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Férord

Hur ser egentligen kompetensen ut nar det galler autismspektrumtillstand pa
landets HVB-hem? Den fragan har varit aktuell inom férbundet sedan vi 2009
gjorde en sammanfattning av problemstallningar i LVU-arenden som ror barn
med autismspektrumtillstand. Dar framkom stora brister bland annat gallande
handlaggningen av LVU-drenden. | de granskade darendena var heller inte
boendeplaceringarna anpassade till barn med autismspektrumtillstand. Som
exempel kan ndmnas att barn med Aspergers syndrom placeras pa HVB-hem dar
ovriga boende ar dar for problem med droger och kriminalitet.

| denna gedigna och mycket angeldgna granskning som Maria Grimstahl, vice
ordférande i Autism- och Aspergerforeningen i Jonkopings lan, har gjort av 87
HVB-hem kan man utldsa att laget inte har férbattrats och att bristerna inte bara
finns pa enstaka boenden utan att problemet ar utbrett. Maria har med hjalp av
bland annat Socialstyrelsens nationella HVB-register sorterat fram alla HVB-hem
som tar emot ungdomar med autismspektrumtillstand och tittat pa vilken
malgrupp man vander sig till, vilka metoder man anvander, forestandarens
kompetens och kritik fran Socialstyrelsen.

Maria Grimstahl har arbetat som socialsekreterare i sexton ar och ar val insatt i
vilka svarigheter som finns vid handldaggning av dessa drenden. Férst ndr hennes
son fick diagnosen Aspergers syndrom insag hon dock vilka oerhérda
konsekvenser den kunskapsbrist som finns inom omradet autism far for de
placerade barnen och ungdomarna. Reflektionerna ar Marias egna men den
dystra bild som trader fram stammer till stora delar med den bild forbundet har
och i vissa delar ser det dnnu allvarligare ut dn vad vi har befarat. Kompetensen
om autism ar mycket bristfallig vilket ocksa leder till att man inte anvander
autismspecifika metoder. Konsekvensen blir att ungdomar med
autismspektrumtillstand far valdigt illa. De blir bestraffade for beteenden som
beror pa funktionsnedsattningen istallet for att fa det pedagogiska stod och den
trygghet de behover for att kunna hantera sin vardag.

Eva Nordin-Olson
ordférande Autism- och Aspergerférbundet

Anne Lonnermark
vice ordférande Autism- och Aspergerférbundet



Inledning

Min avsikt med den har granskningen ar att uppmarksamma hur HVB-hemmen
arbetar med ungdomar som har autism eller Aspergers syndrom, i
forhoppningen att det skall bidra till en foérbattrad ungdomsvard for den
malgruppen och kanske aven till en forbattrad ungdomsvard i stort. Det ar inte
en granskning som gor ansprak pa att vara en vetenskaplig studie, men den ar
inte desto mindre viktig.

Bakgrund

Jag borjade arbeta som socialsekreterare 1995. Jag specialiserade mig som
ungdomshandldggare 1997. Nar min yngsta son fick diagnosen Aspergers
syndrom 2011 hade jag alltsa arbetat i sexton ar som socialsekreterare, men jag
visste i princip ingenting om autism. Tyvarr ar jag inte unik bland
socialsekreterare. Kunskaperna om autism ar valdigt bristfalliga och
socialtjansten har av tradition en syn pa att barns beteendeproblem harrér fran
brister i foraldraférmagan pa ett eller annat satt.

| takt med att mina kunskaper om autism 6kade insag jag ocksa allt mer vilka
brister det finns i socialtjanstens omhandertagande av ungdomar som har
autism. Varen 2012 letade jag efter behandlingshem till en ungdom med en
konstaterad annan neuropsykiatrisk funktionsnedsattning, men aven misstanke
om autism. Jag hittade inte ett enda HVB-hem dar jag kdnde att jag med gott
samvete kunde placera denna ungdom. Jag insag da att en granskning av HVB-
varden, utifran ett autismperspektiv, ar angelagen.

