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Sammanfattning

I maj 2008 skickades MPOC-enkaéten till 1425 foraldrar. MPOC varderar hur foraldrarna ser
pa sin medverkan i habiliteringsprocessen utifran fem kvalitetsomraden: starkande
samarbete, respektfullt och stédjande bemd&tande, samordnad och allsidig habilitering,
generell information och specifik information om barnet. Dessa fem kvalitetsomraden
varderas hogt och bidrar, om de utfors systematiskt, till att minska stressen hos féraldrar till
barn med funktionsnedséattningar.

Foraldrarna varderar i vilken utstréackning vi utfor vissa aktiviteter och forhallningssatt i
habiliteringsprocessen. Resultatet visar att vi stor utstrackning lever upp till de olika
aktiviteterna inom kvalitetsomradena "respektfullt och stédjande bemé&tande” och
”samordnad och allsidig habilitering”, samt i ganska stor utstrackning bidrar till ett
"starkande samarbete”. De aktiviteter som foraldrar skattar hdgre handlar om
relationsskapande aktiviteter som leder till ett fungerande samarbete mellan personal och
foraldrar.

Inom kvalitetskriterierna "tillhandahalla specifik kunskap om barnet” och "kunskap och
larande” finns en tydlig forbattringspotential. De aktiviteter som finns inom kvalitetsomradet
"specifik information om barnet” genomfor vi i viss utstrackning. Specifik information om
barnet handlar om att foraldrar har ratt forvantningar och forstaelse for vilka strategier och
metoder som bast gagnar barnets utveckling. Detta betyder att vi maste fundera 6ver hur vi
kan bli skickligare i motet, dar habiliteringspersonalen ska formedla sin professionella och
generella kunskap om barnets funktionsnedsattning och samtidigt lyssna pa féraldrarnas och
barnets, samt andra personers uppfattningar om deras specifika kunskap om barnets och
familjens livssituation.

Den storsta delen, 64 %, av foraldrarna ar mycket néjda/noéjda med habiliteringen i stort och
9 % ar missnojda. De 21 % av de svarande, som &r mindre ndjda, utgor en viktig
forbattringspotential. Medelvardet ar 2,9 d.v.s. nastan ndjda. Svarskalan ar 1 — 4 dar det
hogsta vardet betyder att man ar mycket nojd.

Att forbattra de betydelsefulla aktiviteterna inom kvalitetsomradena paverkar personalens
aktiviteter d.v.s. HUR vi gor. Det professionella handlaget &r en angeléagen utvecklings- och
forandringsprocess, for att bidra till en férbattrad halsa hos féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar.

5 (24)



FORALDRAMEDVERKAN | HABILITERINGSPROCESSEN

1. Inledning

Malet for habiliteringen ar att underlatta vardagen och skapa forutsattningar for delaktighet i
vardagslivet for familjer som har barn med funktionsnedséattningar. Habiliteringscentren och
lansovergripande verksamheter ger habiliteringsinsatser i form av rad, stod och behandling
for att framja fysiskt och psykiskt valbefinnande hos barnen och deras familjer. De vanligaste
forekommande funktionsnedsattningarna hos barnen ar rérelsehinder, utvecklingsstérning,
autism eller autismliknande tillstand, Aspergers syndrom och ADHD.

1.1 Habiliteringens policy

Var policy om bemétande och delaktighet innebar att vi utifran barnets funktionsnedsattning
samarbetar med barnet och fordldrarna med fokus pa vad som ar gott nog och vad som ar
mest angeléaget att paverka i nuvarande livssituation. Denna policy styr processerna saval vid
kartlaggning av behov, som vid planering och genomférande av insatser. Ett kvalificerat stod
till familjer som har barn med funktionsnedsattning kan pa ett avgérande satt paverka saval
barnets mojligheter till en god uppvéaxt som féraldrarnas vélbefinnande.

Hur funktionshindrande situationen blir, paverkas av hur tillgangliga de miljoer — bade
fysiskt och kunskapsmassigt - &r som barnen dagligen vistas i.

Det ar darfor av storsta vikt att habiliteringsinsatserna riktas saval till barnet, familjen som
till natverket runt barnet. Vi utgar darfor fran ett systemteoretiskt synsatt nar vi planerar
interventionen. Habiliteringsinsatserna ska motverka de problem som barnens
funktionsnedséattning medfor och forebygga att inte andra svarigheter uppstar. En viktig
strategi i habiliteringsprocessen ar att med delad kunskap mellan foraldrar, personal i
narmiljon och habiliteringspersonalen samt med gemensamma strategier uppna de
gemensamt formulerade malen.

1.2 Delaktighet och inflytande

"Att kunna leva som andra” ar den handikappolitiska ideologi, som styr verksamheten.
Denna satter delaktighet i fokus. Genom den tionde paragrafen i LSS, lagen om sarskild st6d
och service till vissa funktionshindrade, och i den tredje paragrafen i HSL, héalso- och
sjukvardslagen, ar ratten till delaktighet lagstiftad. FN:s barnkonvention ger ocksa barnen
ratt till delaktighet och inflytande.

