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> UPPDATERA 0SS

Uppdatera oss garna sa du far information

fran Autism Stockholms Lan.

Glom intel

UPPDATERA 0SS girna sa du far
information fran Autism
Stockholms Lin.

VI GOR VART BASTA for att sprida
var information, men inser att vi
stoter pa lite utmaningar dar vi
behover er hjilp.

VI HAR MANGA mailadresser

i virt medlemsregister som ar
gamla. Vissa dr kopplade till en
fore detta arbetsplats och andra
ar en mailadress som upphort att
existera.

HJALP 0SS att uppdatera vart
register sa ni far var information!

VI SKICKAR UT nyhetsbrev mellan
vara tidningsutskick vilket innebar
att manga medlemmar missar
mycket information.

FLERA MEDLEMMAR har dven
undanbett sig grupputskick, dven
det gor att ni missar var
information. Det kan man sjilv
andra i sina e-postinstéllningar sa

att info@autismstockholm.org blir

en “siker” avsidndare.

MAILA OCH UPPDATERA OSS TILL:
medlemsregister@autismstocksholm.org

TACK VARE ERA
BIDRAG OCH GAVOR
KAN VI GORA
MER | VAR
VERKSAMHET.
DET TACKAR VI PA
FORHAND FOR!

KOP ETT AMBAND
OCH STOD
FORENINGENS ARBETE!

ARMBAND BESTALLS GENOM ATT MAILA:

info@autismstockholm.org

Finns i S,M eller L. Kostnad: 50 kr + porto

.
123 464 26 82 ‘ |

Autism & Aspergerféreningen
Stockholms Lan
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dagligverksamhet@solom.se

Kontakta oss gérna!
Robert 076-516 36 06
Erika 076-516 35 51

Soker du daglig
verksamhet?

Vill du arbeta skapande och kreativt i en lugn miljo? Arbeta utomhus
med tradgard, i var postpatrull eller kanske i nagon av vara service-
patruller, till exempel hos polisen? Hos SOLOM finns mycket att vélja pa.

Later det intressant? Lis mer pa www.solom.se/dv eller maila
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| DETTANUMMER

UPPDATERA DINA PERSONUPPGIFTER!

Just nu harvivaldigt médnga mailadresser som ar gamla och
fel - Uppdatera dem gdrna sa ni far vara digitala nyhetsbrev.
LEDARE

Philip Lindner dr bade psykolog,docent och ledamot i Autism
Stockholms Lan. Som gastledare i detta nummer skriver han
om omstrukturering inom Region Stockholm som pagar for
fullt.

TEMA HALSO- SJUKVARD

Sparkrav, fast [dkarkontakt och mer fokus pa funktioner i stallet
for nedsattningar inleder detta nummer.

NATIONELL STODLINJE

Ntionella Stodlinjen ska ateruppsta!

FORENINGSNYTT

En sammanfattning av vad som hént sedan féregdende nummer
och en kort blick framat.

UPPDATERING FRAN HABILITERINGSLAKAREN

Vad som hander inom Habiliteringen, uppdaterade Nationella
riktlinjer, VIP Autism mm.

MEDLEMSAKTIVITETER

Nuvarande och kommande medlemsaktiviteter och traffgrupper.
UPPLEVELSER FRAN PRIMARVARDEN

Vi arbetar vidare kring varden for personer med autism/IF
och presenterar har bl.a. era enkatsvar

UNDRA PA HABILITERINGEN

Undra forklarar for barn vad habiliteringen gor och hur ett
besok kan ga till.

FORSKNING

Gener och miljofaktorer vid autism.

INFLYTANDE OCH PAVERKAN INOM REGION STOCKHOLM
Vad gor foreningen for att pdverka Halso- och Sjudvarden?
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12-13
14-15

16
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D> LEDARE

ledare

Gastledare

Philip Lindner

VARDEN AR EN
KOMPLEX
ORGANISATION

DET AR MYCKET SOM
HANDER just nu inom den
regionala hélso- och
sjukvarden i Stockholm.
Som vanligt, men dnda inte.
| takt med att befintliga
vardavtal I6per ut och stora utredningar blir klara, uppstar
mojligheter for det “nya” politiska styret (lds: 2022) att
omforma varden i enlighet med sina valloften, vilket i sin
tur skapar svallvagor 6ver hela organisationen. Stora
ekonomiska underskott gor situationen an mer komplicerad,
likasa den accelererande digitaliseringen av varden som
inleddes med natlakarnas intag (som i praktiken innebar

att delar av varden 6ver en natt blev nationell istéllet for
regional) och av ren nddvandighet tog fart ordentligt under

Har du Asperger/Autism och
vill arheta som IT-konsult?

Unicus soker fler talanger!
Ansok pa:
unicus.com/sv/jobba-hos-oss/

UNicUS -
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COVID-19. | skrivande stund har fackférbundet for
sjukskoterskor dessutom utlyst en dvertidsblockad som
redan borjat paverka vissa verksamheter.

JAG SKULLE KUNNA NYTTJA hela den héar kolumnen till att
rada upp fler exempel pa komplexiteten. Bara SLSO — som
samlar det mesta av den regionala “icke-hospitala” varden

i Stockholm (vardcentraler, psykiatri, habilitering, med mera)
— har trots allt 12 000 helarsarbetande anstallda, motsvaran-
de befolkningen i Vaxholm kommun. Foér mig som bade ar
pappa till ett barn med autism, och sedan manga ar tillbaka
arbetar med vardutvecklingsfragor inom psykiatrin, ar denna
komplexitet ndgot jag har lart mig att leva med. Och mitt

rad ar detsamma, till bade juniora kollegor och alla personer
jag stoter pa i styrelsearbetet for var fantastiska forening:
kunskap ar makt. Ju mer du vet hur varden ar

uppbyggd fungerar, desto stérre mojligheter har du att
paverka. Vaga stall krav, och vaga sag till nar du inte far den
hjalp du behover! Sen hoppas sa klart dven jag att allt detta
en vacker dag inte ska spela nagon roll — och faktum ar att
ett av malen med vardens pagaende (inte alltid

friktionsfria) arbete med att inféra och utveckla sa kallade
vardprocesskartor, ar att varden just ska bli mer likvardig,
bade inom och mellan mottagningar.

VARDEN AR ALLT FOR KOMPLEX for att ndgonsin kunna bli
perfekt. Men jag forblir 6vertygad om att det trots allt, i det
stora hela och langsamt langsamt, faktiskt blir battre éver
tid. Och vi som férening kommer givetvis att fortsatta driva
de vardfragor som vi av egen erfarenhet skulle gora livet
battre for personer med autism och deras anhoriga.

Philip Lindner, psykolog och docent
Styrelseledamot, Autism Stockholms ldn
philip.lindner@autismstockholm.org

vir



HALSO- OCH SJIUKVARD <

—TEMA—

Halso- och sjukvard

Ett av vdra verksamhetsomrdden ar Halso- och sjukvard. Vi skulle egentligen vilja kalla
den Halso- och friskvard och att Regionen satsade pengar pa mer férebyggande och
halsoframjande insatser.

tt ha autism innebdr inte att man &r sjuk, men man
kommer automatiskt i kontakt med psykiatrin vid
en utredning och i minga fall hamnar man dér bade
innan och efter att man fatt en diagnos.

HADE MAN SATSAT alla pengar det kostar att ta hand om
personer som drabbas av psykisk ohilsa i férebyggande
syfte sa tror jag att vi hade haft en béttre “sjukvard”,
friskare och mer nojda patienter. Hade vard och omsorg
dessutom haft ett mer holistiskt eller tvarsektionellt
arbetssitt skulle samverkan mellan olika verksamheter
inte vara sa svért.

