Forsknings- och utvecklingsenheten
Habilitering och hjalpmedel
FoU-rapport 7/2018 SKANE

Motet med habiliteringen

En utvardering av hur ungdomar med autism och deras
foraldrar upplever mottagandefasen pa barn- och
ungdomshabiliteringen




Verksamhet: Barn- och ungdomshabiliteringen
Habilitering och hjalpmedel, Region Skane

Enhet: Barn- och ungdomshabiliteringen Lund

Projektansvarig chef: Madeleine Lindquist Nilsson, enhetschef,
madeleine.lindquist-nilsson@skane.se

Projektets medarbetare: Johanna Pa&hlstorp, specialpedagog
johanna.pahlstorp@skane.se

Handledare vid FoU-enheten: Stine Thorsted, fil dr, forsknings- och
utvecklingsledare
kirstine.thorsted@skane.se

Utgivning: Juni 2018
ISBN: 978-91-7261-320-1
Layout: Kommunikationsenheten

FoU-enheten stravar efter att publicera rapporter av hég kvalitet i ett kortfattat format.
Syftet ar att 0ka tillgangligheten och anvandningen av den kunskap som utvecklats inom
var forvaltning. Det finns alltid majlighet att kontakta oss pa FoU-enheten for att fa
ytterligare information. Las mer pa var webbplats skane.se/habilitering/fou. Vid referens
till rapporten ange: Pahistorp, J. (2018). Motet med habiliteringen. FoU-rapport 7/2018,
FoU-enheten, Habilitering och hjalpmedel, Region Skane.

© Habilitering och hjalpmedel, Region Skane



Sammanfattning

Antalet ungdomar med diagnos autism har 6kat markant inom barn- och
ungdomshabiliteringen (bou) under de senaste aren, vilket staller 6kade
krav pa habiliteringens samordning och kvalitet. Syftet med féreliggande
studie ar att undersodka hur bou:s enheter tar emot ungdomar med autism
och vilka arbetssatt som anvands for att 6ka ungdomarnas delaktighet.
Syftet ar aven att undersdka hur dessa ungdomar och deras foéraldrar
upplever mottagandefasen pa bou och hur delaktiga ungdomarna ar i
denna.

Studien bygger pa svaren pa ett frageformular till enhetschefer eller
teamledare pa varje enhet inom bou i Region Skane, intervjuer med
ungdomar samt frageformular till ungdomar och foraldrar.

Studien visar att mottagandet skiljer sig i omfattning och langd pa de olika
enheterna. Merparten av deltagande ungdomar och foéraldrar tycker att
mottagandet ar bra och de kanner sig val mottagna pa bou. Studien visar
att ungdomarna upplever sig i varierande grad som delaktiga i sin
habilitering i mottagandefasen. Foraldrarna daremot upplever inte sa ofta
att ungdomarna ar delaktiga. Teamledare och enhetschefer anser att
ungdomarna i stor utstrackning ar delaktiga i mottagandefasen.

| mottagandefasen ar det inte alltid tydligt fér ungdomarna vad
habiliteringen kan géra for dem. Ungdomarna beskriver det som viktigt for
sin habilitering att de kanner sig forstddda och lyssnade pa. Studien visar
att foraldrar och ungdomar efterlyser battre samverkan med barn- och
ungdomspsykiatri och skola samt 6kad tydlighet kring insatser.

Forvantad nytta for patienten ar ett mer patientcentrerat mottagande
genom att medarbetare far mer kunskap om vad ungdomarna upplever
har varde och mening.



Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsforvaltningens verksamhetsidé &ar att starka
individens kraft och frihet att forma sitt eget liv. Vi ska med professionella
insatser arbeta for att astadkomma livskvalitet i livets alla skeden for barn,
ungdomar och vuxna med varaktig funktionsnedsattning. | samarbetet
mellan forsknings- och utvecklingsenheten och verksamheterna sker en
standig granskning av nya och rddande metoder for att kontinuerligt kunna
forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har som uppdrag att stédja en
evidensbaserad praktik, stimulera och stédja systematisk kunskaps- och
kompetensutveckling samt att skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt
tankande. Forsknings- och utvecklingsrapporterna utgar fran en frage-
stallning fran praktiken som relateras till aktuell forskning och professionell
erfarenhet och som leder vidare till en studie pa vetenskaplig grund. En
viktig del i arbetena &r att visa hur resultaten kan anvandas och
kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till
kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har habiliteringens mottagande av ungdomar med autism
studerats. Projektet har genomforts av specialpedagog Johanna Pahlstorp
vid bou i Lund. Forsknings- och utvecklingsledare fil dr Stine Thorsted har
varit handledare. Arbetet har genomforts med stdd fran enhetschef
Madeleine Lindquist-Nilsson, f.d. verksamhetschef Margareta Nilsson och
verksamhetschef Petra Bovide. Det har genomférts och delvis finansierats
med stdd av forsknings- och utvecklingsmedel.

Vi riktar ett stort tack till de ungdomar som har stallt upp i undersékningen
och delat med sig av sina erfarenheter av att vara ny pa habiliteringen. Vi
vill tacka foraldrar, teamledare och enhetschefer som har besvarat
formular. Vi vill aven tacka medicinsk sekreterare pa bou i Lund Nina Lilja
for framtagandet av data om remisser.

Malmé maj 2018

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped

Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten
Habilitering och hjalpmedel
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1. Bakgrund

En av habilteringens uppgifter ar att stdrka den enskilde och att ge riktat
stod till foraldrar och anhoriga (Foreningen Sveriges Habiliteringschefer,
2014). Det forsta steget i denna uppgift ar mottagandet pa habiliteringen.
Foreliggande studie belyser hur mottagandet ar utformat och hur
ungdomar med autism och deras foraldrar upplever mottagandet pa barn-
och ungdomshabiliteringen (bou) i Region Skane.

1.1 Barn och ungdomar med autism inom Barn- och
ungdomshabiliteringen

| vastvarlden ar autism den vanligaste neuropsykiatriska diagnosen med
en prevalens runt en procent (Lundstrom, Reichenberg, Lichtenstein &
Gillberg, 2015). Termen autism har introducerats som ett dvergripande
diagnosbegrepp i den nya diagnosmanualen, DSM-5. Autism anvands har
som ensam kategori och ersatter till exempel diagnoserna autistiskt
syndrom och Aspergers syndrom. Inom diagnosen finns tva huvudkriterier;
svarigheter med social kommunikation och begransad beteenderepertoar
(American Psychiatric Association, 2014).

Gruppen barn och ungdomar med diagnos autism har 6kat markant. Detta
beror enligt Fernell och Gillberg (2010) bland annat pa att halso- och
sjukvarden har fatt storre forstaelse for diagnosen och pa att symptomen
oftare kdnns igen. Haglund (2017) menar att diagnostisering av de mildare
formerna av autism har blivit battre. Lundstrom m. fl. (2015) menar att
forklaringen till det 6kande antalet diagnoser forklaras genom att de
diagnostiska kriterierna har breddats, att allt fler soker hjalp och att den
professionella kunskapen om autism har dkat.