Numera arbetar jag inte som socialsekreterare, vilket gor att jag kan kdnna mig
lite friare att granska HVB-varden. Jag bestamde mig i december for att ga in och
titta pa alla HVB-hem som sade sig arbeta med autism/Aspergers syndrom hos
unga.



Tillvdgagangssatt

Mitt urval har varit de HVB-hem som kommit upp da jag har sokt i
Socialstyrelsens nationella HVB-register. Nar det galler hem dar jag inte har
kunnat fa fram om de tar emot ungdomar med autismspektrumtillstand har jag
sokt vidare via hvbguiden.se dar det star vilka diagnosgrupper varje HVB-hem
inriktar sig mot. Slutligen har jag gjort forfragan om malgrupp via mail till de hem
dar jag inte fick fram information genom hvb-guiden. Nagot HVB-hem som inte
har svarat pa mail har jag ocksa ringt till. De tillsyner som jag har granskat ar de
som fanns i registret fram till nyar 2012. Jag har inte granskat tillsyner som varit
allt for gamla, de flesta harror fran 2010-2012.

De hem jag har med i granskningen ar hem som sager sig ta emot ungdomar med
Aspergers syndrom. | enstaka fall ar det ocksa hem som tar emot ungdomar med
autism och lindrig utvecklingsstorning. Det kan finnas andra hem som tar emot
ungdomar med Aspergers syndrom och autism, men som inte har kommit med i
granskningen for att de inte har angett det som en av sina malgrupper eller helt
enkelt inte angett malgrupp alls.

Fran borjan hade jag bara tankt undersoka vilka arbetsmetoder de olika HVB-
hemmen anvande sig av, men nar jag borjade lasa Socialstyrelsens tillsyner
upptackte jag att de var viktiga for att fa en kansla for hur hemmet ser pa
behandling av ungdomarna. Dessutom fann jag mycket kritik fran Socialstyrelsen
som jag tyckte var viktig att belysa. Inte minst fann jag en del
begrdansningsatgarder, bestraffningar av olika slag och dven nedlaggningar och
andra fysiska olampliga hanteringar av barn och unga. Jag tankte vidare att det
ocksa ar viktigt att ta reda pa vilken utbildning och erfarenhet forestandaren har
av autism.

Till min hjalp for att granska metoderna som HVB-hemmen anvander sig av och
metodernas relevans i forhallande till ungdomar med autism har jag haft
psykolog Bo Hejlskov Elvén. Bo har dven varit mig behjalplig med forslag pa
presentation av resultatet. Nar det galler att tillverka tabell och annat nédvandigt
IT-stod har Autism- och Aspergerférbundets vice ordférande Anne Lonnermark
hjalpt mig.



Mina utgangspunkter

Jag har som utgangslage att man inte kan astadkomma en bestaende
beteendeférandring hos en ungdom med autism genom att rikta insatserna mot
sjdlva beteendet. Man maste arbeta med orsakerna till att beteendet
uppkommer, dyka under ytan, istallet for att fokusera pa sjalva beteendet. Det ar
vidare min 6vertygelse att man inte pa ett framgangsrikt satt kan arbeta med
manniskor med autism utan att ha en mycket god kunskap om autism och kunna
overfora den teoretiska kunskapen i praktisk vardag och veta hur man maste
anpassa utifran autism. Jag ser autism som en grunddiagnos i de fall det
forekommer fler diagnoser. Autism ar en genomgripande utvecklingsrelaterad
funktionsnedsattning och av den anledningen behdver man arbeta med
autismen i fokus dven om det ocksa finns andra diagnoser.

De arbetsmetoder som jag har hittat i granskningen och som jag anser ligger i
linje med min uppfattning om metoder som tar hansyn till den speciella kognitiva
stilen man har vid autism ar TEACCH (tydliggérande pedagogik), KAT-KIT, sociala
berattelser och ritprat. Nar det géller TEACCH ser jag inte det som enbart en
metod utan som ett forhallningssatt dar vissa arbetsmetoder som bildstod,
scheman med mera ingar. Jag tycker darfor inte att man kan, som en del HVB-
hem sdger att de gor, arbeta med valda delar av TEACCH.