JUST NU TAR REGION STOCKHOLM tillbaka heldygnsvard
inom psykiatrin i egen regi. Man satsar medel inom
primérvarden for att alla invénare ska ha en fast
lakarkontakt och vill utoka kapaciteten pa huslikar-
mottagningarna runtom i ldnet. Eller satsa kanske &r fel

ord - hela varden har sparkrav p4 sig. For de avtal som ska
omforhandlas inom psykiatrin har vi fatt veta att de billigaste
utférarna vann upphandlingarna. Det édr ganska stora
skillnader och da stiller man sig sjalvklart fraigan om

kvalitet inte finns med som ett krav?

FORSTA LINJENS PSYKIATRI, som finns pa vardcentraler runt
om i landet ska ta emot patienter med ldtt till mattlig psykisk
ohilsa, det leder ibland till att patienter anses for daliga for
att vara pa vardcentralen men for frisk for att tillhora
specialistpsykiatrin.

INOM STOCKHOLMS LANS SJUKVARDSOMRADE (SLSO)
har man tittat p4 remissférfarandet pa de psykiatriska
mottagningarna och insett att ett arbete méste goras, da det
ar stora skillnader i vilka remisser som godkénns, avslas eller
terremitteras runtom i lanet. Den goda och néra varden
kinns ibland langt borta.

AUTISM AR ETT SPEKTRUM och 4ven om du behéver
uppfylla ndgorlunda samma kriterier for att f4 en diagnos
ar alla med autism olika och bor behandlas dérefter. Man
behover ocksa borja se bortom diagnosen nir man kommer
till den somatiska varden och inte “skylla” pa autismen -

att symptom har med en annan diagnos att gora. Det har
framkommit i var enkit, bland svaren att personer med IF
(intellektuell funktionsnedsittning inte alltid tas pa allvar
utan att det skylls pa diagnosen.

MEN VI SKA INTE enbart vara negativa. Under min tid

som anstilld i foreningen kan jag se att man har en nagot
annorlunda instéllning och borjar se att det inte fungerar
med stupror inom varden. Man borjar inse att man maste

ta hdnsyn till helheten runtomkring patienten och att det
behovs individuell anpassning inom varden for att det ska bli
bra. Inom forskningen ser man inte lingre pa nedsittningar
utan pd funktioner, hur vi fungerar som ménniskor vilket ar
spannande.

| DETTA NUMMER blir det gott och blandat med temat hélso-
och sjukvard, hoppas det blir givande ldsning.
TEXT: MARITA SKOOG JOCOBSON
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P> BUP SNABBSPAR

ILLUSTRATION: MAGNUS MARKLUND

Pilotprojekt
med BUP direktspar

Under mars-maj har BUP haft ett pilotprojekt for snabbare utredning
och mojlighet att ge mer riktad hjalp till adhd-patienter. Det har kan
aven fd en paverkan pd autismutredningar i framtiden hoppas vi.

PROJEKTET HAR PAGATT under en
begrinsad tid mellan 18 mars-31 maj.
Ett mal ér att det ska leda till ett minskat
antal besok for att fa adhd-diagnos och
adhd-behandling, och till en kortare tid
mellan diagnos och medicininséttning.
Forhoppningen ér att forbéttra
tillgangligheten med bibehallen eller
okad kvalitet.

HOLGER THOMAS, som ir bitradande

sektionschef pa BUP Neuropsykiatri,
sager att det framéover skulle kunna
innebira minskad tid fran remiss till
forsta besok och minskad tid fran
remiss till diagnos.

DE PATIENTER som ingatt i
pilotptojektet &r fran sex ar och har
remitterats till ndgon av de neuro-
psykiatriska mottagningarna som finns
med primdr misstanke om adhd

NAR DETTA SKRIVS ir inte projektet
avslutat men forhoppning finns att
utreda mellan 40 och 50 patienter pa
varje mottagning. En uppf6ljning och
utvirdering av pilotverksamheten ar
planerad till juni 2024. S& vi hoppas
kunna informera er medlemmar mer
om slutresultat av projektet efter
sommaren.

DET SOM SAGTS AR att om det under
en neuropsykiatrisk utredning visar sig
att en patient dven har andra
psykiatriska symtom, som till exempel
autism, angest eller depression, utreds
dven dessa delar pa de neuro-
psykiatriska mottagningarna for att
patienten inte ska behova utredas pa

nytt.

ATT HA SNABBSPAR for utredningar
ar inget nytt i sig i resten av Sveriges
regioner men i Stockholms léns
sjukvardsomrade dr BUP forst ut att
testa det. Det ligger i linje med
Socialstyrelsen och de nationella
vardprogram och riktlinjer som finns.

Vi pa Autism Stockholms lan sitter
med, tillsammans med representant
frén Attention Stockholms ldn, i ett
separat brukarrad och har foljt arbetet
pé de "nya” neuropsykiatriska
mottagningarna i linet. Numera ar de
fem stycken - i centrala Stockholm,
Solna, Nacka och Alvsjs, och nu i maj
en till i Danderyd.

Nationell stodlinje .....

FOR FYRA AR SEDAN lades den
nationella stddlinjen ner. Nu har

Folkhdlsomyndigheten fatt i uppdrag att
utse en aktdr som far 22 miljoner for att :

driva stodlinjen.

DEN NATIONELLA STODLINJEN ska
bemannas av legitimerad personal
dygnet runt, alla dagar i veckan.
Stodlinjen ska dven vara 6ppen for
nérstaende till personer med psykisk
ohilsa. Den som anvénder tjansten ska

kunna vara anonym. till en dygnet -runt
oppen stodlinje for att motverka psykisk :

ohilsa och forebygga suicid.

HAR HITTAR DU KONTAKTVAGAR till
organisationer som kan erbjuda stod
och hjilp:
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oppnarigen!

Mind Sjdlvmordslinjen.
Chatta via mind.se eller ring 901 01.
Alla dagar, dygnet runt.

Bris — Barnens rétt i samhallet. Chatta via bris.se eller ring/smsa 116 111.

Alla dagar, dygnet runt.

Jourhavande medmanniska. Chatta 16rdag-tisdag klockan 21.00-00.00 eller
ring 08-702 16 80 alla dagar klockan 21.00-06.00 .

Jourhavande prast. Ring 112 och be om att bli kopplad till
jourhavande prist, alla dagar klockan 21.00-06.00.

SPES - Riksforbundet for Suicid Prevention och Efterlevandes Stéd.
Chatta 14.00-15.30 och s6ndagar 18.30-20.00 eller ring 020-18 18 00 alla dagar
klockan 19.00-22.00.

Vardguiden. Ring 1177 om du behéver hjilp med var du kan soka vard. Alla
dagar, dygnet runt. Se en lingre lista med kontaktuppgifter pa 1177:s hemsida.



Foreningsnytt

HANT | FORENINGEN SEDAN SENAST

Aktuellt

Sedan féregdende nummer av tidningen har ny styrelse tilltratt
och verksamhetsplan och budget beslutats.

FORENINGEN ARBETAR fortsatt med

att Sprida kunskap om autism, paverka
beslutsfattare och skapa motesplatser.
Inom omrédet sprida kunskap, sé har bl.a.
kanslichef haft féreldsning for en
sistadrsklass inom Vérd- och omsorgs-
programmet som till sommaren med stor
sannolikhet kommer att mota malgruppen.
Gladjande nog ingér bade bemétande och
ett block om funktionsnedséttningar, som
autism, redan i utbildningen. Flera har
dessutom genom praktik varit ute och
arbetat med malgruppen.

VI HAR OCKSA HAFT en forelésning for
Samordningsférbundet Varmdo/Nacka dér
just kunskap om autism och bemétande

berordes, utifrén bade arbete, myndighet,
elevhélsa med flera.