Enligt uppgifter fran bou 6kade antalet diagnostiserade barn och
ungdomar med autism i aldern 0-17 ar inom barn- och ungdoms-
habiliteringen med 82 % under perioden 2012-2015%. Antalet inkommande
remisser for ungdomar inom aldersspannet 10-17 ar 6kade med 129 % i
Regionen mellan 2012 och 2016 (material framtaget pa bou i Lund, 30
oktober, 2017). Denna 6kning stéaller nya krav pa habiliteringen som
verksamhet.

! Internt material framtaget infor nytt avtal om samverkan med bou och barn- och
ungdomspsykiatrin (BUP).



1.2 Delaktighet i habiliteringen

Ungdomar med funktionsnedsattning tillhér en riskgrupp gallande psykisk
ohéalsa och stressrelaterade symtom (Handisam?, 2014; Statens folkhélso-
institut, 2012). Enligt Handisam (2014) ar delaktighet en skyddande
faktorer mot dessa symtom. Flera rapporter vittnar om att det finns brister
nar det galler barns och ungdomars delaktighet i vard och omsorg och att
barn och ungdomar med funktionsnedsattningar endast i liten utstrackning
far inflytande 6ver vard och omsorg. | Socialstyrelsens rapport (2017) om
insatser och stdd till personer med funktionsnedsattning konstateras att de
sarskilda bestammelserna om barns ratt till delaktighet och barns basta
inte alltid beaktas i myndighetsutévande. Inte heller barns ratt till
information och ratt att komma till tals beaktas enligt rapporten. Handisam
(2014) visar att barn med funktionsnedséttning har begransat inflytande i
beslut som rér dem sjalva samt att det finns stora kunskapsbrister hos de
vuxna som moter barn och unga med funktionsnedsattning.
Barnombudsmannen (2016) konstaterar i sin rapport att barn och
ungdomar med funktionsnedsattning vill vara delaktiga i det stod de far
fran samhallet, men att de sallan &r delaktiga i viktiga beslut som paverkar
deras liv. Aven om barn far méjlighet att framfora sina synpunkter s&
upplever de att deras asikter inte beaktas. Detta innebar att den upplevda
kvaliteten pa varden de far ar lag. Inom habiliteringen har barns
upplevelser av delaktighet studerats i en intervjustudie ar 2003 (Bolin,
Bovide Lindén & Persson, 2003) som visade att endast ett av tjugo barn
kande en hog grad av delaktighet®. Ovriga barn i undersokningen kande
viss eller lag grad av delaktighet. | en annan undersékning inom omradet
psykisk ohalsa (Barnombudsmannen, 2014) framkom att manga barn och
ungdomar upplevde att de blivit daligt bemotta och reducerats till objekt i
motet med varden. Barnombudsmannens analys visade att barnen sag
delaktighet som en viktig del av varden. Bristande delaktighet leder till
bristande vard eftersom barnens fortroende paverkas negativt. Barn som
inte forstar meningen med varden undviker att soka hjalp.

Delaktighet i vard och omsorg regleras genom FN:s konvention om
barnets rattigheter (Barnombudsmannen, 2015), FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedséattning (Socialdepartementet,
2008) samt Patientlagen (2014:821). Aven i WHO:s klassifikation
International Classification of Functioning, Disability and Health behandlas

2 Handisam, Myndigheten for handikappolitisk samordning heter sedan den 1 maj 2014
Myndigheten for delaktighet.

8 Hog delaktighet beskrivs i arbetet som att barnet upplever att hen kan vara med och
bestamma och darmed paverka habiliteringens insatser.



delaktighetsperspektivet (ICD; WHO, 2007). Med Patientlagen har
rattigheterna fortydligats och forstarkts.

Barnkonventionen (Barnombudsmannen, 2015) syftar till att barn ska bli
lyssnade pa och fa sina rattigheter tillgodosedda. Enligt artikel 12 har barn
ratt att vara delaktiga i fragor som rér dem sjélva och bli lyssnade pa.
Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning verkar
for att sakerstélla att barn med funktionsnedsattning tillmats samma
betydelse i forhallande till deras alder och mognad som andra barn. Barn
med funktionsnedséattning ska erbjudas stdd anpassat till funktions-
nedsattning och alder for att kunna utéva denna rattighet. Den senaste
patientlagen (2014:821) som tradde i kraft 2015 starker ytterligare barnets
stallning i varden. Inte bara barnets basta ska beaktas, barnen ska ocksa
fa information och varden ska synliggéras och belysas sa langt det ar
mojligt. Barnet ska vara med och bestamma om vad som ska handa i
hens livssituation.

Enligt Habilitering och hjalpmedels malfokus 2017 ska "Alla barn [...]
utifran sina forutsattningar bli lyssnade pa och fa sina asikter beaktade”. |
malfokus star vidare att "vi skapar forutsattningar for dialog utifran barnets
perspektiv’. Enligt Hansson och Nordmark (2015) har delaktighet blivit ett
forhallningssatt och en praktiskt tillampning for hur de dagliga
utmaningarna inom habiliteringen ska hanteras. Thorsted och Waldo
(2016) konstaterar att bou under manga ar arbetat utifran ett
barnperspektiv och gjort en rad insatser for att 6ka barnens delaktighet. |
Handisams rapport (2014) sticker habiliteringen ut i positiv bemarkelse.
Barnen i undersdkningen upplever métena med habiliteringen som mer
konkreta och att de i storre utstrackning far vara med och paverka det stod
de far dar.

Delaktighet ar ett begrepp som ar svart att anvanda om man inte
konkretiserar det (Thorsted & Waldo, 2016). Ett satt att bryta upp
begreppet ar genom de fem nivaer som Shier (2001) beskriver i sin modell
"Vagar till delaktighet”:

1. Barnen blir lyssnade till

2. Barnen far stod i att uttrycka sina asikter och synpunkter

3. Barnens asikter och synpunkter beaktas

4. Barnen involveras i beslutsfattande processer

5. Barnen delar makt och ansvar dver de belutsfattande processerna
med de vuxna (Shier, 2001).

Bou har sedan nagra ar tillbaka anvant en modifierad form av Shiers
modell i Skanska stegen (Andersson Rosén, 2018). Skanska stegen



tillampas i habiliteringsplaneringen pa bou (Thorsted & Waldo, 2016).
Uppfdljning av delaktigheten dokumenteras i patientens journal genom en
notering angaende vilken delaktighetsniva ungdomen befinner sig pa.
Thorsted och Waldo (2016) skriver att detta ar ett effektivt verktyg for att
se till att patientens delaktighet prioriteras och bedéms. En nackdel med
arbetssattet ar att bedomningen bygger pa personalens upplevelse,
sharare an barnets eller ungdomens egna upplevelse.