Grunden for barns och féréldrars delaktighet och inflytande skapas i motet mellan dem och
habiliteringspersonalen. En viktig aktivitet ar att ha ett bra samarbete med féréldrarna och
stodja dem att forsta sitt barns satt att fungera och hur barnets utveckling kan stimuleras.
Samarbetet handlar om inflytande och att man har mojlighet att ta stéllning till de forslag till
atgarder som habiliteringspersonalen foreslar. Samarbetet mellan foraldrar och
habiliteringspersonal organiseras i en individuellt utformad habiliteringsplanering, som &r en
standigt pagaende process. Det ar ocksa angelaget att barnets perspektiv, ratt till delaktighet
och inflytande paverkar habiliteringsprocessen.

1.3 Samverkan med andra

Habiliteringspersonalens kunskap och insatser ska bidra till en utformning av vardagslivet
som allsidigt gynnar barnens och ungdomarnas utveckling i vardagen. Inom verksamheter
med andra huvudman som moter det enskilda barnet eller ungdomen finns kunskaper av
annat slag an den mer specialiserade habiliteringskunskapen. For att barnen och familjerna
ska fa ett heltackande stod &r ett fungerande samarbete vasentligt. Ett fungerande samarbete
handlar ocksa om vilka forvantningar foraldrar och andra personer i barnets natverk har pa
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habiliteringspersonalen. Detta handlar om att finna goda former for ett gemensamt
ansvarstagande for de personer som ar i behov av stod fran flera huvudman och
verksamheter samtidigt. Sarskilt kan barn och ungdomar med omfattande behov drabbas om
samarbetet inte fungerar.

1.4 Processutvéardering

Att ta del av féraldrarnas uppfattningar och erfarenheter ar grundlaggande for en levande
dialog mellan besdkare och habiliteringspersonal. Uppfdljning och utvardering av
verksamheten ger faktaunderlag som identifierar mojligheter till férbattringar och
utveckling. Med anledning av detta ar det viktigt HUR habiliteringsinsatser ges, inte bara
VAD som faktiskt erbjuds, sa att vara aktiviteter som forebygger att ytterligare problem
uppstar som en konsekvens av funktionshinder. Processutvardering handlar om utvardering
av hur vi hur utfor olika aktiviteter i habiliteringsprocessen, vilket gérs med hjalp av MPOC-
enkaten.

1.5 Enkat MPOC — Measurement Of process of Care

MPOC utvecklades av forskare vid Can Child, Ontario, Kanada och den forsta versionen
presenterades 1994. Utvecklingen av méatinstrumentet gjordes i ndra samarbete med
foraldrar till barn med funktionsnedséattningar vid ett flertal habiliteringscentra i Ontario.

De olika kvalitetsfaktorerna i frageformularet MPOC 20 utgor strategiskt viktiga mal for en
familjecentrerad habilitering och har prévats i ett flertal studier.

En kvalitetsarbetsgrupp bestaende av Margareta Adolfsson (Dalarna), Lena Bjérnhage
(Vastra Gotaland), Tina Granat (Uppsala), Susanna Jangeroth (Ostergotland), Eva Brogren
Carlberg och Barbro Lagander (Stockholms lIan) har haft i uppdrag att folja upp den tidigare
revideringen av MPOC 20. Arbetsgruppen foreslog varen 2007 att man i Sverige systematiskt
anvander MPOC 20, for att tillata internationell jamforelse av resultat.

En systematisk uppfoljning med MPOC ger forutsattningar for att identifiera hur foraldrar
uppfattar kvalitén i habiliteringen och kontinuerligt genomfora forbéattringar.

2. MPOC - enkaten

2.1 Frageformularet

MPOC-20 tacker fem kvalitetsomraden for en god barn- och ungdomshabilitering. Dessa ar
1) starkande samarbete, 2) respektfullt och stdédjande bemdtande, 3) samordnad och allsidig
habilitering, samt tillhandahallandet av 4) generell information och 5) specifik information
om barnet. Dessa fem kvalitetsomraden innefattar olika forhallningssatt och aktiviteter som
habiliteringspersonal forvantas uppfylla for att foraldrar ska vara néjda med habiliteringen i
stort. Utfors aktiviteterna inom dessa kvalitetsomraden i stor utstrackning sa forebyggs
ohalsa och stressen minskar hos familjerna. MPOC beskriver vad foradldrar tycker ar viktigast
i HUR habilitering ges. Den efterfragar INTE enskilda professionellas insatser utan hur
foraldrar upplevt den samlade habiliteringsinsatsen.

Frageformularet MPOC bestar av 20 fragor inom 5 olika kvalitetsomraden:
e starkande samarbete, 3 fragor,

e respektfullt och stodjande bemdtande, 5 fragor,
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e samordnad och allsidig habilitering, 4 fragor,
¢ tillhandahalla generell information, 5 fragor,

e tillhandahalla specifik information om barnet, 3 fragor.

Déarutover en fraga "Hur nojd ar du pa det hela taget med din habilitering?” och en dppen
fraga for ytterligare egna kommentarer.

Enkaten har aven kompletterats med sex separata tillaggsfragor om kunskap och larande for
att kvalitetssékra larandemetoder for besdkare inom svensk barn- och ungdomshabilitering.