ATT PAVERKA BESLUTSFATTARE &r ett
pagdende arbete och innebér inte enbart
att tréffa politiker utan dven de "mindre”
beslutsfattarna som finns béde i kommun
och Region. Vi har regelbundna moten i

form av brukarrdd och samverkansrad bl.a.

har vi deltagit i samrad om hjalpmedel
med habiliteringen, uttkat deltagandet

i psykiatrins brukarrad och nominerat
ytterligare ombud till funktionshindersrad.

| DETTA VIKTIGA ARBETE &r det ni
medlemmar som engagerat er och
representerar foreningen pa flera platser.

FORENINGSNYTT «

autism

Stockholms lan

KRING ATT SKAPA motesplatser har vi i
slutet av april fatt besked om ytterligare
medel och utvecklingen av Métesplats
Autism kan fortsétta. | det arbetet har en
enkét gétt ut for att ta reda pd vad ni
medlemmar efterséker och har fér behov
som vi kan tillgodose genom Métesplats
Autism ute i ldnet. Matlagningskurs och
prova pa Dungeons & Dragons har ocksa
hunnit ske i vér.

VI HAR NYLIGEN dven startat upp en
Universitetsgrupp — dit vi soker represen-
tanter frn fler universitet i lanet.

| SOMMAR FORTSATTER vi arbeta p& men
med begransad arbetsstyrka pa kansliet,
for att starta igdng igen med allt i slutet av
augusti.

Kanslipersonal och styrelse onskar er

en riktigt skon sommar med forhoppning om ‘Q

dterhdamining och energipdfylinad!

Korttids - ha kul,

fa nya kompisar
och miljoombyte

For dig som bor i Stockholms
kommun har vi pa Nytida flera
fina korttidsboenden.

Lds mer om oss pa nytida.se/
korttidsboende-stockholm
eller ring 020-66 20 20.
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P FOKUS PA NPF-DIAGNOS

Vi behover lyfta blicken
fran diagnoser och se vad
individen faktiskt formar,
menar Sven Bolte, professor
i barn- och ungdoms-
psykiatrisk vetenskap vid

BILD: ULF SIRBORN

FORSKARKOMMENTAR Sven Bélte

Fokusera mer pa funktion for
personer med NPF-diagnos

En NPF-diagnos sager valdigt lite om individens styrkor, svagheter och behov av stod.
Ett system for att klassificera funktion kan bli grunden for ett nytt satt att tanka kring
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Det skriver Sven Bolte, professor i barn-
och ungdomspsykiatrisk vetenskap vid K.

Det hdr dr en kommenterande text. Analyser och dsikter dr skribentens egna.

mkring 15 procent av
befolkningen har en eller flera
neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar (NPF), som
exempelvis adhd, autism, sprakstorning,
Tourettes syndrom eller dyslexi. I dag ar
det alltfor vanligt att dessa personer ham-
nar i utanforskap och drabbas av psykisk
ohilsa, vilket har stora konsekvenser bade
for individen som har NPF och for de
nérstdende, men det ar ocksd en forlust for
samhillet. De hdr personernas formégor
tas inte till vara och de far inte tillrackligt
stod i det de har svart med. For de flesta
som sjdlva har NPE, eller 4r nirstaende till
nagon med NPF-diagnos, dr det uppenbart
att dagens system behover forandras sé att
ett mer inkluderande samhille blir méjligt.
Jag har dgnat 30 ar at forskning, framfor allt
med fokus pa utvecklingsneurologiska
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i Sven Bolte

i o Psykolog och specialist i
: neuropsykologi

e Professor i barn- och
ungdomspsykiatrisk vetenskap vid
Karolinska Institutet (KI)

i o Forestandare for Center of
! Neurodevelopmental Disorders
(KIND) vid KI och Region Stockholm.

e Arbetar kliniskt inom barn- och
ungdomspsykiatrin i Region
Stockholm

i e Rankat nr 6 av virldens
autismexperter

e Leder European Network of ADHD

.
......................................................

Karolinska institutet. 99

funktionsnedsittningar, och ser att det
krivs tvd omfattande, men fullt gorbara
forandringar.

1. NPF AR INTE BARA EN VARDFRAGA
Den forsta forandringen handlar om att
sluta behandla NPF som enbart en fraga for
varden. Debatten tenderar att fastna i en
diskussion om hur vi kan korta kéerna till
NPF-utredning och det finns en naiv tro pa
att 6kad tillgéng till utredning skulle I6sa
det mesta. Men frégan ar mycket bredare
an s& och angér hela samhillet. Det finns
onekligen ett vildokumenterat
forbattringsutrymme i varden, det visar till
exempel en kartliggning av vardkedjorna
for barn och ungdomar med autism eller
adhd i Region Stockholm, men dven aktorer
som forskola, skola, universitet, arbetsliv,
foreningsliv, myndigheter och dldrevarden



behover ta sitt ansvar fullt ut. De behover
prioritera NPF-fragan och erbjuda det stod
som krévs for verklig inkludering.

2. FOKUSERA PA FUNKTION

Den andra forandringen ér att skifta fokus
frén enbart diagnos till hur

individen faktiskt fungerar i sin vardag:
Vad bidrar till att man far livet att fungera
och vad star i vigen? Stod behover utga
fran individuella férutsittningar samt dra
nytta av personens intressen, motivation
och styrkor. Dessa forandringar kan lata
okontroversiella, sarskilt som de ligger vl i
linje med riktlinjer och program fran
Socialstyrelsen och Sveriges kommuner
och landsting, men i praktiken ar vi langt
ifran en sadan verklighet. Genom att
implementera Virldshdilsoorganisationens
internationella klassificering av funktion,
funktionshinder och hélsa, ICE som ett
komplement till virdens diagnoskoder

ir jag 6vertygad om att vi far en betydligt
bittre grund for att genomfora det hir
paradigmskiftet.

Skillnad mellan
funktionsférmaga och diagnos

En NPF-diagnos innebir att personen har
annorlunda beteenden eller sitt att tinka
och uppleva saker, vilket gor det svart att
motsvara samhallets forvantningar och
krav. Men tva personer med samma
diagnos kan vara mycket olika, och
enbart diagnosen siger inte sa mycket om
individens situation, styrkor, hinder eller
hur man kan g vidare for att uppna en
bittre social delaktighet. For att kunna

ge bra och resurseffektivt stod behover vi
sdtta ljuset pa hur den specifika personen
fungerar i sin miljo, och vara medvetna
om att funktionsformagan ocksa paverkas
av omgivningen. En person som
exempelvis far ritt bemotande pa fritiden,
men inte i skolan, kommer att klara av
krav, till exempel att vara i en grupp eller
prestera, olika bra i de olika miljoerna.

DET HAR AR ICF

LAS MER: "Skola pa distans kan hjilpa
barn med autism och adhd”

Socialstyrelsen och WHO
rekommenderar ICF

Tanken om en helhetssyn for ritt stod till
individer med funktionsnedsittning ar
inte ny. ICF ér framtagen av 194 linder for
att stirka en holistisk syn p4 manniskan.
ICF har funnits i 6ver 20 ar och 4r inte
enbart ett system for varden. Det
uttryckliga syftet ar att strdva mot ett
gemensamt sprak och arbetssitt ver hela
samhillet. Linder som Australien,
Tyskland och England har

implementerat ICF i sina riktlinjer,
strategier och erséttningssystem vid NPE

I SVERIGE AR SOCIALSTYRELSEN tydlig
med att ICF ska anvindas inom
utbildning, vard och stéd, men i manga
verksamheter saknas kunskap och
arbetssitt for detta.

Hur kommer vi vidare?