For att sakerstalla att barnet far information och att kommunikationen ar
anpassad till barnets behov arbetar bou sedan 2014 med "Barnets plan”.
Enligt det interna dokumentet "Barnets plan” ar en av utgangspunkterna
for arbetet att bou ska 6ka barnets delaktighet och skapa motivation for de
planerade insatserna. Bou har som mal att skriftlig information som
lamnas till barnet i samband med habiliteringsplaneringen ska vara
anpassad efter mottagarens behov. Barnets plan ses som ett verktyg for
att gbra barn mer delaktiga i sin habilitering (Andersson Rosén, 2018).

1.3 Mottagandefasen f6r ungdomar med autism

Bou tar emot manga ungdomar och familjer dar ungdomarna nyligen har
fatt diagnosen autism. Remiss for mottagande och habiliterande insatser
skickas ofta fran Barn- och ungdompsykiatrin som har gjort den
neuropsykiatriska utredningen. Syftet med mottagandet &ar att skapa
kontakt med familjen, formedla till familjen vad bou kan erbjuda samt vad
diagnosen autism innebar. | mottagandefasen ligger fokus pa familjens
berattelse och att skapa kontakt och méjlighet for ungdomen och
foraldrarna att uttrycka tankar och kanslor kring funktionsnedséattningen.
Det ges information om barn- och ungdomshabiliteringens verksamhet och
arbetssatt, om funktionsnedsattningen samt om samhallets stdd. Ofta
paborjas ocksa en kartlaggning av behov och en férsta planering av
insatser. Enligt Habilitering och hjalpmedels malfokus 2018 ar det centralt
att ungdomarna ar delaktiga i planeringen och att de upplever att deras
formaga och vilja ar utgangspunkt vid planering av stéd, behandling och
hjalpmedel.

For manga ungdomar med autism ar det en omvalvande upplevelse att fa
sin diagnos. Medan det for en del ungdomar kan vara besvarande och
forvirrande att fa diagnosen, kan det fér andra vara en lattnad och bringa
en kansla av att antligen forsta sig sjalv i relation till andra. Dessa olika
typer av reaktioner stéller stora krav pa flexibilitet hos habiliteringens
personal och den typ av insatser som kan ges. Vissa ungdomar dnskar
inga insatser, andra kan vara svara att na fram till med information saval
som insatser. Det forekommer &ven att ungdomarna och deras foraldrar



har vitt skilda asikter om vilken typ av habiliterande insatser som kan vara
till nytta.

De senaste arens 6kade antal ungdomar med autism gor det an mer
aktuellt att fokusera pa ungdomarnas delaktighet och pa deras behov nar
de kommer till bou. Kunskap behdvs om hur den forsta tiden pa
habiliteringen upplevs och om hur delaktiga ungdomarna ar. Det ar viktigt
att veta om de far det de upplever att de behdver och om insatserna ar
likvardiga inom regionen.

2. Syfte

Studiens syfte &r att understka hur bou:s enheter tar emot ungdomar med
autism och vilka arbetssatt som anvands for att 6ka ungdomarnas
delaktighet. Syftet ar aven att undersdka hur ungdomar med autism och
deras foraldrar upplever mottagandefasen pa bou och hur delaktiga
ungdomarna ar i denna.

3. Metod

3.1 Materialinsamling

Foljande material har samlats in: frageformular till enhetschefer eller
teamledare pa varje enhet inom bou i Region Skane, intervjuer med
ungdomar som nyligen fatt diagnosen autism och tagits emot pa
habiliteringen, samt frageformular till ungdomar och foraldrar som nyligen
tagits emot pa habiliteringen.

For att undersoka hur mottagandet sker pa de olika enheterna skickades
ett frageformular ut till respektive enhetschef eller teamledare (Bilaga 1).

Tva fokusgruppintervjuer med tva ungdomar i varje genomférdes. En
intervju genomfordes pa bou i Lund och och en intervju genomférdes i
Kristianstad. En semistrukturerad frageguide anvandes (Bilaga 2).
Intervjuerna spelades in och transkriberades. Fokusgrupperna &gde rum i
samband med att ungdomarna deltagit i gruppaktiviteter pa enheterna och
med ungdomar som redan var bekanta med varandra. En svarighet med
att ha intervjuer i anslutning till gruppverksamhet visade sig vara att
ungdomarna inte hade sa latt for att skilja pa gruppinsatsen och att se pa
mottagandet pa enheten. Svaren fargades ofta av vad ungdomen tyckte
om den aktuella gruppinsatsen.

Den ursprungliga idén med studien var att samla in ungdomarnas asikter
genom fokusgruppintervjuer. Det visade sig som sagt att vara svart att
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rekrytera ungdomar till intervjuerna och materialet blev inte sa fylligt som
onskat. Darfor utvidgades studien till att aven inkludera frageformular till
ungdomar (Bilaga 3) och frageformular till foéraldrar (Bilaga 4). Med detta
inkluderades aven ett foraldraperspektiv pa mottagandefasen. | frage-
formularen fanns fragor med i huvudsak slutna svarsalternativ. Det fanns
aven mojlighet for att lamna kommentarer kring forbattringsomraden.

Frageformularet till foraldrar delades ut i samband med foraldra-
utbildningar om autism i Lund och Trelleborg under maj-juni 2017.
Formularen fylldes i av foraldrarna pa plats. Féraldrarna i Lund fick aven
frageformular riktade till ungdomarna med sig hem med en uppmaning att
lamna in dessa pa foraldrautbildningens andra dag.

3.2 Deltagare

Nar det galler frageformuléaren till teamledare och enhetschefer skickades
det in svar for atta enheter av nio och fran nio mottagningar av tio. Fran
enheten Bou Nordost, som utgdrs av mottagningarna i Kristianstad och
Hassleholm, skickades svar in fran bada. Enheten Bou Helsingborg
skickade inte in svar pa grund av att de nyligen bytt enhetschef.

Nio ungdomar som deltog i aktuella gruppverksamheter inom bou under
datainsamlingsperioden april-juni 2017 informerades och tillfragades om
eventuellt deltagande i en fokusgrupp. Ett urvalskriterium fér ungdomarna
var att de varit patienter pa habiliteringen som langst tva ar. Fem inbjudna
ungdomar tackade nej eller uteblev. | intervjustudien deltog fyra
ungdomar, tva pojkar och tva flickor i aldern 13-17 ar, som hade varit
patienter pa habiliteringen mellan sex manader och tva ar.

Frageformularen till ungdomar besvarades av nio ungdomar. Ungdomarna
som svarade péa formularet fick i huvudsak insatser fran habiliteringarna i
Lund och Eslév men @ven Landskrona och Malmé var representerade. De
var 9-16 ar och hade varit patienter pa habiliteringen mellan en och tolv
manader. Frageformularen till féraldrar besvarades av 29 foraldrar.
Foraldrarna som besvarade formularet fick i huvudsak insatser fran
habiliteringarna i Trelleborg, Lund och Eslév, men &ven Landskrona och
Malmo var representerade. De hade barn som var 9-17 ar och som hade
mottagit insatser pa habilteringen mellan en och tolv manader. Foraldrarna
uppgav att de varit pa mellan ett och tio méten pa habiliteringen, dar det
genomsnittliga antalet méten var drygt fyra méten.