Det finns metoder med bas i TBA, Tillampad beteendeanalys, som ar
autismspecifika, men de metoder med TBA-bas som HVB-hemmen i den har
granskningen anvander sig av ar, enligt min uppfattning, inte autismspecifika.

Den mest utbredda metoden pa HVB-hemmen ar ART (Aggressive replacement
training). ART &r inte en metod som har tagits fram fér ungdomar med autism.
ART é&r, enligt min uppfattning, mycket daligt anpassad for ungdomar med
autism. Trots det anvander 57 % av hemmen i granskningen ART. Kaunitz och
Strandberg har i Socionomen 6/2009 gjort en sammanstallning 6ver ART i
svenska 6ppenvarden riktad mot ungdomar. Dar framkommer att
forskningsstodet for ART ar svartolkat och motsagelsefullt och att det behovs
studier av oberoende forskare for att man med ratta skall kunna kalla ART f6r en
evidensbaserad metod.

En annan mycket vanlig metod ar beléningssystem, oftast teckenekonomi.
Teckenekonomi ar, enligt min uppfattning, inte heller en bra metod att anvanda
for ungdomar som har autism. Beléningssystemen tar inte hansyn till dagsform



och ar riktat mot det synbara beteendet. Socialstyrelsen kom 2012 ut med en
publikation om att teckenekonomi saknar bevisad effekt i ungdomsvarden. 42 %
av HVB-hemmen i granskningen anvander sig av teckenekonomi eller annat
beldningssystem.

Resultat
Samtliga 87 HVB-hem tar emot ungdomar med Aspergers syndrom eller autism.

Malgrupp:
34 % av hemmen tar aven emot ungdomar med psykiatrisk problematik.

78 % av hemmen tar daven emot ungdomar med psykosocial problematik.
15 % av hemmen tar dven emot ungdomar med utvecklingsstorning.

9 % av hemmen tar dven emot ungdomar som &r sa kallade "miljofall"
(ungdomens omgivning ar det som har orsakat problemen, t.ex. brister i omsorg
eller 6vergrepp).

7 % av hemmen ar inriktade endast pa neuropsykiatrisk funktionsnedsattning.

Det innebar att de allra flesta ungdomar med Aspergers syndrom eller autism ar
placerade pa HVB-hem som har en ungdomsgrupp som ar sammansatt av
ungdomar med en bred problematik och med troligen ganska olika behov.

Metoder:
15 % av hemmen som tar emot ungdomar med Aspergers syndrom eller autism
arbetar med, det som enligt ovan definierats som autismspecifika metoder.

Endast ett hem arbetar uteslutande med autismspecifika metoder.

Detta innebar att de allra flesta ungdomar med Aspergers syndrom eller autism
ar placerade pa hem déar de hanteras utifran metoder som inte ar utarbetade
med hansyn taget till den speciella kognitiva stil som man har vid autism och dar
det ibland finns tveskamheter kring nyttan av dem och evidensen hos dem. 57 %
av hemmen har ART/Repulse som metod och 42 % av hemmen anvander sig av
teckenekonomi eller annat beléningssystem.



Férestdndarens utbildning i eller erfarenhet av autism:
9 % av forestandarna har erfarenhet av LSS-verksamhet.

54 % har 6vrig utbildning eller erfarenhet.

For 34 % av HVB-hemmen framgar inte uppgifter om férestandarens utbildning
eller erfarenhet.

Endast en av forestandarna har dokumenterad hogskoleutbildning i autism.

Det finns en stor osakerhet kring forestandarnas kompetens eftersom det i en
tredjedel av alla HVB-hem inte framgar vad forestandaren har fér kompetens.
Man kan inte utga fran att de forestandare som har annan utbildning och
erfarenhet inte ocksa kan ha en stor kunskap om autism. Det &r anda
alarmerande att det enligt tillstandsbesluten endast finns en forestandare som
har last autism pa hogskola. Jag anser att det borde vara en obligatorisk
utbildning for nagon som skall foresta ett HVB-hem som tar emot ungdomar med
autism. Det ar forestandarens som skall avgora hur elevgruppen skall sattas
samman och som har det huvudsakliga ansvaret for verksamheten.
Forestandarens kompetens ar alltsa oerhort viktig.