I 2008 ars enkat provas ocksa nagra tillagg for att battre kunna tolka innebdrden av
resultaten fran MPOC. Foréaldrarna uppmanas att rangordna vilka av de fem
kvalitetsomradena fran 1 — 5 som de tycker &r viktigast. Likasa fragar vi om vilka
forvantningar de haft pa habiliteringen under det senaste aret utifran de fem
kvalitetsomradena. Det kan vara intressant att se utfallet pa nojdhet i relation till prioritering
och forvantan inom de fem kvalitetsomradena. Dessa tillagg om férvantningar och hur man
varderat de olika kvalitetsomradena kan vara till hjalp for att avgora hur angelaget ett visst
kvalitetsomrade ar att forbéattra.

Formuléaret inneholl ocksa fragor om barnets alder, typ av funktionsnedséattning, vem som
svarat och vilket habiliteringscenter man fick sina habiliteringsinsatser ifran.

2.1.1 Skalan
MPOC-fragorna 1 — 20 inleds med fragan:

"I vilken utstrackning har de som arbetar pa den habilitering dar ditt barn fatt stod och
behandling under det senaste aret givit dig ...

och ett pastdende som ska besvaras enligt nedanstdende 7-gradiga skala. Det finns aven
mojlighet att svara 0 om man anser att fragan inte ar aktuell.

I mycket | stor | ganska I viss I liten I mycket Inte alls Ej aktuellt
stor utstréck- stor utstrack- utstrack- liten
utstréack- ning utstrack- ning ning utstréack-
ning. ning ning
7 6 5 4 3 2 1 0

Den avslutande fragan: Hur nojd ar du pa det hela taget med din habilitering?” graderas
enligt en 4-gradig skala: "mycket n6jd”, "n6jd”, inte helt n6jd” och "inte alls n6jd”.

Ett riktméarke att uppna ar 4,5 pa skalan dv att man ar pa vag fran i viss utstrackning
(medelvarde 4) till i ganska stor utstrackning (medelvérde 5).

2.2 Styrkor och svagheter med MPOC

Ett flertal studier har visat att MPOC ger en reliabel och valid beddmning av de fem
kvalitetsomradena nar foraldrar, som har en langre tids erfarenhet av samarbete med
habilitering (ett ar eller mer), fyller i enkaten. MPOC har anvants systematiskt sedan 1999 av
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ett antal barn- och ungdomshabiliteringar i Sverige. Enkaten kan anvdandas oavsett vilken typ
av funktionsnedséttning barnet har eftersom kvalitetsomradena ar generella. Svensk
habilitering innehaller dock ytterligare kvalitetsomraden som handlar om kunskap och
larande for foraldrar, barnet och personal i narmiljon, vilket inte finns med i MPOC. Darfér
har sex fragor om kunskap och larande lagts till.

3. Urval och bortfall

Malgruppen for enkaten var familjer med barn i aldern O — 16 ar, som under de senaste tolv
manaderna haft 3 besok eller mer pa/fran habiliteringscenter. Under varen 2008 gjordes ett
slumpmassigt urval bland malgruppen, d.v.s. de med 3 besok eller mer, dar 25 % av aktuella
familjer valdes ut. Totalt skickades 1425 enkater. 901 familjer skickade in formuléaret. Den
totala svarsfrekvensen ar 63 %. 709 enkéter var besvarade och 192 var obesvarade men
kunde innehalla en skriftlig kommentar.

Bortfallet ar 524 ej inskickade enkater, d.v.s. 37 %. Vid genomgang av bortfallet sa ar detta
slumpartat jamt fordelade mellan alder och funktionsnedsattning samt enhet. Orsaker till

varfor man inte svarat finns i de skriftliga kommentarerna pa de inskickade obesvarade
enkaterna. Orsaker som namns ofta ar "for liten kontakt” eller "har svart att forsta spraket”.

4. Resultat - utvardering av habiliteringsprocessen

4.1 Vilka har besvarat enkaten

Mammor har i 66 % (466 personer) besvarat enkaten, pappor i 10 % (71 personer) och bada
tillsammans i 22 % (159) av de svarande. 2 % (13 personer) har haft hjalp av annan att
bevara enkaten.

4.2 Aldersférdelning och kénsférdelning

Barnens alder fordelade sig procentuellt sa att 42 % var forskolebarn, 41 % var 7 — 12 ar och
17 % var 13 — 16 ar. 63 % var pojkar och 37 % var flickor, vilket generellt speglar hela
malgruppens genusfordelning.

4.3 Typ av funktionsnedsattning

Vi bad fordldrarna ange barnets typ av funktionsnedséattning och inte exakt diagnos. De olika
alternativa funktionsnedsattningarna var:

e autism, autismliknande tillstdnd,

e ADHD,

e Aspergers syndrom,

e flerhandikapp (rorelsehinder och utvecklingsstérning och ev. annan skada),
e hjarnskada efter olycka eller sjukdom,

e horselskada,

e rorelsehinder,
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e utvecklingsforsening,
e utvecklingsstorning,
e synskada,

e annat.

Funktionsnedsattningarnas fordelning i procent av totalt svarande

antal barn

] _ _ @ antal barn
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De stoérsta funktionsnedséattningsgrupperna var autism (173 svarande), utvecklingsstorning
(94 svarande), rorelsehinder (94 svarande), flerhandikapp (59 svarande) och utvecklingsfor-
sening (64 svarande). Funktionsnedsattningarna Aspergers syndrom, syn, ADHD och for-
varvad hjarnskada hade fa svarande 36, 28, 20 respektive 20 personer, vilket maste beaktas.