Vi behover lyfta blicken frén diagnos till
funktionsformaga och gora NPF till en
samhdllsfraga. ICF kan vara av stor hjilp
for att infora nédvandiga férandringar

ICF &r ett av WHO:s tre stora klassifikationssystem

Omfattar 1 700 faktorer som paverka funktionsformagan i vardagen

Beskriver kroppsstrukturer, och -funktioner, aktiviteter, delaktighet och

omgivningsfaktorer

Publicerades 2001 for vuxna och 2007 foér barn

Accepterat av 194 lander

Rekommenderas av Socialstyrelsen som arbetssatt inom vard, omsorg och
utbildning

ICF standardurval (ICF CoreSets) ar ICF kortversioner skraddasydd for diagnoser

-‘

for hur samhallet hanterar NPF-fragor.
Dirfor ar det viktigt att kunskapen kring
ICF sprids inom utbildning och
verksamheter. Dessutom méste
ICF-anvindningen forenklas och kopplas
till diagnoser. Vi pa kompetenscentret
KIND (Center of Neurodevelopmental
Disorders vid Karolinska Institutet) har
under mer 4n 10 ars tid arbetat med att
utveckla kortversioner av ICF som ér
skraddarsydd for autism och adhd: ICF
CoreSets for autism och adhd. Det har vi
gjort tillsammans med
Virldshilsoorganisationen, personer med
diagnoser, anhoriga och forskare 6ver hela
virlden.

DESSA ICF CORESETS dr validerade i olika
lander och finns pa en anvindarvinlig
webbplattform som nu testas i en
omfattande studie. Deltagare skattar sin
egen eller sin anhorigas
funktionsformaga, och hur miljon
paverkar. Deltagaren far en
sammanstéllning av sina svar som ger en
strukturerad kartldggning av
funktionsformégan och av vilka

faktorer i omgivningen som underlittar
eller forsvarar for en. Sammanstéllningen
skapar medvetenhet och forstaelse for
personens funktionsformaga och 4r en
startpunkt vid planeringen av stodinsatser.

I NASTA STEG PLANERAR VI att koppla
ICF-resultat till information, forslag pa
egna dtgarder och vilket stod det finns
som passar den enskilda individen. Vi tror
att ett sddant funktionsbaserat forfarande
kan vara till stor nytta for bade individen
och samhillet. Okad egenmakt fér
individen och mer kunskap hos
yrkesverksamma kan skapa en dynamik
och en mer hallbar samhéllsutveckling.
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P FRAN HABILITERINGSLAKAREN

Uppdatering

Fran habiliteringslakaren

| kontakt med habiliteringslékaren Annika Brar har vi fatt lite
uppdateringar kring vad som hander inom Habilitering & Halsa
i regionen och lite annat som ar intressant att veta inom halso-
och sjukvarden.

SMO-mottagningar

Som vi tidigare skrivit om startade
SMO-mottagningar upp i lanet som ett
projekt. SMO star f6r Samordnad
medicinsk mottagande. Det dr
vardcentraler med uppdrag att ta emot
vuxna patienter med stora och varaktiga
funktionsnedsattningar sisom
intellektuell funktionsnedséttning,
rorelsenedsittning och autism.

Tva av fyra mottagningar ar i gang for
fullt, det ar Handens och Tullinge
vardcentraler. Kista vardcentral saknade
ldkare en period och har nu kunnat starta
upp igen under varen vilket innebar en
tredje mottagning. Téby vardcentral har
dragits med lokalproblem men planerar
start efter sommaren.
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Akademiskt Primérvardscentrum (APC)
héller i en ldngre fortbildningsserie for
SMO-vardcentralerna, dir
medarbetarna far fordjupa sina
kunskaper om olika funktionsnedsitt-
ningar, hélsoproblem, bemétande,

AKK mm, och utbyta erfarenheter.

De kommunala HSL-teamen i LSS-
verksamhet bjuds in att delta vid dessa
tillfallen, liksom de Habiliteringscenter
som samarbetar med SMO. Vi ser positivt
pé detta!

Habilitering + Psykiatri

= Pa gang

Det lokala samarbetet mellan
Habiliteringscenter och vuxenpsykiatriska
enheter inom SLSO fortsitter. Ett tiotal

mottagningspar habilitering-psykiatri
deltar nu i utvecklingsarbetet, som pagatt
sedan 2019. Alla berérda
verksamhetschefer och/eller
sektionschefer ingér i en styrgrupp,

som stottar och prioriterar detta viktiga
arbete. Hér var vi som forening
involverade under kartldggningsfas och
uppstart for att diskutera de behov som
finns utifran var mélgrupp.

Uppdaterade Nationella
riktlinjer

I mars publicerades Socialstyrelsens
Nationella riktlinjer f6r vard och st6d vid
adhd och autism 2024-3-8958.pdf
(socialstyrelsen.se). I de uppdaterade
riktlinjerna 4r det mer autismfokus 4n i
den tidigare versionen, liksom fokus pa



insatser som kognitivt stod mm vilket vi
hade eftersokt i vart remissvar tidigare.
Socialstyrelsen arbetar nu med att ta fram
stod for implementering for regioner

och kommuner. I Stockholm kommer

nu Habilitering & Hilsa se 6ver vilka gap
som eventuellt finns inom verksamheten,
och gillande samverkan med vérdgran-
nar. Det beh6vs ocksé en storre Gversyn i
hela regionen gillande till exempel tidiga
insatser fore diagnos, sammanhallen vard,
strukturerad uppfoljning och tillgédng till
vard- och stodsamordnare.

VIP Autism

En nationell arbetsgrupp kring autism
arbetar nu med att ta fram ett Vard- och
Insatsprogram (VIP) autism. Nationella
riktlinjer 4r ett stod i prioriteringar for
beslutsfattare och chefer, medan

Vérd- och insatsprogram riktar sig till
professionella som moter personer i
malgruppen och innehéller mer
detaljerade beskrivningar av
rekommenderade insatser fran olika
verksamheter. Det har sedan en tid
tillbaka funnits VIP adhd och nu ér dven

VIP Autism pé ging!

Ny vagledning for 6vergang
fran barn till vuxen

Inom System fér kunskapsstyrning |

SKR har en Nationell arbetsgrupp, pa
uppdrag av NPO rehabilitering,
habilitering och forsakringsmedicin |
Kunskapsstyrning vard | SKR
(kunskapsstyrningvard.se) tagit fram en
ny nationell ”Vagledning for 6verging
fran barn- till vuxensjukvard f6r unga
med medfodd eller tidigt forvarvad
funktionsnedsattning” Representanter for
Autism Sverige och Funktionsritt Sverige
har deltagit i arbetsgruppen.
Vigledningen har varit ute pa remiss och
kommer att publiceras inom ett par
manader. Den innehéller bl.a. en
omfattande kartldggning av omrédet och
framgangsfaktorer for en god och siker
overgang, med syftet att vara ett stod for
inférande i landets regioner och
kommuner.

Kunskap om autism

inom psykiatrin

I psykiatrins processdgargrupp adhd/
autism diskuteras allt oftare behovet av

HABILITERING & HALSA <

kompetensforstiarkning géllande anpassad
behandling av psykisk ohélsa hos
autistiska personer. Det finns ett stort
intresse, vissa medarbetare har goda
kunskaper och lyckas darfor battre med
behandlingen, men kunskaperna behover
spridas till fler.

Rapport fran CES - Centrum
for epidemiologi och

samhallsmedicin

Utover allt detta kan vi tipsa om
intressant rapport fran CES om adhd och
autism hos barn och ungdom intern-
rapport-2023.1-autismspektrumtill-
stand-och-adhd-bland-barn-och-
ungdomar-i-stockholms-lan_tga.pdf
(regionstockholm.se) resp hos vuxna
rapport-autismspektrumtillstand-och-
adhd-bland-vuxna-i-stockholms-lan.pdf
(regionstockholm.se)

Mycket intressant ldsning om forekomst
av diagnoser i regionen (och i olika
kommuner/stadsdelar), samsjuklighet,
vardkonsumtion mm.