Ett visst internt bortfall forekom bade i svaren fran foraldrar och ungdomar,
da nagra deltagare hade missat att frageformularen bestod av tva eller fler
sidor.
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3.3 Etiska 6vervaganden

Att gora en studie med barn och ungdomar stéller stora krav pa etiska
overvaganden. Enligt Helsingforsdeklarationen (World Medical
Association, 2013) ska sarskild uppmarksamhet riktas till frivillighets-
principen och konfidentialitetsprincipen nar barn och unga deltar i studier.
Sarskild hansyn ska tas gallande informerat samtycke och konfidentialitet;
forskaren ska forsékra sig om att deltagarna ar inforstadda med
betydelsen av detta (Bjorquist, 2016).

Foraldrar och ungdomar i foreliggande studie fick bade skriftlig och muntlig
information om studien och dess syfte samt mojlighet att stalla fragor. Alla
deltagare informerades om att det var frivilligt att delta i undersdkningen,
att svaren behandlas anonymt och med konfidentialitet.

3.4 Analys

Alla frageformularen analyserades pa gruppniva. Svaren pa formularen till
teamledare/enhetschefer sammanstalldes (Bilaga 5). Resultaten fran
formularen redovisas som deskriptiv statistik. Pa grund av det begransade
antalet intervjuer anvandes de framforallt som belysande exempel pa
typiska upplevelser under de olika teman som utvecklades utifran fragorna
i formularet till ungdomar.

4. Resultat och diskussion

Resultatet ar uppdelad i fyra avsnitt, dar det i 4.1 redgors for enheternas
beskrivning av mottagandet, i 4.2 for ungdomarnas upplevelser och i 4.3
for foraldrarnas upplevelser. | avsnitt 4.4 gérs en jamférande analys av
materialet.

4.1 Enheternas mottagande av ungdomarna

Undersokningen av enheternas arbetssétt visade att mottagandefasen kan
variera bade gallande antal besok och mottagandefasens langd.
Enheterna uppgav att mottagandefasen pagar mellan en till tre manader
och inkluderar mellan ett och fyra besok.

Enheterna uppgav vidare att ungdomarna ganska ofta eller alltid ar med
pa moten i mottagandefasen och att de ofta fick egen information (Bilaga
5). Mer &n halften av habilteringarna beskrev att ungdomarna alltid ar med
pa att gora den forsta kartlaggningen, 6vriga enheter uppgav att
ungdomarna ganska ofta eller ibland ar med. Drygt halften av enheterna
svarade att ungdomarna alltid eller ganska ofta ar delaktiga i att géra en
planering for habiliteringens insatser. Knapp halften av enheterna uppgav
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att Barnets plan gors ganska ofta. De flesta av enheterna svarade att de
anvander sarskilda metoder for att 6ka ungdomarnas delaktighet i
mottagandefasen, dar Barnets plan ar en av dessa metoder.
Sammanfattningsvis visar resultaten att ungdomarna av enheterna
beskrivs som ganska delaktiga i moten, kartlaggning och planering av
insatser.

Det framgar aven att det vid de flesta enheter inte finns ndgot samarbete
med BUP infor mottagandet pa bou?.

4.2 Ungdomarnas upplevelser av mottagandefasen

Resultaten av ungdomarnas frageformular och intervjuer redovisas under
féljande rubriker; N6jdhet och bemdétande, Tydlighet kring information
samt Delaktighet.

NOjdhet och bemétande

| frageformularen svarade de flesta av ungdomarna att de forsta besoken
pa habiliteringen var bra och de flesta uppgav att de kan ténka sig att
komma tillbaka till habiliteringen. Vid intervjuerna framkom aven
synpunkter kring nojdhet och bemétande. Ungdomarna aterkom vid ett
flertal tillfallen till betydelsen av att personalen visar hansyn och forstaelse
for deras svarigheter. En ungdom uttryckte det sa har:

Ah, jag vet inte riktigt, jag var lite osaker. Det berodde p& de personer jag
skulle traffa, hur de uppforde sig, de man skulle tréffa...

En annan sa att:

Jag traffade kuratorn férsta gangen, hon var trevlig. (...) Ibland tar det tid for
mig att svara och hon tog hansyn till det.

Thorsted och Waldo (2016) skriver att personalens bemdétande, formaga
att inkludera patienten och tolka reaktioner ar nagra aspekter som kan
bidra till en starkt delaktighet. De ungdomar som beskrev positiva aspekter
av mottagandet pekade nastan alla pa betydelsen av ett bra bemotande
och goda relationer till personalen.

4 Tre enheter uppgav att samarbete finns och da oftast genom att bou &r med nar BUP
aterger sitt utredningsresultat i skolan.
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Tydlighet kring information och insatser

Nar det géller vad ungdomarna fick veta om autism visar svaren att de
upplevde att de inte fick sarskilt mycket information. Tva av dem menar till
och med att de inte alls fick nagon information om detta. | intervjuerna sa
ungdomarna: "[Jag fick] inte s& mycket [information] som jag trodde”, "nae
inte s& mycket” eller "inte vad jag minns”. En annan ungdom sa dock att
”Jag har inte vetat om min diagnos sa lange sa det var ganska mycket

nytt.”

De flesta ungdomarna uppgav i formuléaret att det var latt eller till och med
mycket latt att forsta den information de fick pa habiliteringen. De flesta av
ungdomarna kommer direkt till habiliteringen efter utredning pa BUP. Vid
intervjuerna framkom en stor osékerhet kring skillnaden mellan BUP och
habiliteringen. Ungdomarna uttryckte att de inte forstod varfér de skulle till
habiliteringen och att det var svart att forsta vad habiliteringen kunde géra
for dem och deras familjer. En ungdom sa "fér mig var det ocksa konstigt
att forsta, att verkligen fatta...” Det framkom ocksa att det, for vissa,var
jobbigt med 6évergangen mellan de bada verksamheterna eftersom det for
personer med autism kan vara svart att komma till nya stallen och traffa
nya personer. En annan tyckte att det var battre att komma till
habiliteringen. Detta motiverades med:

har kandes det lite mera vettigt, de pratade mer sa att saga vettigt, mer
personligt. (...) Det kdndes som BUP var mest intresserade av min 1Q, min
intelligens, jag har ingen aning.

En ungdom uppgav att "det vore bra om habiliteringen berattade om vilka
insatser man har rétt till”. Hen menade att det hade kunnat leda till ett
annat bemétande fran skolan.
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Delaktighet
| frageformularen bedémde ungdomarna olika aspekter av delaktighet i
mottagandefasen.