4.4 Vardering av fragorna inom kvalitetsomradena

Kvalitetsomradena ar: starkande samarbete, respektfullt och stodjande bemotande, sam-
ordnad och allsidig habilitering, specifik information om barnet och generell information.

Riktmarket ar att uppna 4,5 eller hogre pa svarsskalan pa kvalitetsomradena, d.v.s. att man ar
pa vag att i ganska stor utstrackning genomféra/uppna vissa aktivteter och forhallningssatt.

Resultatet visade att vi stor utstrackning lever upp till de olika aktiviteterna inom
kvalitetsomradena "respektfullt och stédjande bemd&tande” och "samordnad och allsidig
habilitering”, samt i ganska stor utstrackning bidrar till ett "starkande samarbete”. De fragor
som fatt hogre medelvarden handlar om relationsinriktade aktiviteter i samarbetet mellan
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personal och foraldrar som visar sig i tillit, gott bemdotande, att bli lyssnad p3, respekt, och
samarbete om viktiga mal for habiliteringsinsatserna.

Inom kvalitetsomradena "tillhandahalla specifik kunskap om barnet” och "kunskap och
larande” finns en tydlig forbattringspotential. De aktiviteter som finns inom kvalitetsomradet
“specifik information om barnet” genomfor vi bara i viss utstrackning. Specifik information
om barnet handlar om att foréaldrar har ratt forvantningar och forstaelse for vilka strategier
och metoder som béast gagnar barnets utveckling. Detta betyder att vi maste fundera 6ver hur
vi kan bli skickligare i kunskapsutbytet, dar habiliteringspersonalen ska férmedla sin
professionella och generella kunskap om barnets funktionsnedséttning och samtidigt ta del
av foraldrarnas, barnets, samt andra personers uppfattning om deras specifika kunskaper om
barnets och familjens livssituation.

Informationsaktiviteter handlar inte enbart om personalens kunskap och kompetens, utan
beror aven personalens "pedagogiska formaga” att formedla sin professionella kunskap till
andra.

Information ar ett omrade som vanligtvis i enkater far ett lagt omddome. Aktiviteterna inom
kvalitetsomradet "generell information” skattade foraldrarna att vi i viss systematisk
utstrackning utfor. Detta ar en tydlig forbattring sedan foregaende MPOC, som genomfordes
ar 2006. Generell information finns i hog grad tillganglig inom Handikapp & Habilitering. Vi
har exempelvis information om verksamheten och samhallets stod i enhets- och
informationsfoldrar, samt webb Handikappupplysningen som &ven ger service via en
personlig kontakt med en telefonkurator och webb sidor Habilitering.Nu och Autismforum.

4.4.1 Respektfullt och stddjande bemd&tande

Medelvardet 5,3 innebar att vi i ganska stor utstrackning utfor aktiviteterna inom
kvalitetsomradet respektfullt och stodjande bemdotande pa ett fullgott satt.

Nedan framgar for varje pastaende inom kvalitetsomradet respektfullt och stodjande
bemdtande hur stor andel fordldrar, som anser att vi i stor utstrackning eller i viss
utstrackning utforde den pastadda aktiviteten i habiliteringsprocessen. Det ar fa som ansag
att aktiviteterna inte alls ar aktuella.

Svarsskalan 1—7 Inte alls - Ganska stor - | Ej aktuellt
iviss i mycket stor
utstrackning | utstrackning

I vilken utstrackning har de personer som arbetat | Svarsskala1-4 | Svarsskala5-7 | Svarsskala O
med ditt barn under det senaste aret

...hjélpt dig att kédnna dig som en bra foralder? 35% 53% 12%

...bidragit till att skapa en stddjande atmosfar snarare &n | 36% 58% 7%
att bara ge information?

... erbjudit dig tillrackligt med tid att prata sa att du inte 23% 71% 7%
behdvt kdnna dig stressad?

... bemott dig som en jambordig snarare &n som "bara” en | 17% 76% 6%
foralder till ett barn med funktionsnedsattning?

... bemott dig som en individ snarare &n som en typisk 19% 74% 7%
forélder till ett barn med funktionshinder?
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4.4.2 Samordnad och allsidig habilitering

Medelvarde 5,2 innebér att vi i ganska stor utstrackning utfor aktiviteterna inom
kvalitetsomradet samordnad och allsidig habilitering, vilket ocksa kan anses vara ett bra
resultat. Denna del av habiliteringsprocessen ar ndgot som manga enheter malmedvetet

arbetat med for att forbattra.

Nedan framgar pa varje pastaende inom kvalitetsomradet samordnad och allsidig
habilitering hur stor andel féraldrar som anser att vi i stor utstrackning eller i viss
utstréckning utférde den pastadda aktiviteten i habiliteringsprocessen.

Svarsskalan1-7

Inte alls -
i viss
utstrackning

Ganska stor -
i mycket stor
utstréckning

Ej aktuellt

I vilken utstrackning har de personer som arbetat
med ditt barn under det senaste aret

Svarsskala 1-4

Svarsskala 5-7

Svarsskala O

... allsidigt sett till ditt barns behov, inte bara fysiska utan | 32% 58% 10%
ocksé kanslomdssiga och sociala?

... sett till att atminstone en av teammedlemmarna ar 27% 60% 12%
nagon som arbetar med dig och din familj under lang tid?

... gemensamt planerat barnets habilitering sé att alla 28% 64% 8%
kunnat arbeta mot samma mal?