Kritik och patalanden vid Socialstyrelsen tillsyn:
30 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det galler dokumentation.

10 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det géller ungdomarnas
delaktighet.

19 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det galler kompetens och
kvalitet.

10 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det galler sdakerhet.

32 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det galler begrénsningar och
bestraffningar.

6 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det galler bemaotande.

40 % av hemmen har fatt kritik eller patalanden nar det galler icke-pedagogiska
faktorer.

20 % av hemmen har inte fatt kritik eller patalanden vid tillsyner.

11 % av fallen saknar tillsyner.



Det ar endast en femtedel av hemmen som inte fatt kritik eller patalanden vid
tillsyn. Manga hem har fatt kritik under manga olika kategorier. Av de hem som
inte har fatt kritik eller patalanden aterfinns ett hem som inte lat en av
ungdomarna ldsa sin dokumentation och tva SiS-institutioner dar det ena
systematiskt anvander fasthallning och avskiljning, det andra tvingar
ungdomarna att delta i fritidsaktiviteter och ignorerar ungdomarna nar de
kritiserar verksamheten.

Det tycks vara sa att Socialstyrelsens handlaggare har en hogre tolerans for det
som forekommer vid SiS-institutionerna, kanske for att dessa har mer
befogenheter till begransande atgarder. Dock kdnns det inte som att man kan
aberopa nodvarnsratten i det fall nar en SiS-institution vid inskrivning fragar
flickorna om de vill bli fasthallna eller avskilda vid trangda situationer. En
reflektion jag har ar att handlaggarna pa Socialstyrelsen har bristande kunskaper
om autism. Om de hade haft autismkunskaper tror jag att kritiken gallande till
exempel kompetens hade varit betydligt mer omfattande.

Reflektioner

HVB-varden tar i hog utstrackning emot ungdomar med Aspergers syndrom, i
vissa fall ocksa ungdomar med autism och lindrig utvecklingsstérning. HVB-
hemmen blandar ungdomar med autism med ungdomar med annan
problematik, sasom annan neuropsykiatrisk storning, psykosociala problem,
kriminalitet, missbruk, psykiatriska storningar. HYB-hemmen blandar aven
metoder. Vissa hem har metoder som ar mer anpassade for ungdomar med
autism men de har samtidigt metoder som inte ar anpassade, eller ens [ampliga
for ungdomar med autism.

Jag uppfattar att nastan alla hem har en tanke om att bota, snarare an att
habilitera. Malet ar att fa ungdomen att anpassa sig till samhallet och sattet man
forsoker astadkomma det ar i hog grad att forsoka forandra ungdomens
beteende genom olika metoder riktade mot just beteendet.

Det ar forvanansvart manga HVB-hem som inte kanner till lagstiftningen som
HVB-hemmen har att ratta sig efter. Flera hem tillampar i hog utstrackning
bestammelser som man inte har lagstdd for, bestammelser som endast ar
forbehallna SiS-institutioner. Exempel pa detta ar urinprovstagningar dar
ungdomen fatt uppfattningen att en vagran att lamna urinprov kommer att
betraktas som ett positivt provsvar, forbud att ha mobil under delar av dygnet,



forbud att ringa hem eller till andra personer, forbud att anvanda internet eller
att ha lasanordningar pa kylskap. Flera HVB-hem har inte informerat sina
anstdllda om anmalningsskyldigheten enligt Lex Sarah. Flera HVB-hem har inte
tagit utdrag fran brotts- och misstankeregister pa samtliga anstallda eller pa
konsulter som anlitas i verksamheten.

Vid flera tillsyner finns uppgifter om att ungdomarna hanteras pa ett satt som
gor ont pa dem. Det kan t.ex. handla om att de sldpas in i sina rum, att
personalen tar hart i deras armar eller om nedlaggningar med polisgrepp. | vissa
fall star att personalen har gatt utbildning i sjdlvforsvar. Inte nagot av hemmen
som anvander sig av fysisk hantering verkar ha utbildat sig i lagaffektivt
bemdtande, en metod som lar ut hur man pa ett satt som ar ofarligt for bade
brukare och personal och som ar sa respektfullt som majligt kan hantera fysiska
situationer nar de inte kan undvikas.

