller blod-, urin-, utandnings-, saliv- eller svettprov ar det av stor vikt att det sker pa ett
respektfullt och férutsagbart satt for individen. De behover fa tydlig information om varfor provet
tas, vilka som far ta del av provresultatet och vad som hander utifran vad resultatet visar.
Informationen behdéver ges pa ett enkelt och begripligt satt utifran individens behov. Detta for att
minska upplevelsen av att bli misstankliggjord vilket kan paverka tilliten till den vard som ska ges.

Kapitel 8 — Tvangsvard som en del av en sammanhallen och personcentrerad
vardkedja
Autism Sverige tillstyrker utredningens forslag i kapitel 8.

Autism Sverige ar positiva till att utredningen foéreslar att vardplaneringen ska visa patientens mal
med varden sa langt det &r mojligt och att det ska framga hur planen ska féljas upp och vem som
ansvarar for att det blir gjort. Forutsdgbarhet och tydlighet underlattar for manga med autism. Den
information om vilka atgarder som planeras och vad de syftar till behdver vara autismanpassad
utifran individens behov. Informationen behdéver darfér kunna ges pa olika satt.

Kapitel 9 — Trygg och meningsfull heldygnsvard
Autism Sverige tillstyrker utredningens forslag i kapitel 9.

Med anledning av att den viktigaste uppgiften for Kommissionen ar att fanga patienternas
erfarenheter och perspektiv pa den vard som ges och de resultat den far, anser vi att Kommissionen
bor ha en tat samverkan med patient- och brukarorganisationer. Det ar viktigt for att fanga in
aktuella upplevelser av hur reformen fungerar. Vi ser dven att det bor vara mojligt for patient- och
brukarorganisationer att inga i Kommissionen.

Avslutningsuvis vill vi podngtera vikten av en bred informationssatsning i samband med de
forandringar som foreslas. Informationen behéver ga ut brett till samtliga medborgare: patienter,
anhoriga och personal i exempelvis LSS-bostader. For att samtliga ska kunna ta till sig av
informationen behdver den presenteras pa lattlast svenska, med visuellt stéd och alternativ och
kompletterande kommunikation (AKK).

Stockholm enligt ovan
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