... givit sinsemellan 6verensstémmande uppgifter om ditt | 18% 60% 21%

barn?

4.4 .3 Starkande samarbete

Medelvarde 4,4, innebar att vi utfor aktiviteterna inom kvalitetsomradet starkande

samarbete systematiskt. Aktiviteter i habiliteringsprocessen inom kvalitetsomradet starkande

samarbete ar ett angelaget forbattringsomrade.

Nedan framgar for varje pastdende inom kvalitetsfaktorn starkande samarbete hur stor andel

foraldrarna, som anser att vi i stor utstrackning eller i viss utstrackning utfor den pastadda

aktiviteten i habiliteringsprocessen.

Svarsskalan1-7

Inte alls -
i viss
utstrackning

Ganska stor -
i mycket stor
utstrackning

Ej aktuellt

I vilken utstrackning har de personer som arbetat
med ditt barn under det senaste aret

Svarsskala 1-4

Svarsskala 5-7

Svarsskala O

... latit dig valja typ av information och nar du vill fa 37% 49% 14%
information?

... pa ett uttommande satt redogjort for olika 48% 36% 16%
behandlingsalternativ?

... givit dig mojlighet att fatta beslut om behandling? 33% 46% 21%
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Det ar endast 36 % som anser att habiliteringspersonalen i hég grad ger information om olika
behandlingsalternativ d.v.s. vilka insatser som ar méjliga och malen fér dem, liksom
konsekvenser av olika val. Det &r ett angelaget forbattringsomrade att bidra till att foraldrar
och personer med funktionsnedséattningar har kunskap sa att det finns forutsattningar for
olika val och beslut om vilka insatser samt mal man vill prioritera.

4.4.4 Tillnandahaller specifik information om barnet

Medelvarde for frageomradet blev 4,0, d.v.s. i viss utstrackning utfor vi systematisk
aktiviteterna inom kvalitetsomradet tillhandahalla specifik information om barnet. Cirka en
fjardedel menar att dessa aktiviteter inte ar aktuella och har darfor inte varderat dem.
Forvanansvart ar att i detta aven ingar att fa information om resultat av olika bedomningar.

Svarsskalan1-7 Inte alls - Ganska stor - | Ej aktuellt
i viss i mycket stor
utstrackning | utstrackning

I vilken utstrackning har de personer som Svarsskala 1-4 | Svarsskala5-7 | Svarsskala O
arbetat med ditt barn under det senaste aret

...givit dig skriftlig information om vad ditt barn gor vid | 44% 30% 26%
behandlingstillfallena?

... erbjudit dig skriftlig information om ditt barns 48% 29% 23%
framsteg?

...berattat om resultaten fran olika bedomningar (t ex 34% 42% 24%

psykologiska, pedagogiska och motoriska)?

4.4.5 Tillhandahaller generell information

Medelvardet for fragan ar 4,2. d.v.s. i viss utstrackning utfor vi systematisk aktiviteterna
inom kvalitetsomradet tillhandahalla generell information. Det ar f som anser att detta inte
ar aktuellt. Detta ar ett bra resultat om man jamfér med hur generell information brukar
varderas i undersokningar.

Svarskalan1-7 Inte alls - Ganska stor - | Ej aktuellt
i viss i mycket stor
utstrackning | utstrdckning

I vilken utstrackning har det habiliteringscenter | Svarsskala 1-4 Svarsskala 5-7 Svarsskala O
dar ditt barn far stéd och behandling

...informerat om vilka tjanster som habiliteringen, 44% 51% 6%
kommunen, foérsakringskassan mfl kan erbjuda dig?

...haft information tillgénglig om ditt barns 49% 37% 14%
funktionsnedsattning (t ex om orsaker, forlopp och
framtidsutsikter)?

...gjort det majligt for hela familjen att erhalla 38% 52% 11%
information?

...haft information tillganglig for dig i form av 50% 40% 10%
broschyrer, filmer, bocker eller webbaserad information?
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Svarskalan1-7 Inte alls - Ganska stor - | Ej aktuellt
i viss i mycket stor
utstrackning | utstréckning

...givit dig rdd om hur du kan stka information eller 53% 36% 12%
komma i kontakt med andra foréldrar (t ex
foréldraorganisationer som RBU, FUB, FA)?

4.4.6 Kunskap och larande

Medelvardet ar 3,9, d.v.s. i viss utstrackning utfor vi systematisk aktiviteter som innebar
kunskap och larande. Dessa aktiviteter har klara samband med kvalitetsomradena starkande
samarbete och att tillhandahalla specifik kunskap om barnet. Varderingen om en viss
aktivitet ar aktuell eller ej skiljde sig for de olika aktiviteterna. Ar aktiviteten inte aktuell
varderar foraldrarna inte den.

Svarskalan 1-7 Inte alls - Ganska stor - | Ej aktuellt
i viss i mycket stor
utstrackning | utstrackning

I vilken utstrackning har det habiliteringscenter | Svarsskala 1-4 Svarsskala 5-7 Svarsskala O
dar ditt barn far stéd och behandling

I vilken utstrackning har det habiliteringscenter dar ditt | 1-4 5-7 Ej aktuellt
barn far stod och behandling

...givit ditt barn majlighet att fa riktad information om 40% 23% 36%
sin funktionsnedsattning och vad det innebéar?