Vid manga HVB-hem tillampar man teckenekonomi och andra beléningssystem
som av ungdomar uppfattas som bestraffningar. Vid ett HVB-hem tillampade
man en form av beléningssystem dar man bestraffade beteenden som att vara
ifragasattande, argumentera, tjata, bita pa naglarna, dra sig i haret, anvanda
ovardat sprak, retsamhet, kroppskontakt, att inte ta en tillsdgelse, att inte byta
klader och att inte lyssna. Flera av de har beteendena kan jag direkt harleda till
beteenden som &r vanliga att man gor eller har svart att goéra vid autism, till
exempel att ifragasatta och argumentera, bita pa naglar, dra sig i haret, inte ta
tillsagelse, inte byta klader eller att inte lyssna.

Fa av HVB-hemmen har en forestandare med autismkompetens, vilket kommer
att paverka vilka arbetsmetoder man anvander sig av och vilka ungdomar man
skriver in och sammanfér tillsammans pa HVB-hemmen.

Jag funderar pa vilka kunskaper handlaggarna pa Socialstyrelsen har om autism
och metoder for att arbeta med ungdomar med autism. Jag har inte nagonstans
sett en bedomning dar man patalar att metoderna inte ar anpassade efter
ungdomar med autism. Man verkar ndja sig med att det finns metoder som ar
vanligt forekommande pa HVB-hem.

Jag tycker att Socialstyrelsen tar latt pa de 6vergrepp som har uppdagats pa
behandlingshemmen, bade de fysiska och de psykiska. Jag trodde att
Socialstyrelsen hade mycket mer att sdga till om, en majlighet att stalla krav pa



atgarder som maste efterlevas for att inte verksamheten skall beldggas med
forbud, men sa verkar inte vara fallet. Det verkar inte handa sa mycket mer an
att kritik utdelas. Detta kdnns helt oacceptabelt ndr det handlar om nagra av vara
mest utsatta ungdomar i samhallet. Ingen ungdom, vare sig med eller utan
autism skall behandlas pa ett satt som ar fysiskt eller psykiskt skadligt for
personen!

Jag skulle 6nska att Socialstyrelsen fick befogenheter att uttala att HVB-hem som
tar emot ungdomar med autism maste ha autismspecifik kompetens, att de
maste arbeta med autismspecifika metoder och att de inte far anvanda sig av
bel6ningssystem eller andra typer av bestraffningar. Vidare borde det vara ett
absolut krav att forestandaren har bade utbildning och erfarenhet av autism.
Vidare ar det nédvandigt att personalen har utbildning i lagaffektivt bemoétande
for att kunna hantera fysiska situationer pa ett ofarligt och respektfullt satt.
Utgangspunkten for arbetet pa dessa HVB-hem bor, enligt min uppfattning, vara
tydliggérande pedagogik och malsattningen skall vara att personen skall ma sa
bra som mojligt och darigenom uppna hogsta majliga funktionsniva och
sjalvstandighet.

Slutord

Jag férvantade mig att jag skulle hitta manga hem som inte arbetar med
autismvanliga metoder utifran min definition. Men jag trodde inte att situationen
skulle vara sa pass allvarlig som jag fann att den ar. Att hantera ungdomar med
en funktionsnedsattning som om de borde kunna battre om de bara anstrangde
sig, det ar helt oacceptabelt. Att satta in ungdomar med autism i ett
sammanhang som ar uppbyggt for ungdomar utan en sadan
funktionsnedséattning leder inte till en human och framgangsrik vard. Jag anser
att Socialstyrelsen omedelbart behéver gora en rejal tillsyn éver HVB-varden ur
ett autismperspektiv. Socialstyrelsens handlaggare behéver da mer kunskap om
autism sa att de battre kan bedéma hemmets lamplighet och stélla krav pa hur
verksamheterna maste utformas for att méta ungdomar med autism.

Maria Grimstahl
december 2012 - mars 2013