Tabell 1. Ungdomarnas upplevelse av de olika aspekterna av delaktighet (n=9)

Nej Jalite Ja mycket
Fick du berétta vad du tycker ar 0 5 4
viktigt i ditt liv?
Kénde du att personalen lyssnade pd | 0 2 7
dig?
Fick du vara med att bestamma vilka | 2 2 3
insatser du skulle fa?
Fick du information om vad 2 4 3
habiliteringen kan géra for dig?

Ungdomarna uppgav att de fick beratta om vad som var viktigt i deras liv
och de kande att de har blivit lyssnade pa vid mottagandet pa
habiliteringen. Pa fragorna om de fick vara med och bestamma om
insatser och om de fick egen information tyder deras svar pa en mer
begransad delaktighet.

| intervjuerna aterkom ungdomarna vid upprepade tillfallen till vikten av att
bli tagna pa allvar och att kdanna sig lyssnade pa. En ungdom uttryckte sig
sa har:

Man ska vara artig mot ungdomarna, man ska visa att man bryr sig. Man
maste va lyssnig. Man ska inte sta sa bara — "Forlat vad sa du?” Det ar ju
oartigt och s&, man ska ju lyssna och saga — Ja, men vill du ha hjalp med
det? eller sant. Inte sdga — "Jaha det var ett stort problem, hur ska vi losa
det?” Det kan man ju inte sdga, man kan saga — "Oh, det kanske du behdver
hjalp med”. Man ska va snall och sant, man kan ju inte bara saga att det dar
var inte sa farligt, det &r ju latt att 16sa. Ja, det &r [ju som att saga] bara ta
bilen och kér nagon annanstans om man mar illa...

Vid intervjuerna framkom att vissa ungdomar inte ansag att de sjélva
bestammer 6ver sin habilitering. Vissa uttryckte att deras
medbestdmmande ar beroende av vad det handlar om, andra upplevde att
de har begransade val. Ungdomarna uttryckte det pa olika satt. En sa:
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Mina fordldrar 100 %, de bestamde det. Det var de som bestamde det.” En
annan sager “Jag ville forst inte hit for jag var trétt pa BUP, men mamma
hon insisterade.”

Nagra ungdomar beskrev i intervjun att det ar foraldrarna som bestammer
allt och att det ar foraldrarna som far dem att komma till habiliteringen eller
delta i habiliteringens aktiviteter. Nagon ungdom sag det som positivt att
foraldern ar med som ett stoéd och har koll pa vilka insatser habiliteringen
erbjuder. En ungdom uppgav att det var personalen som bestamde vilken
insats hen skulle ta del av.

Samtliga ungdomar upplevde att de i mottagandefasen var delaktiga i
habiliteringen i ndgon grad. En analys av svaren utifran nivaerna i den
Skanska stegen visar att ungdomarnas delaktighet ligger ungefar mellan
niva 2 och 4 pa stegen. Ungdomarna beskrev att de upplevde att de blev
lyssnade till (niva 1) och de fick beratta vad som ar viktigt for dem (niva 2).
Det framkom inte huruvida ungdomarnas asikter beaktas vid beslut om
insatser (niva 3), men ibland involverades de i beslut kring insatser som
tas (niva 4). Detta kan sattas i relation till studien av Bolin m.fl. (2003) som
visade att fa av de da intervjuade barnen upplevde delaktighet i kontakten
med habiliteringen eller att de hade mojlighet att paverka vilka insatser
som skulle goras.

4.3 Foraldrarnas upplevelse av mottagandefasen

Svaren pa formularen till foraldrar har strukturerats efter féljande teman
Nojdhet, Tydlighet kring insatser, Ungdomarnas delaktighet samt
Information, kunskap och dialog.

Nojdhet

| frageformularen uppgav de allra flesta att de var nojda med de forsta
besoken pa habiliteringen och att de kommer att vanda sig till
habiliteringen igen. | kommentarerna skrev foraldrarna saker som
paverkar deras nojdhet och som de upplevde som brister, t ex att de ser
brister i habiliteringens samverkan med andra aktorer. En foralder
uttryckte att de upplevde en kénsla av att fastna mellan BUP och bou.
Nagra foraldrar uttryckte ocksa en osakerhet kring habiliteringens
bemdtande av deras barn, da de 6nskar att personalen kunde bli mer "van
med barnet och fa deras fértroende”.

Tydlighet kring insatser

Pa fragor kring tydlighet angaende vad habiliteringen kan goéra for
foraldrarna eller for deras barn uppgav knapp halften att det ar tydligt vad
habiliteringen kan gora. En lika stor del av foraldrarna tyckte att det bara
ar delvis tydligt och nagra fa tyckte inte att det ar tydligt.
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Flera foraldrar kommenterade ocksa att det finns brist pa tydlighet. De
skrev att de 6nskar tydlighet kring process och innehall samt énskemal om
att habiliteringen ska vara tydligare med vad man kan fa hjalp med och
inte fa hjalp med. De skrev att det ar "Fér mycket flum’, vill se mer
handling.” En annan foralder uttryckte det sa har: "Var tydligare med vad
er uppgift i samhéllet ar och vad ni kan erbjuda, det tog ett antal méten
innan jag forstod det!”

Foraldrarnas upplevelse av ungdomarnas delaktighet
| frageformularen uppgav foraldrarna hur de upplevt olika aspekter av
ungdomarnas delaktighet. Foraldrarnas svar ses nedan.

Tabell 2. Fordldrarnas upplevelse av ungdomarnas delaktighet. (*n=23; **n=24)

Liten Varken stor | Stor
eller liten

| vilken utstrackning var ditt barn med | 9 6 8
pa motena?*
| vilken utstrackning var ditt barn med | 11 9 3
att prata om behoven av
habiliteringsinsatserna?*
| vilken utstrackning var ditt barn med | 11 9 3
i att besluta om
habiliteringsinsatserna?*
| vilken utstrackning var ditt barn med | 12 8 3
i arbetet med att gbra sin egen plan
for habiliteringsinsatserna?*
| vilken utstrackning fick ditt barn 13 9 2
egen information under
mottagandefasen pa habiliteringen?**

Foraldrarna uppgav att ungdomarna i varierande grad var med pa métena.
Ungdomarna upplevdes i liten utstrackning vara med att prata om
behoven och besluta om de habiliterande insatserna. Foraldrarna
upplevde vidare att ungdomarna inte var med i arbetet med att gbra en
egen plan samt att de i ganska liten utstrackning fick egen information
under mottagandefasen. Sammanfattningsvis skattar foraldrarna sina
barns delaktighet i sin habilitering i mottagandefasen ganska lagt. Enligt
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de flesta foraldrars bedomning nar ungdomarna inte upp till de nivaerna i
Shiers stege (2001) som handlar om att involveras i beslut om insatser
och fatta beslut om insatser.

Av foraldrarnas fritextsvar kan man se att det inte ar alltid de efterstravar
Okad delaktighet hos ungdomarna. Vissa foraldrar skrev att de "hade
behovt fler samtal utan barnet narvarande” eller att det inte &r "s& smart att
fraga barnet om insatser nér barnet inte inser sina problem”.