...givit dig mojlighet att fa riktade utbildningstillfallen 43% 49% 8%
om ditt barns funktionsnedséttning, vad det innebéar och
vad man som forélder kan gora for att underlatta i
vardagen

...erbjudit andra anhdriga, t ex mor- o farforaldrar, 51% 31% 18%
riktade utbildningstillfallen om funktionsnedséattningen,
vad den inneb&r och vad man kan gdra for att underlatta
i vardagen

...erbjudit riktade utbildningstillfallen om hur du kan 49% 35% 17%
hantera vanliga vardagsproblem som ex sdmn, mat,
toavanor, beteenden

...givit ditt barn mojlighet att traffa andra barn eller 49% 32% 20%
ungdomar med liknande funktionsnedsattningar for att
dela erfarenheter eller tréna tillsammans

...givit syskon mojlighet att tréffa andra syskon i 41% 21% 38%
liknande situation for att fa egen kunskap om
funktionsnedsattningen och prata om hur det &r att vara
syskon
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4.4.7 Medelvardet pa de fem kvalitetsomradena

Respektfullt och stédjande bemd&tande 53
Samordnad o allsidig habilitering 52
Starkande samarbete 4.4

Tillhandhaller av specifik information om barnet | 4,0

Tillhandahaller generell information 4,2

Kunskap och larande 3,9

4.5 Foraldrars rangordningar och forvantningar pa de kvalitetsomradena

Véarderingarna pa de olika aktiviteterna inom de olika kvalitetsomradena paverkas av
foraldrars forvantningar och prioritering av de olika omradena. Férvantningar ar generellt
ofta hogre an den faktiska varderingen.

Vi uppmanade foraldrarna att rangordna vilka av de fem kvalitetsomradena fran 1 —5 som de
tyckte var viktigast.

Likasa uppmanade vi dem att vardera vilka forvantningar de haft pa habiliteringen under det
senaste aret utifran de fem kvalitetsomradena.

4.5.1 Prioritering av kvalitetsfaktorerna

En fjardedel av de svarande valde att inte fylla i uppgiften om prioritering, d.v.s. ett bortfall
pa 25%.

Vi hade 6nskat att foraldrarna rangordnat de fem kvalitetsomradena, men i praktiken har
man valt att vikta respektive kvalitetsomrade var for sig och inte rangordnat dem
sinsemellan.

Bland dem som svarat blir andelen svarande som ger respektive kvalitetsomrade en hog
prioritering:

Respektfull och stddjande bemdtande 43 %
Samordnad och allsidig habilitering 61 %
Starkande samarbete 41 %
Tillhandhaller specifik information om barnet 46 %
Tillhandahaller generell information 11%
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4.5.2 Forvantningar

I olika undersokningar ar forvantningar generellt alltid hogre &n varderingarna. Resultatet pa
forvantningarna var héga pa alla kvalitetsomradena. Bland dem som svarat blir resultatet av
forvantningar pa den 7-gradiga skalan pa respektive kvalitetsomradet féljande:

Respektfullt o stddjande bemdtande 59
Starkande samarbete 5,6
Tillhandahaller specifik information om barnet 5,6
Samordnad o allsidig habilitering 55
Tillhandahallande av generell information 49

4.6 Nagra positiva och kritiska réster fran den 6ppna fragan

I enkaten fanns en 6ppen fraga "Finns det andra viktiga saker som vi inte har fragat om
som du vill tillagga?”. Den gjorde det mojligt for foraldrarna att aven ta upp sadant som inte
técktes av enkaten. 262 av de 709 som besvarat enkéten har skrivit olika kommentarer. Deras
kommentarer handlade om berém, forslag, konstateranden och klagomal. Det handlade aven
om brist pa resurser for mer individuellt stéd om man har ett barn med ADHD och Aspergers
syndrom.

Att ha flexibla former for habiliteringsplanering beroende pa i vilken grad man vill vara
delaktig i processen och att gora konkreta kartlaggningar ar nagra av synpunkterna.

Nagra exempel pa positiva och kritiska kommentarer som aterkommer beskrivs nedan under
de olika kvalitetsomradena.

4.6.1 Respektfullt och st6djande bem6tande

"Vi hade hdga forvantningar eller snarare forhoppningar nar vi kom till HC XX och de har
Overtraffats! Vi har alltid lamnat centret mycket gladare, lugnare och starkare an nar vi kom.
De har hjélpt oss att se pa var son med fokus pa honom.”

"Om jag fragar efter nagon kurs eller namnt nagon svarighet, sa har habiliteringen erbjudit
plats eller tagit reda pa svaren mycket snabbt, redan nasta dag har de ringt och beréttat. Det
ska de ha otroligt mycket berom for. De lyckas 6ver alla forvantningar!”

"Problemet &r inte sa stort langre, behover vi hjalp kontaktar vi er.”

"Att man fran habiliteringen forsoker fa pappor mer synliga!”

4.6.2 Samordnad och allsidig habilitering

"Battre samordning vad galler kommunen och stddinsatser. Mer information om réattigheter
och hjalp att stka stod/fylla i blanketter. Bra med syskongrupper.”