Har kan man utldsa mycket intressant
dven om andra tillstdnd.

1augusti med
Johan Pahnke

autismdiagnos.

NeuroAct

Digital foérelasning

JOHAN AR MEDICINE DOKTOR (PH.D.) OCH ST-PSYKOLOG i klinisk
neuropsykologi. Han har erfarenhet inte bara av att utbilda, handleda och halla
forelasningar men dven som psykolog inom bade primérvard och psykiatri.
Han foresprékar ett hjarnvinligt och psykologiskt héllbart samhalle.

DEN 27 AUGUSTI kommer Johan beritta mer om Neuroact, vad det dr och

om sin forskning. Neuroact dr en manualbaserad metod for stresshantering for
personer med en autismdiagnos eller andra neuropsykiatriska tillstind, dar
exekutiva svarigheter ar vanligt.
PROGRAMMET AR UTVECKLAT och finns bade fér barn och vuxna samt
personer med IE. NEUROACT"-programmet har utvirderats pa
Karolinska Institutet som stresshantering for barn och vuxna med en

NEURO
ACT
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> MEDLEMSAKTIVITETER

TJEJTRAFFAR

For dig som identifierar dig som tjej/ kvinna
fran 18 ar och uppat, med diagnos autism.
Nar: 1 ggr/manad

Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Digitala och fysiska moten

Ledare: Catrine

Varje tréff utgar fran ett bestdmt tema.

Medlemsa

PUBKVALL FOR DIG MED AUTISM

En traffgrupp for dig som vill tréffa
andra och umgas.

Nar: Sista dagen i varje ménad kl: 19.00-20.30

Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Ses pa restaurang/pub 2024.

Se kalendern var.

Ledare: Lars

NY OMGANG | HOST
- MATLAGNINGSKURS

Matlagningskurs kommer starta upp under
varen och vi kommer g& ut med mer
information kring anmaélan i
medlemsutskick och pa var webbplats.

Datum: Se kalendern pa var webbplats

CAFEKVALLAR - DROP-IN-FIKA

En kvéll for fika, samtal och umgénge.
Fika serveras.
Betalas med Swish eller jamna kontanter.

Nar: Varannan tisdag kl: 16-19

Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Brannkyrkagatan 91

Ingen anmélan kravs

PROMENAD

Visamlas vid porten vid vart kansli och gar
sedan tillsammans runt pa Sédermalm.
Promenaden tar ca 1 timme.

Man kan promenera med eller utan stavar.

Nar: Varannan tisdag kl: 14.45, promenad
calh

Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Brannkyrkagatan 91
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KOMMANDE: UNGDOMSGRUPP

| host hoppas vi starta upp en grupp for ungdomar cals-21 ar for att
utbyta erfarenheter man kan ha som ungdom, ung vuxen och prata
vad som &rviktigt i livet. = -

Har kommer vi ocksa att prata delaktighet [ @
i samhaéllet utifrdn ungas perspektiv.
Vad ar viktigt for dig?

Ar du intresserad s& hor garna av dig

till info@autismstockholm.org

Se kalendern pa var webbplats

ktiviteter

Y

Yoga tillsammans med andra medlemmar. Enkla rérelser med fokus
pa mjuk dynamisk stretching, inre lugn och andning. Inget krav pa
tidigare erfarenhet av yoga - kom och proval!

Nar: Varannan mandag, ojdmna veckor,
kl: 18-19

Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Dobelnsgatan 64, | Misas lokaler
Ledare: Isabella

Hur: anmaél dig for varje gang,

NY! UNIVERSITETSGRUPP

Traffgrupp for studenter fran olika
universitet och hogskolor runt om

i Stockholms Lén, som ses for utbyte
av erfarenheter och i syfte att arbeta
for battre stodfunktionerinom hogre
utbildning.

Nar: En séndag i manaden
Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Brannkyrkagatan 91 eller digitalt

MOTESPLATS
AUTISM

Nu finns vi spridda geografiskt i
l&net pa fyra olika motesplatser.
I norr, soder, vast och syd.

Nar: Vi ses varje torsdag,
Datum: Se kalendern pa var webbplats

Var: Se kalendern pa webbplatsen fér var vi 8r och nar.
Ingen anmalan kradvs.



NY - FORALDRAGRUPP TILL BARN MED
AUTISM

I host kommer vi starta upp en ny

foréldragrupp dar anhorig, utefter alder

pa barn, far mojlighet att traffa andra och -
utbyta erfarenheter.

Nar: Aterkommer vi till i kommande
nyhetsbred

Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Bade fysiska och digitala traffar

SAMTALSTRAFFAR

Samtalstréffar utefter olika teman varje gdng. Vi ses och delar med
0ss av vara erfarenheter i den omfattning som kénns bra.

For dig med autism 18 &r och dldre.
Na&r: En gang per manad kl: 18-19
Datum: Se kalendern pa var webbplats
Var: Brannkyrkagatan 91, pa vart kansli
Ledare: Stefan och Loukas

Hur: Anmal dig for varje gang, info i kalendern

PUBKVALLAR FOR PAPPOR

Det hér ar traffar for pappor, sista
torsdagen varje manad dret om med
vissa undantag vid helgdagar och
semester. Kontakta Erik for mer info!
Man pratar om allt mellan himmel

och jord under lattsamma former.

Nar: Kl: 18.00

Datum: Se kalendariet pad webbplatsen
Var: For information om plats och intresseanmaélan kontakta Erik pa
jerkalundgren@gmail.com

Ledare: Erik

FORALDRATRAFFAR FOR DIG MED
HEMMASITTANDE BARN

Digitala tréffar for dig som forélder, som
av olika anledningar har ett barn som
inte gar i skolan.Har samtalas det och
utbytes erfarenheter for att stotta
varandra i en svar situation.

Nar: Kl: 8.30 - 20.00, 2 ggr/manad
Datum: Se kalendern pé var webbplats
Var: Digitalt

Ledare: Nina

MEDLEMSAKTIVITETER 4

FIKATRAFF FOR MOR- OCH FARFORALDRAR

Traffar for dig som har barnbarn med en autismdiagnos. Vi diskuterar
livet och de utmaningar man stalls infér som mor- och farforalder till
ett annorlunda barnbarn.

Nar: Ca 1 ggr/manad

Datum: Se kalendern pé var webbplats
Var: Sédergarden, Gotgatan 37
Ledare: Mervi och Jorgen

BREDANGSBADET

Hér har vara medlemmar badet for sig
sjdlva vissa sondagar. Delvis djup
bassdng, sa medtag flythjalpmedel.
Fordldrar/assistenter ansvarar sjalv for
sakerheten.

N&r: Varannan sondag kl. 10.00-12.00
Datum: Se kalendern pé var webbplats
Var: Concordiavégen 21, 127 34 Skarholmen
Ledare: Lasse

BOWLINGKVALLAR

Foreningen anordnar bowlingkvallar
enbart for vara medlemmar.
Calgang/manad.

Nar: Kl: 18.00-19.00

Datum: Se kalendariet pa webbplatsen
Var: Lucky Bowl,

Sveavagen 118

Pris: 80 kr/pers

Anmalan krdvs och gors i separat ldnk som kommer via mailutskick.
Kom 10 minuter innan start for att hinna byta skor.

‘ . \
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| MUPPLEVELSER FRAN VARD

Autism Stockholms lan, FUB Stockholms [an och Svenska Downféreningens
Stockholmsavdelning har det senaste aret arbetat tillsammans kring Halso-
och Sjukvérdsfragor. | det arbetet har vi genomfort en enkat som vander

sig till personer med IF och/eller deras anhoriga/foretradare.