Enligt patientlagen och barnkonventionen har barnet dock ratt till egen
information och att sjalv fatta beslut om de insatser som ska ges. Aven om
foraldrarna i flera fall &r de som far ungdomen att komma till habiliteringen,
ska barnet bemdtas som en sjalvstandig aktor.

Information, kunskap och dialog

Majoriteten (23 av 29) av férdldrarna uppgav att de fick mojlighet att
beratta om sina tankar och kanslor kring sitt barns funktionsnedsattning,
fem uppgav att de delvis fick beratta och en uppgav att hen inte fick
beratta nagot kring detta. 22 av 29 foraldrar uppgav att de fick information
om samhaéllets stod. 15 av 28 tyckte att de bara delvis fick okad forstaelse
for vad autism innebar, 12 ansag att de fick 6kad forstaelse fér diagnosen
och en uppgav att hen inte fick det.

Flera foraldrar patalade ett behov av mer information, kunskap och dialog.
Nagra foraldrar patalade ocksa behovet av och 6nskar om att
habiliteringen aven kunde informera och utbilda andra aktorer i barnets liv,
sasom larare och skola. De skrev att de 6nskade "mer information bade till
foraldrar, barn och skolor” eller "habiliteringen bor i hogre utstrackning
informera/utbilda larare i skolan”.

4.4 Jamforande analys

For att belysa hur mottagandefasen ser ut for ungdomar med autism och
hur delaktiga de ar, samlades det in material fran tre olika aktorer:
ungdomar, foraldrar och representanter fran enheterna. Svaren pa
fragorna kring ungdomarnas delaktighet visar pa delvis olika uppfattningar.
Enheternas svar visar att ungdomarna ses som ganska delaktiga,
ungdomarna svar visar att de upplevde sig som delaktiga i ndgon
utstrackning, medan svaren fran féraldrarna visar att foraldrarna ser
ungdomarnas delaktighet som ganska lag. Mer specifikt varierar de tre
olika aktorernas syn pa ungdomarnas delaktighet nar det gallde fragorna
om ungdomarna far egen information, om de &r narvarande vid besoken
och om de ar med for att gora sin egen plan, Barnets plan. Tva tredjedelar
av enheterna uppgav att ungdomarna alltid far egen information under
mottagandefasen medan endast tva av 24 foraldrar uppgav att det var sa i
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stor utstrackning. Ungdomarna sjalva uppgav att de far egen information i
varierande grad. Ungefar lika manga uppgav att de fatt egen information
som de som uppgav att de inte fatt egen information. Enheterna uppgav
vidare att ungdomarna alltid eller nastan alltid & med pa& besoken under
mottagandefasen medan endast atta av 23 foraldrar uppgav att det var sa
i stor utstrackning. Angaende barnets deltagande i att gora sin egen plan
svarade fyra av nio enheter att det sker ganska ofta och tva av nio att det
sker ibland. Dock ar det bara tre av foraldrarna som uppgav att barnet
deltog i stor utstrackning.

Skillnaderna i uppfattningar om ungdomarnas delaktighet i sin habiltering
kan forklaras pa olika satt. En forklaring kan vara att enheterna
Overrapporterar kring ungdomarnas delaktighet och att foraldrarna
underrapporterar kring ungdomarnas delaktighet. En annan mojlig
forklaring ar att det finns lokala variationer mellan enheterna och pa att
ungdomarnas delaktighet &r lagre pa de enheter som foraldrarna
representerar. En tredje forklaring kan vara att de olika aktérerna har olika
forvantningar pa ungdomarnas delaktighet. Det viktigaste svaret i
sammanhanget ar ungdomarnas och det ska aven beaktas i vilken
utstrackning de dnskar vara delaktiga.

Svaren fran ungdomarna och foraldrarna var mer samstammiga nar det
galler néjdhet, behovet av 6kad samverkan mellan skola och BUP och
behovet av 6kad tydlighet. De allra flesta beskrev att de ar néjda och att
de kan tanka sig att aterkomma till habiliteringen. Bade ungdomar och
foraldrar uttryckte en 6nskan om Okad tydlighet kring vilka insatser
habiliteringen kan ge. Tydlighet kring insatserna och lyhérdhet for barnets
behov kan 6ka mdjligheterna for att barnet tar emot det stdd som erbjuds.
Detta ar i Overenstammelse med vad Barnombudsmannen (2014)
konkluderar nar det patalas att barn som inte férstar meningen med
varden undviker att s6ka hjalp.

Undersokningen visade att det férekommer skillnader kring hur enheterna
samverkar med BUP och att bade ungdomar och foraldrar efterlyste mer
tydlighet kring bou:s och BUP:s ansvar. Ungdomarna patalade att det ar
svart att forsta skillnaden mellan BUP och habiliteringen. Samarbetet med
BUP kan utvecklas och tydliggéras bade for familjerna och de olika
enheterna. Férhoppningsvis skulle detta underlatta for manga av de
familjer som parallellt fortsatter att ha kontakt med BUP.

Det fanns aven dnskemal fran bade foraldrar och ungdomar om battre
stod fran skolan. Foraldrarna beskrev att de 6nskar att habiliteringen
kunde utbilda och informera larare och annan personal i skolan for att
underlatta fér ungdomen och minska okunskapen. Aven en ungdom
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uttryckte frustration dver skolans bristande forstaelse for autism och de
utmaningar det kan féra med sig. Hen skrev att habiliteringen kunde
informera om vilka rattigheter ungdomar har.

Foreliggande studie bygger pa en liten undersokning med ett begransat
antal deltagande ungdomar och foraldrar, varférslutsatserna bor tolkas
med forsiktighet.

5. Slutsatser

Resultaten visar att mottagandet skiljer sig at i omfattning och langd pa de
olika enheterna. Pa de flesta enheterna anvands sarskilda metoder for att
Oka ungdomarnas delaktighet i mottagandefasen. De flesta enheterna
samverkar inte med BUP i mottagandefasen.

Studien visar att merparten av deltagande ungdomar och foéraldrar tycker
att mottagandet ar bra och att de kanner sig val mottagna pa bou. Studien
visar aven att ungdomarna upplever sig som delvis delaktiga. Studien
visar samtidigt att foraldrarna inte sa ofta upplever att ungdomarna ar
delaktiga.

Det finns i materialet indikationer pa att ungdomarnas delaktighet kan
forbattras. Detta kan till exempel goras genom att ge foraldrarna mer
information om barnets réattigheter enligt de radande konventionerna och
Patientlagen.