"Mycket bra att de ar sa snabba att planera métestider med t.ex. skola. Ger oss mycket frihet

att valja vilket omrade vi vill prioritera att jobba med just nu. Skulle behéva lite mer ex.
syskongrupp for lillebror som ar 8 ar.”
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"I och med att vi har halva habiliteringen pa skolan, men kurator och psykolog pa hab center
och inget samarbete dem emellan, sa kanns det som om vi missar en del. Vi har ingen
kontakt med kurator och psykolog, bara habiliteringspersonalen pa skolan...”

4.6.3 Starkande samarbete

"Flera pa habiliteringen har fragat oss forutsattningslost: Vad vill ni ha hjalp med? Vilket ar
omoijligt att svara pa nar man inte har varit i situationen férut. Den allménna kénslan vi har
fatt da ar att personalen har "tassat pa ta” alldeles for mycket och varit allt for forsiktiga med
sin kunskap och viljan att vagleda oss. Det skapar oerhord stor frustration nar man vill
samarbeta men inte vet om vad.”

"Onskar en béttre kartlaggning kring hela familjens speciella behov och problem som
livssituation med ett handikappat barn for med sig t.ex. vardagsproblem, uppfostran,
relationer m.m. Onskar dven mera faktakunskap kring handikappet....”

"Att vélja — Ge tydliga budskap. Kolla av om foraldern forstar instruktionerna. Overtydlighet
ar bra. Ge konkreta tips och boktips/internet om behandling och traning.”

Jag anser att habiliteringen &gnar sig at resurssloseri: det tar enorm tid att fa till ett enda
mote och handlingsplan....Det ar inte rimligt att s& mycket tid 4gnas at moéten i forhallande
till insatser...”

4.6.4 Generell information

"Kontakten med andra foraldrar. Det ar oftast det basta stodet att fa prata med andra i
samma sits kanske kontakt med foréldrar skulle vara nagot!”

“Introduktionen och kursen nar vi fick traffa andra var jattebra! Allt har sin tid och det tar tid
att ta till sig att ha fatt ett barn med autism....”

"Vi upplever att vi fatt snabbt hjalp och inbjudan till aktiviteter vi pratat om, det ar vi glada
for! Men det vore bra om vi fick information om aktiviteter etc. &ven om vi inte fragat efter
det.”

4.6.5 Specifik information om barnet

”Jag saknar forslag/alternativ pa vad man kan gora for min dotter. Vi far hjalp men ofta
sjalva komma med dnskningen. Jag vill att man far ta del av den kompetens som finns, det
finns ju massor att gora....”

"Den utbildning vi nu gar under varen om barn med aterkommande raseriutbrott, har varit
otroligt givande och kommer forhoppningsvis att hjalpa oss i framtiden.”

"Jag hade 6nskat att de personer vi haft kontakt med pa habiliteringen hade tréffat var son.
Vi uppskattade de foraldrautbildningar vi gatt men vi hade velat ha mycket mer.”

"Det svara ar att veta vad jag eller mitt barn behover for hjalp. Jag behover veta vad som
finns eller fa konkreta rad och tips. Nya bedémningar av mitt barn ar ocksa viktigt.”

"Vi 6nskar en 6ppen barn-foraldragrupp dar alla barn i olika aldrar far komma och far da
traffa aldre barn som har samma utvecklingsstérning som en sjalv.”
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4.7 Gruppers skattning av kvalitetskriterierna inom
habiliteringsprocessen

4.7.1 Skillnader mellan aldersgrupper

Foraldrar till forskolebarn ansag generellt att vi i hog utstrackning lever upp till
kvalitetsomradena utom att tillhandahalla specifik information om barnet. De ansag att vi i
ganska stor utstrackning ger ett respektfullt och stddjande bemdotande, frimjar samordnad
och allsidig habilitering, samt ett starkande samarbete.

Tonaringarnas foraldrar ansag att vi i viss utstrackning utforde de olika aktiviteterna inom de
flesta kvalitetsomradena, utom respektfullt bematande och samordnad och allsidig
habilitering som i hégre grad utfordes systematiskt.

Viktiga forbattringsomraden finns inom att tillhandahalla specifik kunskap om barnet och
kunskap och larande.

Alder och resultat p& kvalitetsomradena

Alder Antal Respekt- Sam- Starkande | Specifik Generell Kunskap
svarande | fulltoch ordnad samarbete | informa- informa- och
stodjande |och tionom tion larande
be- allsidig barnet
motande habili-
tering
Totalt 709 53 5,2 4.4 4,0 4,2 3,9
O—6ar 42 % 54 53 4,5 3,9 4,4 3,7
7—12ar 41% 53 51 4,1 4,0 4,1 3,9
13—16ar 17% 5,1 51 4,3 4,1 4,1 4,0

4.7.2 Skillnader mellan funktionsnedsattningsgrupper

Det fanns inga stora skillnader mellan funktionsnedsattningsgrupperna. Foraldrar till barn
med autism, ADHD, Aspergers syndrom och synskada skattade i hdgre grad an évriga
grupper kvalitetsomradet "generell information”. Foraldrar till barn med utvecklings-
forsening, rorelsehinder och ADHD skattade ocksa hogre kvalitetsomradet "specifik
information om barnet” &n 6vriga funktionsnedsattningsgrupper. Foraldrar till barn med
synskada, och utvecklingsforsening ansag ocksa annu mer an évriga grupperna att vi i mycket
stor utstrackning ger ett "respektfullt och stddjande bemdtande”. Foraldrar till barn med
synskada och utvecklingsforsening skattade ocksa att vi i mycket stor utstrackning erbjuder
en samordnad allsidig habilitering. Kunskap och larande aktiviteterna ansag foraldrar till
barn med utvecklingsférsening, Aspergers syndrom och synskada att vi utfor systematiskt.
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Funktionsnedsattning och resultat pa kvalitetsomradena