Upplevelser fran vard for personer
med IF inom primarvard

orra aret uppvaktade vi politiker

inom primarvardsregionrad, dess

ordforande Christine Lorne och

Karin Falldin som &r ordférande i
Folkhilso- och tandvardsberedningen.
D4 lyfte vi olika problemomraden inom
varden for personer med IF. Under dret
har vi arbetet vidare tillsammans och
gjorde i ar, infor ett uppfoljande méte med
politiken, en enkit. Syftet med
enkdtundersokningen var att undersoka
hur véra medlemmar upplever
primérvarden. 300 svar inkom under en
manad. Spridningen i dlder hos svarande
ar mellan 5 och 79 ér. En stor del av dessa
ligger i spannet 10-35 ar. Bra att veta ar
att ca 70% av de som svarat anger att de
ar anhorig eller God Man som besvarar
enkiten 4t en person med IE

Nagra nedslag i enkiten:

VI VILLE UNDERSOKA hur vara
medlemmar far kontakt med varden och
hur tillganglig den 4r, hur man upplever
kunskapen om just IF och kring
bemotande. Vi fragade dven om man
kunde fa stod i kommunikation vid
besoket.

DRYGT HALFTEN ANGER att de ringer till
mottagningen nér de ska boka tid och
enbart 11% anger att de bokar digitalt. En
fjardedel har behov av hjélp av nagon for
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att boka tid (anhorig eller personal eller
God Man) och nagra fatal gér till
mottagningen for att boka ett vardbesok.
GALLANDE TILLGANGLIGHETEN svarar
knappt 60% att de kan ringa for att prata
med nagon pd sin mottagning. Av de som
kan f& kontakt via telefon, far ca 1/3 prata
direkt med ldkare eller annan
vardpersonal. Av de som anger att de
ringer till mottagningen &r det drygt 25%
som inte blir erbjudna om att bli
uppringda.

9 ’ Kvinna i 50-ars aldern:

"Eftersom jag inte vill att
personal pd mottagning ska
rora mig, gar jag aldrig dit,
gar till tandlikarbesok en
gdng/dr under narkos. Har
aldrig varit hos gyn eller
annat som "vanliga”

mdénniskor blir kallade till”

Majoriteten har ndgon med sig nér
de triffar vardpersonal, fa gar till
mottagningen ensam.

, , Mamma till vuxen:

"lag forstar inte hur hon ska
klara detta sjalv i framtiden.
Det dr svdrt att over huvud
taget fa tid hos ldkare och den
hon har nu verkar inte ha
ndgon kunskap alls om
Sfunktionsnedsdattningar”.

INOM REGION STOCKHOLM har man ritt
till en fast lakarkontakt i ett led mot "God
och nira vird” Enbart en tredjedel uppger
att de tréiffar samma vérdpersonal pa
mottagningen, medan resterande inte gor
det.

ENLIGT REGIONEN SJALV, uttrycker de i
Socialstyrelsens drliga enkit att 59 % av
invénarna hade en namngiven fast
likarkontakt dr 2023. Men nir
regionernas svar jamfors med den érliga
enkitundersokningen ”Varden ur
befolkningens perspektiv’, som gors for att
mita svenskars syn pa varden, s svarar
betydligt firre att de har en ordinarie
likare som de vanligtvis gér till. Detta
befdster dven vér egen undersékning.



ENDAST 25% ANSER att vardpersonalen .
har kunskap om patienten och
funktionsnedsittningen. Drygt hilften av
de svarande anger att de upplever att de
blir lyssnade pa. 10% upplever dock att de
inte alls blir lyssnade pa 6verhuvudtaget
och drygt 70% far inget stod i
kommunikationen av vardpersonal.
Endast 15% upplever att de har den sndlt tilltagen.
mojligheten. Detta aterspeglar sig i de .
fritextsvar och berittelser som vi fitt in.

VI STALLDE OCKSA FRAGAN om man blir
kallad till en arlig halsokontroll vilket
enbart en tredjedel blev. Hos de tillfragade
var enbart 40% nojda med sin huvud.

mottagning. .

I ENKATEN gavs dven mojlighet att skriva
nagot i fritext, vilket néstan alla valde att
gora. Vi kan se flertalet liknande
vittnesmal.

Manga efterlyser kunskap och
individuellt anpassat bemotande.

o Vissa anser att det dr svart att f gehor
for halsoproblem utan att mycket
istéllet per automatik tillskrivs
funktionsnedsittningen.

o Avsatt tid for besok upplevs ofta for

Kvalitén dr mkt beroende pa vem man
traffar. De som regelbundet triffar
samma vardpersonal 4r i storre
utrdckning no6jd med den vard de far.

o Flera uppger att det pratas Gver deras

Minga upplever att de slussas runt.

MEN DET FINNS nagra positiva undantag.
En svarande kommenterar att hen far
erbjudande om att fa vardbesok i slutet av
dagen for att slippa fullsatt vantrum.

SKANSEN FOR ALLA <«

De svarande som ér listade pa SMO-
mottagning ger denna ett gott omdome.
Det ér ocksé nagra som lyfter att de ar
nojda med personalen som gor hembesok.
Generellt verkar médnga mer nojda med
sjukskoterskorna jamfort med lékare. Stor
omsittning av ldkare inom primérvéarden
kan tankas paverka.

VART ARBETE FORTSATTER och
primérvardsndmnden i Region Stockholm
har beslutat om en handlingsplan f6r att
kunna na Socialstyrelsens uppsatta mal
om fast lakarkontakt vilket vi tycker dr
bra. Inom den kommande tredrsperioden
dmnar man dven 6ka budget till
primérvérden, vilket vi ser med spanning
fram emot.

Vilkommen till Skansen denna speciella dag!
For alla aldrar, anpassad for dig med funktionsvariationer.
Programmet pagar kl 10-14. Portarna 6ppnar kl 9.30.

Skansen for alla!

Onsdag 21 augusti 2024

Fri entré

denna dag for daglig

verksamhet, medlemmar i
nedanstaende féreningar och skolklasser

i anpassad skola. Medtag medlemskort eller
sérskild inbjudan. Ledsagare gar in gratis.

Adress
Féardtjanst: Sollidsbacken
Huvudentré: Djurgardsslatten 49-51
Bergbanan: Hazeliusporten 2
Ej mojlighet till parkering
inne pa Skansen.

Arb

FUB

Stockholms lan

FUB

Bollndstorget
- « Prova pa cirkus kl10-12
« Invigning kl10.30
« Prova pa att gora Funkis-TV
« Allsang med Ayla och

Sommarorkestern .

kl10.40-11.30 « Ullitervinning

Smakprov frdn en forestallning

« Heronstones spelar k1 11.30

« Enkeljympa med Friskis & Svettis

kl12.15-12.45 Vid fageldammarna

« Korvgrillar. Ta gdrna med

« Dans med Ayla och
egen korv

Sommarorkestern

kl13.00-14.00 Vid Sollidens parkering

o Ansi &lning kl 10—
nsiktsmalning kl 10-13 « Underhallning i vdintan pa

« Klappa ett djur fardtjansten fran kl13.30

« Laskigaladan

. Malaett vykort Med reservation for dndringar
« Strumpmysteriet

« Pimpa din rullstol /géstol
o 8sidor- lattldsta nyheter

o LL-forlaget - littlasta bocker

« Motas och Ma bra - bittre
hélsa for dldre

Q&ANSEN s autism

Voxenakoran Stockholms l3n L
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P UNDRA

UNDRA pa habiliteringen

SUPERHJALTEN UNDRA visar barn vad habiliteringen
kan hjilpa till med. Undra dr en liten superhjilte som
kan ta reda pé saker som barn med
funktionsnedsittning undrar 6ver kring

habiliteringen.