Studien bekréaftar att ungdomar med autism ar en svar grupp att na och att
det ofta inte ar sjalvklart fér ungdomarna vilket stod habilteringen kan
erbjuda. Ett bra bemdétande ar avgoérande for att ungdomarna ska kédnna
sig delaktiga i sin habilitering. Bade ungdomarna och féraldrarna
efterlyser:

e Okad tydlighet bade vad galler insatser och stod

e Okad kunskapsspridning till andra aktorer i ungdomens liv, framfor
allt skolan

e Okad tydlighet vad géaller samverkan och avgransning med BUP

6. Implementering

Det pagar en regional utredning kring hur samverkan mellan BUP och bou
kring barn och ungdomar med autism kan forbattras. Denna utredning kan
komma forandra bou:s uppdrag géllande malgruppen. Tillsvidare galler
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avtalet Riktlinjer for samverkan mellan Barn- och ungdomspsykiatrin
(BUP) och Barn- och ungdomshabiliteringen (Bou) inom Region Skane.

Det finns &ven en éverenskommelse mellan Kommunférbundet Skane och
Region Skane om vem som ansvarar for vilka insatser. | denna star att
Region Skane ansvarar for tvarprofessionella habiliteringsinsatser enligt
HSL (Halso- och sjukvardslag [HSL], SFS 1982:763) samt for
kunskapsdverforing till kommunens personal. Kommunens personal
ansvarar for habilitering i vardagen, avseende funktionsnedséattningar och
konsekvenser for den enskilde. Kommunen svarar for de utbildnings- och
fortbildningsinsatser som normalt ligger inom ramen for
arbetsgivaransvaret for att garantera en verksamhet utifran behov hos
personer med funktionsnedsattning.

Bou kan se dver sina rutiner for att sakerstélla effektivt och likvardigt
mottagandet av ungdomar med autism.

Foljande kan forslagsvis utvecklas:

e ett mer effektivt mottagande som t.ex. kartlaggning via app innan
forsta besok.

e tydliggérande av basutbud av insatser fér malgruppen.
o ett digitalt informationsmaterial till ungdomar och foéraldrar for att
tydliggora vilka insatser som bou erbjuder malgruppen och syftet

med dessa.

e utvardering av piloten med det integrerade teamarbete mellan BUP
och bou som kommer starta i bou NO.

e Oka ungdomarnas delaktighet i habiliteringen t.ex. genom att ha

fokus pa att ungdomarna oftare far en egen plan samt att férmedla
betydelsen av ungdomars delaktighet pa insatsernas effekt.
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Bilagor

Bilaga 1 Mottagandefasen fér ungdomar med autism och
utan intellektuella funktionsnedsattning

Denna undersdkning ar en del av ett pagaende FoU-arbete om hur ungdomar med
autism och utan intellektuella funktionsnedsattningar fran 13 t.o.m. 17 ar upplever
mottagandefasen pa barn- och ungdomshabiliteringen. Innan vi genomfér studien skulle
vi vilja veta mer om hur mottagandefasen ser ut for ungdomarna pa de olika enheterna.

| mottagandefasen ligger fokus pa familjens berattelse, att skapa kontakt och méjlighet
for barnet/ungdomen och foraldrar att uttrycka tankar och kanslor kring
funktionsnedsattningen. Det finns mojlighet att ge information om barn- och
ungdomshabiliteringens verksamhet och arbetssatt, om funktionsnedsattningen samt
om samhallet stod. Ofta paborjas ocksa kartlaggning av behov och forsta planering av
insatser.

Du ar utvald som representant fér enheten dar du arbetar. Svara vanligen pa fragorna
nedan utifran hur mottagandefasen ar upplagd pa enheten och hur den ser ut for
ungdomar med autism utan intellektuella funktionsnedséattningar fran 13 t.o.m. 17 ar.

1 Vilken enhet arbetar du pa?

U Eslév ] Helsingborg ULandskrona U Lund
O Malmé O NO Skane O Trelleborg O Ystad
O Angelholm

2 Hur manga beso6k ingar typiskt i mottagandefasen for ungdomar?

3 Under hur lang tid brukar mottagandefasen paga?

4 | vilken utstrackning dr ungdomar med pa moten i mottagandefasen?
I Alltid O] ganska ofta I Ibland ] Ganska sallan

I Aldrig

5 I vilken utstrackning ar ungdomar med att gora kartlaggningen?
O Alltid [ ganska ofta O Ibland [ Ganska séllan

O Aldrig
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6 | vilken utstrackning ar ungdomar med nar férsta planen skrivs?

O Alltid [0 ganska ofta O Ibland [0 Ganska sallan
O Aldrig

7 1 vilken utstrackning gors en egen plan for ungdomarna (Barnets plan)?
O Alltid [0 ganska ofta O Ibland [0 Ganska sallan

O Aldrig

8 | vilken utstrickning far ungdomarna egen information under mottagandefasen?
O Alltid [0 ganska ofta O Ibland [0 Ganska sallan

O Aldrig

9 Anvinds det nagra sirskilda metoder for att 6ka ungdomens delaktighet i
mottagandefasen?

Ja 1 Nej

- Omja-vilka?

10 Finns det samverkan med BUP i samband med mottagandet av ungdomen?
O Ja 1 Nej

- Omja- hur ser den ut?

11 Finns det nagot annat kring mottagandefasen pa enheten som du tycker ar viktigt
att férmedla?

Tack for din medverkan!
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Bilaga 2 Intervjuguide om mottagandet av ungdomar med
autism utan intellektuella funktionsnedsattning

Presentationsrunda

Bakgrund

Nar borjade ni pa habiliteringen?

Vilken habilitering? K-stad eller Hassleholm?

Overgangen fran BUP

Har ni haft kontakt med BUP eller kom ni direkt till habiliteringen?
Sa BUP nagot om hur habiliteringen fungerar? | sa fall vad?

Vet ni varfor ni bérjade komma till habiliteringen? Om ja- varfor
Var det bra eller daligt att borja pa habiliteringen? — varfor?

Hur ar det att vara pa habiliteringen jamfort med att vara pa BUP? — vad ar battre och
vad ar samre?

De forsta motena samt upplevelsen av bemétandet

Var de forsta moten pa habiliteringen bra eller daliga? Varfor?

Tog personalen bra eller daligt emot er? Pa vilket satt?

Fick ni ny information om autism nar ni kom hit? Vad fick ni veta?

Var det tydligt vad habiliteringen kan gora for er?

Var det tydligt vad habiliteringen kan gora foér er familj?

Tyckte ni att personalen lyssnade pa er? — pa vilket satt?

Fick ni vara med att bestimma 6ver vad som ska handa for er pa habiliteringen? Vad?
Forbattringar

Har ni nagra tips kring hur vi pa habiliteringen ska ta emot en ungdomar med autism?

Vad kan vi gora battre?
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Bilaga 3 Frageformular om ungdomars upplevelse av
mottagandefasen pa habiliteringen

Hur du tyckte det var att borja pa habiliteringen?

Du har nyligen bérjat pa habiliteringen. For att kunna forbattra oss vill vi
veta vad du tyckte om de forsta besoken.

Fragorna handlar om de bestk som du och dina foraldrar var pa nar ni var
nya pa habiliteringen.

Ringa in det alternativ som stdmmer bast.