Funktions- [ Antal Respekt- Sam- Starkande | Specifik Generell Kunskap
hinder svarande i |fulltoch ordnad samarbete |informa- informa- och
% stodjande |och tionom tion larande
be- allsidig barnet
motande habili-
tering
H&H 709 53 5,2 4.4 4,0 4,2 3,9
svarande
Autism 25% 5,0 4,9 4,0 4,0 4.3 3,9
Rorelse- 14 % 55 54 4,6 4,1 4,1 4,0
hinder
Utvecklings- |13 % 53 51 4,4 39 4,1 3,7
storning
Utvecklings- | 9% 5,7 54 4.6 4,5 4.4 4.4
forsening
Fler- 8% 53 51 4.4 3,3 3,6 3,5
funktions-
nedsattn
Forvarvad 3% 52 53 4,2 3,7 3,8 29
hjarnskada
ADHD 3% 53 5,2 4,2 4,7 45 3,2
Aspergers 5% 51 5,0 4,1 3,1 4,7 4,3
syndrom
Synskada 4% 59 59 4,1 3,4 4,7 45
Annat 16 % 54 54 4,5 4,0 4,3 35

4.7.3 Funktionsnedsattningsgruppernas forvantningar och varderingar av
kvalitetsomradena

Forvantningar och varderingar har en balans pa kvalitetsomradena respektfullt och

stodjande bemo6tande och samordnad och allsidig habilitering.

Forvantningar och varderingar for kvalitetsomradena starkande samarbete, tillhandahaller
specifik information om barnet och tillhandhaller generell information har en betydligt stérre

diskrepans mellan forvantan och vardering av aktiviteterna inom kvalitetsomradet.
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O Forvantningar pa respektfullt och stédjande bemdtande

7 7 B Viardering av respektfullt och stodjande bemétande
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O Férvantningar pa starkande samarbete

7 B Virderingav starkande samarbete
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O Férvantningar pa generell information
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4.8 NOjd pa det hela taget med habiliteringen
Medelvardet for hur néjd man ar pa det hela taget med habiliteringens insatser var

svarsalternativet nojd, d.v.s. 2,9. (Svarsalternativen var: "missnojd”, "inte helt néjd”, "néjd”,
"mycket n6jd”, vilket angavs pa en 4-gradig skala).

Den storsta delen, 64 %, av foraldrarna var mycket néjda/néjda med habiliteringen i stort
och 9 % ar missndjda. De 21 % av de svarande, som var mindre ndjda, utgor en viktig
forbattringspotential.
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4.8.1 Aldersgruppernas nojdhet med habiliteringen i stort

Nojda var 68 % av foraldrar till forskolebarn, 66 % till barn 7 — 12 &r och 65 % till barn 13 —
16 ar.

Missndje fanns sarskilt hos 12 % av foraldrar till aldersgruppen 13 ar — 16 ar.

Aldersgrupper och néjdhet

Aldersgrupp |[0—6ar 7—12ar 13 —16 ar
Mycket néjd |34 % 26 % 29 %
Nojd 34 % 40 % 36 %
Inte helt néjd [23% 22% 21%
Missnojd 8% 9% 12%
Vet ej 1% 3% 3%

4.8.2 Funktionsnedséattningsgruppernas ndjdhet med habiliteringen i stort

Mycket ndjda och ndjda — var féraldrar som har barn med utvecklingsférsening,
flerfunktionsnedsattningar, synskada, rorelsehinder, ADHD och annat.

Inte helt n6jda — var foréldrar som har barn med autism, utvecklingsstorning, Aspergers
syndrom, och férvarvad hjarnskada.

Missnodje fanns hos fler foraldrar som har barn med autism, utvecklingsstdrning och
flerfunktionsnedsattning.

Funktionshindersgrupperna och néjdhet (skalan ar 1 missnéjd — 4 mycket néjd)

Funktionshindersgrupp Medel- Mycket Nojd Inte helt Missnéjd
varde nojda nojd
néjdhet
H & H 709 svarande 2,9 29% 35% 21% 9%
Autism 2,6 21% 43 % 20 % 16 %
Rorelsehinder 3,0 37% 34 % 26 % 3%
Utvecklingsstorning 2,8 30% 33% 27 % 10 %
Utvecklingsforsening 3,0 39% 34 % 25% 2%
Flerfunktionsnedsattn 3,0 36 % 36 % 17 % 10 %
Forvarvad hjarnskada 2,7 24 % 41 % 29 % 6%
ADHD 29 50 % 19 % 25% 6 %
Aspergers syndrom 2,6 27 % 39% 27 % 6 %
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Funktionshindersgrupp Medel- Mycket Nojd Inte helt Missnojd
varde nojda nojd
néjdhet
Synskada 2,9 38% 35% 19 % 8%
Annat 2,9 32% 40 % 19% 9%

Bearbetat och sammanstallt av verksamhetschef Barbro Lagander i samarbete

med FoU ledare Eva Brogren Carlberg och administrator Per Eriksson.
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