NU FINNS ALLT SAMLAT i Undras virld dir barn
tillsammans med sina féraldrar kan utforska vad som
héander hos habiliteringen. Med Undra kan ditt barn
forbereda sig och bli mer delaktig i sin habilitering.
Hon finns i bocker, film, bilder och spel.

I MANGA AR har barn haft roligt i apparna med Undra. Apparna ir nu samlade i en webbaserad spelmilj som
fungerar pa dator, surfplatta och mobil. Med Undra som guide kan barnet bland annat 6va pé kinslor, spela
memory och prova samtalsmatta. Barnet kan ocksa se hur det gar till pa ett traningscenter.

Du hittar spelet och allt annat i Undras varld:

www.habilitering.se/undra

w <
UNDRAS ARMY

LSS-insatser med fokus
pa kommunikation

Mo Gard har 75 ars samlad erfarenhet och specialiserad kompetens
kring kommunikation, kombinerade funktionsnedséattningar och
utmanande uttryckssatt. Vi ar ett stiftelseagt idéburet kunskapsféretag
som erbjuder individanpassade helhetslésningar inom boende, daglig
verksamhet och anpassad gymnasieskola till personer med intellektuell
funktionsnedsattning och/eller autism.

Vi finns pa flera platser i landet och har just nu lediga platser
att erbjuda. Valkommen att besoka var hemsida eller ta kontakt
med vara kunniga placeringsradgivare:
placeringsradgivare@mogard.se % 010-471 6700

Mo GBRD
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Att mota autister
i varden,
av Maria Biihler

Att mota autister i varden ger forstaelse for au-
tism och presenterar konkreta rad och tips om hur
personal och hela mottagningar kan skapa battre
forutsattningar for goda moten — och darmed mer
jamlik vard. Maria Buhler forklarar pa ett enkelt
satt de svarigheter i kommunikation som kan
uppsta och eftersom svérigheterna gar at bada
héllen beh6ver vardpersonal som ar neurotypiker
anpassa sitt beteende och bemétande, sa att
patienter med autism far en bra vard.

00000000

En liten bok om
starka kanslor,
av Anna Sjolund,
Mathilda Wiman,
Mica Sethfors

Den hér boken riktar sig till mindre barn och
foréldrar. Detta &r en bok som hjélper barn och
vuxna att kommunicera om hur kanslor kanns, hur
de uttrycks och vilken hjalp man kan behova. Stod
for kansloreglering kan vara sarskilt bra for barn
med exempelvis autism och adhd, men en bok bra
for alla barn.

00000000

ROSE ROBBINS

En fartfylld och inkluderande bilderbok om autism.
En bok som skapar stor igenkanning hos ménga
barn. Bdde om man kanner igen sig sjalv i Abigail,
eller har en kompis som paminner om Abigail,
finns det flera insikter att fa. Grundtanken ar att
de flesta barn vill delta, men kan behéva hjalp
eller mgjlighet att vara med pa sina egna villkor.

00000000
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Dy Nejinte sa!
/1% AvAnna Lorfalk

Detta ar en bok fér mindre barn. En bilderbok
inriktad pa vardagen i hemmet med >> nej, inte
sa — situationer.

&= BOKTIPS

EN FOR ALLA - EN VARDANALYS

En for alla - en vardanalys

Text utdrag fran vard- och omsorgsanalys

Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys foljer upp och
analyserar halso- och sjukvarden,
tandvarden och omsorgen ur

ett patient-, brukar- och
medborgarperspektiv.

DERAS ARBETE SKA BIDRA till att
forbittra och effektivisera vard och
omsorg och stirka patienternas och
brukarnas stillning. Deras underlag
fungerar dven som kunskapsunderlag
till beslutsfattare.

I EN VARD- OCH OMSORGSRAPPORT
pévisas hur patientmedverkan skapar
mervirde inom utvecklingen av varden.

DET PAGAR EN UTVECKLING mot ¢kad
personcentrering i varden dér

patienter, brukare och nirstdende ses
som kunskapsbiarande medskapare
snarare dn passiva mottagare. For att
skapa en mer personcentrerad hilso-
och sjukvard behover patienter, brukare
och nirstaende involveras pé alla nivaer
i hdlso- och sjukvardsystemet, dven
inom styrning och ledning.

HAR AR NAGRA SLUTSATSER FRAN
RAPPORTEN:

PATIENTFORETRADARE BIDRAR MED
NYA PERSPEKTIV - en helhetssyn och
dndrat forhallningssitt

PATIENT- OCH BRUKAR-
ORGANISATIONERNA ir en sjélvklar
samverkanspart for regionerna.

FLERA RESULTAT i var undersokning
pekar pa att patient-, brukar- och
nérstdendemedverkan behéver
samordnas nationellt i hogre grad dn i
dag.

MAN KAN LASA MER pi myndighetens
webbplats:
https://www.vardanalys.se/rapporter/
en-for-alla/ ddr kan

man se och lyssna pé en film, ladda ner
och lasa rapporten och ladda ner en
presentation som kortfattat summerar
innehallet.

P vard- och

Myndigheten for vard-
omsorgsanalys

och omsorgsanalys
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KIND

KIND svarar:

Gener och miljéfaktorer

vid autism
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Vid Autism Stockholms arrangemang for Varldsautismdagen pa
Kulturhuset i Stockholm hade publiken méjlighet att stélla fragor
till KIND (Center of Neurodevelopmental Disorders at Karolinska
Institutet). Tiden rackte inte till for alla fragor och docent Kristiina
Tammimies fran KIND svarar darfor pa en viktig fraga har.

Fraga: Hur hég ar
arftligheten vid autism?
Utvecklingsneurologiska
tillstand som till exempel
autism, adhd och intellektuell
funktionsnedsattning beror pa
en annorlunda utveckling av
hjarnan. Att hjarnan utvecklas
och fungerar pa ett lite annor-
lunda satt beror framforallt pa
vilka gener vi fods med, alltsa
arftligheten, men miljofaktorer
har ocksa en viss betydelse.

Kristiina Tammimies.
Foto: Johan Marklund

Genom studier pa bland annat tvillingar har man
kunnat visa att vara gener har en mycket stor
betydelse fér uppkomsten av alla utvecklings-
neurologiska diagnoser. Vid autism &r &rftligheten
uppskattad till ca 80-90%. Det behdver inte betyda
att sjalva diagnosen alltid gar i arv. Det barnet kan
arva &r en genetisk benagenhet for autism.

| dagslaget kénner vi till flera tusen gener kopplade till
autism. De handlar om férandringar i gener som har
viktiga funktioner under hjarnans tidiga utveckling.
Det kan finnas bade vanliga och sallsynta genetiska
férandringar. Vissa séllsynta genetiska férandringar
har en stark koppling till vissa diagnoser och kan
anvandas for att identifiera specifika genetiska
tillstand. Uppskattningsvis finns ett sallsynt genetiskt

tillstdnd som orsak vid cirka 7-20% av autism-
diagnoserna. Vid intellektuell funktionsnedsattning
ar det ca 36-50% av fallen som orsakas av séllsynta
genetiska tillstdnd. Manga av de séllsynta genetiska
tillstdnden har grund i en ny genetisk férandring hos
barnet som inte fanns hos féréldrarna. Det kallas de
novo variant och uppstar spontant i en individs DNA,
och férédndringen kan sedan &rvas av framtida
generationer.

Generna har en mycket stor betydelse for att
forklara uppkomsten av autism i befolkningen, men
det ar langt ifran alltid man hittar en genetisk orsak
hos individen.

Fraga: Kan miljéfaktorer orsaka autism?