1 Vilken habilitering brukar du att bestka?

O Eslov O Helsingborg O Landskrona O Lund
O Ystad
[0 Malmé [ Nordostra Skane [ Trelleborg O Angelholm

2 Hur gammal ar du?

3 Hur lange har du haft kontakt till habiliteringen?

4 Vad tyckte du om de forsta besoken pa habiliteringen?

@ DALIGA @© MELLAN © BRA

5 Fick du beratta om vad du tycker ar viktigt i ditt liv?
@ NEJ © JALITE © JA MYCKET

7 Kande du att personalen lyssnade pa dig
ONEJ © JALITE © JA MYCKET
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8 Fick du veta mer om autism?

ONEJ © JALITE © JA MYCKET

9 Fick du vara med att bestamma vilka insatser du skulle fa?
.NEJ @ JA LITE @ JA MYCKET

10 Fick du information om vad habiliteringen kan gora for dig?
(I[N @ JALITE @ JA MYCKET

11 Var det latt att forsta informationen?
@ NEJ © JALITE © JA MYCKET

12 Kan du téanka dig att komma till habiliteringen igen?

@NES @ KANSKE © JA

13 Har du forslag pa hur habiliteringen kan bli battre pa att ta emot
barn och ungdomar med autism?

Stort tack for din medverkan!
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Bilaga 4 Frageformular om foraldrars upplevelse av
mottagandefasen pa habiliteringen

Ditt barn har nyligen borjat pa habiliteringen. | mottagandefasen fokuseras
pa att fora en dialog med er foraldrar om hur ni som familj upplever er
situation. Ni ska fa mojlighet att beratta om era tankar och kanslor kring
barnets funktionsnedsattning och fa mer kunskap om autism. Ni ska aven
fa veta vad habiliteringen kan erbjuda och vilket samhallsstéd som finns.
Under mottagandefasen planeras dven ungdomens habiliteringsinsatser
utifrdn familjens och ungdomens onskemal.

For att kunna forbattra oss vill vi garna veta hur du har upplevt
mottagandefasen. Kryssa for det alternativ som stammer bast.

1 Vilken habilitering brukar ni ga till?

O Eslov O Helsingborg OLandskrona O Lund
O Ystad O Malmo [0 Nordostra Skane O Trelleborg
0 Angelholm

2 Hur gammalt ar ditt barn?

3 Hur lange har ni haft kontakt med habiliteringen?

4 Hur manga besdk har ni gjort p& habiliteringen?

Foljande fragor handlar om dina upplevelser av de forsta bescken pa
habiliteringen:

5 Var du ndjd med de forsta besdken?

[ Nej [] Delvis [] Ja

6 Fick du beréatta om dina tankar och kanslor kring ditt barns
funktionsnedsattning?

[ Nej [] Delvis [] Ja
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7 Fick du information om vilket stod ni kan f& frdn samhallet?

[] Nej [ ] Delvis [] Ja

8 Fick du okad forstaelse for vad autism innebéar?

[] Nej [ ] Delvis [] Ja

9 Var det tydligt vad habiliteringen kan gora for ditt barn?
[ Nej [] Delvis [] Ja

10 Var det tydligt vad habiliteringen kan géra for dig som foéralder?
[ Nej [ Delvis [] Ja

Foljande fragor handlar om ditt barns roll vid de férsta métena pa
habiliteringen:

11 I vilken utstrackning var ditt barn med pa motena?

[ Liten [ ] varken stor eller liten [] Stor

12 1 vilken utstrackning var ditt barn med att prata om behoven av
habiliteringsinsatserna?

L] Liten [] Varken stor eller liten [] Stor

13 I vilken utstrackning var ditt barn med i att besluta om
habiliteringsinsatserna?

L] Liten [] Varken stor eller liten [] stor

14 1 vilken utstrackning var ditt barn med i arbetet med att gdra sin
egen plan for habiliteringsinsatserna?

L] Liten [] varken stor eller liten [] stor
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15 I vilken utstrackning fick ditt barn egen information under
mottagandefasen pa habiliteringen?

[] Liten [] Vvarken stor eller liten [] stor
16 Kommer du i fortsattningen att vanda dig till habiliteringen?
[ Nej [1Ja [ Vet ej

17 Har du nagra forslag pa forbattringar kring hur habiliteringen
bemoter ungdomar med autism och deras foraldrar?

Stort tack for din medverkan!
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Bilaga 5. Enheternas svar om delaktighet och samverkan

4. | vilken utstrackning ar ungdomar med pa méten i mottagandefasen?

9 svar

@ Alttid

@ Ganska ofta
@ Ibland

@ Ganska séllan
@ Aldrig

5. | vilken utstrackning ar ungdomar med att gora kartlaggningen?

9 svar

® Altid
@ Ganska ofta
@® Ibland

@ Ganska sillan
‘ @ Aldrig

6. | vilken utstrackning ar ungdomar med nar foérsta planen skrivs?

9 svar

@ Allid

@ Ganska ofta
@ Ibland

@ Ganska sallan
@ Aldrig
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7. | vilken utstrackning gors en egen plan for ungdomarna (Barnets plan)?

9 svar

® Alttid

@ Ganska ofta
@ Ibland

@ Ganska sallan
@ Aldrig

8. | vilken utstrackning far ungdomarna egen information under
mottagandefasen?

9 svar

@ Alltid
@ Ganska ofta

@ Ibland
@ Ganska sallan
@ Aldrig

9. Anvands det nagra sérskilda metoder for att 6ka ungdomens delaktighet i
mottagandefasen?

9 svar

[ WE]
® Nej
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Om "Ja" - vilka?

8 svar

Barnets plan, upplagget av besoket
Kartlaggning med kort nar det &r lampligt eller annat anpassat material.

Nar vi kommer igdng med var nya modell (se nedan) kommer vi att anvanda sarskilt material for att prata med
ungdomen om diagnosen.

Ritprat, mitt méte, skriva p& whiteboard.

Planeringsverktyget, whiteboard med mgjlighet att fota med mobilen, papper och penna
Kartlaggning med Kort, Barnets plan

Visuella samtalsstod t.ex. KMK

Tex samtalsmatta, ritprat, KMK

10. Finns det samverkan med BUP i samband med mottagandet av
ungdomen?

9 svar

® Ja
® Nej

Om "Ja" - hur ser den ut?

4 svar

Det &r inte alls alltid det & nagon samverkan med BUP men i vissa drenden dér psykisk ohélsa finns med sa har det
varit rep fran Bup med i mottagandet pa Hab. Bou 4r med vid skolatergivningar fran Bup nar detta 4r majligt. Kan vi
sa prioriterar vi dessa méten.

bara i yttersta speciella fall, men det &r véldigt valdigt séllan

Det hander att vi féljer med nar bup aterkopplar utredningen till skolan. Oftast har vi dock inte méjlighet till det,
eftersom vi redan &r uppbokade ménga veckor framat.

Vid behov telefonkontakt och gemensamt mote.
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