Specifika miljofaktorer kan paverka hjarnans utveckling
och bidra till en autismdiagnos. Manga av de identifie-
rade miljéfaktorerna handlar om exponering for vissa
lakemedel, virus eller miljoégifter under fosterstadiet.
Andra miljémassiga faktorer ar nar barn fods for tidigt
eller drabbas av komplikationer under férlossningen.
Man har tydligt kunna pavisa att vaccinationer inte
orsakar autism. Gener och milj¢ ar alltid sammankopp-
lade, och det &r troligt att orsaken till autism i manga
fall &r en kombination av genetik och miljopaverkan.

Nya méjligheter att stélla fragor och fler svar kommer att
annonseras pa KINDs hemsida: ki.se/kind och Facebook:
facebook.com/kindkarolinskainstitutet.

vid

Hos familjen i figuren har bada féraldrarna genetiska faktorer (A och B hos pappa
och C hos mamma) och omgivningsfaktorer (ljusgréna prickar) som bidrar till

Troskel _

for autism sannolikheten for att utveckla autism. De & sammanlagt dock inte tillrackligt

manga for att den streckade linjen (troskel for autism) ska nés och darmed har
ingen av foraldrarna utvecklat autism. Barn 1 har &rvt en genetisk variant med stor
paverkan (A) och en med liten paverkan (B) fran sin pappa, en genetisk variant
med liten paverkan (C) frén sin mamma samt fatt en ny variant med liten paverkan
(D). Tillsammans med ett antal omgivningsfaktorer som barnet utsatts fér gor det
att barn 1nar den streckade linjen och utvecklar autism. Barn 2 och 3 har &ven de
arvt gentiska varianter av sina foraldrar (B och C) och utsatts fér omgivnings-
faktorer, dock inte tillrackligt manga for att de barnen ska na den streckade linjen
och utveckla autism. Barn 4 har enbart arvt en genetisk variant med liten paverkan
(C) fran sin mamma samt fatt en ny (de novo) variant med stor péverkan, som kan
ha skett i mammans eller pappans kénsceller eller under fosterstadiet (E).
Tillsammans med ett antal omgivningsfaktorer som barnet utsatts for gor det att
aven barn 4 nar den streckade linjen och utvecklar autism.

Troskel _ _
for autism % ﬁ 3 a

Ur "Genetisk variation och genetisk testning vid autismspektrumtillstand” av Kristiina Tammimies och Anna Hellquist.
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Inflytande och paverkan inom

Region Stockholm

AUTISM STOCKHOLMS LANS UPPDRAG ér att sprida kunskap om
autism och paverka beslutsfattare. Det gor vi inom verksamhetsom-
radet halso- och sjukvard bland annat genom att delta i brukarrad,
samverkansrad och referensgrupper.

MED REPRESENTATION pa bred front arbetar vi i foreningen for att
hoja kunskapen om autism, lyfta vetskapen om samsjuklighet och att
man ska f6lja rekommendationerna i de Nationella riktlinjerna for
vard och stéd vid adhd och autism.

VI DELTAR INTE BARA i moten med Psykiatriutskott och politiker utan
aven i Halso- och sjukvardsférvaltningens brukarrad fér psykiatri, dar
avtal tas fram och vardgivarens viktiga roll

behover lyftas. Inom de olika verksamheterna inom psykiatrin deltar

vi bland annat i:

» BUPs brukarrad dar dven Maria Ungdom och SCA barn och unga
ingar.

Habiliteringens samverkansrad

SCA, Stockholms centrum fér &tstérning

Nationell hogspecialicerad vard kring atstérning och sjalvskada
SLSO (Stockholms léns sjukvardsomrade) brukarrad Psykiatri

och Réattspsykiatrins brukarrad

INFLYTANDE OCH PAVERKAN 4

VI SITTER AVEN MED | privata i ass)
utforares brukarrad for Aleris och

WeMind for att namna nagra av de

platser dar vi finns representerade.

FORUTOM alla dessa rad, sa ar ett
uppdrag att stédja forskningen
vilket vi gor pa flera satt. Dels som
generalister kring var kunskap fran
medlemmar om autism, dels genom att ni medlemmar deltar i olika
forskningsprojekt

sa att vi far mer evidens och kunskap om autism.

HAR DU SJALV BRED ERFARENHET av autism och psykiatri, &r insatt i
Region Stockholms sjukvard och kanske egenerfarenhet av psykiatrisk
vard? sa finns lediga platser i Sodertaljes brukarrad t.ex.

TROR DU ATT DU skulle kunna vara en god representant for
foreningen och féra vara medlemmars talan? Sa kontakta
psykiatri@autismstockholm.org

KRAV AR ATT DU inte talar i egen person utan for var
foreningsrakning och att man inte har en pagaende psykiatrisk
behandling.

apg s . o] = as ] L L]
Habiliteringens Fragetjanst och radgivning
FRAGETJANST OCH TELEFONRADGIVNING. Om du bor i Stockholms lén och har en funktionsnedsittning
eller 4r narstdende kan du boka telefontid med Habilitering & Hélsas fragetjanst eller radgivning.

Frégetjansten bemannas av socionomer som svarar pa fragor om samhéllets stod vid funktionsnedsittning.

Det finns ocksa telefonradgivning som ger stod i svara utmaningar i vardagen, till exempel att hantera

g konflikter och stress. Radgivningen kan ge dig stod for att méta utmaningar i vardagen.
MAN KAN BOKA EN TID for ett telefonsamtal med oss till bada dessa tjanster via
tiden. Samtalet ar kostnadsfritt, kan vara upp till 45 minuter och journalfors.
FRAGETJANST OCH RADGIVNING

Pa finns aktuell och kortfattad information om samhallets stod vid funktionsnedséttning.

De ringer dérefter upp den bokade

/Tillsammans

okar vi
medvetenheten
om autism!

For att Oka
medvetenheten

om autism har vi
designat armbandet

UNIQUE.

Genom att Ropa armbandet stédjer du

KIND (Center of Neurodevelopmental

Disorders at Karolinska Institutet) som dr ett
kompetenscentrum for forskning, utveckling
och utbildning inom omrddet neuropsykiatriska
funktionsnedsdittningar (NPF).

oe

CENTER OF NEURODEVELOPMENTAL
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GEMENSAMMA @ KRAFTER.SE

"En ny, trygg gruppbostad att trivas och utvecklas i.
=

Lagenhet nr 6: 50 kvai, i Gemensamma Kr.
fya gruppboende i Orby ‘centrum.

7

NYTT VALPLANERAT gruppboende i trivsamma Orby centrum! I januari
2025 Oppnar vi boendet med sex nybyggda och mycket fina ligenheter med
moderna gemensamhetsutrymmen och bemanning dygnet runt.

”Vi anvinder all var erfarenhet till att skapa ett vilfungerande boende - ett
tryggt hem for unga stockholmare med behov av st6d. Hos oss ska du kidnna Tomas Kaneko
dig trygg, men du ska ocksa kunna utvecklas i enlighet med dina behov och \lelrg?aznjg;?;ge;
intressen. Viktigast av allt for att uppna detta ir en personalgrupp som ar

vilutbildad och motiverad”, siger Tomas Kaneko, verksamhetschef

tor det nya gruppboendet. Peesoo oo, N

Lids mer pa www.gemensammakrafter.se eller

kontakta oss pa telefon 072-885 30 15. Ny boende

oRPpar jJanuari 2025
1 Orby centrum

156dra Stockholm!

GEMENS,
. M
ramavtal med ett antal kommuner, men dven individavtal accepteras. . KRA FTEK}!:MA *

Placering kraver beslut om gruppbostad enligt LSS. Kontakta
B kommunens handlaggare om du har fragor om placering och LSS. o®

' Gruppbostaden i Orby centrum kommer att drivas i egen regi med

Nordisk Form AB Foto: Anders Modin



